10

11

12

13

14
15
16

17
18

19
20

21
22

FC 180611 0049

Interview FC 180611_0049

Datum des Interviews: 11.06.2018

Gesamtdauer: 54 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 fiir mich genommen haben.
ich wirde Sie bitten, dass Sie sich mal ganz kurz vorstellen, wer Sie sind und welche

Qualifikationen Sie haben?

Interviewpartner_in: Ich heiBe FC, ich bin Psychologin von Beruf und arbeite in dem

AHDE als Koordinatorin.

Interviewerin: Kénnen Sie mir erzdhlen, wie viele Mitarbeiterinnen Sie momentan

haben?

Interviewpartner_in: Aktuell 31 vorbereitete Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, und

5 sind noch im Vorbereitungskurs.
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Interviewerin: Finden die regelmaRig statt, die Vorbereitungskurse?

Interviewpartner_in: Immer dann, wenn ... wenn wir ... also wenn die Anzahl der An-
fragen hoher wird als die Anzahl der zur Verfligung stehenden ehrenamtlichen Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter. Also wir versuchen einfach, nicht immer weiter zu
schulen mit der Gefahr, dass dann ehrenamtliche Mitarbeiterinnen nicht zum Einsatz
kommen, sondern die ... die Anzahl der Anfragen etwa im Gleichgewicht zu halten
mit der zur Verfligung stehenden Anzahl von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern, sodass alle, die freie Kapazitaten haben, dann auch Begleitung Uber-

nehmen kénnen.

Interviewerin: Und wenn Sie jetzt bei Organisation A zuriickblicken, ist der Bedarf

gestiegen?

Interviewpartner_in: Kann ich nicht sagen.

Interviewerin: Okay. Sie haben die Koordinationsstelle alleine inne, ist das richtig?

Interviewpartner_in: Nein, mit einer Kollegin.

Interviewerin: Mit dieser Kollegin. Und kénnen Sie noch mal kurz sagen, in welchem

Stundenumfang wer wie arbeitet?

Interviewpartner_in: Also meine Kollegin mit Vollzeit und ich mit 35 Stunden.

Interviewerin: Und die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, die Sie gerade genannt ha-
ben, was wirden Sie im Durchschnitt sagen — wobei es wahrscheinlich im Durch-
schnitt sehr, sehr schwer macht — was wiirden Sie sagen, wie viele Stunden pro Wo-

che arbeiten diese Mitarbeiter?

Interviewpartner_in: Hm. (Pause) Vier bis fiinf.

Interviewerin: Okay. Jetzt beschaftigen wir uns in unserer Forschungsarbeit mit der
Zielgruppe Menschen mit geistiger bzw. mit schwerer Behinderung oder Beeintrach-
tigung. Haben Sie denn bei lhrem Trager Erfahrungen, oder ein Verein ist es ja, haben

Sie Erfahrungen mit dieser Zielgruppe gemacht?
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Interviewpartner_in: Also mit Menschen, die schwere Beeintrachtigungen haben,
haben wir sehr haufig zu tun. Aber diese Beeintrachtigungen entstehen aufgrund der
Erkrankung, an der sie dann letztendlich auch sterben. Mit Menschen mit geistiger
oder schwerer Behinderung von vornherein hatten wir erst einmal zu tun. Also wir

haben erst einen Patienten begleitet, der geistig behindert war.

Interviewerin: Kénnen Sie noch mal auf lhre Zielgruppe zurtickschauen und mir mal

sagen, mit welchem Personenkreis Sie arbeiten?

Interviewpartner_in: Wir sind ja ein spezialisierter Dienst, insofern arbeiten wir
schwerpunktmalig mit ... also das ist unsere Zielgruppe ... sind Patienten mit einer
Aids-Erkrankung. Damit verbunden ist, dass wir sehr viele Manner betreuen, etwa
drei Viertel der Patienten sind Manner. Sehr viele homosexuelle Manner. Relativ hau-
fig auch Drogengebraucher und -gebraucherinnen. Ja, das ist vielleicht so die ... der

Schwerpunkt.

Interviewerin: Jetzt habe ich selbst mal recherchiert: Das Robert-Koch-Institut spricht
in Berlin momentan von 11.000 infizierten Menschen. Was wirden Sie sagen, wie

viele Menschen begleiten Sie jahrlich ungefahr?

Interviewpartner_in: Also jahrlich ungefahr zwischen 30 und 40.

Interviewerin: Und wenn Sie jetzt mal ...

Interviewpartner_in: In letzter Zeit, vielleicht kann ich das noch sagen ...

Interviewerin: Ja, klar, gerne.

Interviewpartner_in: ... eher in Richtung 30.

Interviewerin: Sind Sie selbst auch noch in der Begleitung tatig oder haben Sie eher

koordinative Tatigkeiten?

Interviewpartner_in: Beides. Wir Glbernehmen auch Krankheits- und Urlaubsvertre-
tung fur die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter oder auch bei Sitzwa-

chen, wenn dann Not am Mann ist, dann helfen wir immer mit.
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Interviewerin: Und bevor wir auf Ihre Person mit geistiger Beeintrachtigung zu spre-
chen kommen, wiirde ich ganz kurz, um Parallelen finden zu kbnnen, Sie bitten, dass
Sie mal an einen konkreten Menschen, den Sie selbst mit begleitet haben, zurlick-
denken. Wiirden Sie mal von Beginn, von dem Moment, wo Sie diesen Menschen
kennengelernt haben, bis zum Ende oder bis Tod und dariiber hinaus, wenn Sie auch
mit den Angehorigen oder mit anderen, Freunden oder Beteiligten, gesprochen ha-
ben, diesen Fall ganz konkret schildern. Wie sind Sie da vorgegangen? Und es ware

gut, wenn Sie den Namen anonymisieren.

