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Interview MK 190108_0075

Datum des Interviews: 9.01.2019

Gesamtdauer: 36 Minuten

Legende:
(lacht) (weint) = nonverbale AuRerungen

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

Anmerkung: Der Proband nuschelt bzw. spricht sehr schnell, ist manchmal schwer

zu verstehen.

Interviewerin: Herzlichen Dank, dass Sie sich heute Zeit fur ein Interview mit mir
nehmen. Ich wirde Sie bitten, dass Sie sich mal ganz kurz vorstellen, wir sind hier

heute auf einer PLE, und wer zu lhren Mitarbeiterinnen gehort.

Interviewpartner_in: Also ich bin Chefarzt der Klinik X, zu der die PLE gehort. Ich ha-
be zwei arztliche Mitarbeiter, einen Oberarzt und eine Stationsarztin bzw. Stations-

arzt. Dann gibt es gut ausgebildete Pflegekrafte, die teilweise auch die Palliativ-Care-
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Ausbildung haben. Die die Palliativ-Care-Ausbildung haben, sind, glaube ich, vier bei
uns. Wir haben insgesamt elf oder zwolf Pflegekrafte. Dazu kommen die Physiothe-
rapie, der Sozialdienst, die Psychologie, die Onkopsychologie und die Seelsorge, weil

die Palliativarbeit ja immer eine Teamarbeit auch ist.

Interviewerin: Ja ich habe mal in lhrem Lebenslauf nachgeschaut. Also 1994, habe ich
gelesen, sind Projekte gegriindet, die bis heute laufen. Es gibt wirkliche groBe Mei-
lensteine, die Sie nicht umsonst auch mit dem Bundesverdienstkreuz, habe ich gele-
sen, verdient bekommen haben. Ich wiirde gerne heute das Gesprach mit lhnen nut-
zen, um mal einen Rickblick ... Sie kénnen mir die Moglichkeit geben zu sagen, was
sich im Bereich Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung Gberhaupt entwi-
ckelt hat, wenn sich dann etwas entwickelt hat. Wiirden Sie sagen, wenn wir jetzt
wirklich von den 90er-Jahren schauen bis heute, gibt es Meilensteine, die Sie fiir un-

sere Personengruppe, fiir unseren Personenkreis nennen kénnen?

Interviewpartner_in: Sie meinen Patientengruppen?

Interviewerin: Ja. Also Menschen mit Behinderung, ob geistig oder nicht, aber Men-
schen, die mit einer vermutlich angeborenen, es sind ja 90 Prozent Menschen mit ei-
ner angeborenen geistigen Behinderung, es gibt noch seltene Falle durch einen Unfall
oder andere Geschehnisse. Wiirden Sie sagen beispielsweise, dass der Bedarf gestie-
gen ist, dass Sie die Anfragen hier auf der PLE gemerkt haben oder dass die gleich
bleiben oder dass die gesunken sind? Wiirden Sie sagen, dass vielleicht auch die Qua-
litat, in der Sie mit anderen zusammenarbeiten, beispielsweise mit Wohneinrichtun-

gen der Eingliederungshilfe, gestiegen ist oder vielleicht gesunken ist?

Interviewpartner_in: Also gefiihlt kann ich sagen, dass sich das Verhalten gegeniiber
geistig Behinderten auch im Krankenhaus besonders hier in der Palliativmedizin deut-
lich gedndert hat in den letzten Jahren. Ich glaube, so in den ersten Jahren sind weni-
ge Menschen mit geistiger Behinderung auf eine PLE gekommen. Ich denke, dass
man haufig meinte, dass die geistig Behinderten schon krank genug sind und gar
nicht auf eine PLE gehoren so vom Gefiihl her. Und dass man dann spater darauf

kam, dass diese Menschen genauso ein Recht auf Leben haben, auf ein wirdiges
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Sterben haben wie andere auch. Und auf der PLE selbst widmet man sich diesen Pa-
tienten genauso wie allen anderen Patienten. Da gibt es Gberhaupt keine graduellen

und qualitativen Unterschiede.

Interviewerin: Konnen Sie mir noch die Frage beantworten, ob Sie auch glauben,

dass das Quantitative, wenn wir das jetzt messen wiirden, gestiegen ist?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Sie haben mehr Anfragen?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Und was macht das ungefahr im Jahr an einem prozentualen Anteil

gefuihlt aus?

Interviewpartner_in: Ja, das ist natiirlich wenig. Das sind vielleicht drei bis vier Pro-

zent.

Interviewerin: Okay. Und woher bekommen Sie diese Patienten? Sind die dann direkt
aus den Einrichtungen der Eingliederungshilfe oder sind die aus Privathaushalten o-

der aus der Klinik?

Interviewpartner_in: Also mehr aus Privathaushalten, denke ich mal. Aus der Ein-
gliederungshilfe auch, aber ich glaube mehr Privathaushalte, habe ich jetzt den Ein-
druck. Aber vielleicht halt es sich auch die Waage, ich kann es nicht sagen. Aus der

Klinik seltener.

