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Interview FN 181014_0067

Datum des Interviews: 14.10.2018

Gesamtdauer: 49 Minuten

Legende:
(lacht) (weint) = nonverbale AuBerungen

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

Interviewerin: Herzlichen Dank, dass Sie sich die Zeit fir ein Interview mit mir neh-
men. Ich wirde Sie bitten, dass Sie sich mal vorstellen, wo wir uns heute befinden

und welche Qualifikation Sie haben und seit wann Sie hier Koordinatorin sind.

Interviewpartner_in: Mein Name ist FN, ich bin Koordinatorin im AHDKJ ST. Meine
Qualifikation ist Sozialarbeiterin. Ich habe einen Diplomabschluss und habe noch Zu-
satzqualifikationen, das ist ein Palliative-Care-Kurs fiir multiprofessionelle Berufe, als
auch die sozialen Berufe sind da drin, dann einen Flihrungskompetenzkurs und Koor-
dinatoren-Seminar. Das wird von den Krankenkassen geférdert als Qualifikation. Und
ich bin selber im Dienst seit Januar 2010. Genau. Ein bisschen mehr zum AHDKJ noch

an sich?
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Interviewerin: Gerne, sehr gerne.

Interviewpartner_in: Der AHDKJ betreut Familien mit einem lebensverkiirzend kran-
ken Kind oder Jugendlichen. Und lebensverkiirzt heildt, dass eine Lebensbegrenzung
da ist. Das ist jetzt nicht ausschlieSlich nur Krebserkrankung, sondern das kdnnen
Stoffwechselerkrankungen sein, das kénnen Muskelerkrankungen sein, seltene Gen-
defekte, Schwerstmehrfachbehinderungen zum Beispiel durch Sauerstoffmangel bei
der Geburt. Und wir betreuen Kinder von 0 bis 18 problemlos, junge Erwachsene
auch bis zum Alter von 27 Jahren. Das ist Krankenkassenférderung. Von der Kranken-
kasse werden Sterbebegleitungen finanziert. Wir sind aber auch in der Trauerbeglei-
tung tatig. Also wenn ein Kind versterben sollte und die Familie uns auch noch weiter
mochte, gehen wir auch weiterhin die Familie. Und unsere Hilfe ist, dass Ehrenamtli-
che diese Familien besuchen. Das ist das Besondere. Wir sind nicht die Fachkrafte,
die regelmaRig in die Familien gehen, sondern wir bilden Ehrenamtliche aus, die Zeit
mitbringen, die da sind, die zuhoren, die Ausfliige machen mit dem erkrankten Kind
oder den Geschwistern, manchmal sogar beides in den Familien. Und das ist zusatz-
lich. Das ist psychosoziale Entlastung, keine Medizin, keine Pflege, keine Therapie.
Dafiir gibt es andere Partner, und da wirde ich vermitteln. Genau. Und das geht ab
Diagnosestellung im Leben, im Sterben und (iber den Tod des Kindes hinaus. Also es
ist eine sehr groRe Bandbreite an Familien, die wir begleiten. Wir hatten Sauglinge,
wo wir mehr fiir die Geschwisterkinder da sind. Wir haben Kinder im Grundschulal-

ter, Jugendlicher, auch einen jungen Erwachsenen zurzeit.

Interviewerin: Und ich habe auf lhrer Seite gelesen, glaube ich, ich glaube, es war auf
Ilhrer Website, dass 43 Ehrenamtliche bei Ihnen arbeiten. Ist das richtig? Stimmt die
Zahl? Und reicht Zahl an Ehrenamtlichen, um den Kindern und Jugendlichen gerecht

zu werden? Oder sind Sie unter- bzw. Uberbesetzt?

Interviewpartner_in: Aktuell sind es 50, weil wir einen neuen Ehrenamtlichen-Kurs
abschlieRen konnten. Und unsere Anfragen sind seit dem letzten Jahr enorm gestie-
gen. Also wir bilden aktuell wieder neu aus, weil wir den Bedarf haben, und wir hof-
fen, dass wir Ende Januar, dann schlie8t der Kurs ab, 60 Ehrenamtliche haben. Ich

hatte gerne 70. (lacht) Also wir haben momentan 30 Begleitungen. Und wir sagen, in

2



54
55
56
57
58
59

60

61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75

76
77
78
79
80
81
82
83

EN 181014 0067

der Regel brauchen wir zwei Ehrenamtliche pro Familie. Und das heiflt, 60 ware
schon zu wenig, weil ich ja nicht ... weil nicht jeder Ehrenamtliche gleich einsetzbar
ist, und nicht jeder Ehrenamtliche moéchte ausschliefllich zu einem erkrankten Kind.
Da hatte ich gerne ein bisschen Puffer. Wir waren lange, so um fiinf, sechs Jahre lang,
so bei 18, 20 Begleitungen, und seit letztem Jahr steigen die Anfragen, und wir sind

jetzt bei 30.
Interviewerin: Wie erklaren Sie sich das, wie erklarlich Sie sich diesen Ansturm?

Interviewpartner_in: Wir haben das selber schon lberlegt, genau, und wir haben fir
uns als Erklarung gefunden, das sind jetzt allerdings nur Mutmalungen: Am SPZ hier
in ST gibt es eine neue Sozialarbeiterin, und die weist automatisch auf uns hin. Das
hat vorher ... waren wir dort auch bekannt bei den Arzten und Therapeuten, aber es
ist nicht automatisch passiert. Wir mussten uns immer in n Erinnerung bringen. Und
jetzt geht es automatisch. Von dort kommen mehr Anfragen. Familien weisen unter-
einander auf uns hin, weil sie zufrieden sind, und sagen: Geht mal dorthin. Da sind
jetzt vier Familien bei uns gelandet. Und wir haben jetzt aus der Klinik vermehrt An-
fragen von der onkologischen Station, wo ja der Fokus ist auf Heilung. Und das ist vol-
lig in Ordnung und richtig. Aber manchmal bringt die Therapie keinen Erfolg, dass es
tatsachlich in eine palliative Behandlung tGbergeht und dass wir auch dort weiteremp-
fohlen werden. Oder dass wir auch in Therapiephasen einbezogen werden, wo es un-
klar ist, wie es ausgeht. Auch da kann Hospiz tatig werden. Und wenn das Kind tat-
sachlich ... wenn es dem bessergeht und es geheilt ist, wiirden wir uns wieder zu-

rickziehen.

