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Interview FL 190107_0074

Datum des Interviews: 07.01.2019

Gesamtdauer: 61 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 wiirde Sie bitten, dass Sie sich mal ganz kurz vorstellen und wo wir uns heu-
te befinden, was fiir eine Einrichtungsform und wie viele Mitarbeiter bei lhnen arbei-

ten.

Interviewpartner_in: Mein Name FL. Ich bin Kinderarztin, Kinderonkologin und Pallia-
tivmedizinerin. Wir sind hier heute in ST ganz nah an der Universitatsklinik in den
Raumlichkeiten des SAPVKJ-Teams der Organisation A. Unser Team umfasst zehn

Mitarbeiterinnen, Arztinnen, fliegende Krifte und eine psychosoziale Mitarbeiterin.

Interviewerin: Vielen Dank. Ich habe gelesen in einem Artikel von 0000, dass Sie be-
reits seit 0000 mit im Aufbau des Teams waren. Wiirden Sie sagen, dass sich in der
der langen Zeit schon etwas verdandert hat? Und wenn ja, was ist das erst mal ganz

frei? Was wiirden Sie sagen?



25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47

48
49

50
51
52
53
54

FL 190107 0074

Interviewpartner_in: Ja, es ist tatsachlich schon eine lange Zeit, sodass ich auch
durch meine Lebenserfahrung tatsachlich diesen Zeitraum mit Gberblicken kann, was
sich im Bereich der SAPVKJ entwickelt hat. Angefangen 0000 auf der kinderonkologi-
schen Station aus dem Bedarf heraus, dass auch damals da schon Kinder, Jugendliche
waren, die in der Lebensendphase waren und die nicht im Krankenhaus verbringen
wollten, sondern in ihrem Zuhause, und es da auch schon die ersten Ansatze gab, das
zu ermoglichen. Es hat sich dann zunéachst Gber Spenden finanziert ein kleines Team
aus jeweils einer Profession, also Arztin, fliegende Kraft und eine psychosoziale Mit-
arbeiterin zusammen getan auf Teilzeitstellen und haben angefangen, diese Familien
auch offiziell zu Hause mit zu versorgen. Da ging auch so weit, dass das auch
Schmerzpumpen zu Hause schon angelegt worden sind und diese Dinge. Und dann
immer noch spendenfinanziert hat sich 0000 dieses Team sowohl personell erweitern
kénnen als auch, dass wir nicht mehr nur Kinder, Jugendliche aus der Kinderonkolo-
gie mit in die Versorgung genommen haben, sondern Kinder aus dem gesamten
Spektrum der Padiatrie. Und an einer Organisation B sind das nicht so wenige. Und
auch mit Blick auf die unterschiedlichsten Erkrankungen tatsachlich. Und da bin ich
personlich eigentlich das erste Mal so richtig in den Kontakt auch mit Kindern mit
schweren neurologischen Handicaps gekommen. Da ich von Hause aus ja Onkologin
bin, war das vorher nicht unbedingt so mein Alltagsgeschaft. Und so sieht es dann
jetzt letztendlich auch aus, dass wir hier in unserem Team ... zwei Drittel unserer Pa-
tienten sind nicht onkologisch erkrankt und ein Drittel, immerhin ein Drittel sind on-
kologisch erkrankt. Das ist fiir ein SAPVKJ-Team relativ viel, da wir hier so eine groRe

Onkologie haben in ST. Ja.

Interviewerin: Kénnen Sie was zur Anzahl sagen, auch wenn die sicherlich sehr

schwankend ist? Wie viele Kinder und Jugendliche begleiten Sie?

Interviewpartner_in: Also die Zahlen sind im Moment tatsachlich gar nicht mehr so
schwankend, wie am Anfang waren, sondern wir versorgen ... wir denken in Quarta-
len, sodass wir im Schnitt so zwischen 30 und 40 Quartalspatienten und ihre Familien
betreuen, und im Jahr sind es zwischen 50 und 60 Patienten als Personen gedacht in

ihrer Situation.
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Interviewerin: Nun fokussieren wir ja in unserer Forschungsarbeit Kinder und Ju-
gendliche mit geistiger und/oder schwerer Behinderung, so ist unser Begriff, den wir
fur das gesamte Verbundprojekt gewahlt haben. Was wiirden Sie sagen oder wie

wiirden Sie diesen Begriff definieren? Uber welche Zielgruppe sprechen wir da?

Interviewpartner_in: Zielgruppe im Sinne von welche sehen wir aus dieser Gruppe in

unserer Arbeit, in unserer SAPV-Arbeit? Oder was verstehe ich ...

Interviewerin: Was verstehen Sie darunter? Was ist fiir Sie ein Kind mit einer geisti-

gen und/oder schweren Behinderung?

Interviewpartner_in: Das ist ein Kind, dem es nicht moglich ist durch seine Behinde-
rung, in seiner Entwicklung den am Normalen gemessenen Weg zunehmen, dafir
mehr Unterstlitzung braucht ganz unterschiedlicher Art, auch nicht alleine eine fir
sich sorgen kann, da auf Unterstitzung angewiesen ist. Und, ja, vielleicht auch nie-
mals in das ... in ein komplett selbstbestimmtes Leben kommen kann als erwachse-
ner Mensch und das auch schon Einfluss hat auf Entscheidungsprozesse, die im Laufe

des Lebens dann eine Rolle spielen.

Interviewerin: Das heilSt, wenn Sie lhre eigene Rolle definieren wiirden? Jetzt haben
Sie zweimal das Wort Unterstiitzung gesagt. Wiirden Sie sagen, Sie sind eine Unter-
stitzerin zur Selbstbestimmung? Also das ist keine rhetorische Frage, ich habe es nur

paraphrasiert.

Interviewpartner_in: Ja. Also wir sehen ja in dem grollen Spektren von neurologi-
schen Erkrankungen oder Behinder ... Menschen, die Behinderungen haben, eine
sehr kleine Gruppe noch, namlich das sind die, die auch schwerste koérperliche Prob-
leme haben durch zusatzliche Erkrankungen, durch schwere neurologische Erkran-
kungen, die dann Folgen haben, durch Stoffwechselerkrankungen, wo es abbauende
Prozesse gibt, wo immer mehr Fahigkeiten verlorengehen. Hirntumorpatienten, die
ihre Fahigkeiten erst mal normal haben entwickeln kénnen und dann zu einem Men-
schen mit Handicap werden und immer mehr verlieren von ihren Fahigkeiten, somit
dann auch ihre Verstandlichkeit und ihre Selbstbestimmung. Also was wir im Rahmen

der Palliativversorgung, spezialisierten Palliativversorgung hier sehen, ist, glaube ich,

3



84
85
86
87
88
89
90
91
92
93
94
95
96
97
98

99
100
101
102
103
104

105
106
107
108
109
110
111
112
113
114

FL 190107 0074

eine sehr kleine Gruppe noch in dem groRRen Feld, von was ... was es fiir Menschen
gibt mit Handicaps. Das sind zum Teil ja auch Menschen, die sind ... oder Kinder, die
sind auch beatmet, die kobnnen dann nicht so kommunizieren. Oder Kinder, die ... also
ja wie gesagt, gerade die Tumorpatienten, wo man so sieht, die geraten erst in eine
... in eine Behinderung im Laufe ihrer Erkrankung. Und das sind natiirlich ganz andere
Bedarfe, die da sind, die sich entwickeln. Aber immer geht es schon auch darum zu
erfassen, was braucht dieser Mensch in seiner ganz speziellen Situation, auch seiner
Einschrankung, um moglichst selbstbestimmt in seiner Situation, manchmal auch
Uber das ... oder meistens auch {iber das Sprachrohr der vertrauten Menschen drum
herum, dem gerecht zu werden. Nicht nur jetzt in seiner medizinisch-kérperlichen-
pflegerischen Situation, sondern auch tatsachlich zu verstehen, ist das das, was der
Mensch auch mochte fir sich, soweit er das kann. Das ist schon oft auch eine Frage
zu ergriinden, was mdchte denn eigentlich derjenige, den es wirklich angeht. Und das
ist wirklich ein ganz grofRes Feld, wie viele Mdglichkeiten es da oft gibt. Und wir sind

oft an die ... auf die Angehorigen angewiesen, als indirektes Sprachrohr, zu horen.