Interviewerin: Jetzt haben Sie ja gerade selbst gesagt, dass friiher anscheinend kein
Platz war oder dass das Bild einfach noch ein anderes war von einem Menschen mit
einer geistigen Behinderung. Jetzt frage ich mich nach Bindungstheorie, man soll da
verankert bleiben, wo man ist, glauben Sie, dass eine PLE, dass es keine rhetorische
Frage, glauben Sie, dass das der richtige Ort fiir Menschen am Lebensende ist mit ei-

ner geistigen Beeintrachtigung?

Interviewpartner_in: Es kann sein. Natrlich haben Sie Recht, dass alle moglichst an

3
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ihrem gewohnten Ort auch sterben konnen und wollen. Das geht ja genauso bei Pati-
enten ohne geistige Behinderung. Aber man muss doch sagen, und das ist auch mei-
ne Erfahrung, dass es oft einfach nicht geht, weil auch die fachliche Kompetenz fehlt
zum einen, starkste Schmerzen, starkste Luftnot, dass man da ambulant einfach ge-
fahrdet wird und Umgebung auch nicht ausreichend geschult ist. Und den Patienten,
die auf eine PLE kommen, denen geht es ja auch akut dreckig. Und die sind dann
froh, wenn sie Hilfe bekommen. Und natirlich spiren das Menschen mit geistiger

Behinderung genauso. Also ich wiirde da keinen Unterschied machen.

Interviewerin: Da bin ich bei der richtigen Frage. Sie wiirden sagen, wenn ich Sie da-
nach Frage: Gibt es einen anderen bzw. einen héheren Bedarf in der Versorgung,
wirden Sie klar sagen: Nein, gibt es nicht? Menschen am Lebensende sind sich recht

ahnlich?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Auch wenn jedes Sterben individuell ist, wiirden Sie sagen: Es macht

fur uns auf der Station keinen Unterschied?

Interviewpartner_in: Keinen Unterschied. Nein.

Interviewerin: Wirden Sie aber Parallelen zu Menschen, die an Demenz erkrankt
sind, sehen bei Menschen mit geistiger Behinderung? Weil das sehe ich in der Litera-

tur ganz haufig, dass da Parallelen gezogen werden.

Interviewpartner_in: Ja, wiirde ich auch so sehen.

Interviewerin: Woran machen Sie das fest?

Interviewpartner_in: Weil die verbale Kommunikation bei beiden gleich schwierig ist
oder schwierig sein kann, dass also die Kommunikation tber andere Kandle lauft,
Uber Zuwendung, Giber Warme, liber Handhalten, Gber Sprechen natiirlich auch, es
ist keine ... da fehlt mir jetzt der Fachausdruck, kein Sprachverstandnis vorhanden.
Wohl fur Ausdriicke, die nattrrlich auch kommen, auch verbal kommen, aber die an-

ders gewertet werden teilweise. Aber es ist kein Unterschied zu anderen. Und wir

4
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werden sie genau gleich behandeln.

Interviewerin: Das heilSt, wenn verbale Kommunikation nicht moglich ist, wie gehen

Sie vor, wenn Sie einen neuen Patienten hier haben?

Interviewpartner_in: Also es wird trotzdem verbal kommuniziert. Es wird trotzdem
natlirlich genauso gesprochen. Nur ist es ein Unterschied zu anderen, ob man die
Worte verstehen kann, besser verstehen kann. So kann man Emotionen verstehen,
man kann Geflihl verstehen, was ja ganz wichtig ist, was Schmerzen und Luftnot be-
trifft. So kann man sich auch verstehen, aber eben auf anderem Wege. Man braucht
mehr Zeit. Mehr Zeit vielleicht als bei anderen. Aber die Qualitat, die Wirde, die wir
verleihen wollen, und Wiirde wiirde ich so definieren, dass jeder Mensch, ob mit o-
der ohne geistige Behinderung, so sein darf, wie er ist, das ist natlirlich der Punkt, so
sein darf, wie er ist. Und das zu akzeptieren, das halten wir fir eine wichtige Voraus-

setzung.

Interviewerin: Das klingt erst mal sehr gut. Aber wenn wir beide tiber Wirde reden
und Sie zum Beispiel den Eindruck haben, was ich fir ein Todeskonzept habe, dann
kénnen Sie natirlich auch auf mich eingehen. Sie wissen ungefédhr, wie ich mir das
vorstelle, kdnnen auch auf meine Gefiihle eingehen. Bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung ist das ja haufig, auch wenn wir Jugendliche am Lebensende anschauen
mit einer geistigen Behinderung, sehr, sehr schwierig. Kann ich aus diesem Interview
etwas mitnehmen, wo Sie in der Praxis sagen: Das hilft uns aber weiter, um genau da
anzukniipfen? Oder muss ich, das ist auch eine Frage, muss ich liberhaupt gar nicht

wissen, wie der andere Uber Sterben, Tod und Trauer denkt?