Interviewerin: HeiRt das, dass es eigentlich, wenn Sie sagen, eine Sozialarbeiterin
andert was und Mund-zu-Mund-Propaganda dndert was, dass so eine richtige Be-
standsaufnahme ganz schwer zu fassen geht? Denn jetzt sagen Sie, es steigt, aber
vielleicht ist der steigende Bedarf gar nicht da, sondern der ist einfach stetig. Was
glauben Sie, erreichen Sie mit diesen neuen dazugekommen Faktoren, die Sie gerade
genannt haben? Erreichen Sie also nicht nur mehr, sondern nahest gehend, wenn Sie
das denn liberhaupt mutmalien kdonnen, das ist sehr hypothetisch, was wir jetzt sa-

gen, erreichen Sie denn die Menschen, die Sie erreichen wollen oder die Sie ... an-
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dersrum, die Menschen, die Sie erreichen wollen. Glauben Sie, dass das momentan

so ist?

Interviewpartner_in: Ich denke, wir erreichen die Menschen endlich. Unseren Dienst
gibt es seit 0000, und das heilst, zwolf Jahre bestehen wir jetzt in ST. Ich denke, es
braucht eine Zeit, bis sich so ein Dienst etabliert, und da ist erst mal eine ganz groRe
Angst da: Hospiz und Kinder. Das wird immer ganz sehr mit dem Ende vom Ende ver-
bunden war: Nur nicht mein Kind. Was ich vollkommen verstehe und was auch vollig
in Ordnung ist: dass man sich damit nicht auseinandersetzen mochte. Aber ich wiirde
mir wiinschen, dass wir tatsachlich selbstverstandlich weiterempfohlen werden, dass
das tatsachlich automatisch passiert und dass es nicht nur auf gut Gliick passiert. Es
hdngt an den Menschen, die uns weiterempfehlen, an den Schnittstellen. Und es
muss auch ein Stiickchen Umdenken geben: Hospiz ist nicht das Ende vom Ende,
sondern das ist Lebensbegleitung. Und im Kinderhospiz sind das oft Jahre, die wir be-

gleiten.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Natrlich gibt es auch kurze Begleitungen, wo wir nur wenige
Wochen oder Tage drin sind. Auch das nimmt zu, muss man ehrlich sagen. Aber bei
uns ist ab Diagnosestellung eine Begleitung moglich. Und das ist so schade, wenn
Familien erst sehr spat von uns erfahren. Und so in der jetzigen Situation merken wir,

mit den Leuten, die wir jetzt an den Schnittstellen haben, funktioniert das.

Interviewerin: Und Sie haben es ja gerade angesprochen mit der Klinik, wo die Diag-
nose oder sagen wir mal so die Lebenserwartung ungewiss ist. Ist es auch deswegen
der der Grund, warum Sie das unterstiitzen gerade, weil es eben in diese Richtung
geht: Wir sind hier nicht nur am Lebensende da, sondern wir begleiten mitten im Le-

ben?

Interviewpartner_in: Genau. Genau. Das ist das Thema. Ausfiihrlich gesagt, begleiten
wir lebensverkirzt und lebensbedrohlich erkrankte Kinder. Und es braucht tatsich-
lich erst ein Umdenken oder ein Dazulernen in der Klinik: Hier ist nicht so ein eindeu-

tiger Schnitt, und jetzt geht es nur noch ums Sterben, sondern Hospiz ist einfach auch
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vielfdltig. Und da kann man uns auch gerne immer anfragen: Wiirdet ihr dort beglei-
ten, ja oder nein? Aber wir brauchen - und das ist auch ein Punkt, den wir als Verein

immer anfordern - eine Bescheinigung vom Arzt.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Also ich als Sozialarbeiterin wiirde mich nie trauen, das einzu-
schatzen, wie komplex ist jetzt die Erkrankungen oder wie ist die Situation. Und wenn

ein Arzt uns das bescheinigt, dann kénnen wir begleiten.

Interviewerin: Da bin ich schon bei meiner nachsten Frage, ndmlich: Wie komme ich
sozusagen in die Situation, von lhnen und lhren Ehrenamtlichen begleitet zu werden?
Das heiRt, Menschen kommen beispielsweise Gber die Klinik, wenn ich es richtig zu-
sammenfasse, Uber Freunde, Verwandte, Mund-zu-Mund-Propaganda und den

Hausarzt zu Ihnen und stellen erst mal bei Ihnen als Koordinatorin eine Anfrage, ja?

Interviewpartner_in: Im Prinzip kann jeder anfragen. Das Beste ist natrlich, die Fa-
milie fragt selbst an, dann weil ich auch, die sind dazu bereit und die kommen frei-
willig. Wenn ein Netzwerkpartner anfragt, und das kann tatsachlich jeder sein, das
kann der Arzt sein, der Pflegedienst, die Therapeuten, die Padagogen...eine sehr
wichtige Schnittstelle fiir uns ist das SAPV-Team fiir Kinder, die ja genau diese Fami-
lien die Hauslichkeit tberleiten. Also es als kann tatsachlich jeder sein. Wenn diese
Netzwerkpartner bei uns anrufen und sagen: Hier ist eine Familie, die braucht Unter-
stltzung, dann frage ich immer nach, wissen die erstens davon, dass sich der Netz-
werkpartner bei uns meldet, und sind die tatsachlich mit unserem Angebot einver-
standen. Und dann ist immer die Frage, wer meldet sich dann bei wem. Also braucht
die Familie erst noch Zeit und die meldet sich dann nach einer gewissen Zeit bei mir,
dann ist das vollig in Ordnung. Oder ich brauche das Einverstdndnis von der Familie,
mich bei ihnen zu melden. Also ich wiirde nie von mir aus eine Familie anrufen und
sagen: Ich bin der Hospizdienst, und ich wiirde Ihnen gerne mal was anbieten. Das

kommt nicht gut an.

Interviewerin: Und gehen wir mal davon aus, die Familie erklart sich bereit, und viel-

leicht kommt sogar von ganz allein und die meldet sich bei lhnen, kdnnen Sie mal
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exemplarisch beschreiben, wie so ein modellhafter Prozess, auch wenn jedes Sterben

natirlich individuell ist, aber wie es ungefahr ablauft bei Ihnen?