Interviewpartner_in: (lacht) (Pause) Also sehr haufig, so auch in diesem Fall, kam die
Anfrage Uber kooperierende Dienste, und zwar hier in diesem Fall ein Wohnprojekt,
in dem HIV-Patienten sowohl stationarer ... in stationaren Wohnformen als auch in
ambulanten Wohnformen, weil sie Uber das betreute Einzelwohnen betreut werden
... Dieser Patient lebte in der eigenen Wohnung, wurde lber betreutes Einzelwohnen
versorgt und verschlechterte sich zunehmend. Ich bin dann dahin gefahren, habe den
Erstbesuch gemacht. Wie immer macht eine von uns Koordinatorinnen den Erstbe-
such, um herauszufinden, wie ist der Bedarf. Es stellte sich heraus, dass dieser Pati-
ent zunachst sich erst mal einfach tber regelmalige Besuche freuen wiirde, so wie es
flir AHDE auch ublich ist. Ich habe dann nach zwei, drei Telefonaten mit ehrenamtli-
chen Mitarbeiterinnen eine Mitarbeiterin gefunden, habe diese Mitarbeiter dann
dem Patienten vorgestellt, und beide waren einverstanden, dass sie miteinander ar-
beiten wollen. Das heilit, die ehrenamtliche Mitarbeiterin hat daraufhin dann einmal
in der Woche diesen Patienten besucht, wenn er es wollte. Also er hatte immer wie-
der Zeiten des Riickzugs. Das hing ein Stiick weit zusammen mit bestimmten Drogen,
die er auch konsumiert hat. Dann war er eben schwer erreichbar telefonisch und
auch personlich schwer erreichbar. Aber wenn er es zugelassen hat, ist sie einmal in
der Woche dorthin gegangen, hat ihn besucht. Irgendwann nach mehreren Monaten
kam von ihr der Anruf mit dem Hinweis, sie hat das Gefiihl, er braucht mehr als ein-
mal in der Woche. Wir haben dann nach einem anderen ehrenamtlichen Mitarbeiter
gesucht. Da war aktuell dann es ziemlich eng. Und ich habe zeitweise die Begleitung
mit Gbernommen, sodass wir dann zu zweit zu ihm gegangen sind. Es stellte sich

dann aber relativ schnell heraus, dass trotz Unterstlitzung durch dann Pflegedienst

4
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und unsere Unterstlitzung es nicht mehr ging zu Hause, weil er sich relativ schnell
verschlechtert hat, die Sprache nicht mehr vorhanden war, also er auch nicht ir-
gendwie telefonisch Dinge regeln konnte, was bis dahin noch ganz gut ging, und wir
dann ... Dazu kam, dass er, obwohl eigentlich in einer behindertengerechten, aber ...
der ... die Hauseingangstiir besaR eine relativ hohe Schwelle, die er nicht alleine
Uberwinden konnte. Also er kam zwar mit dem Aufzug nach unten, aber er kam nicht
aus dem Haus raus. (lacht) Sodass er eben Gberhaupt nicht mehr mobil sein konnte.
Und grundsatzlich einfach die Versorgung immer schwieriger wurde. Und er ist dann
ins SHE gegangen, nachdem dann da ein Platz frei wurde, und hat dort dann tatsach-
lich noch ein Dreivierteljahr gelebt und ist also wirklich sehr langsam gestorben. Also
auch das akute Sterben hat mehrere Wochen gedauert. Also relativ selten so zu se-
hen, aber bei ihm war das sehr eindriicklich, dass ... dass er eben wirklich bis zur letz-
ten Minute Lebenswillen hatte, der ihn am Leben gehalten hat, und er dadurch eben
auch ein sehr langes Sterben hatte. Aber ... ja. Es gab ... nur einen guten Freund, der
allerdings nicht in ST lebte, sodass wir dann die Beisetzungsfeier organisiert haben
und eine kleine Traueransprache gemacht haben. Und die ... die finanziellen Dinge
hat dieser gute Freund lbernommen, sodass es moglich wurde, dass der Patient
dann auch ... also nach seinen Wiinschen in so einer Art nicht ganz Friedwald, aber es
war so eine Baumbestattung. Es gibt hier einen Friedhof, der auch so ... so eine Art
Baumbestattung anbietet, sodass das moglich wurde. Rein tibers Ordnungsamt ware
das nicht moglich gewesen. Aber so war das, glaube ich, eine ganz runde Sache, und

er konnte eben so beigesetzt werden, wie er sich das gewlinscht hat.

Interviewerin: Wie haben Sie die Wiinsche erfahren? Wie sind Sie da vorgegangen?

Interviewpartner_in: Wir haben mit ihm driber gesprochen, ja, ja. Also das war bei
ihm gut moglich. Er hat immer sehr klar geduBert, was er mochte, auch was er im Fal-
le seines Todes mdchte. Er hatte eine sehr detaillierte Patientenverfiigung. Und inso-
fern war ganz genau auch festgehalten, was er sich wiinscht fiir seine Beisetzung,
immer mit der Option, dass wir nicht wussten, kann das dann so umgesetzt werden.
Wenn eben die finanziellen Moglichkeiten nicht da sind, dann ist das manchmal
schwierig, die Wiinsche so umzusetzen, wie ... wie sie eben da sind. Aber bei ihm hat

das dann alles gut geklappt.
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Interviewerin: Und jetzt sagen Sie selbst, er ist dann vom AHDE in den ... in ein SHE

gezogen.
Interviewpartner_in: Genau.

Interviewerin: Wie war |hre Kooperation, wie sind Sie diesen Ubergang gemeinsam

angegangen, die Fachkrafte untereinander?

Interviewpartner_in: Also wir haben zu allen SHE einen sehr guten Draht. Wir sehen
uns ja im Verband regelmaRig, und da gibt es also ... ja, einfach gute Kontakte. Und
insofern ist es eben so, dass wir dann anrufen und von einem Patienten berichten
und die Kollegen und Kolleginnen dann auch uns auffordern, bitte ein Gutachten vor-
zulegen fir den Patienten. Und dann schauen die einfach, wann ein Bett frei wird.
Und bei ihm hat das auch sehr gut gekappt, sodass es eben auch ein SHE war, was fir
uns in der Nahe war und auch in seiner ... in seinem Wohnumfeld. Insofern war das

eine sehr gute Zusammenarbeit.