Interviewpartner_in: Ja, es gibt einen wichtigen Punkt dabei, das ist die eventuelle
Einstellung der Behandlung oder Nichtfortfiihrung lebensverlangernder MalRnahmen,
wo wir bei anderen Patienten dann natirlich froh sind, wenn der Patient wie auch
immer seinen aktuellen Willen duRRern kann, sei es mit Kopfnicken, Kopfwenden oder
so. Und wenn das nicht der Fall ist, sind wir froh, wenn wir eine giiltige Patientenver-
fligung haben oder eine Betreuungsperson, mit der wir besprechen kénnen. Und

deswegen sind bei Menschen mit geistiger Behinderung natiirlich Gesprache mit den
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Betreuungspersonen, mit den Bevollmachtigten sehr wichtig, mit den Angehdrigen.
Auch da gilt es zu eruieren, wie wiirde sich dieser Menschen stellen, wenn er in eine
solche Situation kommt. Ist der einer, der kampft, der alles will, der am Leben hangt,
oder ist es jemand, der froh ist, der zufrieden ist, wenn er seine Ruhe hat und wenn
er nicht mehr leben muss. Das kann man dann nur aus Gesprachen mit Betreuungs-

personen oder den bisher Versorgenden ermitteln.

Interviewerin: Und haben Sie dafiir eine Standardisierung? Also ich habe beispiels-

weise jetzt in ST von Person X, gibt es da bei Ilhnen auf der Station ...?

Interviewpartner_in: Es gibt Standardisierungen. Die mdchte ich aber nicht in dem
Fall. Ich rede da lieber unstandardisiert, weil man immer sehr flexibel sein muss und
es sich schnell andern kann, wie die Situation ist, die Sprechsituation. Ich habe so vie-

le Gesprache gefiihrt und, nein, méchte da keine Standardisierung.

Interviewerin: Ja. Ich habe auch gelesen, sie haben einen Workshop gehabt bei der
[Titel einer Konferenz]. Und da ist das Zitat im Internet, wo Sie gesagt haben: , Wir

konnen wirklich schmerzfrei und wiirdevoll sterben lassen.”

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Jetzt hatten wir gerade schon das Thema wirdevoll, das haben Sie ge-
rade schon ausgefiihrt. Wenn ich mir jetzt die Statistik, die auf der DGP-Konferenz in
Bremen bezeigt wurde, fiir Menschen mit Behinderung anschaue, scheint dem aber
nicht so zu sein, dass Menschen mit Behinderung adaquat in der Schmerztherapie

versorgt werden. Richtig?

Interviewpartner_in: Nein.

Interviewerin: Sie sind unterreprdsentiert, wenn man sich die Statistik anschaut.

Heillt das, ...

Interviewpartner_in: Und nehmen wir die ambulante Versorgung dazu?

Interviewerin: Da missten wir draufschauen, welche Einrichtungsformen an der Stu-
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die alle beteiligt sind. Aber was wir auf jeden Fall sagen kdnnen, ist, in welchem Ein-
richtungssetting auch immer, sie bekommen weniger schmerztherapeutische Be-

handlung als Menschen ohne Behinderung.

Interviewpartner_in: Aber nicht auf der PLE.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Also das sehe ich nicht, auf keinen Fall. Und die anderen kann

ich nicht beurteilen.

Interviewerin: Okay. Weil das ist tatsachlich fiir mich eine Frage, die bewegt mich
schon langer. Wenn ich gar nicht weil3, woran bin ich schmerzmaRig ... Ich kann na-
tirlich bestimmte Vitalparameter messen, daran kann ich das schon festmachen,
aber es ist sicherlich eine Herausforderung, wenn ich mit jemandem nicht kommuni-

zieren kann, nur nonverbal und paraverbal ...

Interviewpartner_in: Na gut, man merkt es aber. Man hat Erfahrungen. Man sieht es
am Zustand, das ist ein Unruhezustand, dass der Patient Note doch irgendwie dulert.
Und wenn man dann ein Schmerzmittel gibt, das kann man ja vorsichtig dosieren,
und man dann den Eindruck, es wird besser, er wird ruhiger, dann kann man davon
ausgehen, dass auch Schmerzen vorliegen. Also auch bei Menschen mit geistiger Be-

hinderung tatsachlich kein Unterschied.

Interviewerin: Gut, dass Sie das sagen, okay. Dann sprechen wir die ganze Zeit tGber
Menschen mit geistiger Behinderung. Was wiirden Sie denn sagen, was das fir eine
Personengruppe ist? Es geht gar nicht um eine feine, saubere Definition, sondern
denken Sie mal an lhre Patienten, die Sie hier haben: Wen treffen wir da an? Also

Uber welche Krankheitsbilder sprechen wir gerade?