Interviewpartner_in: Ja. Sehr gerne. Die Familie meldet sich bei uns, dann nehme ich
erste Daten am Telefon auf und biete gleich einen Hausbesuch an zum Kennenler-
nen. Dort muss sich die Familie noch zu nichts entschlieBen oder entscheiden. Die
kénnen sich das einfach mal anhoren, was wir machen. Und ich mache den Hausbe-
such. Und wir im Team entscheiden, wer diesen Hausbesuch macht. Wir sind zurzeit
drei Koordinatorinnen. Im besten Fall fahren wir zu zweit hin, das ist einfach auch
gut, noch mal mit vier Ohren hinzuhoren oder sich auch im Krankheits- und Urlaubs-
fall vertreten zu kénnen, dass das nicht an einem Koordinator hdangt. Aber das nur so
im Hintergrund. Im Erstbesuch lerne ich die Familie kennen, frage ein bisschen mehr
zur Krankengeschichte, was das Kind ausmacht, was es gern macht, also einfach wie
die Familiensituation ist. Wo sind Hilfen schon da? Also wer unterstitzt die Familie?
Und da geht es nicht nur um Professionelle, sondern auch Familienmitglieder, Freun-
deskreis, Kirchgemeinde etc. Und natirlich auch professionelle Dienste wie Pflege-
dienste, Therapeuten. Also was ist schon da? Und wo die Familie von sich selber auch
sagt, wo brauchen sie Hilfe, wo ist eine Liicke da. In den meisten Fallen weiR die Fa-
milie schon: Da hatten wir gerne noch zuséatzliche Entlastung. Also dass die von An-
fang an sagen: Nur fir die Geschwister, dass da jemand kommt. Oder: Nur fiir das er-
krankte Kind, sodass ich mal als Mutter auller Haus gehen kann und Zeit fiir mich ha-
be. Manchmal entsteht das auch im Gesprach, weil denen noch nicht ganz klar ist,
wie wir arbeiten und was wir machen. Und dann biete ich Dinge an, also dann schla-
ge ich der Familie vor: Das kdnnten wir fiir Sie tun, und Sie kbnnen sich das gern noch
mal tberlegen. Manchmal will die Mama, wenn ich jetzt nur die Mama einzeln spre-
che, das auch noch mal mit ihrem Partner absprechen, und dann kriegen wir spater
erst die Riickmeldung, was sie brauchen. Je konkreter ich das weiR, umso besser. Wir
sagen, in der Regel ist das Angebot zwei bis drei Stunden in der Woche, dass einer
oder zwei Ehrenamtliche sich abwechseln. Und je konkreter ich das weil}, ob es ein
fester Tag ist oder ob der Tag wechseln kann, ob es nur nachmittags ist oder eine
gewisse Abendzeit, ob auch mal das Wochenende reinspielt, ob der Ehrenamtliche

irgendwie eine Fahigkeit mitbringen soll, weil das Kind gern FuBball spielen will zum
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Beispiel, oder da ist ein erkranktes Kind, schwerstmehrfachbehindert, was gut auf
Singen reagiert, dass ich flr diese Anfrage gezielt einen Ehrenamtlichen aussuche.
Dann fahre ich wieder ins Bliro oder warte eben auf die Riickmeldung der Familie, fiir
was sie sich entscheiden, und suche dann gezielt nach einem Ehrenamtlichen, der
moglichst gut zu denen passt. Wir kdnnen nicht immer 100 Prozent alles ermogli-
chen, da missen wir einfach Abstriche machen oder einen Kompromiss finden. Aber
ich suche einen Ehrenamtlichen nach wer passt so von der Chemie in die Familie,
auch von den Fahigkeiten her, was gefordert ist, zeitliche Verfligbarkeit und Wohnor-
tnahe. Zeitliche Verfligbarkeit ist tatsachlich ein groRes Thema bei uns im Ehrenamt,
weil wir viele berufstatige Ehrenamtliche haben. Es ist nicht so, dass das alles Haus-
frauen oder Rentner sind, sondern oft berufstatig oder auch Studenten. Und die sind
natirlich an ihre Studienzeiten oder an die Arbeit gebunden. Und da muss ich dann
gucken, wer kann sich wie die Zeit dann fiir die Familie einteilen. Dann, wenn ich ei-
nen oder die zwei Ehrenamtlichen gefunden habe, rufe ich wieder die Familie an und
mache einen Termin zur gemeinsamen Vorstellung aus. Also ich stelle die Ehrenamt-
lichen vor. Und dort besprechen wir noch mal vor Ort mit allen zusammen, was ist
Auftrag, zu wem kommt der Ehrenamtliche, in welcher Zeit, wie soll er sich im Notfall
verhalten, sind eventuell sogar ... ist Bedarfsmedizin zu geben, wenn es um ein er-
kranktes Kind geht. Dann muss das delegiert werden, weil das das soll ja eine Entlas-
tung sein. Also wenn die Familie wegen der Medizin zurlickkommen muss, ist es kei-
ne Entlastung. Aber es sind trotzdem keine Pflegekrafte, das muss man klar sagen,
das sind Laien, die wir einsetzen. Und dann machen sich die Familie und der Ehren-
amtliche die Besuche selber aus. Die finden einen Rhythmus. Ich hére dann am An-
fang immer noch mal enger nach bei Familie und dem Ehrenamtlichen, wie ist zum
Beispiel der erste Besuch gelaufen, miissen wir was dandern. Und dann vergroRRern
sich diese Abstande. Dann frage ich nach dem vierten Besuch noch mal nach. Einmal
im Monat sehe ich die Ehrenamtlichen hier zu den Treffen. Wir treffen uns einmal im
Monat zum Reflektieren der Begleitung. Was gibt es Neues? Gibt es Fragen? Und je-
derzeit, wenn irgendwas ist, kann die Familie oder der Ehrenamtliche mich anrufen,
weil sich der ... also nicht unbedingt der Tag, aber weil sich der Auftrag dndert. Es soll
jetzt nicht nur der Bruder begleitet werden, sondern Bruder und Schwester. Dann ist

das eine wesentliche Veranderung, und dann miissen wir das vorher erst mal bespre-
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chen, soll das dieser Ehrenamtliche machen, der schon drin ist, oder muss ich noch
mal jemand neues Zusatzliches suchen. Manchmal Ubersteigen auch die Anfragen
unsere Kapazitaten, sodass ich noch mal nach anderen Diensten gucke, Familienent-
lastender Dienst zum Beispiel. Oder es ist gar nicht unsere Aufgabe. Also da es um
Pflege geht, wiirde ich einen Pflegedienst suchen. Wenn es noch mal um, na ja, so
therapeutische Verarbeitung geht, wirde ich an einen Psychologen verweisen oder
gucken, am SPZ gibt es auch Psychologen, sind die da gut angebunden. Also nicht je-

de Anfrage, die bei uns landet, missen wir tatsdchlich auch bedienen.

Interviewerin: Und ist das manchmal schwer? Ist es manchmal verschwommen, was

ist von denen noch das Arbeitsfeld und was ist unseres?

Interviewpartner_in: Eher weniger. Es ist eher schwierig, wenn ich eine Familie habe,
die noch gar nichts hat. In der Regel kommen Familien zu uns und die sind super ver-
netzt. Dann ist klar, wir sind nur das Zusatzliche. Wir hatten aber auch schon eine
Familie, die ist hergezogen und hatte gar nichts, keinen Arzt, keinen Pflegedienst,
keinen Therapeuten. Und dann haben wir das von Grund auf begleitet, dieses Netz-
werk aufzubauen. Ich Uberlege gerade, wo es schwierig wird. Da hatte ich ein Bei-

spiel, was mir einfallt.