Interviewerin: Da sprechen Sie schon einen ganz, ganz wichtigen Punkt fiir mich an,
namlich Gberhaupt zu verstehen, was ein Mensch moéchte oder was ihm gefallt oder
was ihm auch nicht geféllt. Jetzt haben Sie die Angehdrigen oder Zugehdrigen ange-
sprochen. Gibt es, wenn Sie selbst am Patienten arbeiten, gibt es Vorgehensweisen,
wie Sie versuchen zu eruieren, was derjenige mochte? Und wenn ja, wie sieht das bei

lhnen in der Praxis ganz konkret aus?

Interviewpartner_in: Auch da hangt es ja wieder ganz davon ab, zu welchem Zeit-
punkt wir in einen Kontakt kommen mit demjenigen. Vielleicht so Beispiele: Wenn
wir eine Jugendliche betreuen mit einem Hirntumor und sie kennenlernen zu einem
Zeitpunkt, wo sie sich noch duBern kann, wo eine normale Kommunikation moglich
ist, wo noch eine gute Teilhabe da ist, dann versucht man da, moglichst viel zu erfas-
sen auch, um dann, wenn sie das in der Form so nicht mehr kann, dann sie zumindest
so weit kennengelernt zu haben, dass man das Gefiihl hat, man kann auf etwas zu-
rickgreifen, was das, was die Angehdrigen vielleicht sagen, auch untermauert. Dass
man auch das Gefihl hat, ja, das kann ich auch glauben, dass das so ist. Wenn man

jemanden antrifft wie einen schwerstmehrfachbehinderten Jugendlichen oder jun-
4
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gen Mann, den wir viele ... lange Zeit auch gesehen haben in einer Wohneinrichtung,
dann braucht es tatsdchlich auch ein bisschen Zeit, um denjenigen auch lesen zu
kénnen in seinen nonverbalen Mdéglichkeiten, Dinge auszudriicken. Und das ist natiir-
lich in SAPV auch nicht immer so einfach, weil man macht einen Besuch, und dann ist
man wieder weg. Man kriegt immer nur so einen Schnittpunkt. Aber was ich schon
versuche immer, ist erst mal bei den Menschen, die dann um den Betroffenen herum
sind, zu erfragen, wie beginnen sie denn einen korperlichen Kontakt zum Beispiel.
Oder gibt es irgendwelche Rituale, wie sie anfangen, wenn sie ihn versorgen oder so
etwas. Wie ist das mit den Fahigkeiten? Kann er sie horen, sehen? Also erst mal so zu
erfassen, welche Méglichkeiten hat er eigentlich. Und dann versuchen, das aufzugrei-
fen. Gerade eine korperliche Untersuchung ist ja was: Man Uberschreitet eine Gren-
ze, eine korperliche Grenze. Und wenn jemand sich verbal dazu nicht dufRern kann,
aber das jetzt gerade mochte, oder was, ist es schon gut, wenn man irgendwie auf
die Rituale vielleicht zurtickgreifen kann, die schon etabliert sind, was Berihrung an-
geht. Aber es sind ganz individuelle Situationen. Und ich bin selber keine Neurologin,
das kommt noch dazu. Ich komme also mit meinem Palliativblick, jetzt auch schon er-
fahrenen Palliativblick, aber ich bin oft nicht die Expertin fiir die Erkrankung selber.
Das hast du auch schon oft gehort, ne? (lacht) Aber ich glaube, es ist auch eine Hal-
tungsfrage. Und ich glaube, in der Palliativmedizin werden die Menschen schon ...
oder wir versuchen schon sehr, sie auch wahrzunehmen in ihrem ganz individuellen

Sein.

Interviewerin: Und wiirden Sie sagen, dass Kinder und Jugendliche mit geistiger Be-
eintrachtigung einen anderen oder einen héheren Bedarf zeigen als Kinder und Ju-

gendliche ohne eine geistige Beeintrachtigung?

Interviewpartner_in: Wofir Bedarf?

Interviewerin: Also, wenn Sie beispielsweise sagen, es liegt eine Tumorerkrankung
vor, derjenige kann sich verbal dufRern, dann gibt es sicherlich unterschiedliche Vor-
gehensweisen bei Ihnen. Und kénnen Sie mal ausfiihren, ob es einen sozusagen ho-
heren Bedarf, das meint beispielsweise einen héheren Aufwand zeitlicher wie auch

vielleicht finanzieller, wenn ... Also ich weil} nicht, ich will Thnen gar nichts in den

5
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Mund legen. Glauben Sie einfach, es gibt einen Unterschied, wenn Sie Kinder mit
geistiger Behinderung oder geistiger Beeintrachtigung begleiten? Oder sagen Sie:
Nein, fiir mich sind die Patienten am Lebensende oder in einer finalen Lebensphase

recht dhnlich?

Interviewpartner_in: Ich kann das nicht sagen, jetzt festgemacht an ... Sondern das
sind wirklich so individuelle Situationen. Aber es braucht, glaube ich, schon eine gro-
Rere Bereitschaft, sich, ja, auf dieses Kennenlernen, wie kann derjenige das, was er
mochte oder nicht mochte, dullern, oder dieses Angewiesensein, mehr das Indirekte
zu erfassen, was denken die Menschen drum herum, die fiir denjenigen sprechen...
Das ist manchmal aufwendiger. Und dann auch wieder das zu werten und zu analy-
sieren und wieder einen eigenen Zugangsweg zu finden. Das ist manchmal aufwendi-

ger vielleicht. Ja.

Interviewerin: Wenn ich mir vorstelle, am Lebensende, egal ob Demenzpatienten
oder Menschen, die schon seit Geburt eine geistige Beeintrachtigung haben, da las-
sen die kognitiven Fahigkeiten ja zwangslaufig nach. Wiirden Sie sagen, dass sich in
den letzten Tagen bzw. Stunden Menschen mit und ohne Beeintrachtigung aufgrund
dieses Prozesses nicht oder kaum unterscheiden? Also das ist eine Frage, die mich

tatsachlich schon langer beschaftigt.

Interviewpartner_in: (Pause) Das habe ich mich noch nicht so gefragt, deswegen

brauche ich einen Moment. (Pause) Ja, das ist jetzt aber mein ganz eigenes ...

Interviewerin: Na klar.

Interviewpartner_in: Ich glaube schon, dass wir Menschen uns alle immer ahnlicher
werden, wenn diese ... diese Dinge geht wie Geburt, Sterben, diese groRen Meilen-
steine oder das, was zum Menschsein dazugehort, dass es verwischt, dass es ... dass
es dann wieder individueller, als dass man sagen kann, in ... das ist jetzt die Kategorie
behindert und das ist unbehindert, sondern dass es eher so etwas gibt wie einen ...

den Sterbeprozess, und der ist sehr individuell. Aber wieder ist das unabhangig da-

von, ob man eine Behinderung hat oder nicht. Also dass es da so ein Erleben gibt, so

ein Grunderleben, was, glaube ich, einfach Mensch ist. Aber das hat wenig, glaube

6
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ich, mit Behinderung oder Nichtbehinderung tun zu. So vielleicht.

Interviewerin: Und Sie sagten eingangs, Sie haben zehn Kolleginnen, die mit Ihnen

arbeiten, alles Frauen, habe ich rausgehort.

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Was wirden Sie, wenn Sie heute in einer Teamsitzung mit denen ge-
meinsam reden wiirden, als lhre Optimierungsbedarfe in lhrer eigenen Arbeit her-

auskristallisieren?

Interviewpartner_in: In dem Kontext?

Interviewerin: Ja. Wenn Sie einfach lber lhre Arbeit sprechen, unabhangig jetzt, ob
ein Kind eine geistige Beeintrachtigung hat oder nicht, was wiirden Sie von sich aus,
was Sie tun kdnnen, wo Sie sagen wiirden ... Es kann auch eine Rahmenbedingung
sein, die Sie vielleicht nicht andern kdnnen in der Teamsitzung. Es kann beides sein.
Gibt es Gberhaupt irgendetwas, wo Sie sagen, da haben wir vielleicht noch Potenzial,

uns zu optimieren?