Interviewpartner_in: Das kann ich lhnen gar nicht mehr sagen im Nachhinein, welche
Diagnosen da vorlagen. Angeborene Stérungen waren dabei mit Geburtsschaden. Da
kann ich mich erinnern. Es waren Stoffwechselkrankheiten dabei. Ich kann jetzt gar
keine Namen nennen. Das ist auch fiir uns in der Behandlung nicht wesentlich, die

Vorgeschichte und die Diagnose, weil einfach die Situation des Patienten, in der er
7
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sich jetzt aktuell befindet, entscheidend ist.

Interviewerin: Es geht noch ein bisschen ...

Interviewpartner_in: Ich frage Sie mal eben: Ist Schizophrenie fiir Sie auch eine geis-

tige Behinderung?

Interviewerin: Hm. Es ist nicht die geistige Behinderung, mit der wir forschen, aber es

ist sicherlich eine Form. Aber es ist nicht das ...

Interviewpartner_in: Das haben wir relativ haufig. Jetzt zum Beispiel gerade zwei Pa-
tienten mit Wahnvorstellungen. Da ist der Umgang ja auch anders und schwierig.
Man muss sehr auf sie eingehen. Eine Patientin hat zum Beispiel Angst vor den Park-
uhren, die hier drauBen stehen, weil die elektrischen Strome, die davon ausgehen,

sie behindern. Das ist nicht so einfach.

Interviewerin: Wie bereiten Sie denn |hr Team auf jeden individuellen Patienten vor?
Oder ist das Team so eingespielt, dass Sie das gar nicht mehr machen missen? Denn
es sind ja viele Einheiten, viele kleine Facetten, die beriicksichtigt werden mussen.
Ich habe selbst im UKB gearbeitet. Wenn ich unten in der Notaufnahme bin, dann
brauche ich nicht auf die einzelnen Bedirfnisse eingehen. Aber auf der PLE am Le-
bensende, wo man sich das ja auf die Fahne schreibt, ist das ja was anderes. Was leis-
ten Sie da im Team? Und meine zweite anhdngende Frage ist: Kommunikation ist
nicht verstarkt, soweit ich weil}, im Medizinstudium verankert. Sehen Sie da Optimie-

rungsbedarf?

Interviewpartner_in: Ja. Ich habe mich mit unserer Psychologin schon hier gestritten.
Ich glaube ich habe mal ein Referat Gber Kommunikation gehalten in ST. Da gibt’s ja
diese SPIKES-Modell und andere. Die Psychologin sagt, man kann Kommunikation
lernen, und ich sage, man kann sie nur bedingt lernen. Man kann sicher die Technik
lernen, deshalb findet ich es auch wichtig, wenn es im Studium gelbt wurde, aber da
gehort ein groRer Schuss Empathie und personlicher Einsatz dazu. Und das kann man
letztendlich nicht unbedingt lernen. Selbst wenn ich die Technik gelernt habe, ich be-

komme aber keinen Draht zu den Patienten, und den Draht konne Sie nur durch die

8
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Personlichkeit und Ihren persdnlichen Einsatz bekommen, dann fehlt da auch was.
Also ich denke, beides ist wichtig daflir. Aber das ins Studium aufzunehmen, dass

man das Ubt: Natlrlich, das ist wichtig und gut.

Interviewerin: Das Eigentliche ware tatsachlich, viel mehr am Patienten zu arbeiten?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Zeit im Studium zu bekommen, um in den Eins-zu-eins-Kontakt zu ge-

hen?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Und natirlich mit den Angehorigen, die wie viel Prozent ungefahr von

lhrer Arbeit ausmachen?

Interviewpartner_in: 50 Prozent.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Das ist ganz wichtig, ja.

Interviewerin: Und dann kommt ja das Thema Abschied wahrscheinlich, Sie sagen es
gerade, zwei Patienten ... Oder Sie sagten, glaube ich: Heute ist ein sehr stressiger

oder aufregender Tag?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Abschied ist etwas, was Sie jeden Tag oder jede Woche begleitet.

Richtig?

Interviewpartner_in: Mhm (bestatigend).

Interviewerin: Nun sagt ja auch Palliative Care: Ja, wir sind dem Leben zugewandt.
Glauben Sie trotzdem, dass Sie diesen Abschiedsbegriff im Alltag ausreichend kom-

munizieren? Wenn ja, wie? Wie wird bei Ihnen Abschied gelebt?
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Interviewpartner_in: Also jetzt ganz allgemein?

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Also besonders durch Rituale.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Zum einen werden die Patienten, wenn sie dann verstorben
sind, besonders schon hergerichtet, das ist auch ein Ritual, mit Blumen versehen o-
der wiirdevoll, dass die Patienten ... oder dass die Angehdrigen sich dann auch noch
gut verabschieden kénnen mit einem positiven Bild. Und dann haben wir immer un-
sere regelmalligen Besprechungen, da wird also einmal wdchentlich ... also jeden
Morgen gibt’s eine Kurzbesprechung mit allen Berufsgruppen. Und da wird vorher
noch der Verstorbenen gedacht. Wir sprechen Uber alle noch mal, war das so oder
war das so, war das zu erwarten oder nicht. Dann gibt es danach von der Seelsorgerin
eine Meditation, einen Text. Und dann gibt’s bei der Klangschale noch einen be-
stimmten Ton, dann kdnnen alle noch mal in Ruhe Abschied nehmen. Und es gibt fir
24 Stunden eine Kerze hier auf dem Flur, die angesteckt wird. Also es gibt Rituale vor
allen Dingen, das ist das Abschiednehmen. Und das Miteinander-Sprechen. Der eine
ist mehr betroffen, der andere weniger, wenn jemand geht oder gehen muss. Ganz
wichtig, dass er dann aufgefangen wird im Team. Supervision gibt es regelmafig.