Interviewerin: Gerne.

Interviewpartner_in: In einer Trauerbegleitung, eine hat zwei Kinder verloren, war
danach alleine, und dort sind zwei Ehrenamtliche ... haben sich abgewechselt auch
noch in der Trauerbegleitung, die auch den Jungen kannten, der davor gestorben ist.
Und da war ihr Anliegen, dass wir weiter kommen, sie auf den Friedhof begleiten und
einfach fiir Gesprache da sind. Und da war fiir uns klar, wir kdnnen das nicht alleine
stemmen im Sinne von Zuhoérern und ihr noch einen Lebenssinn geben. Das Uber-
steigt bei weitem Ehrenamt, da geht es noch mal um eine eher tiefere Verarbeitung,
nenne ich das mal. Und hier waren auch Suizidgedanken bei ihr da, die wir auch nicht

abfangen kénnen.

Interviewerin: Ja.
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Interviewpartner_in: Und da haben wir sehr gut mit dem SAPV-Team kooperiert,
dass es da Absprachen gab, wie wir die Familie erleben und wie das SAPV-Team die
Familie erlebt. Dort hat der Sozialarbeiter im SAPV-Team auch eine Klinik fir die Frau
angesprochen, und sie hat sich erstmal tatsachlich in stationarer Behandlung bege-
ben, psychologische Behandlung. Hatte dann, als sie entlassen wurde, ambulante Be-
treuung durch einen Therapeuten, und hat hier ihren Lebensmut wiedergewonnen
durch eine Reha, also die Verwaisten-Reha, die den verwaisten Familien ja zur Verfi-
gung steht. Und auch das hat das SAPV-Team in die Wege geleitet. Waren die nicht
drin gewesen, ware das unser Job gewesen, dieses Anleiern von zuséatzlichen Hilfen.
Und da wiirde ich klar sagen, wir kdnnen keine Therapie leisten. Und manchmal ver-
schwimmt das, weil letztendliche bieten wir ja auch Gesprache an. Aber es ist nieder-
schwellig. Also wir kénnen hier nichts verarbeiten, sondern wir kdnnen zuhéren und

da sein, aber wir kdnnen das nicht heilen.

Interviewerin: Jetzt gehe ich gerade noch mal ein paar von lhren Satzen zuriick. Da
hatten Sie gesagt, Sie wollen auch, dass die Familien entlastet werden und dass die
Eltern auch mal entspannen kénnen. Jetzt war ich beim Kongress der Deutschen Ge-
sellschaft fur Palliativmedizin, und da kam tatsdchlich auch eine Studie aus BL heraus,
die ich sehr interessant fand, wo in der der Untersuchung dargestellt wurde, dass es
anscheinend einen guten ambulanten Hospizdienst in BL gibt, aber dass Eltern Kinder
gar nicht einfach loslassen kdnnen. Also medizinisch ist es leicht gesagt: Dann gibt’s
du das, und dann machst du das. Aber psychisch kam in den Fragebdgen heraus, ich
habe keine Entlastung, sondern ich mache mir eher noch mehr Vorwiirfe, jetzt bin ich
nicht in der wichtigen Phase da. Oder auch Fragen natdirlich: Machen die das machen
vielleicht anders als ich? Solche Fragen kamen da auf in diesen Fragebdgen bzw. auch
Interviews. Haben Sie das ... Also ich will das gar nicht untermauern mit dieser Studie,
sondern eher als Uberbriickung, woher ich das nehme, das Wissen: Haben Sie die Er-
fahrung gemacht, dass Eltern zu Ehrenamtlichen eine gute Beziehung aufbauen kon-
nen und ihr Kind abgeben kénnen und wirklich entlastet werden kénnen in dem Sin-

ne, wie wir uns das auch wiinschen? Und wenn ja, woran machen Sie das fest?

Interviewpartner_in: Woran mache ich das fest? Hm. Da wir ein Dienst sind, der

nicht verordnet ist, also wo dann niemand sagt, Familie du musst dorthin gehen ... es
9
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ist freiwillig, die Familien kommen zu uns freiwillig, und das ist ein Riesenvorteil, ist
da groBe Dankbarkeit gegenliber der Entlastung da, die wir bieten. Die Ehrenamtli-
chen werden sehr herzlich aufgenommen, manchmal sogar schon am ersten Besuch
alleingelassen, wo ich eher Bauchschmerzen habe, weil wir sagen, der Ehrenamtliche
und das Kind, die miissen sich kennenlernen mit den Eltern zusammen, also meistens
mit der Mama. Und da ist es nicht so gut, wenn die Mama tatsachlich beim ersten
Besuch schon weggeht. Das wiirde ja dafiir sprechen, dass Familien tatsachlich loslas-
sen kdnnen. Hm. Also die meisten sind tatsachlich so, dass sie wirklich den Ehrenamt-
lichen vertrauen, dass sie sehr dankbar sind, dass sie positive Rlickmeldung geben.
Fiir einige ist es mehr so eine organisatorische Entlastung. Die sagen, da weil} ich,
mein Geschwister ... also den Bruder von dem erkrankten Kind weif} ich gut aufgeho-
ben, aber es bleibt trotzdem auf einer sachlichen Ebene. Also das ist jetzt es nicht die
beste Freundschaft. Das will ich auch gar nicht als Koordinatorin, dass der Ehrenamt-
liche die beste Freundin der Familie wird, weil wir sollen ja trotzdem noch eine ge-
wisse Distanz zu der Familie halten und nicht mitleiden. Dass die zum Beispiel beim
Sie bleiben, also die duzen nicht den Ehrenamtlichen. Und die mochten auch nicht,
dass die Kinder den Ehrenamtlichen duzen. Aber das ist dann Kommunikation der
Familie, und die Familie lasse ich so. Aber trotzdem ist da auch dort eine Dankbarkeit

da fir dieses organisatorische Entlasten. Ja.

Interviewerin: Und wen betreuen Sie letztendlich mehr, sind das Geschwisterkinder

oder sind das erkrankte Kinder?

Interviewpartner_in: Ich wiirde sagen Pi mal Daumen, es halt sich die Waage, Halfte-
Halfte. Momentan steigen die Anfragen fiir die erkrankten Kinder, aber das kann ge-

nauso gut in einem Jahr wieder andersrum sein.

Interviewerin: Was ja auch mit dieser Sozialarbeiterin begriindet sein kdnnte.

Interviewpartner_in: Genau. Genau.

Interviewerin: Wir fokussieren in unserer Forschungsarbeit ja Menschen mit geistiger
und/oder schwerer Behinderung. Nun haben Sie ja eingangs schon gesagt, welche

verschiedenen Krankheitsbilder Sie dort haben. Was wiirden Sie denn sagen, wenn
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Sie diese Krankheitsbilder noch mal gedanklich durchgehen, wie definieren Sie Men-

schen mit geistiger und schwerer Behinderung?