Interviewpartner_in: Wir hatten gerade das Thema Visionen in unserer Supervision
irgendwann, wo es auch so darum ging, vielleicht mal auszusprechen, was wir den-
ken. Und ich glaube, mein Hauptthema ware, dass ich mir wiinschen wiirde, dass es
gelingt, ein Stiick von der Art, wie wir die Moglichkeit haben zu arbeiten, auch wieder
zuriickzubringen in das Gesundheitssystem, dass da die Rahmenbedingungen anders
wadren. Also wie das halt hier in diesem krassen Kontrast zwischen Universitatsmedi-
zin und SAPVKJ-Team. Und das sind einfach unterschiedliche Welten. Und ich glaube,
jetzt das erstmal wertfrei gesagt, aber dass von der Art und Weise, wie wir die Chan-
ce haben, auf die Menschen zu gucken, wiirde ich mir wiinschen, dass es das auch in
der Universitdtsmedizin mehr geben wirde. Nicht nur fur die Patienten, sondern
auch fir die Menschen, die um sie herum sind. Weil ich glaube, dass das auch ein

besseres Arbeiten ist, also fiir einen selber befriedigender.

Interviewerin: Da interessiert mich tatsachlich gerade noch ein anderer Punkt, den

ich gar nicht geplant hatte. Aber es gibt ja jetzt die Palliativstation in ST mit, wenn ich
7
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es richtig gelesen habe, mit der Sie auch kooperieren.
Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Wann sehen Sie Kinder und Jugendliche auf einer PL, also stationar
untergebracht, und wann sehen Sie es moglich zu leisten, dass sie in einem SAPV-
Team, also sprich zu Hause oder in Einrichtungen der Eingliederungshilfe unterbracht

bzw. begleitet werden? Untergebracht nehme ich zuriick.

Interviewpartner_in: Erst mal ist es ja auch die Frage, wo wollen die Leute selber
sein, die Grundfrage, wo mochte der Patient jetzt vielleicht gerade sein. Und das ist ja
in der Regel erst mal in der vertrauten Umgebung. Keiner mochte gern irgendwo an-
ders sein. Das ist erst mal die Regel. Dann gibt es aber Situationen, wo auch wir als
SAPV-Team an Grenzen kommen, was die Behandlung von Symptomen angeht, wo es
einfach mehr braucht als: Wir kommen auf einen Hausbesuch, besprechen ein neues
Medikament, und dann sind wir wieder weg, und dann telefonieren wir mal dariber,
wie das gewirkt hat. Sondern wo man auch eine komplexere Struktur braucht, auch
da ein dann rund um die Uhr multiprofessionelles Team, um zu schauen, wie man
Dinge verbessern kann. Das ist ja der eine Auftrag der PL, dass wir manchmal Patien-
ten haben, wo wir sagen, da kommen wir in der ambulanten Versorgung nicht weit
genug, da braucht es mehr. Das ist ein Grund, warum wir auch Kinder schon mal mit
auf die PL aufnehmen lassen. Und da ist die PL auch fiir manche Fragestellungen ge-
eigneter als die Organisation B mit der Maximalversorgung, gerade fiir die schwerst-
behinderten Patienten, die ja auch von ihrer Versorgung her ein anderes Umfeld
brauchen als eine lebhafte Intermediate Care Unit mit ... ja. Und dann ist ... die zwei-
te Patientengruppe, die wir immer mal auf die PL mit verlegen, sind die, wo die Haus-
lichkeit auch die Lebensendsituation nicht hergibt, weil Uberforderung da ist oder
weil auch eine Symptomkontrolle doch auch in der Hauslichkeit nicht in der Form
moglich ist oder die Familien auch mehr einen schnelleren Zugriff auf die Ressource
Arzt, Pflege, ich brauche sofort jemanden, mit dem ich das, was ich sehe, teilen kann
oder der mir sagt, was ich tun kann. Da hat die SAPV ja auch ihre Grenzen mit dem,
was wir leisten kdnnen, auch Uber das groRe Einzugsgebiet, was wir haben. Also

manche Versorgungen kommen auch da an Grenzen. Und das ist neben den hospizli-

8
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chen Strukturen die PL ja das zweite ... dritte Standbein, was man mit nutzen kann.

Interviewerin: Jetzt tatsachlich nur noch mal fir mich als Padagogin zum Verstand-

nis. Das heil3t, ein SHKJ ware vorrangig fur Entlastungssituationen der Eltern oder ...

Interviewpartner_in: (unverstandlich 32:40)

Interviewerin: Und wie Sie es angesprochen haben, medikamentose oder sehr kom-
plexe Behandlungen erfordern es, ein Kind oder einen Jugendlichen auf die PL zu ge-

ben, ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... aber dieses so kurz wie moglich?

Interviewpartner_in: Die PL hat ja eher den Auftrag, eine dekompensierte Situation,
wo Symptome nicht gut kontrollierbar sind, wieder in ein Gleichgewicht zu bekom-
men und dann auch wieder eine Verlegung nach Hause zu ermoglichen. SHKJ ... aber
auch da haben Sie sicher die Erfahrung gemacht, die Strukturen sind da auch sehr un-
terschiedlich. Auch wie medizinisch ausgelegt die SHKJ so sind, ist ja unterschiedlich.
Sie haben ja einen anderen Auftrag, auch die Lebensendphase zu begleiten, dann
auch mit medizinisch-pflegerischem Support, das, was gebraucht wird, aber sind ja ...
ich kenne die Zahlen nicht, aber im Verhaltnis dazu sind sicher diese Entlastungsauf-
enthalt der Familien gerade von schwerstmehrfachbehinderten Kindern und Jugend-
lichen, die ja repetitiv die Besuche auch machen, ... stehen da im Vordergrund. Also
wir kennen auch einige Familien, die fahren dann einmal in das eine SHKJ, in der Feri-

enzeit in das andere. Also so. Es ist ein ... ein Bedarf ist auf jeden Fall da. Ich glaube,

das spricht dafiir, dass es einen Bedarf gibt fiir die Familien auch mit schwerst-
betroffenen Kindern, Jugendlichen, mal von Zuhause aus rauszukommen. Aber auch
ein Angebot flr die Familie vielleicht komplett, mit den Geschwistern zusammen. Ja,
das gibt es auf jeden Fall. Und das ist so zwischen Kurzzeitpflege, SHKJ, ja, so eine

Gemengelage.

Interviewerin: Und jetzt haben Sie gerade genickt, als ich gesagt habe, Sie kooperie-

ren mit der PL in ST.
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Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Kénnen Sie mal sagen oder kénnen Sie mal diese Kooperation be-

schreiben, wie Sie gemeinsam interagieren?