Auch da sind Themen wie Trauer und Abschied immer wichtig.

Interviewerin: Ein Teil, was Sie jetzt angesprochen haben, sind ja auch Bewaltigungs-

strategien, um solche Prozesse verarbeiten zu kénnen.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Waren Sie dafir, dass auf der PLE noch mehr rotiert wird oder ist das

vollig ausreichend, dass sich ein Team gegenseitig halt?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Zweiteres?
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Interviewpartner_in: Ja. Das glaube ich schon. Das ist auch wichtig. Man muss sich

halten kdnnen.

Interviewerin: Ja. Zum Abschiedsbegriff. Jetzt haben Sie gerade Abschied im Team
gesagt, wie Sie gemeinsam Abschied nehmen, was Sie danach, nach dem Tod eines
Menschen machen. Aber beginnt Abschied nicht schon friiher mit der Diagnose oder
nicht nur mit der Diagnose, sondern auch mit dem Einzug hierher? Damit verbinden
natirlich Patienten auch etwas. Es kann von Angst Uber Erleichterung ... Sie sagten ja
auch, wer mit Schmerzen alleine zu Hause liegt, ist vielleicht auch erleichtert, hier bei

lhnen zu sein. Muss Abschied nicht viel, viel friiher schon thematisiert werden?

Interviewpartner_in: Ja, bei der Geburt eigentlich, ne? Rein theoretisch ist der erste
Atemzug schon der beginnende Abschied. Das ist immer sehr relativ. Aber Sie haben
Recht, bei einigen Patienten ... oder einigen Patienten ist klar, dass das hier so mit ei-
ne der letzten Stationen ist. Man kommt manchmal vielleicht noch in ein SHE und
manchmal kdnnen sie auch wieder nach Hause. Aber viele auch nicht. Und wir eroff-
nen oder ich eréffne ihnen aber die Moglichkeit, dariiber zu sprechen. Das ist nicht so
schwer, wie man denkt, mit den Patienten liber ihre Krankheit zu sprechen, sie selbst
zu fragen: Was denken Sie lGber sich und wie es sich entwickeln kann? Wie steht lhre
Familie dazu? Haben Sie Plane, haben Sie noch Plane? Ja, in drei Jahren méchte ich
noch in Urlaub fahren, da habe ich was geplant. Und da kann man sagen: Ja, ich weil}
nicht, ob Sie das noch erreichen oder nicht erreichen. Das missen wir mal sehen.
Dann sieht man, wie der Patient darauf reagiert: Ja, wieso? Oder: Habe ich mir auch
schon gedacht. Das ist manchmal auch eine Erleichterung, wenn man es anspricht.
Also wenn man das feinflihlig macht, solche Gesprache, sind das alles Abschiedsge-

sprache.

Interviewerin: Das heildt, eigentlich ist man permanent in so einem Prozess, in so ei-

nem Abschiedsprozess und fiihrt immer wieder mit Einzelnen Gespréche, ...

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: ... wie so ein Flickenteppich das Ganze. Und was ich mich auch tat-

sachlich frage, ist: Menschen mit geistiger Beeintrachtigung, die zum Beispiel sehr

11



294
295
296
297

298
299
300
301
302
303
304
305

306
307
308
309
310

311
312
313
314
315
316
317
318
319
320
321
322

komplex medizinisch wieder eingestellt werden missen, kommen und gehen wieder
nach Hause? Oder ist dem nicht so und hier wird gestorben? Weil ich war auf einer
PLE, ich glaube, in BL war da, da wurde mir gesagt: Hier sterben unter 50 Prozent

Uberhaupt auf unserer Station. Wie ist das ...

Interviewpartner_in: Bei der ersten Aufnahme ist auch so, etwa 40 Prozent. Einige
kommen dann aber auch wieder und sterben dann. Da ist schlecht zu untersuchen,
da gibt’s, glaube ich, keine Studien driiber. Auf einer PLE sind wir fiir die akute Kri-
sensituation da. Und das Therapieziel ist immer die Entlassung moglichst. Wohin
dann auch immer. Viele ins SHE, moglichst nach Hause oder in die Einrichtung, aus
der sie kommen, wieder zuriick. Durch die Kommunikation mit den behandelnden
Arzten bei uns wird vorher natiirlich auch alles vorbereitet mit dem Sozialdienst. Ha-

be ich eben vielleicht vergessen im Team. Ist ganz wichtig.