Interviewpartner_in: Geistige oder schwere Behinderung. Wir nennen das immer
Schwerstmehrfachbehinderung, das ist so unser Begriff, den wir immer nennen. Ich
merke immer, die Kinder sind einfach nicht ihrem Alter nach entwickelt, so was der
normale Durchschnitt ware, sie kommen kognitiv den Fragen oder Gedanken nicht
hinterher. Das kann mal eine leichte Abschwachung sein, aber das kann auch mal
komplett sein, dass sie einfach auch die Frage nicht verstehen, die man ihnen stellt.
Wir machen es auch oft fest, ist Kommunikation moglich, so wie wir es kennen? Also
ist Frage-Antwort moglich, ist es vielleicht nur eingeschrankt auf Ja und Nein, und das
Kind kann unterscheiden Ja und Nein und hebt da vielleicht nur den Arm dafiir? Oder
selbst das geht nicht mehr. Und dann ist es mehr auf einer nonverbalen Ebene. Und
ich finde aber trotzdem, dass von den Kindern trotzdem ... dass die trotzdem kom-
munizieren auf ihre Art und Weise und sie es mit einem Lachen, sie es, dass sie einen
Laut geben, wo sie sich wohlfiihlen, dass sie auf Singen reagieren. Ich hatte einen
Jungen im ersten Jahr kennengelernt, der ist sogar im ersten Jahr gestorben mit 16,
der hatte ein Rett-Syndrom weit fortgeschritten, schwerstmehrfachbehindert. Es ist
wirklich unklar, was bei ihm angekommen ist noch in der letzten Phase. Und wenn
ich mit der Mama im Wohnzimmer gesessen habe, sal} er immer auf einem Sitzsack,
und ich hatte den Eindruck, der hat uns zugehért. Der hat so mit einem spitzen Ohr
immer uns gelauscht und vielleicht hat er einfach nur die Stimmen wahrgenommen
von seiner Mama und einfach, was flr eine Atmosphare in dem Raum da war. Und
wenn ihm das gefallen hat, dann hat er gelacht, und wenn er was wollte, dann hat er

sich gemeldet mit einzelnen Lauten.

Interviewerin: Und jetzt haben Sie gerade Kommunikation als einen Aspekt genannt.
Glauben Sie, dass es noch weitere Aspekte gibt, wo Sie sagen, Menschen mit geisti-
ger und schwerer Behinderung oder wie Sie es nennen, haben einen anderen bzw.

héheren Bedarf in der Begleitung?

Interviewpartner_in: Ja. Ja. Ich habe das jetzt Kérperliche noch komplett auBer Acht

gelassen. Wenn sie nicht laufen kdnnen, wenn sie komplett auf Hilfe im Alltag ange-
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wiesen sind. Zum Beispiel hier ein Glas, was wir jetzt trinken kdnnten, kdnnen sie
nicht in die Hand nehmen. Das ist vor allen Dingen bei Muskeldystrophie ... ist es ja,
dass der Korper, die Muskeln zurlickgehen, aber der Geist komplett das ist. Das ist
jetzt noch mal eine ganz andere Schiene zu diesen geistigen Behinderungen. Auch
schwerstbehindert, finde ich, Muskeldystrophie im weit fortgeschrittenen Stadium,
weil die komplett auf Pflege angewiesen sind. Sie kdnnen sich nicht so in ihrem Alltag
bewegen, wie wir einfach mal ein Bahngleis (iberschreiten. Die brauchen eine
Schwelle, die brauchen den Rollstuhl, die brauchen die helfende Hand. Und da

brauch es Hilfsmittel und da braucht es Menschen, die dem einfach auch begegnen.

Interviewerin: Und wie erleben Sie Ihre Ehrenamtlichen? Die haben sicherlich eine
Vorstellung, bevor sie auch in die Weiterbildung gehen. Gibt es Sachen, wo Sie ganz
konkret darauf achten, zum Beispiel Menschen mit Behinderung zu integrieren oder
so? Gibt es gibt es bestimmte Punkte, wo Sie sagen: So bereiten wir auf die Praxis vor

in Bezug auf Behinderung?

Interviewpartner_in: Ja, also wir bilden die Ehrenamtlichen aus mit einem Vorberei-
tungskurs, und dort ist ein Modul das erkrankte Kind. Und das nehmen wir als Sub-
jekt und Auftraggeber. Also dass das Kind eben nicht Objekt einer Handlung ist, son-
dern dass das Kind tatsachlich Auftraggeber ist. Und das ist total spannend, das auch
aufs erkrankte Kind zu tibertragen. Wir haben hier zum Beispiel eine Ubung, da legen
wir die Ehrenamtlichen im Kurs, sie sind ja noch nicht Ehrenamtliche, die Teilnehmer
im Kurs legen sich unten auf den Boden und machen die Augen zu. Und dann gehen
wir als Koordinatoren durch den Raum, unterhalten uns, trinken Kaffee, schwatzen,
machen die Fenster auf, berlhren. Also im Prinzip alles lGber die Képfe dieser Teil-
nehmer hinweg. Und sie sollen sich vorstellen, sie sind dieses erkrankte Kind. Und
dann kommt ... Das ist so eine sehr eindriickliche Ubung. Dann kommt: Was hétte ich
den gebraucht als Kind? Und dann kommt ganz oft: angesprochen werden, mal fra-
gen, was ich will, eben darauf achten, dass ich nicht im Luftzug liege etc. Und da geht
vielen so ein Licht auf, was es denn heif3t, auch mal mit Behinderung ... Und ich darf
mich ... ich kann mich nicht drehen. Ich brauche jemanden, der mich dreht. Dass man
tatsachlich mal so eine Perspektive einnimmt. Das ist natlrlich jetzt nicht allumfas-

send, sondern soll erstmal sensibilisieren fur die Bedlirfnisse von dem erkrankten
12
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Kind. Und dann haben wir noch mehrere andere Einheiten, dass wir auch mal tber
Krankheitsbilder informieren. Wir laden auch eine betroffene Mutter ein, die mal aus
ihrer Sicht erzahlt. Das ist auch immer sehr eindriicklich. Ja. Also es ist so ein Mix aus
Wissensvermittlung und sich selbst mal mit so einzelnen Ubungen in die Rolle eines

erkrankten Kindes hineinzuversetzen. Ja.

Interviewerin: Und wenn Ehrenamtliche dann schon langer mit lhnen zusammenar-
beiten, kommen dann manchmal auch in Gesprachen bestimmte Barrieren heraus,
wo sie dann hinterher zu lhnen sagen: Wir wurden gut vorbereitet, die Selbsterfah-
rung hat mir viel gebracht, aber am Ende war dann die und die Situation, und da
wusste ich erst mal nicht, da musste ich schlucken oder da hatte ich Beriihrungsangs-

te? Gibt es sowas auch?