Interviewpartner_in: Erst mal hat das Ganze ja auch so ein bisschen seinen Ursprung
hier noch mit gehabt, dass Person X hier in ST in der Kinderonkologie war, seine Wei-
terbildung da gemacht hat. Und da sind wir aufeinandergetroffen. Und er hat das im
Grunde hier auch angezettelt mit der hauslichen Versorgung. In der Zeit hat er auch
Wesentliches hier erst mal ausgelost. Dann ist der nach ST gegangen, und es hat sich
wie gesagt hier in LR die SAPV in ST, ST und ST etabliert. In ST mit dem SHKJ im Hin-
tergrund, ST mit dem SAPV-Team, Kinderklinik plus Palliativstation, und wir halt mit
dem universitareren Kinderonkologie-Bereich hier. Und von daher ist das eine sehr,
sehr gewachsene Struktur, die auch so aussieht: Es sind wie gesagt ja auch nicht so
viele Menschen, iberschaubar. Wir haben ein Arbeitsgruppentreffen LR fiir die SAPV-
Teams, einmal im Quartal treffen wir uns wechselnd an den Standorten, sind im Aus-
tausch. Wir haben geguckt, dass wir das gleiche Dokumentationssystem haben. Wir
haben auch schon mal angefangen, da Daten raus zu sammeln und so. Also so. Wir
versuchen da auf verschiedenen Ebenen zusammenzuarbeiten. Wir gleichen auch
schon unsere Qualitdtsanspriiche ab, sagen wir mal. Wir sind ja auch zertifiziert hier
als SAPV-Team. Das haben wir damals gemacht. Also es gibt hier auch SOPs und Din-
ge fiir viele Abldufen. Da sind wir auch sehr offen miteinander in den Teams, was so
wer macht. Und ja, wir sind Dozenten in der Fachweiterbildung in ST fir Palliative
Care Kinder und Jugendliche. Also das ist eine sehr enge Zusammenarbeit. Dann mit
den ST genauso. Wenn wir ein Kind in der SPAV haben und wir sehen, das ist zu Hau-
se jetzt nicht mehr der richtige Ort, dann kénnen wir sowohl in ST anrufen als auch in
ST und uns da austauschen. Es gibt auch die Kontakte nach ST oder nach ST. Nur die
SAPV-Teams sitzen halt jetzt an den anderen Standorten mit. Also das ist ein sehr,
sehr gutes Miteinander. Ja, kann man gar nicht anders sagen. Wir hospitieren auch

zum Teil wechselnd noch mal beieinander, ja.

Interviewerin: Und Sie haben gerade gesagt: Wenn wir sehen, dass das Kind zu Hau-

se nicht bleiben kann. Natirlich, Sie sind an Kindern dran. Sind auch Sie die aus-
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schlaggebende Person, die dann letztendlich entscheidet? Mit den Eltern natiirlich
gemeinsam. Oder kommt jemand, hochstwahrscheinlich nicht, aus den stationdren

Einrichtungen und unterstitzt Sie in dieser Entscheidung?

Interviewpartner_in: Also es gibt es so und so. Es gibt die Situation, wo man dann
vielleicht in den Kontakt geht auch mit den Stationdren und sagt: Wir haben die und
die Situation, wir haben das Gefiihl, das geht hier nicht mehr so gut weiter. Was
konnt ihr ... oder denkt ihr, das ware fiir euch eine Situation, die stemmbar wére?
Gerade in der hospizlichen Situation auch dann zu schauen, ist das was, was noch ins
Hospiz gehort, oder ist das etwas, was einfach auch eher ein stationadres Kranken-
haus-Setting braucht. Das muss ja auch abgestimmt sein. Was kénnen die Einrichtun-
gen auch leisten? Oder was macht auch Sinn? Und das ist aber wie gesagt auch mog-
lich. Und die Entscheidung ist natlirlich auch immer ... Das ist individuell. Es gibt Situ-
ationen, wo wir sagen mussen, das kdnnen wir nicht mehr mit verantworten tber die
Entfernung, auch tber das Nicht-24-Stunden-da-Sein. Und es gibt Situationen, wo es

von der Familie kommt. Das ist unterschiedlich.

Interviewerin: Oder den Mitarbeitern.

Interviewpartner_in: Ja. Und wir haben auch die Situation der Pflegedienste, der
ambulanten Kinderkrankenpflegedienste, die ist wirklich, wenn ich das so Uber die
Jahre auch beurteilen kann, ist sehr, sehr schwierig geworden. Gerade von Intensiv-
pflegediensten, Kinderkrankenpflege intensiv. Wir haben hier einige Kinder, die 24
Stunden einen Pflegedienst brauchen zu Hause. Und da kommt unser System im
Moment an absolute Grenzen. Ein Hauptproblem der Familien ist die Versorgung zu
Hause mit dem Pflegedienst, weniger das, wie kriegen wir das noch hin und unser
Kind ist schwerbehindert und so, sondern wirklich das: Wie kriegen wir hier unseren
Alltag hin mit Pflegediensten, die selber nicht wissen, wie sie es machen sollen, die
zum Teil einfach auch die Qualifikation nicht mehr ranschaffen kénnen, die es
braucht, weil die Leute einfach nicht mehr da sind, die das machen, die ihre Dienst-
plane nicht einhalten kénnen, die Zuverlassigkeiten den Eltern gegeniiber. Da ist ein
Riesenproblem. Es ist nur eine kleine Gruppe von Menschen in Deutschland, das

macht es nicht zum bundesweiten GroRproblem. Aber wir kennen viele, viele Fami-
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lien, die da wirklich schwerste Probleme haben, ihren Alltag zu Hause zu leben mit
den Kindern, die 24 Stunden Versorgung brauchen. Und wo es auch manchmal jetzt
dazu kommt, dass man sagen muss: Gut, dann missen sie jetzt erst mal ins SHKJ.
Weil wenn es zu Hause nicht mehr weitergeht ... Krankenhaus ist keine Alternative.
Die Kinder, die sonst eine Eins-zu-eins-Versorgung zu Hause haben, sind dann pl6tz-
lich im Krankenhaus. Dann missen die Eltern wieder in die Versorgung, weil das Pfle-
gepersonal da auch nicht aufgestellt ist, um eine Eins-zu-eins-Versorgung zu machen.

Also das ist ein ganz, ganz grolRes Uibergreifendes Versorgungsproblem.

Interviewerin: Ein strukturelles, ja.

Interviewpartner_in: Und die Kinder werden immer mehr, weil unsere gute Medizin,
unsere immer weitergehende Medizin ja auch das erst mal ermdglicht, dass Kinder
mit wirklich schwersten Beeintrachtigungen mit Tracheostoma, mit PEG, PEJ, mit al-
len Therapien, die sie zu Hause brauchen, tiberhaupt nach Hause kommen kénnen.
Das schaffen wir. Aber die Versorgung dann zu Hause, da sind die Eltern wirklich un-
ter sehr, sehr groBRem Druck. Und ja, ich bin gespannt, ob sich da auch ... Ich kann mir
nicht vorstellen, dass sich da kurz- bis mittelfristig etwas dndert. Aber da ist auf jeden
Fall Bedarf. Und den sehen wir als Palliativteam, weil wir nach Hause kommen. Also
die Kinderarzte, die meistens keine Hausbesuche mehr machen, die horen das, aber
werden da nicht groR damit konfrontiert. Aber die AHDKJ, die Mitarbeiter, die mit
nach Hause kommen, oder wir als SAPV-Teams, das nimmt viel Raum ein auch in der
Betreuung der Eltern mit, also zu horen, was brennt bei ihnen, was ist bei ihnen ge-

rade los. Das ist das ihr Problem, ja.

Interviewerin: Aber Sie sagen gerade, weil es eine kleine Gruppe ist. Aber das hort
man ja im Erwachsenenbereich genauso. Der Pflegenotstand, der ja schon so lange,
also da erinnere ich mich an mein Studium noch, also was jetzt nicht ... (Durcheinan-
derreden) Aber ich erinnere mich zwolf Jahre zuriick, und da war das ein ganz brisan-
tes Thema. Ich habe einen zweiten Master in Sozialmanagement gemacht. Da wurde
fiir uns gesagt: Wenn ihr eine soziale Einrichtung leitet, gibt es einen Pflegefachkraf-
temangel. Das ist ... Und das, was Sie sagen, na klar betrifft das unsere Zielgruppe

auch. Aber mich wundert ist, dass dieser Pflegenotstand, klar mal auf ARD einen
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Abend lauft, aber dass er noch nicht die Brisanz hat, die er eigentlich haben mdsste.
Unsere Zielgruppe trifft das nattrlich als Erstes am meisten. Das sind die, die das un-
glaublich brauchen. Und es argert mich ehrlich gesagt auch, auch wenn ich jetzt nicht
(lacht) mitdiskutieren mochte, aber ich meine nur, auf der einen Seite sagen wir ...
oder das hore ich auch sehr oft, es ist eine kleine Gruppe. Aber in dem Moment, wo

wir Uber die Pflege sprechen, finde ich ... (Durcheinanderreden)
Interviewpartner_in: Ist es das herausstellendste Beispiel dafir.