Interviewerin: Ist die ehrenamtliche Mitarbeiterin, die ihn ja auch begleitet hat, dann

noch regelmaRig in das SHE gegangen?
Interviewpartner_in: Ja. Ja.
Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Also wir haben ihn dort auch ... auch als Koordinatorin und die
ehrenamtliche Mitarbeiterin haben wir ihn regelmaRig besucht, weil er uns einfach
kannte und wir auch seine ... seine Zeichen sehr gut verstehen konnten. Also er hat
bis zu seinem letzten Tag sehr klar zeigen kdnnen, was ... was er mochte. Also nicht
verbal, aber er hatte ... ja, klare Zeichen. Wenn er auf unseren Flyer zeigte, hiel$ das,
wir sollen angerufen werden, und wenn er zur Tir zeigte, hieR das, jetzt dirfen wir
wieder gehen. (lacht) Und wenn er ... wenn er zwei Finger in die Luft hielt, dann hief3
das, er mochte gerne eine Zigarette rauchen. Bis dahin, dass wir erstens sie halten
mussten, weil er sie selber nicht mehr halten konnte, bzw. sie anrauchen mussten,

weil er das auch nicht mehr geschafft hat. (lacht)
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Interviewerin: (lacht)

Interviewpartner_in: Fir uns als Nichtraucher manchmal ein bisschen ... (lacht) hus-
tenauslosend, aber ... ja. Also das war eine sehr intensive und sehr schone Beglei-
tung, weil so klar war, was er méchte, und er das bis zuletzt auch duRern konnte mit

seinen Moglichkeiten. Das hat uns alle irgendwie auch zufrieden gemacht.

Interviewerin: Vielen Dank fiir das Fallbeispiel. Jetzt haben wir gerade ein bisschen
geschmunzelt lGber die Zigarettensituation. Was wiirden Sie denn globaler sagen, was
sind denn Ihre Aufgaben? Was geben Sie lhren ehrenamtlichen Mitarbeitern mit bei
der Begleitung? Was erwarten Sie von denen? Sicherlich ist es von Fall zu Fall unter-
schiedlich, Leute brauchen sehr, sehr unterschiedliche Sachen. Aber was wiirden Sie

denn so als Hauptpunkte, Tatigkeitsbereiche oder Aufgaben nennen?

Interviewpartner_in: Also es ist tatsachlich sehr unterschiedlich. Und bei einem Pati-
enten heiRt das, mit fernzusehen. (lacht) Bei vielen, solange sie es kdnnen, Beglei-
tung bei Spaziergdngen bzw. Schieben, also wenn jemand im Rollstuhl sitzt. Das ist
fiir viele ein groRes Gut, noch mal raus zu kdnnen. Insofern fragen das viele Patienten
an. Fur viele heil3t es auch nur da sein oder manchmal ein Gesprach. Wobei Gesprach
sich oft reduziert in der letzten Zeit, weil die Patienten selber gar nicht mehr in der
Lage sind, sich sprachlich zu duRern. Ja. Also die Aufgabe fiir die Ehrenamtlichen
heillt: Herausfinden, was mochte der Mensch. (lacht) Das ist die zentrale Aufgabe,

die die Ehrenamtlichen haben.

Interviewerin: Das heiRt, wenn ich das jetzt richtig interpretiere, ist das Uberziel, die
Lebensqualitdt so lange wie moglich zu erhalten bzw. noch mal durch Ehrenamtliche

zu fordern, richtig?
Interviewpartner_in: Richtig, ja. Ja.

Interviewerin: Okay. Und jetzt haben Sie selbst Erfahrungen mit dem Menschen mit

Beeintrachtigung gemacht?

Interviewpartner_in: Auch. Auch, ja.
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Interviewerin: Dann wiirde ich gerne noch auf diese Person zu sprechen kommen.
Kénnen Sie mal kurz schildern, wie Sie ... also erst mal den Zugang, wie Sie von die-
sem Menschen erfahren haben, dass der einen Bedarf an Begleitung hat, und wie Sie

ihn begleitet haben.

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend). Also dieser Mensch befand sich in einem
Pflegeheim. In diesem Pflegeheim wurden relativ haufig HIV-Patienten betreut. Inso-
fern hatten die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dort schon ... also Erfahrungen mit
uns als Dienst gemacht. Und insofern haben die uns dann auch angefragt fiir diesen
Patienten. Und er hat sich sehr gefreut. Also er hatte viel Spal? an ... an Kontakt. Er ...
Anfanglich erzahlte er sehr gern und freute sich, wenn er jemandem was erzahlen
konnte, und schaute auch sehr gerne Fotoalben an mit immer den gleichen (lacht) ...
Fotos, aber er ... er wusste alles ganz genau, was da drauf war, und hatte viel Spal3,
das auch jemandem zu berichten. Und insofern war die Begleitung anfanglich auch
eine ... eine sehr entspannte, weil ... weil er von sich aus immer gleich aktiv wurde
und ... und sagte, was er gerne machen mochte. Es hat sich dann gedndert, weil er
immer eingeschrankter wurde und dann auch so in seiner ... in seinen sprachlichen
AuBerungen so eingeschrinkt, dass es sich auf einzelne Sitze begrenzte, spater auf
einzelne Worte. Zentrales Wort: Zigrette. (lacht) Zigrette. Ja. Wie bei vielen unserer
Patienten, also viele sind Raucher. Und da spielt das Rauchen einfach eine ganz groRe
Rolle. Wenn man das noch ermdglichen kann, dann ist das eine Form von Lebensqua-

litat. (lacht)

Interviewerin: Und wenn Sie jetzt auf lhre Zielgruppe und auch auf diesen Einzelfall
schauen, glauben Sie, dass es einen héheren bzw. einen anderen Bedarf gibt bei die-

ser Zielgruppe? Also von welcher auch immer Sie jetzt gerade sprechen méchten.