Interviewpartner_in: Ja. Die liberwiegende Rickmeldung ist: Es ist eine sehr gute
Vorbereitung. Einzelne sagen, sie hatten gern ... sie wiirden gerne ein Praktikum ma-
chen, sie wiirden gerne wo reinschnuppern und dann entscheiden, das liegt mir oder
das liegt mir nicht. Das haben wir nicht. Wir kénnen niemanden probeweise in eine
er Familie stecken, dazu ist einfach das Vertrauen der Familie ... die verlasst sich ja
auf jemanden, dass da jemand kommt. Also das geht bei uns nicht. Genau. Also die
Uberwiegende Riickmeldung: Es ist eine gute Vorbereitung. Wir kénnen nicht alles
hundertprozentig vorbereiten. Das geht einfach nicht. Wir brauchen auch eine gewis-
se Neugier und Offenheit von den Ehrenamtlichen und Zutrauen auch: Ich kann mir
das vorstellen, ich kann mir ein erkranktes Kind vorstellen. Mir ist es auch manchmal
lieber, jemand sagt: Ich traue mir das und das nicht zu, weil dann kann ich auch klar
sagen kann, dann ist die Familie nichts fur dich. Wir hatten mal eine Situation, an die
denke ich gerade, da haben wir der Ehrenamtlichen etwas zugetraut, wo die dann
selber gesagt hat: Das ist mir zu viel. Das ist selten, aber es kommt vor. Das ist ein
Kind mit MPS gewesen in einer Phase, wo die hyperaktiv sind. Da kénnen die noch
laufen, aber das wird halt auch immer weniger, haben eine verwaschene Sprache.
Und dieses Madchen, die kennt keine Grenzen. Das ist so eine Phase, wo die sehr agil
sind. Und die muss man wirklich stdandig beobachten, an die Hand nehmen. Die wiir-
de auf die Stralle rennen, wenn man sie nicht an die Hand nimmt. Und wir haben der

Ehrenamtlichen das zugetraut, dass sie es packt, und die hat aber nach zwei Besu-
13
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chen gesagt: Das ist mir zu anstrengend, das packe ich nicht. Und dann haben wir sie
dort rausgenommen. Was ich als Vorteil finde, ist, dass wir Koordinatoren den Kurs
leiten und so die Teilnehmer schon mal kennenlernen und ein Gespiir fir die entwi-
ckeln. Aber wir kénnen nicht hundertprozentig alles abklaren. Wir hatten auch schon
mal, dass eine Familie gesagt hat, der Ehrenamtliche ist der falsche, wir hatten gerne

noch mal jemand anderes. Auch das ist selten, aber es kommt vor.
Interviewerin: Und so, wie Sie es gerade beschreiben: Ist alles moglich?
Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Sie versuchen, dann wieder auch nach zwei Besuchen bei null zu star-

ten, ...

Interviewpartner_in: Genau.

Interviewerin: ... jemanden Passenden zu finden?
Interviewpartner_in: Genau.

Interviewerin: Jetzt fallt mir die Briicke gerade ein bisschen schwerer, aber wenn Sie
mal darlber nachdenken, es gibt fiir Kinder und Jugendliche ja verschiedene Mdog-
lichkeiten, am Lebensende begleitet zu werden. Sie aus lhrer Perspektive haben ge-
rade gesagt, wie Sie arbeiten. Was glauben Sie denn, was ... das ist immer schwer zu
sagen, was individuell ist, aber was ist denn aus lhrer Sicht ein guter Ort zur Beglei-
tung? Also beispielsweise haben wir viele stationare oder haben wir eine wachsende
Zahl an stationdren Kinderhospizen, die vielleicht eine Uberbriickung sind. Wir haben
Palliativstationen, die sich gerade spezialisieren. Was glauben Sie, was ein guter Weg

am Lebensende sein kann? Wieder nur hypothetisch.

Interviewpartner_in: Okay. Sehr weit gefasst. Mal gucken, ob ich alles erwische.
(lacht) Also ich wirde tatsachlich der Familie wiinschen, dass sie sich ... dass das Kind
zu Hause sein kann, wenn sich die Familie das zutraut. ist. Flr viele ist es ja einfach
auch mal ein Schock, diese Diagnose zu bekommen. Und sich dann auf Hilfe einzulas-

sen, heildt ja auch, ein Stiickchen loslassen kénnen und dazu zu stehen, okay, ich pa-
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cke das nicht alleine. Das heilt eben auch Arzte zuzulassen, Therapeuten zuzulassen,
vielleicht auch Pflegedienste. Ich glaube, der Pflegedienst ist das, was Familien sehr
schwerfillt, das zu Hause zuzulassen. Weil Therapie, das geht ja immer noch mal was
vorwarts, aber Pflege, hm. Also das ist das Hausliche. Und alle Angebote, die wir jetzt
zurzeit haben, ergédnzen das. Also die Klinik, wenn es dem Kind nicht gutgeht und viel-
leicht ein groBerer Infekt vorliegt oder die Krankheit weiter fortschreitet und eben
die Medikamente eingestellt werden missen, neu eingestellt werden miissen, dass
das die Klinik wichtig ist. Und es sollte eine Klinik des Vertrauens sein und eine Stati-
on, wo das Kind immer wieder hingeht. Ich finde es nicht schén, wenn Kinder immer
wieder wechseln und immer wieder wechselndes Personal da ist. Stationare Kinder-
hospize ist ja ein Unterschied zum Erwachsenenbereich, dass Kinderhospize, also die
stationieren, eine Entlastung sind, also fiir vier Wochen im Jahr in der Regel, wo Fa-
milien hingehen kdnnen oder nur das erkrankte Kind, um eine Auszeit zu genieRen
und dann wieder nach Hause zu gehen. Das finde ich super wichtig, weil diese Fami-
lien mit einem schwerstkrankten Kind auch lebensverkirzter Krankheit, die machen
nicht den normalen Urlaub, den wir kennen. Und das ist wie ein Urlaub fir die. Das
brauchen wir sehr dringend. Palliativstationen fiir Kinder kenne ich so noch nicht. Ich
weil}, es musste eine in Datteln geben. Da bin ich mir unschlissig, ob es das tatsach-
lich fur Kinder braucht, weil im Prinzip diese Kinder ja in ihre Kinderklinik gehen wiir-
den. Also Klinik, ein stationares Kinderhospiz, mit dem Modell fahren momentan un-
sere Eltern sehr gut, unsere Familien. Und was sehr, sehr wichtig ist, und da weiR ich,
das haben nicht alle Bundes ... na, doch, alle Bundeslander ja, aber nicht Regionen:
Das SAPV-Tema. Das ist wirklich das Wichtigste fiir diese Familien, dass die Kranken-
hauseinweisungen vermeiden, dass die einen Ansprechpartner haben, der wirklich im
Notfall vorbeikommt. Den kann ich anrufen und sagen: Hier, meinem Kind geht es
schlecht, und die gucken, was ist die Bedarfsmedizin, muss man was umstellen, oder
die fahren tatsachlich nach Hause. Das ist super viel wert. Genau. Ich weil, dass
manche Familien das nicht zu Hause packen. Sie es, es ist einfach eine Uberforderung
fir die Eltern oder die alleinerziehende Mutter. Das haben wir einfach auch viel. O-
der dass das Kind einfach nicht zu Hause gepflegt werden kann, weil all die Dienste,
die da sind, selbst an ihre Grenzen stoRRen. Ich merke, dass Kinderpflegedienste hoff-