Interviewerin: Ja. Und das wundert mich, dass das schon liber so viele Jahre noch auf

so einem Trockenen funktioniert. Also dass da irgendwie ...

Interviewpartner_in: Vielleicht haben wir es auch lange jetzt, weil es der Kinderbe-
reich war und irgendwie da alle noch mehr engagiert sind, ist es vielleicht auch noch

langer kompensiert worden.
Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Und auch diese Schere das, was medizinisch moglich ist und
dann im stationdren Setting umgesetzt wird, das hat sich auch entwickelt. Die Beat-
mungsformen, Heimbeatmungsmoglichkeiten, andere Therapiemdglichkeiten, das
wird immer mehr. Auch das wertfrei. Und auf das auf der anderen Seite ist aber das,
was in der hauslichen Versorgung moglich ist, ... brockelt immer mehr oder wird dem
nicht mehr gerecht oder kann dem nicht mehr gerecht werden. Und da gibt es ein
groRes Problem. Das flihrt ja dazu, dass Kinder zum Teil viele, viele Wochen im Kran-
kenhaus bleiben missen, weil es keine Anschlussversorgung gibt. Oder dass es auch
jetzt schon etablierte Einrichtungen gibt, wo Pflegedienste sowas wie Kurzzeitpflege-
hauser einrichten fiir Kinder, die in so einer Ubergangsphase sind aus einem stationa-
ren Setting, weil es nicht direkt nach Hause gehen kann, weil es noch keinen Pflege-
dienst gibt. Eltern werden selber zu Arbeitgebern, also versuchen da, irgendwie sel-

ber vier, finf Leute anzustellen mit allem, was da dranhangt, um das zu stemmen.

Interviewerin: Ja, Gesundheit wird zu einem Geschéft. Also derjenige, der sich eine

gute Pflegekraft leisten kann, kann sich ... Und das ist fiir die soziale Gleich ... oder
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das Gleichgewicht kommt sehr ins Schwanken. Aber ich will gar nicht ausschweifen
(lacht) und gar nicht zu viel bewerten. Sie haben gesagt, die Eltern sind natrlich Ko-
operationspartner. Sie sind bei Menschen mit geistiger Behinderung auf die Eltern
oder die Zugehorigen, wen auch immer, angewiesen. Dann haben Sie gesagt, die ein-
zelnen SAPV-Teams hier bei lhnen im Bundesland, Palliativstationen. Andere Mitar-
beiter_innen, mit denen Sie im Austausch sind. Gibt es weitere Netzwerk-

partner_innen, die Sie hier auffiihren kdnnen, mit denen Sie eng kooperieren?

Interviewpartner_in: Also wir haben Uber die Jahre hier auch eine enge Kooperation
mit der Organisation C, das ist hier eine Férderschule fiir Kinder, Jugendliche mit
Schwerstmehrfachbehinderung. Mit denen arbeiten wir zusammen in dem Sinne,
dass wir da auch schon Weiterbildung gemacht haben oder dass da auch ... Da gibt es
ja auch Pflegekrafte, die da mit drin sind, dass die sich auch schon mal bei uns ge-
meldet haben und gesagt haben: Wir haben da einen Schiiler, da haben wir das Ge-
fuhl, das ware gut, wenn ihr da mal mit gucken kénnt, was da los ist. Vielleicht kann
man die Situation auch zu Hause tatsachlich verbessern. Dann haben hier in ST selber
auch zu Home-Einrichtungen Kontakt, wo Kinder auch mit schwersten, Jugendliche
mit Schwerstmehrfachbehinderung leben. Kindergarten. Das Palliativnetz. Es gibt ein
Palliativnetz hier in ST, wo die Menschen zusammenarbeiten aus dem Erwachsenen-
und Kinderbereich. Wir sind mit den Kinderhospizdiensten eng vernetzt hier in ST
und im LR. Was kann man noch sagen? Und mit dem Erwachsenenpalliativkonzil-
dienst hier in der Organisation A im Austausch. Ja, das sind erst mal die GroRen, die
dabei sind. Mit den Hauséarzten natirlich, mit den Kinderarzten hier im Umland, die

uns auch kennen inzwischen.

Interviewerin: Haben Sie auch Kontakt zu Seelsorgern?

Interviewpartner_in: Ja. Gut, dass Sie fragen. Im Moment nicht irgendwie struktu-
riert. Wir hatten bis vor kurzem einem engeren Kontakt zu einer Seelsorgerin, zu ei-
ner evangelischen Seelsorgerin hier aus der Organisation A, mit der wir auch immer
wieder Gesprache ... Die war unsere Ansprechpartnerin, wenn wir immer so das Ge-
fiihl hatten, wir brauchen da ... oder die Familien brauchen vielleicht Support. Aber

die ist jetzt leider nicht mehr da. Sodass das eher punktuell ist familienbezogen, das,
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was die mitbringen. Aber wir haben keinen strukturierten Seelsorger hier mit im

Team.

Interviewerin: Das heildt, wenn Sie einen bendtigen wirden, wiissten Sie, wo Sie an-

rufen missen?

Interviewpartner_in: Ja, das wissen wir. Und vor allen Dingen mussen wir ja auch gu-
cken, weil es ja eher Sinn macht, dann zu schauen, wo die Kinder leben, und nicht im
ST-Bereich. Dann gibt’s wieder eher ... Weil wir haben ja ein Einzugsgebiet von maxi-
mal hundert Kilometer ungefahr, der Schnitt ist so vierzig, finfzig Kilometer. Da kann
man nicht mit jedem gleich gute intensive Netzwerkarbeit machen, sondern man
muss wirklich so oft punktuell und individuell schauen, was gibt’s da jetzt gerade in

der Region, wie sind da die Ressourcen.

Interviewerin: Jetzt haben Sie gerade gesagt ein paar Satze vorher, Sie haben auch
eine beratende Funktion, oft fragen Eltern beispielsweise nach einer Pflegekraft, die
Sie kennen, oder ob Sie da weiterhelfen kdnnen. Wiirde nicht auch ein Sozialarbeiter
noch in Ihr Team gehdren? Also das ist auch keine rhetorische Frage, sondern wie

schatzen Sie das ein?

Interviewpartner_in: Ja, wir sind gerade dabei, wir haben unsere halbe Stelle wieder
ausgeschrieben, die jetzt vakant geworden ist, weil eine Kollegin aufgehort hat. Und
das ist tatsachlich fir soziale Beratung ausgeschrieben mit einer halben Stelle. Weil
wir auch sehen, dass da ein Riesenbedarf ist und es auch eine groRe ... also mit relativ
kleinem Aufwand man viel erreichen kann. Also wenn man da Familien verniinftig be-
raten kann, welche Moglichkeiten sie haben, kann man schon oft viel Entlastung
bringen. Und es wird noch ein zweiter Stellenanteil ausgeschrieben eher fir Nach-
sorge, Trauerbegleitung, Geschwisterarbeit. Das wird jetzt noch aufgestockt. Wir hat-
ten immer eine dreiviertel Stelle Uber viele, viele Jahre. Da ist eine Kollegin, die jetzt
aber aufgehort hat. So missen wir uns jetzt so ein bisschen neu wieder sortieren.
Aber dass sie soziale Arbeit ein wichtiges Thema ist, ja, das ist auch unsere Erfahrung,

dass das wichtig ist.

Interviewerin: Und dann haben Sie gerade als Kooperationspartner, das fand ich
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auch sehr interessant, die Kita und die Forderschule angesprochen. Glauben Sie, dass
Sterben, Tod und Trauer, dass die Themen in den Institutionen angekommen sind?
Oder ist es bisher so, wie Sie gesagt haben, wir haben gerade einen akuten Fall, wir
sind selbst ein bisschen ratlos und brauchen kurzen Input, um sozusagen diesen

akuten Fall wieder ... diesem Fall weiterzuhelfen. Was glauben Sie?