Interviewpartner_in: Also ich kann das nicht sagen, dass es einen anderen Bedarf
gibt. Es ist eine andere Form der Kommunikation. Aber die Bedarfe, glaube ich, un-
terscheiden sich nicht. Ich ... Von den wenigen Erfahrungen, die wir gemacht haben,
kann ich sagen, war es ganz dahnlich zu anderen Begleitungen, das, was als Wunsch da
war bei den Patienten. Wie gesagt, es war eine andere Form der Kommunikation,

aber die setzt ja bei vielen anderen Patienten, die urspriinglich kognitiv sehr wohl gu-

8



221
222
223
224

225
226
227

228
229
230
231
232
233
234
235
236
237
238
239
240
241
242
243
244
245
246
247
248
249
250
251

FC 180611 0049

te Moglichkeiten haben, ... da andert sich das ja oft auch zum Ende hin, und man
muss lernen, anders zu kommunizieren und ... und auf eingeschranktere Maoglichkei-
ten zurilickgreifen. Aber der ... der Grundbedarf, glaube ich, ist nicht so unterschied-

lich.

Interviewerin: Wie findet man denn den Zugang, wenn die Kommunikation beein-
trachtigt ist? Was kann man tun, um die Bedarfe und die Bediirfnisse der Menschen

zu erfassen?

Interviewpartner_in: Na ja, ich denke, vieles ... sieht man im ... in der Mimik des Pa-
tienten. Also wenn ich irgendetwas versuche, sei es nur, dem Patienten helfen, sich
aufzurichten, und der zieht die Stirn kraus, dann merke ich, irgendwas stimmt nicht.
Also vielleicht sitzt er schlecht oder er mdchte viel lieber liegen. Also ich muss sehr
intensiv beobachten in seiner Mimik, in seiner Kérperhaltung, auch in ... in anderen
...akustischen AuRerungen. Also wenn er irgendwie genervt brummt, muss ich das ir-
gendwie alles nutzen, um rauszufinden, ist das, was ich als Angebot mache, tatsach-
lich sinnvoll und tut dem Menschen auch gut. Dann muss man so ein bisschen lernen,
auch kreativ zu sein, indem man eben tatsachlich mal was ausprobiert, von dem man
denkt, es konnte demjenigen vielleicht guttun, und das dann auch kommunizieren.
Und das, glaube ich, geht ganz gut. Also die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter, da staune ich immer, wie ... wie kreativ sie dann werden und sich auch
Gedanken machen, was demjenigen jetzt vielleicht guttun kénnte. Und weilR ich
nicht, also ganz ... ganz schone Dinge, die sich so einfallen lassen, finde ich. Also
macht schon viel Spal8. Und die Reaktionen der Patienten, die zeigen ja auch, dass es
mitunter total ankommt bei den Patienten. Ich kann mich gut erinnern, ein sprachun-
fahiger Patient, der ... ja, ganz eingeschrankte Moglichkeiten hatte, sich zu dufRern,
weil er auch sonst ... also aufgrund von Lahmungserscheinungen nicht irgendwo hin-
zeigen konnte oder ... Aber da hat eine Mitarbeiterin ... Da war auch FuBball-WM,
und die hat sein Zimmer dekoriert (lacht) komplett mit Fihnchen und FufRball und ...
Und der lag im Bett und strahlte. Er fand es total schon, ja? Und dann hat sie mit ihm
FuRRball geguckt, obwohl sie selbst Giberhaupt kein FuBball-Fan war. (lacht) Aber allein
diese Stimmung hat ihm unheimlich gutgetan, und er hatte Spal}. Da muss man erst

mal drauf kommen, das mit jemandem, der so schwer krank ist, auch ... dieses Ange-
9
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bot zu machen. Das fand ich schon beeindruckend, wie kreativ da die Mitarbeiterin-

nen auch sind. Das ist ganz schon.

Interviewerin: Und wenn Sie jetzt mal an Herausforderungen denken oder an Barrie-
ren bei Menschen mit geistiger Beeintrachtigung. Wahrscheinlich ist das bei Ihnen
auch geschuldet, da Sie ja schon eine spezielle Zielgruppe haben, da ware ja jetzt die
geistige Beeintrachtigung noch mal eine ... Da schliet sich wahrscheinlich so ein
bisschen aus, sich noch mal zu spezialisieren. Aber ich gehe ja davon aus, dass Sie of-
fen sind, wenn Sie schon eine Person begleitet haben. Wenn Sie daran denken, zu-
kiinftig vielleicht noch ein, zwei, drei Personen zu begleiten, was waren denn noch
Herausforderungen auBer dem Zugang, aulRer der Kommunikation? Wobei Sie gesagt
haben, das ist bei anderen auch recht dahnlich am Lebensende. Sehen Sie da noch an-

dere Barrieren? Oder Barrieren ist sehr hart. Sehen Sie andere Herausforderungen?

Interviewpartner_in: (Pause) Hm. Ich denke, diese Menschen, die ... die geistig Be-
hinderten, sage ich mal, sind ja in anderen Einrichtungen sehr haufig. Das wirde be-
deuten, dass wir mit neuen Kooperationspartnern zu tun héatten. Das ... ja, also ich
sage mal, fur uns, muss ich ehrlich sagen, wére das ziemlich ... unméglich, also sich
noch einen Schwerpunkt zu suchen. Aber ich denke, das ware die Voraussetzung,
dass man tatsachlich auch auf andere Kooperationspartner zugeht und da neue Ver-
bindungen schafft. So dhnlich wie wir es flir unsere Spezialisierung gemacht haben,
eben wirklich auch aktiv auf bestimmte Einrichtungen gezielt zuzugehen. Das muss
man, wenn man sagt: Ich will mich schwerpunktmaRig mit Behinderten befassen, ...
dann muss man das eben auch wieder tun. Weil man braucht einfach diese Form von

Multiplikatoren, die ... Ich erfahre ja sonst nicht von den ...

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: ... von den Bedarfen, die es gibt. Also insofern ware das fiir uns
jetzt ein Aufwand, den wir wahrscheinlich jetzt nicht betreiben wiirden. Aber der wa-

re notwendig, um ... um gezielt auch Behinderte begleiten zu kénnen.