Interviewerin: Ja. Und wie ist das beim Abschied mit den Familien? Also Sie sagten
gerade: Da fragen wir natlrlich auch, was gibt es fiir Vorstellungen. Reisen sind ge-
plant und was es nicht alles fiir Gedanken gibt. Wer bei lhnen im Team macht das
denn vorrangig? Ist es der Sozialdienst oder sind Sie das? Oder ist es ausgeglichen

und jeder Patient oder jede Familie sucht sich auch seinen Ansprechpartner?

Interviewpartner_in: Das ist unterschiedlich. Das ergibt sich aus dem Kontakt.
Manchmal ist es die Schwester, die einen hervorragenden Kontakt zum Patienten hat
und sie: ,,Der hat mir gestern aber das gesagt.” Das kann sein. Als Arzt muss man es
immer anbieten, dariber zu sprechen auch Uber die sozialen Dinge, auch Uber die
familidren Verhaltnisse. Wenn es aber darum geht, Betreuung einzurichten oder SHE
vorzufiihlen oder mit der Familie zu sprechen, was braucht es an technischen Mitteln
zu Hause, das ware sicher eine Aufgabe fiir den Sozialdienst. Als Arzt wiirde ich mich
nicht vor solchen Fragen driicken auch in der Betreuung, weil es immer eine ganz-
heitliche Betreuung sein muss. Auch vor spirituellen Fragen driicke ich mich nicht,
obwohl die Seelsorgerin vielleicht dann kompetenter ist und dazukommen kann und
das auch empfohlen wird. Aber man muss immer voll und ganz fir die Patienten da

sein, als auch fir die sozialen Dinge.
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Interviewerin: Das heildt, daraus schlussfolgere ich jetzt auch, Biografiearbeit ist ein

wichtiger Punkt, ne?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Hat Biografiearbeit hier einen héheren Stellenwert als auf anderen

Stationen?

Interviewpartner_in: Eindeutig.

Interviewerin: Sieht man das bei lhnen auch in der Anamnese?

Interviewpartner_in: Ja, ja. Es gibt ja diese, manchmal leider nicht konsequent, aber

ich kenne das auch, wie heiBen denn diese Organigramme?

Interviewerin: Die Soziogramme?

Interviewpartner_in: Soziogramme. Die werden auch gemacht und empfohlen. Das

machen auch einige Schwestern.

Interviewerin: Sie sagen gerade, das wird nicht immer gemacht.

Interviewpartner_in: Ja, Sie missen sehen, wir sind hier eigentlich noch im Aufbau.
Vor drei Jahren habe ich das hier gegriindet, da hatten wir hier erst zwei Betten ir-
gendwo auf Station. Sind aber gewachsen und erst seit einem Jahr diese groRe Stati-
on, und die Mitarbeiter haben noch viel zu bewaltigen. Aber die konsequente biogra-
fische Arbeit habe ich mir vorgenommen, auch gerade heute mit der Schwester noch

driiber gesprochen, die es auch wichtig findet.

Interviewerin: Ja. Und jetzt wiederhole ich einfach noch mal, was ich gerade gesagt
habe: Sie haben gesagt: Wir machen es aber noch nicht regelmaRig. Wenn wir noch
andere Punkte anschauen, wo wiirden Sie auf lhrer PLE momentan einen Optimie-

rungsbedarf sehen?

Interviewpartner_in: Da muss man leider sagen: in der Personalquantitat. Es fehlen

uns leider Pflegekrafte, wir haben nicht den vollen Stellenschlissel, sodass wir ... Um
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es mal zu sagen: Wir haben 12 Betten vorhanden, kénnen aber nur 10 Betten fiillen,
da sind wir konsequent, weil wir nicht die Mitarbeiterzahl fiir 12 Betten haben. Also

da fehlt es im Moment am meisten.

Interviewerin: Und ware die Nachfrage da?

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Sie haben eine Warteliste fur die Betten?

Interviewpartner_in: Ich habe eine Warteliste, das ist ganz schlimm. Deswegen war
es heute Morgen oder ist es noch hektisch, weil wir Patienten haben, die wir gar
nicht unterbringen kénnen. Und wir haben eine Warteliste von fiinf Patienten jetzt

wieder. Das ist also leider so.

Interviewerin: Wie sieht lhre Kooperation mit anderen Einrichtungsformen aus? Bei-

spielsweise mit SAPV-Teams oder SHE?