nungslos liberlastet sind, dass hier Pflege zu Hause funktionieren kénnte, wenn es
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Pfleger gabe. Super dringend wichtig, dass wir Kinderpflegedienste brauchen mit
qualifizierten Kraften. Und dass daneben Kinder in eine Pflegeeinrichtung gehen. Wir
haben zwei Kinder von den 30, die wir begleiten, die im Heim sind. Und bei dem ei-
nen ist es aufwandige Pflege, die theoretisch zu Hause klappen kénnte, aber wo das
Netz nicht ausreicht. Und das andere ist, weil die Familienverhaltnisse so kompliziert
sind und das zu Hause nicht geht. Deswegen ist das Kind im Heim. Und es ist dort gut
aufgehoben. Ich will das Heim Uberhaupt nicht irgendwie in ein negatives Licht ri-
cken. Das ist genau fir dieses Kind das Richtige, dort auch die Bezugspfleger zu ha-
ben. Genau. Und wir sind das Zusatzliche. Ich finde es sehr schon, dass wir gefordert
sind auch von der Politik, auch von den Krankenkassen. Und Eltern erleben das als ei-
ne sehr gute Entlastung. Und deswegen ist es sehr wichtig, finde ich, Hospiz- und Pal-
liativpflege auch zu fordern, dass die das einfach auch mit ergdanzen kénnen, dieses

Netzwerk.

Interviewerin: Eigentlich haben Sie es gerade wirklich toll auf den Punkt gebracht. Sie
haben noch mal individuell herausgestellt, wann welche Einrichtungsform passend ist
und dass sozusagen keine weniger oder mehr Wert hat, sondern jede, wie Sie auch

sagen, selbst im Heim es die richtige oder die bestmogliche Situation sein kann.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Jetzt muss ich mal schauen, ob ich noch etwas ... Genau, zwei Fragen
habe ich noch an Sie. Sie haben es vorhin angesprochen: Wir gehen tber den Tod
hinaus. Durchaus kénnen wir mit Eltern oder mit der gesamten Familie weiterarbei-
ten. Und eine Abschiedskultur ist wichtig. Also ich glaube, es klang eher die Trauer-
begleitung an am Ende, wo es dann um die Beerdigung des er Kindes ging. Knnen
Sie mal sagen, was Sie unter einer Trauerbegleitung verstehen? Und ... Oder kénnen

Sie erst mal sagen, was Sie unter einer Trauerbegleitung verstehen?

Interviewpartner_in: Genau... Trauerbegleitung heilSt fiir uns, wir haben eine Familie
begleitet mit einem lebensverkiirzt erkrankten Kind und das ist verstorben. Dann be-
ginnt im Prinzip die Trauerbegleitung ab Versterben des Kindes. Wir fragen erst bei

der Familie nach, wie geht es denen, diirfen wir an der Beerdigung teilnehmen. Und
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dann kldren wir, also nicht nach der Beerdigung, sondern zu einem spateren Zeit-
punkt von ich sage mal einer Woche oder zwei Wochen, was mochte die Familie noch
von uns. Sollen wir weiter kommen? Und Trauerbegleitung heilt dann in diesem Fall,
der Ehrenamtliche, der die Familie schon kennt, besucht die Familie weiter. Ich wiir-
de jetzt hier nicht noch mal jemand Neues suchen. Das hat den Vorteil, dass einfach
die Familie sich nicht noch mal klaren muss. Wir kennen die Familie schon, wir wissen
... Wir kannten auch das erkrankte Kind, und wir unterstiitzen die Familie einfach wei-
ter im Sinne von, dass wir fur die Geschwister da sind, da noch weiter kommen, oder
fur die Eltern und/oder fir die Eltern Gesprachspartner sind. Das machen ... das bie-
ten wir an fiir ein Jahr, gucken dann nach dem weiteren Bedarf und wiirden dann
maximal noch ein zuséatzliches Jahr begleiten. Also Trauerbegleitung ist flir mich nicht
endlos. Ich wiirde eine Trauerbegleitung nach einer gewissen Zeit abschlieRen, weil
... Ja, warum eigentlich? (lacht) Sterbebegleitung ist eine gewisse Zeit und endet
entweder mit dem Versterben des Kindes oder weil die Familie keinen Bedarf mehr
halt. Und Trauerbegleitung ist fiir mich, wenn das so endlos geht, dann hat es nichts
mehr mit einem Ehrenamt zu tun, dann geht es mehr in Richtung Freundschaft. Und
letztendlich ist ja fiir die Familie was Neues dran. Sie missen sich mit der neuen Situ-
ation zurechtfinden und ein Stlickchen wieder ins Leben zuriickfinden. Und da auch

Trauerbegleitung wieder loszulassen, kann ja genauso ein Schritt wieder sein.

Interviewerin: Und kann bei der Trauerbegleitung die Abschieds ... oder eine Ab-
schiedskultur unterstiitzend sein? Und wenn ja, wie sieht die bei lhnen aus, bei Ihren

Ehrenamtlichen?