Interviewpartner_in: Ich kann das jetzt nicht in voller Sicherheit sagen, weil wie ge-
sagt das eher die Kollegin ... diesen Bereich mit bearbeitet hat, die jetzt leider nicht
mehr da ist. Aber auch das ist ganz unterschiedlich. Auch Kitas und Schulen sind so in
der Thematik und die Art und Weise, sich auseinanderzusetzen, wenn ein Klassenka-
merad oder -kameradin verstirbt, wie die Schule damit umgeht, wie das aufgefangen
wird, wie groR der Hilferuf ist nach: Wir brauchen da irgendjemanden, der uns sagt,
wie es gehen kann. Oder auch die Auseinandersetzung mit den eigenen Emotionen
dann. Also das ist sehr, sehr unterschiedlich, glaube ich, gewesen so. Aber zumindest
eine Bereitschaft, sich damit zu beschaftigen und zu gucken, wie kénnen wir das hier
fir uns als Schule, als Kita fiir die Kinder, die hier sind, gut hinkriegen, die ist da. Also
das ist schon so. Und auch das Thema wie Sterben schwerstmehrfachbehinderter
Menschen vielleicht auch Wohneinrichtungen, da haben wir auch eine gewisse Erfah-
rung. Jetzt nicht viele Hande voll, aber ein paar. Und da habe ich eigentlich auch eine
groRe Bereitschaft gerade bei den Menschen, die auch nah dran sind, bei den Heiler-
ziehungspflegern, den Erziehern, die im Alltag mit den Menschen dann leben, einen
groRen Bedarf gesehen, wie kdnnen wir das gut hinkriegen, auch dass der verbleiben
kann in seiner Wohneinrichtung, dass er nicht ins Krankenhaus muss. Dass da oft eine
genauso groRe Motivation dafiir da ist wie auch in Familien, dass man das ermdgli-
chen kann. Und da ist der Support halt unterschiedlich, je nachdem, wie groR auch
die Einrichtungen sind, wie die aufgestellt sind, inwieweit die wieder auch seelsorge-
rische Kapazitaten haben oder auch supervisorische oder wie das da gelebt wird. Das
ist halt auch sehr, sehr unterschiedlich. Aber die Bereitschaft dazu, sich auch auf me-
dizinische Dinge einzulassen und zu lberlegen, das haben wir eigentlich durchweg er-

lebt.

Interviewerin: Und ware es nach |lhrem Ermessen in Einrichtungen der Eingliede-

rungshilfe winschenswert, wenn Sie in Anflihrungsstrichen nur noch als Anleiterin
16
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oder Schmerztherapeutin reinkommen, dass es eher so ein Selbstlaufer wird, dass

Fachkrafte dazu ...

Interviewpartner_in: Ja. So ist es aber eigentlich gelebte Realitat. Wir dirfen ja auch
als SAPV-Teams SAPV in den Einrichtungen machen. Genauso wie wir zu Familien
nach Hause fahren. Und so ist es dann in der Regel gewesen, dass wir dann geschaut
haben, dass wir da das Team wieder mit den Dingen stark machen konnten, dass das
geht. Das sind schon Herausforderungen fiir die Menschen da selber, glaube ich,
wenn man als Heilerziehungspflegerin absaugt und was weil3 ich fiir Dinge macht und
dann plotzlich mit Tatigkeiten konfrontiert wird, wo man sagt: Dafir bin ich eigent-
lich nicht ausgebildet, aber damit derjenige bleiben kann, eigne mir das an und ma-
che das. Das sind schon so Fragen, die dann auch gekommen sind. Auch eine Abgren-
zung, ab wann braucht man vielleicht doch auch einen Pflegedienst in der Einrich-
tung. Wollen wir versuchen, das durchzusetzen? Das ist ja, glaube ich, auch nicht
immer so einfach zu sagen: Wir brauchen jetzt auch noch einen Pflegedienst. Dann
geht’s in wieder in abrechnungstechnische Dinge. Also da ist das, glaube ich, nicht so
einfach in den Einrichtungen, dass die so individuell ihren Weg finden, wenn es ... Ich
denke, in den Einrichtungen, wo auch altere Menschen leben, ist das was anderes,
als wenn man in Wohneinrichtungen so eine Situation hat, wo noch so ein junger
Mensch verstirbt. Da sind die Strukturen vielleicht nicht so etabliert und nicht so vor-

gegeben.

Interviewerin: Aber das heifSt doch fiir mich im Umkehrschluss, dass in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe es wieder oder es viel auf die Mitarbeiter ... Sie sagen:
Braucht der eine Pflegekraft oder nicht? ... viel auf die Mitarbeiter ankommt. Bin ich
ein engagierter Mitarbeiter und mache hier alles selbst oder hole ich mir Hilfe. Das
heillt, wir bleiben im Bereich Palliative Care am Lebensende auch um in Einrichtun-

gen der Eingliederungshilfe sehr individuell, richtig?

Interviewpartner_in: Ja. Ja, wobei ich aber auch glaube, dass es wahrscheinlich gar
nicht anders geht, weil es immer Ausnahmesituationen sind fiir ... Ich glaube, die
Rahmenbedingungen missen dafiir da sein, aber es hangt dann letztendlich ja wirk-

lich wieder so an diesen Einzelstrukturen. Wobei ich auch glaube, dass es besser wa-
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re, wenn es einen klareren Rahmen geben wiirde, der bei allen etabliert ist. Also zu
sagen, wir sind jetzt hier in einer Einrichtung, wir sind eigentlich alle Heilerziehungs-
pfleger und Erzieher und auf jeden Fall auch padagogisch tatig und in der Pflege viel-
leicht noch. Jetzt haben wir aber einen schwerkranken Patienten. Wo ist da der
Punkt, wo man sagt, jetzt kommen wir hier an Grenzen? Trotzdem kann er hierblei-
ben und die Finanzierung wird Gbernommen von der Pflegekasse fiir den Pflege-

dienst, und wir kénnen zurlickziehen auf unseren anderen Auftrag.

Interviewerin: Eigentlich ein ...

Interviewpartner_in: Ja, so. Dass es da mehr ... das liberblicke ich aber nicht, ob das
einfach in Einrichtungen, groRen Einrichtungen, wo &altere Menschen sind, wo das
vielleicht viel haufiger die Situation ist, alles etabliert ist. Ich erlebe das nur in den
Einrichtungen bei so jungen Menschen, dass sich das dann erst mal zurechtgeruckelt
werden muss, was kdnnen wir (iberhaupt und wie kénnen wir das jetzt machen. Das

ist ...

Interviewerin: Und fir den Erwachsenenbereich, wenn wir jetzt an die kommende
Nachkriegsgeneration denken oder die ersten Menschen, die im Erwachsenenalter
jetzt am Lebensende sind, das wird sozusagen auch nicht mehr der Einzelfall sein,
dass Menschen in diesen Einrichtungen sterben. Und da frage ich mich, bringt ein
Standard ... oder Sie haben Rahmen dazu gesagt, nicht Unterstltzung fir eine zu-
kiinftige Finanzierung in diesem Bereich. Das meinte ich vorhin Uberspitzt gesagt mit
diesen engagierten Mitarbeitern. Weil solange ich etwas mittrage, wird sich ja nichts
andern. Mein Trager, der wird nicht sagen: Mach mal eine Palliative-Care-Ausbildung

oder Ahnliches.

Interviewpartner_in: Aber ich habe den Eindruck, dass das auch schon ... Also es
wird gesehen, dass da auf jeden Fall was passieren muss. Und die Frage ist auch, wie

viel Spezialisierung braucht es zum Sterben. Also wie viel spezialisierten ...

Interviewerin: Ja, das ist wichtig, ja.

Interviewpartner_in: ... Input von aullen, jetzt von so einem spezialisierten Team
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braucht es. Ich denke, bei Kindern und Jugendlichen wahrscheinlich immer noch
mehr, weil es einfach Ausnahmesituationen ... ja, andere meistens ja auch, symp-
tombelastetere vielleicht sind. Aber in ... Also wie viel Spezialisierung braucht das
Sterben auch? Ist es nicht viel wichtiger, die Leute stark zu machen, die eh mit den
Menschen zusammenleben und sie ... aber nur mit so wenig zu unterstitzen, wie es
auch braucht. Also die Kompetenz der Begleitung beim Sterben, dass das auch wie-
der breiter ... breiter wird. Und dass die Leute natirlich auch dafiir Zeit brauchen. Al-
so das ist vielleicht haufig das Problem in den Altenpflegeeinrichtungen und so et-
was, wie kann das gehen bei so einem Personalschliissel und so was. Wie viel braucht

es dann eigentlich? Ja.