Interviewpartner_in: Ja, mit SAPV ist es ganz hervorragend. Hier mit Organisation A
ST bin ich auch Mitglied, da gehe ich auch hin zwischendurch. Das ist ganz ... ganz
schon, die Zusammenarbeit. Der Sozialdienst spricht mit anderen Sozialdiensten, mit
ambulanten Pflegediensten. Und was wir hier auch gut haben, das haben wir gar
nicht erwahnt, ist die ehrenamtliche Seite. Wir haben einen Kooperationsvertrag
auch, auch nach dem neuen Hospizpalliativgesetz ist das ja moglich, mit der Organi-
sation B in ST. Und die Ehrenamtlichen kommen auch hier sogar schon ins Haus, um
die Patienten kennenzulernen, die sie dann weiterbetreuen ambulant. Die Koordina-
torin nimmt regelmaRig an unseren Besprechungen teil. Und das ist auch gar nicht so
einfach, zumindest habe ich das gedacht, da fiihlen sich vielleicht einige auf den
Schlips getreten, Schwestern oder so: Da kommen jetzt Ehrenamtliche und mischen
sich da ein. Das ist aber iberhaupt nicht der Fall. Es ist also eine gute Kooperation,
und wir sind froh und dankbar sogar, dass ein paar Ehrenamtliche da sind, die sich

um die Patienten mit kiimmern.

Interviewerin: Kénnen Sie noch mal den Mehrwert sagen, warum brauchen wir Eh-

renamtliche auf einer PLE?
14
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Interviewpartner_in: Weil Ehrenamtliche, muss man auch sagen, mehr Zeit haben,
das ist einfach ein ganz naheliegender Faktor, und sie viel mit Empathie arbeiten, ein-
fach dasitzen, die Hand nehmen, Gefiihle geben. Das kénnen viele Ehrenamtliche
sehr gut. Ich will nicht sagen, dass wir Professionelle das nicht kdnnen, aber manch-

mal haben wir die Zeit einfach nicht dazu.

Interviewerin: Ja. Und klingt da nicht ein bisschen auf einer PLE der Hospizgedanke

durch?

Interviewpartner_in: Auf jeden Fall. Die ganze Palliativarbeit ist sehr hospizlich. Es
gibt da Uberhaupt keinen Unterschied. Darf es nicht geben zwischen SHE und PLE

auch.

Interviewerin: Wenn ich mir die Literatur anschaue, dann sprechen wir immer von
einer palliativen Versorgung. Da habe ich so etwas sehr ... Da kommt jemand, der
versorgt mich, so von oben. Wenn jemand mich versorgt, dann weil} der, wie das
funktioniert. Im SHE, das wissen Sie ja selbst am besten als Vorstand, sprechen wir
von einer hospizlichen Begleitung. Wiirden Sie sagen, dass wir das auch auf der PLE

einfihren kénnen?

Interviewpartner_in: Natlrlich. Wir sprechen hier nur von Begleitung und Betreu-

ung.

Interviewerin: Okay.

Interviewpartner_in: Begleitung und Betreuung, beides. Eher Begleitung, das ist der

Begriff. Also Versorgung sagen wir hier nicht.

Interviewerin: Okay. Wenn wir momentan in die DGP-Artikel schauen, da wird immer
gesagt: Palliativversorgung und hospizliche Begleitung. Interessant, dass Sie sagen,

das gibt es hier auf der PLE nicht mehr.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Und dann wollte ich noch mal fragen: kurativ im Palliativen. Also die
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Patienten gibt es sicherlich bei Ihnen auch vermehrt, dass Sie sagen: Okay, der

kommt von Station XY und eine kurative Therapie ist nicht mehr moglich.
Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Auch das ist eine Frage, die stelle ich mir schon seit mehreren Mona-
ten: Sicherlich gibt es kein Schwarz-WeiR-Denken mehr. Ich kann von einer kurativen
Therapie ins Palliative, ich kann aber auch wieder zuriickspringen, wenn es mir bes-

sergeht, richtig?
Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Meine Frage ist: Wie kann ich mir das vorstellen, wenn ich das mal als
Schema darstellen will, wie kurativ ... Also bis jetzt findet man ja immer kurativ zum
Palliativen. Aber ich glaube, dass das nicht mehr so stimmt. Wie wiirden Sie das dar-
stellen, wenn man es visualisieren wiirde, wenn Sie dariber sprechen mussten, wie
Sie das Ganze machen? Und wie sieht die Zusammenarbeit aus? Ist es denn wirklich
so, wie ich mir das vorstelle, dass man wieder zurickspringt und sagt: Okay, der geht

noch mal auf die Station XY?

Interviewpartner_in: Also das ist theoretisch moglich, kommt in einzelnen Fallen
auch vor. Wir haben gerade hier einen Patienten, der war wirklich schwerstkrank, hat
eine Sepsis gehabt und hat einen Nierentumor, ist operiert worden. Und da haben
wir alle geglaubt, der packt das einfach biologisch nicht, und da leiten wir jetzt pallia-
tiv ein. Ist auch hierhergekommen. Aber wie durch ein Wunder hat er sich erholt, ist
vollig klar geworden, geistig, hat wieder Lebensmut und Lebensfreude und ist auch
von der Prognose nicht schlecht, weil keine Metastasen nachgewiesen sind. Also das
ist rein kurativ. Und wir behandeln ihn aber hier weiter, weil er hier die Umgebung
hat, weil sich alle daran gewdhnt haben. Und wir sind ja schlieRlich auch Arzte und
Pfleger und kénnen das auch, konnen notfalls den Fachkollegen konsiliarisch hinzu-
ziehen. Und dieser Patient, der geht jetzt ... da wird Uber die Entlassung gesprochen.
Das ist auch schon, freut uns genauso. Also das sind Einzelfalle im Grunde. Trotzdem
ist es so, dass von vornherein keine kurativen Ansatze hier bestehen, dass also immer