Interviewerin: Genau. Also ich hore tatsachlich raus, dass es tGberhaupt gar nicht zur

Debatte momentan steht richtig, denn Sie haben eigentlich eine spezifische Zielgrup-

10
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pe, mit der Sie arbeiten, wo die Nachfrage, die Ausbildung der Ehrenamtlichen be-

stimmt, richtig? Und dass so jetzt nach ich glaube 20 Jahren ... Richtig?
Interviewpartner_in: Ja, ja.

Interviewerin: Genau, nach 20 Jahren sich jetzt so eingespielt haben, dass Sie sehr,

sehr spezifisch arbeiten kbnnen mit dieser Zielgruppe, die Sie haben.
Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Kénnen Sie noch mal ganz kurz einzelne Einrichtungen nennen, mit
denen Sie kooperieren? Weil das klang jetzt immer wieder im Interview raus, dass Sie
eine starke Netzwerkarbeit haben und lhre Zugidnge, die Leute lGber bestimmte Ko-
operationspartnerinnen bekommen und relativ wenig tber private Kontakte. Stimmt

das?

Interviewpartner_in: Also ich sage mal, es gibt ja eine Szene. Also insofern sind wir
auch szenebekannt. Und es gibt immer wieder auch Begleitungen, die zustande
kommen, weil jemand aus dem Freundeskreis eines Patienten schon mal von Organi-
sation A gehort hat, und wo es so eine Mund-zu-Mund-Propaganda gibt, die ... die
uns einfach auch den Zugang ermdglichst zu Patienten. Aber sehr, sehr viele Patien-
ten kommen eben einfach auch Uber Kooperationspartner. Das sind die HIV-
Schwerpunktpraxen, das sind die Wohnprojekte, also die Wohnangebote. Organisa-
tion B heildt das, hier in ST. Dann gibt es spezialisierte Pflegedienste, mit denen wir
sehr gut im Kontakt sind, also Pflegedienst X, Pflegedienst Y. Die haben auch Patien-
tenwohnungen, also Wohngemeinschaften, die sie betreiben. Dann gibt es ein Pro-
jekt, das heillt Organisation C. Das ist eines von der Schwulenberatung initiiertes
Wohnprojekt. Zur Schwulenberatung, zur ST Aidshilfe, also wir haben eine ganze Rei-
he von guten Kooperationspartnern, mit denen wir regelmaRig im Kontakt sind. Das
sind zwei Krankenhduser, also das ist die Krankenhaus X mit ihren ... mit ihrer Tages-
klinik, und das ist das Krankenhaus Y mit der Tagesklinik und zwei Schwerpunktstati-
onen. Da gibt es Uberall sehr intensive Kontakte, sehr intensiven Austausch. Bis da-
hin, dass wir im Krankenhaus Y zweimal in der Woche zur GroRen Ubergabe sind und

dort einfach auf schnellem Weg auch Kontakt aufnehmen kdénnen zu Patienten, die
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uns brauchen. Das nennt sich Schéoneberger Modell, diese Form auch der GroRen
Ubergabe, wo ST Aidshilfe ist, wo ... Medizin, Pflege, Physiotherapie, Erndhrungsbe-
ratung und wir also alle zusammensitzen, um zu gucken, was brauchen die einzelnen

Patienten.
Interviewerin: Und das zweimal pro Woche?

Interviewpartner_in: Auf jeder Station einmal. Also nicht zweimal auf einer, sondern
auf jeder Station einmal in der Woche. Mhm (bestéatigend). Also das ist schon toll,
muss ich sagen. Und da merkt man einfach, dass ... dass es ein grofRes Interesse da-
ran gibt zu gucken, was tut den Menschen gerade gut und was brauchen die auch,
um moglicherweise das Krankenhaus verlassen zu kénnen. Das ist schon ... ja, ein

sehr guter Zugang auch fiir uns dann.

Interviewerin: Ja. Sie lernen die Leute friihzeitig kennen, wahrscheinlich haufig noch

vor der akuten Situation.
Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Kénnen Sie mal sagen, wann ist denn friih? Ab wann wirden Sie defi-
nieren, dass Sie reingehen? Oder ist das ganz, ganz individuell, dass Sie gar nicht sa-

gen kénnen, da beginnt die Begleitung?

Interviewpartner_in: Also die Begleitung beginnt, wenn entweder die Mediziner sa-
gen, es handelt sich um ... also deutliche Lebenszeitbegrenzung. Oder auch, wenn Pa-
tienten ... fiir sich das Gefiihl haben, dass ihr Leben zu Ende geht. Das heil}t aber
nicht, dass es dann tatsachlich auch (lacht) ... innerhalb kirzester Zeit zu Ende geht,
sondern auch wenn Mediziner sagen, da ist jetzt die letzte Lebenszeit, kann das hei-
Ren, dass es sich noch um mehrere Jahre handelt. Weil das ist gerade bei unserer
Spezialisierung daulerst schwer, Prognosen zu treffen. Das habe ich bei keiner ande-
ren Erkrankung so erlebt. Ich habe friher mal in einem andere AHDE gearbeitet, wo
es sehr viel, viel klarer war, wenn ich sage mal jemand eine Krebserkrankung hat mit
einem gewissen Grad der Metastasierung, dann kann man einigermallen gut ab-

schatzen, dass nicht mehr so viel Lebenszeit vorhanden ist. Bei HIV-Erkrankungen mit
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den entsprechenden Folgen kann es sein, dass jemand in einem ganz, ganz extrem
schlechten Zustand ist und sich aus diesem aber wieder erholt und dann doch noch
mal zwei Jahr lebt — wider Erwarten. Also wir haben schon oft Begleitungen begon-
nen mit der Aussage: ,,Konnt ihr den im Sterben begleiten? Es handelt es sich sicher
nur noch um Wochen.” Und dann waren es mehrere Jahre. Also das ist schon schwie-
rig. Und andersrum auch. Also manchmal beginnt man eine Begleitung, wo ... wo die
Arzte sagen: ,Ja, er verschlechtert sich, hat wenige Kontakte, hat einen groRen Rede-
bedarf. Kénnt ihr ihn vielleicht so einmal in der Woche begleiten, dass er so ein biss-
chen auch Kontakt hat? Vielleicht verbessert er sich wieder.” Und dann ist er in 14
Tage schon gestorben. Also es ist ganz schwer kalkulierbar. Das ist uns lange Zeit sehr
auf die FURe gefallen, weil wir dadurch Langzeit-Begleitungen hatten, die wir nicht re-
finanzieren konnten. Also ich weil8 nicht, ob Sie das kennen, diese Regelung, dass fiir
die Forderung der Personalkosten die Anzahl der abgeschlossenen Begleitungen aus-
schlaggebend sind. Da die nicht abgeschlossen waren, viele Begleitungen zum Jah-
resende, konnten wir die nicht mit angeben. Das hat sich allerdings jetzt verandert.
Seit drei Jahren werden wir wie die AHDKJ finanziert, die auch ... auch die laufenden