Interviewerin: Meine Vermutung, ich habe letztens gelesen, alle 15 Jahre sieht man
nur noch einen Familienangehorigen in der letzten Lebensphase. Das ist natirlich in-
teressant. Wenn ich selbst keine Erfahrung mit Tod gemacht habe oder mit sterben-
den Personen, dann fallt es mir natirlich in meinem Umfeld, wenn ich jemanden ...
Jetzt sind wir ja wirklich so weit, dass Menschen dreilSig, vierzig Jahren in der gleichen
Einrichtung gelebt haben. Dann fallt es mir natirlich total schwer zu reagieren. Dem-
entsprechend reicht vielleicht eine Biografiearbeit, eine Weiterbildung in Selbstrefle-

xion. Und dann, wie Sie sagen, braucht es zum um Sterben immer was Spezifisches.

Interviewpartner_in: Der von auBen kommt.

Interviewerin: Der von auRen reinkommt und weil}, wie man stirbt. (lacht) Ja, das ist
eine groRe Frage. Ich wiirde gerne ganz kurz noch ein paar andere ... Es tut mir leid,
dass ich noch mal das Thema weiter wegfihre, aber noch ein paar andere Fragen
stellen. Zum einen zum Thema Abschied. Also das ist jetzt wirklich noch mal ein ganz
anderer Frageblock zum Thema Abschied. Sie werden taglich mit Sterben konfron-

tiert, ohne ...

Interviewpartner_in: Nein.

Interviewerin: Genau, ohne dass gestorben wird, richtig?

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).
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Interviewerin: Habe ich das richtig formuliert fir Sie?

Interviewpartner_in: Ich glaube, nicht mal das.

Interviewerin: Nicht mal das? Dann korrigieren Sie mich doch.

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend). Wir werden taglich mit schweren Erkran-
kungen konfrontiert, mit den Folgen von schweren Erkrankungen und auch mit Ster-
ben und auch mit Phasen vom Ins-Sterben-Gehen. Aber es ist nicht ein tagliches Aus-

einandersetzen, nein.

Interviewerin: Das heildt, wenn Sie arbeiten beispielsweise in Form einer Symptom-
behandlung, dann geht es lhnen um die Arbeit am Kind, um die Verbesserung der Le-

bensqualitat, dann sind Sie sehr dem Leben zugewandt, richtig?

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Kommen dennoch Themen wie Abschied bei Ihnen in der Praxis vor?

Interviewpartner_in: Ja, also Abschied ist, glaube ich, ... ist schon ein zentrales The-
ma, weil es so ein groRes Thema ist, ohne dass das gebunden ist an tagtagliches tat-
sachliches Erleben. Aber ... ja, auch schon immer ein Wissen davon, dass es einen Ab-
schied geben wird oft ... Man hat einen Erstkontakt mit einem Kranken und weiR, das
ist der Beginn eines Abschieds. Man lernt sich noch kennen, vielleicht in einem ge-
wissen Grad, man weil} aber schon vom ersten Kontakt, dass es eine Begrenzung hat.
Aber wir haben halt auch so unterschiedliche Erkrankungen auch. Manchmal sind es
ja auch chronisch Kranke, wo wir in einer Krise dazukommen. Und wenn derjenige
sich wieder stabilisiert hat, dann gehen wir auch wieder raus mit unserer zusatzlichen
Versorgung. Manchmal wissen wir es auch einfach nicht, ist das jetzt einfach eine
Phase. Aber Abschied spielt immer eine Rolle. Und letztendlich auch Abschied ja auch
von den ... von den Gesamtfamilien. Also dadurch, dass wird doch den Luxus haben,
dass wir manchmal Versorgungen haben, die Uber viele Monate gehen, ist das ja
auch ... das geht nur auch Uber eine Art von Beziehungsaufbau, aus der man auch
wieder rauskommen muss, weil man sonst die Arbeit nicht weitermachen kann. Da

ist das auch immer ein Abschied von einem Abschnitt von: Ich habe die kennenge-
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lernt als Familie, wie sie diese Situation individuell als Familie geschafft haben. Aber
das ist dann auch wieder zu Ende. Und dann kommen neue Gesamtsituationen. Es ist
nicht nur immer ein Abschied vom ... von dem Kind, sondern es ist auch ein Abschied,
eine Phase, dass man eine Familie betreut hat. Auch gerade hier unsere Pflegekrafte
in den Rufdiensten, wie oft da auch Telefonate sind, wo die Eltern sich auch entlas-
ten, wo es auch nur Uber Beziehung geht, Gber ... dass man Dinge austauscht, berat.
Es ist auch immer ein Beziehungsaufbau, ja, von unserer Seite. Und dann muss man

mit einem ungeregelten Abschied auch umgehen kénnen. Ja.

Interviewerin: Das heiRt, eigentlich kdonnen wir gar nicht dem Abschied sprechen,

sondern im Plural: Es gibt mehrere verschiedene Formen, ...

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: ... wo Sie sagen wiirden: Ich verabschiede mich von einem Kind ja je-

den Tag, weil ich gar nicht weil3, ob ich das Kind wiedersehe.

Interviewpartner_in: Ich verabschiede mich aber letztendlich auch in letzter Konse-
guenz jeden Tag auch von meiner Familie, wenn ich zur Arbeit fahre. Also sagen wir
mal, es gibt absehbare Abschiedssituationen bei uns hier, es gibt aber auch viele, die
sind offen. Und ich glaube, damit auch leben zu miissen, nicht zu wissen, ist das jetzt
jemand, der tatsachlich verstirbt in den nachsten Tagen, oder vielleicht stabilisiert er
sich noch mal und wir gehen wieder raus aus der Versorgung, das ist oft auch offen.
Aber mit dem Bewusstsein, dass man immer nah am Abschied ist oder ... ich glaube,
das ist etwas, was man durch die Arbeit hier so in sich drin hat. Dann gibt’s Abschiede
hier im Team, wo Leute aufhoren, die lange hier gearbeitet haben. Das sind ja alles

Abschiedsthemen. Wie kann ich ... Ja, dass das so dazugehort.

Interviewerin: Aber dann gibt es doch zu diesem ... Sie sagten ja eingangs, ein Drittel
ungefahr sind onkologisch Erkrankte. Es ist schon ein anderer Abschied, wenn ich die

Krankheitsverlaufskurve angucke, ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... als zu den anderen zwei Dritteln, oder?
21
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Interviewpartner_in: Ja, das ist ganz eindeutig so. Und ich sehe jetzt schon seit vielen
Jahren diese beiden Gruppen auch. Und ich glaube auch, dass es ganz unterschiedlich
ist, wie Krankheitsverarbeitung stattfindet, wie man in Trauer kommt, um was man
trauert zu welcher Phase der Erkrankung und so. Wir erleben Eltern von schwerst-
mehrfachen chronisch kranken Kindern anders, als onkologisch erkrankte Situatio-
nen. Also es gibt einfach Riesenunterschiede da in dem, was mit einem passiert,
glaube ich, auch zu welchen Zeitpunkten dann. Und auch dieses ... da sind wir wieder
am Anfang, inwieweit erlebt der Mensch selber seine Veranderung im Rahmen von
was ihm genommen wird oder was er nicht erleben wird kénnen. Fiir mich sind die
onkologischen Jugendlichen die, die es mir am schwersten machen, fir mich zu erle-
ben, wie dieses Bewusstsein ihrerseits, dass diese ganzen Dinge sie nicht werden er-
leben konnen, ihre Zukunft ihnen genommen wird, ihre Selbststandigkeit. Oft sind
das ja ... die sind gerade auf dem Weg von zu Hause raus, und dann wieder angewie-
sen zu sein auf die Eltern. Und so diese ganzen Dinge, die da so mitkommen. Es ist
manchmal einfacher bei den Schwerstmehrfachbehinderten, wo es schon Strukturen
gibt, wo es manchmal auch schon so etwas wie eine Akzeptanz gibt tGber das, wie es

ist. Ja.