Interviewpartner_in: Hm Abschiedskultur? Fir uns ist auch wichtig, dass wir bei der
Beerdigung dabei sein kdnnen. Das ist ja einfach auch ein Ritual. Und dass wir uns
verabschieden kénnen. Und eben auch der Familie zeigen kdnnen: lhr seid und wich-
tig. Hier bieten wir teilweise sogar die Ausgestaltung der Trauerbegleitung mit an.
Das ist jetzt nicht die Regel, das will ich gar nicht so hoch ansetzen, sondern wir ha-
ben zum Beispiel schon mal ein Luftballonritual mit organisiert, also dass Helium-
Luftballons in den Himmel steigen und wir des organisiert haben, weil das schon sehr
aufwendig ist und die da nicht einfach im Pulk losgelassen werden und versehentlich

aufsteigen, sondern dass das alle Gaste steigen lassen konnen. Das war so mal unser
17
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Part. Abschiedskultur? Also dass man einfach der Trauer Raum gibt so, wie die Fami-
lie das mochte. Manch einer mochte gerne auf den Friedhof gehen, eine andere
Mama will das liberhaupt nicht. Eine Familie hat wie eine Art kleinen Schrein fiir das
erkrankte Kind aufgebaut. (unverstandlich) Uns ist wichtig, also auch tber das Kind zu
sprechen, das verstorbene, was von den anderen kommt. Also die Geschwister, dass
die wissen, sie dirfen Gber den Bruder, iber die Schwester sprechen, die dirfen
Nachfragen stellen. Weil man eben die Mama oder den Papa nicht damit belasten
will. Gerade bei kleineren Kindern kommen viele Nachfragen. Und das gehort fir
mich dazu, mit zum Abschiednehmen, dass diese Fragen wichtig sind und darauf ein-
zugehen. Was haben wir noch? Wir selber, wie gehen wir im Dienst damit um, spielt,
denke ich, auch mit eine Rolle. Jeder ... also wenn ein Kind verstorben ist und in der
nachsten Praxisbegleitung, wenn wir uns treffen, ist diese Begleitung zuerst dran, al-
so dass dieses Kind, wenn es verstorben ist, zuerst erzdhlt wird, wie war es, war ich
noch mal dort, wie war die Beerdigung, wenn die schon stattgefunden hat. Dann ha-
ben wir eine Abschiedsecke bei uns hier, dass jedes verstorbene Kind einen Kranich
bekommt zum Gedenken. Wir hatten mal eine Zeit lang Trauerkerzen, also dass wir
eine Kerze fiir das erkrankte Kind, fiir die Familie gestaltet haben. Und eine Kerze ist
dann bei uns geblieben. Da merken wir, das ist nicht mehr wirklich praktikabel, weil
wann ziinden wir diese Kerzen an? Wir haben einen Jahresauftakt mit unseren Eh-
renamtlichen, das ist immer im Januar, und dort gedenken wir aller verstorbenen
Kinder in unserem Dienst und vor allen Dingen auch dem letzten Jahr, dass die noch
mal benannt werden. Und da brennen die Kerzen. Aber letztendlich wiirden die noch
in 20, 30 Jahren brennten. Aber irgendwas ist ja der Ehrenamtliche nicht mehr da,
der Koordinator vielleicht auch nicht mehr, der diese Familie kannte. Und so kommen
wir mehr von den Kerzen weg hin zu den Kranichen. Was haben wir noch? Also fiir
uns ist mehr ... spielt mehr der Alltag eine Rolle, also dass wir nicht unbedingt die
groRen Rituale mit den Familien machen, sondern das in den Alltag einbinden und

mehr so fiir die Gesprache da sind und was der Familie wichtig ist.

Interviewerin: Und Sie haben gerade gesagt, Kinder stellen, umso jiinger die Kinder
sind, umso mehr Fragen stellen die auch, vielleicht auch Fragen nach dem Tod oder:

Wo ist mein Geschwisterkind? Ist es fiir Sie ... oder halten Sie immer erst Riickspra-
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che? Was raten Sie den Ehrenamtlichen, wie sie mit solchen Fragen umgehen?

Interviewpartner_in: Genau. Da kam schon ein wichtiger Hinweis: Also es ist immer
hilfreich zu wissen, was die Eltern fiir eine Vorstellung haben, und dass wir auch un-
terstiitzen, dass die Kinder auch mit ihren Eltern sprechen. Nichtsdestotrotz hat ja je-
der Ehrenamtliche auch eine Vorstellung, was so nach dem Tod kommt. Da kénnen
wir aus unseren eigenen ldeen sprechen, aber ohne das zu Uber ... ohne Uberzustil-
pen. Meine Vorstellung ist: Es geht nach dem Tod weiter, und wir sehen uns alle wie-
der zum Beispiel. Aber dass das klar ist, das ist nur eine Vorstellung. Und dass man
vielleicht auch das Kind fragt: Was denkst du denn, wo ist denn jetzt dein Bruder?
Und dass man so die Ideen auch noch mal férdert und ins Nachdenken bringt. Haufig
erleben wir bei den Familien, dass so eine Vorstellung da ist von einem Engel oder
von dem Stern, der jetzt auf uns runterguckt und aufpasst, christliche Vorstellungen
auch, Leben nach dem Tod. Viele Eltern suchen auch aufgrund von dieser schweren
Erkrankung oder auch von dem Versterben des Kindes dann noch nach einer Erkla-

rung.

Interviewerin: Was wenigstens ein bisschen Halt und Orientierung geben kann.

Interviewpartner_in: Ja, genau.

Interviewerin: Und meine letzte Frage fir heute: Was wiirden Sie abschliefend aus
Ilhren Erfahrungen beschreiben, was es zu einer wohltuenden und selbstbestimmten
Begleitung am Lebensende besonders flir Kinder und Jugendliche mit geistiger

und/oder schwerer Behinderung bedarf?

Interviewpartner_in: Kénne Sie das noch mal fragen?

Interviewerin: Also was wirden Sie aus lhrer Erfahrung beschreiben, was es zu einer
wohltuenden und einer selbstbestimmten Begleitung am Lebensende bedarf fiir un-

sere Zielgruppe?

Interviewpartner_in: Ja, umfassend. (lacht) Selbstbestimmt.

Interviewerin: Wenn Sie mochten, konnen Sie auch einfach drei Worte sagen, wo Sie
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sagen, das sind die drei Worte, die es bedarf.

Interviewpartner_in: Ja. Das Kind fragen. Das Kind fragen: Was willst du? Hm.

Interviewerin: Und ware das auch okay, wenn das Kind nicht antworten kann, Eltern

dann als Stellvertreter zu nehmen?

Interviewpartner_in: Ja. Ja. Genau. Zeit mitbringen, das ist unser groRRes Plus. Und
wir bringen auch nicht so diesen ... ja, wir sagen wir? Wir sind absichtslos da. Das ist
unser grofles Plus. Und das finde ich super wichtig. Weil der Therapeut kommt immer
mit einem Therapieauftrag, und der Lehrer, der muss halt seinen Lehrplan erfillen.
Und die bringen auch immer Engagement mit, aber da ist immer noch ein anderer
Fokus da. Und ich finde, Absichtslosigkeit und noch mal fragen: Was willst du denn?
ist super wichtig. Und Wiinsche erfiillen. Das ist auch unser groRes Plus, dass wir
noch mal nachfragen kénnen: Was willst du denn? Und hier auch Dinge, die vielleicht
die Familie gar nicht realisieren kann, da noch mal zu gucken, wer kann denn hier

noch mal helfen. Sind wir das oder ist das irgendjemand anderes?

Interviewerin: Vielen, vielen Dank.

Interviewpartner_in: Gerne.

Ende des Gesprachs bei Min. 48:42
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