Begleitungen mitrechnen diirfen.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Das war flr uns ein ganz groRRer Vorteil. Dadurch ist es eben
moglich, doch einen groRen Anteil unserer Kosten auch lber die Krankenkassen ge-

fordert zu bekommen.

Interviewerin: Und neben der finanziellen Herausforderung birgt das natiirlich auch

Herausforderungen fiir die Mitarbeiter.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Wenn ich jemanden jahrelang begleitet, bin ich emotional sehr invol-
viert, habe eine Beziehung zu der Person aufgebaut. Welche Bewaltigungsstrategien
haben Sie denn fir Ihre Mitarbeiterinnen? Welche Moglichkeiten der Entlastung, der

psychischen Entlastung gibt es?
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Interviewpartner_in: Erstens kdnnen unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen jeder-
zeit hier anrufen. Also bei Bedarf gibt es immer einen Ansprechpartner. Wir sind we-
gen der Bereitschaft sowieso Tag und Nacht erreichbar. Insofern steht das auch den
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen zu. Es gibt einmal im Monat generell ein Supervisi-
onsangebot fiir jeden Mitarbeiter. Es gibt ... Also das ist eine Gruppensupervision. Es
gibt zusatzlich dazu auch die Mdglichkeit, einzelne Supervisionen zu vereinbaren.
Wenn jetzt ein dringender Bedarf ist, konnen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
beim Supervisor anrufen und sich kurzfristige Termine machen. Und weil Sie eben
auch sprachen von Langzeitbegleitung, besondere Herausforderung. Auch da, nach
einem halben Jahr kommt von uns immer die Frage: Geht es noch? Manchmal ... also
... verlauft sich das auch. Also wenn ich jemanden begleitet, der eben kognitiv sehr
eingeschrankt ist und mir jede Woche das Gleiche erzahlt, dann kann das auch ... be-
sonders anstrengend sein, sich dann immer wieder zu motivieren und immer wieder
die gleichen Gesprache zu fiihren. Und insofern fragen wir nach einem halben Jahr
auch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, ob es noch in Ordnung ist, dass sie diesen
Patienten besuchen. Wenn die Riickmeldung kommt: Es wird immer schwerer, dann
kann es sogar dazu fiihren, dass wir dann auch Mitarbeiter austauschen. Also das
muss man dann ein bisschen vorbereiten fiir den ... fir den Patienten auch, ne? Denn
fiir den ist das ja auch schwer zu verstehen, warum dann jemand Neues kommen
soll. Aber ich denke, dass die Patienten dann mehr davon haben, wenn jemand Neu-
es kommt, als wenn sie eben bei dem vertrauten Mitarbeiter blieben, der aber nur ...
also sich mehr oder weniger dahin priigeln muss. Also insofern ist das eine zusatzli-
che Moglichkeit, dass sie ... die Mitarbeiterinnen sich auch noch mal selber hinterfra-
gen konnen: Ist das flir mich tatsachlich auch noch eine Arbeit, die ... die ich gerne

tue?

Interviewerin: Und Sie als Koordinatorin werden ja nicht so gut begleitet, wie Sie
wahrscheinlich die eigenen Mitarbeiter begleiten. Was tun Sie selbst, um diesem

stressigen Beruf nachgehen zu kénnen?

Interviewpartner_in: Also erstens sind wir zu zweit und haben die Moglichkeit, im-
mer auch uns auszutauschen, und auch ... die Moéglichkeit zu sagen: Da kann ich heu-

te nicht hingehen zum Beispiel. Manchmal hat mal so ... irgendwie ... hm ja Grenzen,
14
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wo man merkt, das ist ein Patient, der liegt mir nicht. Und wenn man zu zweit ist, ist
natiirlich der groRe Vorteil, dass man dann sagen kann: Kannst du dahin gehen? Also
... Und das tun wir auch. Also wir nehmen uns auch das Recht raus, ... ja, einfach mal
nein zu sagen und ... und sich rauszunehmen aus einer Situation. Das ist ein groRer
Vorteil. Ansonsten, bei Bedarf haben auch wir die Mdoglichkeit der Supervision. Und
aulerdem haben wir ja ... Wir predigen ja auch unseren ehrenamtlichen Mitarbeite-
rinnen immer wieder, sie sollen fiir sich sorgen. Und auch das ist was, was wir auch
gelernt haben, also tatsachlich auch bewusst die eigenen Kraftquellen aufzusuchen,
was ja sehr unterschiedlich ist. Bei mir ist das Tanzen oder Gartenarbeit. (lacht) Bei

meiner Kollegin was ganz anderes.
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Aber das, glaube ich, lernt man auch. Also entweder lernt man
es, dann kann man es lange machen, diese Arbeit, oder man lernt es nicht, dann ...
hort man, glaube ich, auch auf. Also wenn man ... wenn man nicht in der Lage ist,
auch eigene Kraftquellen anzuzapfen, dann steht man das, glaube ich, nicht so lange

durch. Und wir machen es beide schon tiber 20 Jahre. Also ... (lacht)

Interviewerin: Und noch mal ein Blick auf Ihre Homepage. Da steht, dass Sie fiir eine
ganzheitliche Begleitung sind oder ... Also ich weil nicht, ob ich damit Sie jetzt Giber-
falle, aber da steht Ganzheitlichkeit. Kbnnen Sie noch mal ganz kurz ausfiihren, was
bedeutet fiir Sie als Vertreterin von Organisation A die ganzheitliche Begleitung? Also

da geht es mir wirklich um das Wort ganzheitlich.