Interviewerin: Man hat einfach Zeit, sich von der Geburt dann damit auseinanderzu-

setzen.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: So schwer, wie das auch klingt. Eltern wachsen Stick fiir Stick rein je-
den Monat, jedes Jahr. Wiirden Sie ... oder Sie haben gesagt, bei den onkologischen
erkrankten Kindern und Jugendlichen kriegen sie das gut ... die kdnnen es reflektie-

ren. Sprechen Sie von sich das Thema Abschied an?

Interviewpartner_in: Auch ganz unterschiedlich. Es hangt immer ein bisschen davon
ab auch, zu welchem Zeitpunkt der Erkrankung oder wir auch in die Versorgung mit
dazu kommen. Und manchmal méchten die auch einfach nicht noch mal neue Men-
schen, zu denen sie Vertrauen ein bisschen aufbauen. Das ist eigentlich eher die Re-

gel als die Ausnahme. Und dann geht es oft (iber die ... die Starkung des Systems
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drum herum, aber auch um das konkrete Tun, damit die wissen, wie es geht mit mei-
nen Schmerzen, dass das besser wird. Also dass wir sozusagen (iber dieses praktische
Tun unseren Teil dazu tun und eher der Austausch mit der Peergroup oder mit der
Familie oder so geht oder mit vertrauten Pflegekriften oder vertrauteren Arzten aus
der Onkologie. Es ist nicht so, dass wir regelhaft bei jedem Patienten, den wir be-
treuen, tatsachlich so nahe noch rankommen, dass diese Fragen mit uns besprochen
werden. Aber das ist ja auch total in Ordnung. Also ich glaube, da versuchen wir im-
mer mehr das Gesamtsystem den Blick zu nehmen. Und so die Frage der Eltern ist ja
oft: Miissen wir offen sprechen? Unser Kind spricht selber das nicht an. Wir haben
dariber gesprochen und trotzdem sagt sie mir jetzt, dass sie Model werden will oder
so was. Also dieses, wie kann man damit umgehen. Dass wir versuchen, dann die El-
tern zu stiitzen und weniger, dass wir noch so ganz direkt mit den Jugendlichen so in

den Austausch gehen. Manchmal ist das so, manchmal nicht.

Interviewerin: Aber gerade bei dieser Zielgruppe oder Personengruppe sind Sie ja,
wenn ich es richtig verstehe, bei dem Prozess vom Kurativen zum Palliativen ... Gibt’s

tiberhaupt diesen klaren Ubergang? Wahrscheinlich nicht, oder?

Interviewpartner_in: Immer weniger.

Interviewerin: Immer weniger. Ist es nicht gerade da die Frage der Kinder und Ju-
gendlichen: Was passiert jetzt? Also von der Therapie, ich war hier wochenlang im
Krankenhaus, und jetzt auf einmal gibt es sozusagen vom Therapieansatz ... geht es

riber in den palliativen Ansatz.

Interviewpartner_in: So ist es ja nicht. So ist es ja nicht, dass es in der Onkologie
heutzutage noch so ist, dass ... Also die Wahrscheinlichkeit eines langerfristigen Ge-
sundbleibens, das ist eigentlich das, dass die immer geringer wird. Aber wir haben ja
heutzutage flr die meisten Erkrankungen immer noch einen Zweit-, Dritt- und Viert-
linienansatz, den wir anbieten kénnen im Rahmen von dem ... der Hoffnung auf Le-
bensverlangerung, auf Symptomlinderung, auf Zeit. Von daher ist dieser Bruch nicht
so hoch, sondern onkologische Erkrankungen werden mehr und mehr auch chroni-

sche Erkrankungen, nicht so dieses Abrupte: Und jetzt hat der Arzt mir gesagt, ich
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habe noch ein Jahr, und tschiiss. Sondern es wird anders. Das macht es uns manch-
mal ein bisschen schwer, wann ist denn jetzt mal Palliativ dran? (lacht) Wann kommt
denn mal das Briickenteam? Auf der anderen Seite ist es ja sehr bedarfsgerecht, das,
was derjenige ... wann braucht er was? Ab wann ist Palliativversorgung dann auch
notwendig? Klar, wir mdchten immer sehr gerne sehr frith und so. Aber wenn ein Ju-
gendlicher sagt: Mir geht es ... ich weill darum, es ist flir mich ... jetzt steht im Vor-
dergrund, wie es mir heute geht, ich habe keine Schmerzen, es ist alles soweit okay,
dann braucht er auch noch kein Palliativ-Team, obwohl wir vielleicht schon gerne da
Gefuhl hatten, wir wiirden ihn aber gerne schon kennenlernen und gucken, wie wir
es machen. Das ist immer das, was ist der Bedarf. Und es gibt auch so was wie ein
Recht auf Nichtwissen. Also wenn ein Jugendlicher auch keine Palliativversorgung
haben will und sich mit dem Thema auch nicht beschaftigen mochte, dass er viel-
leicht in absehbarer Zeit versterben wird, dann ist das ja sein gutes Recht. Es gibt ja

keine ... nicht nur eine Form, wie man so etwas leben kann.

Interviewerin: Und glauben Sie nicht auch, gerade bei Kindern und Jugendlichen
spielen einfach die Eltern eine grofRe Rolle? Ich habe letztens im Freundeskreis dar-
Uber gesprochen. Selbst Menschen, die sich damit beschaftigen, sehen eine Hirde,

dann zu sagen: Okay, jetzt palliativ.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Tatsachlich ist das noch so. Und da denke ich mir als Elternteil, wenn
ich keine ... wenn ich das noch nie gehort habe, ... Natlrlich erzdhle ich erst mal mei-
nem Jugendlichen, dass Palliativ vielleicht noch nicht das Richtige ist, einfach weil ich
es als Elternteil nicht wahrhaben maochte. Also ich will nur diesen gesellschaftlichen
Wandel, der sich, glaube ich, noch nicht mal bei Leuten, die schon ein bisschen in
meinem Umfeld davon gehort haben, was ich gemacht habe, dass der noch gar nicht

angekommen ist.

Interviewpartner_in: Nein, ist es nicht. Auch dass Palliativversorgung ja auch schon
mehr sein kann. Aber ich glaube, das ist noch ein Prozess, der da auch noch eine Rol-

le spielt.
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Interviewerin: Ich habe eine letzte Frage an Sie, und zwar: Was wiirden Sie, wenn Sie
drei Worter haben, in drei Wortern sagen, was verstehen ... oder was bedarf es zu
einer selbstbestimmten und ganzheitlichen Begleitung oder Versorgung fiir Kinder

und Jugendliche mit geistiger Behinderung am Lebensende?

Interviewpartner_in: (Pause) Ich glaube schon, dass es wichtig ist, den Betroffenen in
irgendeiner Form eine Stimme zu geben, um zu verstehen, was gebraucht wird, und
Selbstbestimmung und Teilhabe da auch ein ganz grolRes Thema, was es zu erhalten

braucht. Also das war eins, zwei, drei, oder?

Interviewerin: Wenn Sie mochten, kénnen wir auch Teilhabe und Selbstbestimmung

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Vielen Dank.

Interviewpartner_in: Bitte.

Interviewerin: Wollen Sie noch was hinzufiigen?

Interviewpartner_in: Nee, ich hatte nur gerade das, was Sie auch noch gesagt haben,
oder die letzte Frage, dass es ja auch immer auf die familiar Gesprachskultur an-
kommt, wie halt auch gesprochen wird. Und dass man natiirlich dann auch nichts
aufzwingen kann. Wenn vorher nie tber bestimmte Themen gesprochen worden ist,

wie soll das funktionieren?

Interviewerin: Ja. Man kann das System Familie nicht von heute von morgen auf-

krempeln.

Interviewpartner_in: Man kann es nicht umkrempeln, genau.

Interviewerin: Vielen Dank.

Ende des Gesprachs bei Min. 1:00:31
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