Interviewpartner_in: Na ja, es sind zwei verschiedene Aspekte. Einmal dass der
Mensch in seiner Ganzheit gesehen wird, der Patient. Also dass er ... sowohl seine
korperlichen Bedirfnisse ... fiir uns ... ja, wichtige ... ein wichtiger Schwerpunkt sind,
den wir ... den wir beobachten, wo wir Riickmeldungen einholen, wo wir auch Rick-
meldungen geben an die Arzte, an Pflegende. Es ist ja nicht unsere Aufgabe, also fiir
eine bestimmte Therapie zu sorgen. Aber wenn wir merken, da ist jemand, der hat
Schmerzen trotz einer bestimmten Therapie, dann auch sehen wir es als unsere Auf-

gabe an, das an die Mediziner oder die Pflegenden zurlickzumelden und zu sagen:
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Hier reicht es nicht, das, was er an Therapie hat. Also die korperlichen Bedirfnisse.
Die psychischen und psychosozialen Bedirfnisse: Natiirlich ist das ein Schwerpunkt
fiir uns, weil dafiir sind wir da. Daflir sind wir auch ausgebildet. Und das ist auch das,
was ... was die Ehrenamtlichen sich auf die Fahne geschrieben haben, wenn sie sa-
gen, sie wollen Sterbebegleitung machen. Auch die spirituellen Bedlirfnisse. Wir sind
ja ein AHDE, der auf ... auf der Basis einer katholischen Organisation gegriindet wur-
de. Und das heift aber nicht, dass jetzt wir nur schauen, ob jemand vielleicht ... ich
sage mal eine Krankensalbung braucht, was jetzt eher ein katholisches Ritual ware,
sondern wir gucken einfach, was braucht jemand grundsatzlich an spiritueller Unter-
stlitzung. Das kann auch sein, dass wir dann jemanden organisieren, der mit dem Pa-
tienten ein Mantra schreitet. Wenn wir das nicht leisten kdnnen, heiRt das eben fiir
uns, das zu organisieren. Oder auch buddhistische Kontakte ... Entschuldigung, ich
meinte muslimische Kontakte herzustellen. Da haben wir mit mehreren Moscheen
Kontakt, wo wir auch anrufen kénnen und sagen, hier hat jemand einen Bedarf. Oder
einfach zu gucken, ja, gibt es andere spirituelle Bedirfnisse. Manchmal hat es auch
eine Form von Spiritualitdt, wenn jemand (ber ... Gber den Sinn seines Lebens nach-
denkt. Wirde ich auch als spirituelle Momente bezeichnen. Und also den Menschen
in seiner Ganzheit zu sehen, das ist der eine Aspekt, aber auch den Menschen in ei-
nem Umfeld zu sehen. Auch das, finde ich, ist eine Form von Ganzheitlichkeit. Also
nicht die Angehorigen und Freunde aulRen vor zu lassen, sondern die auch so zu un-
terstiitzen, dass sie eben wieder fiir den Patienten da sein kdnnen. Und, ja, das ... das
gesamte Umfeld, je nachdem, wo jemand sich befindet. Auch ein Pflegeheim ist Um-
feld. Und auch da zu gucken, wie kann man moglicherweise auch Mitarbeiter schulen
oder helfen, mit einem bestimmten Krankheitsbild entspannter umzugehen. Also
auch das ist, finde ich, ein Aspekt von Ganzheitlichkeit. Und dann eben auch, ja, viel-
leicht ... auch das ist Ganzheitlichkeit, nicht nur sich zu beschranken auf das ... auf das
Leben vor dem Tod, sondern auch zu gucken, dass jemand beruhigt sein kann, wenn
er weils, ich werde gut beigesetzt, es wird eine Form von Erinnerung an mich geben.
Also dass man auch demjenigen sagt: Auch mit deinem Leichnam wird gut umgegan-
gen werden, und es wird eine Form von Erinnerungskultur geben. Vielleicht auch ein

Aspekt von Ganzheitlichkeit. (lacht) Ja. So wiirde ich es vielleicht sagen.
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Interviewerin: Ich habe es jetzt im Hintergrund schon gesehen. Konnen Sie vielleicht
noch mal fiir das Interview sagen, welche Moglichkeiten Sie haben, was wir gerade

hinter Thnen sehen?

Interviewpartner_in: (lacht) Ja, wir haben einen Gedenkvorhang. Und an diesem
Vorhang befinden sich Namenskartchen von allen Patienten, die wir begleitet haben,
die verstorben sind. Diese Namenskartchen fertigen wir immer zum Anfang jedes
Jahres an, wo wir eine Gedenkfeier organisieren fir alle im letzten Jahr Verstorbe-
nen. Dann bekommt jeder so ein Namenskartchen, und wir erinnern uns dann an je-
den Einzelnen noch mal und holen die zu dieser Feier dann noch einmal in unsere
Mitte. Und wenn die Feier zu Ende ist, dann werden die an dem ... die Kartchen an
dem Gedenkvorhang angepinnt, sodass jeder unserer Patienten noch irgendwie hier
ist im Raum. Und es ist ganz oft so, dass die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter, wenn die herkommen zu Fortbildungen, dass die einfach noch mal an
den Vorhang treten und sich erinnern und erzadhlen: Ach, weilSt du noch? Also dann
sind immer wieder mal Einzelne in der Mitte. Oder wenn wir am PC sitzen und auf die
Kartchen schauen, dann fallen einem Geschichten ein. Und das ist fur viele Patienten
tatsachlich ein ganz gutes Gefiihl zu wissen, sie bleiben da. Weil viele werden ja ord-
nungsbehordlich beigesetzt, und da gibt es dann keinen ... keinen Grabstein. Und in-
sofern ist das fiir viele auch ein ... eine wichtige Sache, dass sie wissen, ja, bei Organi-

sation A wird es meinen Namen geben.

Interviewerin: Ich wiirde gerne noch mal kurz darauf zurlickkommen ... Entschuldi-
gen Sie, jetzt war ich nur abgelenkt wegen dem Verweis auf die kleinen Kartchen. Bei
der Ganzheitlichkeit sagten Sie, es ware schén, wenn die Akteurinnen oder die Betei-
ligten auch gestarkt werden wiirden. Ware es denn der Optimalfall, dass Sie die Be-
teiligten anleiten und eigentlich gar nicht mehr in der Begleitung sind? Wissen Sie,
wie ich meine? Ware das wiinschenswert, dass Sie die Leute, die eigentlich im famili-
dren Umfeld sind, wenn es die denn gibt, oder Freunde, dass die die Begleitung

Ubernehmen?

Interviewpartner_in: Das ist ... Ich glaube, als ich angefangen habe, Hospizarbeit zu

machen, hatte ich immer die Idee, dass es so ... so werden kdnnte. Es stellt sich jetzt
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ein Stiick weit anders dar, weil es oft kein Umfeld gibt. Also insofern dann ... dann ist
es einfach (lacht) nicht moglich, das noch zu schaffen, dieses Umfeld. Aber grundsatz-
lich ist das schon Teil der Hospizidee, dass ... dass jeder Hospizarbeit machen kann.
Also das war immer unser Grundgedanke, diese Idee in die Pflegeheime, in die Kran-
kenhduser zu tragen und damit allen auch eine Basis zu geben, wie gehen sie mit ...
mit Sterbenden um. Und eben auch in dem hduslichen Bereich. Wir haben jetzt fir
den September angefangen, Letzte-Hilfe-Kurse anzubieten. Das ist auch so eine Idee,
WO ... Wo wir versuchen, jedem, also dem Mann auf der StralRe sozusagen (lacht), ein
Stiick weit die Fahigkeit zu geben und denen Mut zu machen, auch Menschen auf ih-
rem letzten Weg zu begleiten. Grundsatzlich kann es ja jeder Mensch, nur hat sich in
Deutschland so eine Tendenz zur Institutionalisierung durchgesetzt. Und das hatte
zur Folge, dass ... dass viele Familien oder Angehdrige sich das nicht mehr zugetraut
haben, jemanden zu begleiten, sondern dann gerne auch die ... die Fachleute ... oder
alles den Fachleuten Uberlassen habe, wahrend die Patienten selbst sich eigentlich
gewlnscht hatten, ihre Angehdrigen waren fir sie dagewesen. Ich glaube, es gibt
wieder eine ricklaufige Tendenz. Immer mehr Menschen interessieren sich dafiir,
was kann man denn tun flir einen Sterbenden, und GUbernehmen auch immer mehr
wieder die Verantwortung fir ihre Angehorigen, so sie denn da sind. Also es ist ... die
Tendenz zur ... zum Single-Haushalt ist da natlrlich kontraproduktiv. Aber wenn es
familidre Strukturen gibt, erlebe ich, dass es wieder mehr Interesse daran gibt, dass
Menschen sagen: Ich mdchte mich um meinen Vater oder meinen Partner kimmern,
solange es irgend geht, und ich brauche dafiir einfach Unterstiitzung, und ich brau-
che ein bisschen Wissen. Und dafiir sind eben jetzt auch so diese Angebote gedacht

wie Letzte-Hilfe-Kurse.

Interviewerin: Das heiflt, mit einem Letzten-Hilfe-Kurs verpflichte ich mich zu gar

keiner ehrenamtlichen Arbeit, ...

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: ... sondern ich gucke, was kann ich in meiner Familie damit leisten?

Interviewpartner_in: Genau. Genau.
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Interviewerin: Und wie lange geht ein Letzter-Hilfe-Kurs?

Interviewpartner_in: Das sind nur Ein-Tages-Kurse.

Interviewerin: Ein ganzer Tag?

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend). Ja, unterschiedlich. Also vorgesehen sind
von Letzte Hilfe Deutschland eigentlich nur drei Stunden. Ich finde das ein bisschen
knapp, muss ich ehrlich sagen, aber das schwankt ein Stiick weit. Unser Kurs ... also

unser Angebot wird jetzt finf Stunden umfassen.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Mit einer Pause.

Interviewerin: Und wenn Sie jetzt abschliefend auf das Interview schauen: Was wiir-
den Sie noch mal zusammenfassend sagen, was bedarf es, Menschen selbstbe-
stimmt, wohltuend am Lebensende zu begleiten, unabhangig davon, welche Beglei-

tung oder welche Krankheit sie mit sich bringen?

Interviewpartner_in: Grundsatzlich ... braucht es ... die Bereitschaft, sich auf den an-
deren einzulassen, also absichtslos auf den anderen einzulassen. Also nicht im Kopf
zu haben, wo will ich hin oder was will ich gerne erreichen, sondern ohne Absicht zu
gucken, was ... was mochte der jetzt gerade von mir. Und das ist ein Lernprozess. Al-
so wir funktionieren oft mit ... mit einem Ziel, also wir agieren auch oft mit einem
Ziel. Und sich davon zu verabschieden, finde ich eine wichtige Voraussetzung, damit
wir begleiten konnen, weil dann ist es moglich, dass er andere das irgendwie mir sig-
nalisiert, was ihm tatsachlich guttut, und nicht einfach mir einen Gefallen tut, weil ich
denke, das tate ihm jetzt gut. Also das ist eine wichtige Voraussetzung. Und es
braucht auch ein Stiick weit Zeit. Das, finde ich, ist auch eine wichtige Voraussetzung,
weil viele ... ja, nicht ... nicht sofort in der Lage sind, was will ich jetzt oder was brau-
che ich jetzt. Also sie brauchen auch ein bisschen ... Vorlaufzeit, sie brauchen Ver-
trauen, um ihre vielleicht etwas auBergewohnlichen Wiinsche auch dufRern zu kon-
nen. Also Zeit und ... und die Bereitschaft, sich auf den anderen einzulassen, glaube

ich, sind die zentralen Fahigkeiten, Voraussetzungen fir eine Begleitung.
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544 Interviewerin: Dann danke ich Ihnen sehr fir das Interview.

545

546  Ende des Gesprachs bei Min. 53:50
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