eine palliative Behandlung vorgesehen ist.
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Interviewerin: Okay. Ich komme mit einem palliativen Ansatz hier auf lhre Station.
Aber Sie sagen, Sie sind selbst ja ausgebildete Arzte. Es kann schon sein, dass beides

nebenher [duft?
Interviewpartner_in: Kann sein.

Interviewerin: Dass Sie sagen: Ja, die und die Therapie schlagen wir Ihnen vor, aber

schmerztherapeutisch gehen wir so oder so weiter vor?

Interviewpartner_in: Ja. Da gibt’s ja auch manchmal die Empfehlung, ob Chemothe-

rapie ja oder nein.
Interviewerin: Genau, zum Beispiel.

Interviewpartner_in: Ist ja eine wichtige Frage. Und das ist durchaus so, dass wir
auch Chemotherapien, wenn sie Sinn machen, weiter empfehlen oder sogar hier

durchfiihren. Mein Oberarzt ist Gott sei Dank Onkologe und ... (Telefon klingelt)

Ende Teil 1 bei Min. 26:54

Teil 2:

Interviewerin: Also wir waren bei Flickenteppich oder bei den ergdnzenden Mal-
nahmen palliativ und kurativ. Es gab ja auch jetzt dieses Symposium Shades of Grey
in Berlin. Ich weild nicht, ob Sie das gehort haben, da war ich da, wo mir eben dieser
Gedanken zum ersten Mal kam: Wie stellt man sich das in der Praxis Gberhaupt vor?
Gibt es Herausforderungen? Sicherlich gibt es Herausforderungen, wenn erst geklart
werden muss, was ich bin, bin ich noch kurativ oder bin ich schon palliativ oder geht
beides. Sehen Sie diese Herausforderungen auch? Oder sagen Sie, das lauft in der

Praxis wirklich einwandfrei, dieses Switchen?

Interviewpartner_in: Das ist fiir mich kein Problem.
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Interviewerin: Dann wiirde ich gerne noch mal kurz ... ich habe gesehen, Sie haben
0000 Organisation C gegriindet, das fur Kinder und Familien ist, fir Kinder und deren

Angehorigen, fiir Geschwisterkinder auch.

Interviewpartner_in: Ja.

Interviewerin: Da ist meine ganz konkrete Frage: Warum glauben Sie, brauchen Fa-
milien ganz konkret die Begleitung, egal Gber wen, warum mussen wir den Fokus
noch mal ganz konkret auf Familien setzen und auf Geschwisterkinder, die gar nicht

erkrankt sind.

Interviewpartner_in: Das war eine personliche Erfahrung erst mal, die mich veran-
lasst hat. Das war ein konkreter Fall, dass eine junge Patientin, die hat, glaube ich, Ei-
erstockkrebs gehabt, ungefahr 35 Jahre alt, ans Sterben kam, der Mann bei ihr saR,
die Hand hielt, sich ganz ihr zuwandte, und zwei Jungs, 10 und 12 Jahre, im Zimmer
mit einem Papierkndllchen FuBball spielten, scheinbar unbeteiligt. Und dass lber-
haupt an diese Kinder. (Das heif§t?), wir miissen uns um solche Kinder kimmern. Das
war so eine Idee. Dann haben wir uns umgesehen, wie machen es andere. Da gab es
auch Organisation D ST schon, mit denen wir kooperieren. Weil Kinder ganz anders
trauern. Das ist auch die Erfahrung. Die trauern nicht wie Erwachsene. Das kann in
Aggressionen sein, im Spielen sein oder in anderen Ausdriicken oder gar nicht sein
oder viel reden. Sodass Kindern Gelegenheit gegeben werden muss, begleitet zu
werden. Und wir haben gesehen in Organisation C, dass das sehr erfolgreich ist. Wir
haben jetzt zeitweise 40 oder 50 Kinder da, die da begleitet werden, weil Familien
dann oft Gberfordert sind, zuriickbleibende Vater oder Mitter ohnehin viel Stress
haben mit sich und mit der Situation, manchmal Kinder, wenn sie so um 14, 15 sind,
habe ich das beobachtet, sogar noch Mutter oder Vater mit ersetzen missen teilwei-
se, den verlorenen Partner. Und das sind ganz schwierige Situationen. Damit sind
Familien alleine oft Gberfordert und brauchen dann teilweise auch eine professionel-
le Begleitung. Wenn es um Krankheit geht dann mache ich das nicht, wenn Kinder

krank dadurch sind, richtig krank. Dann wiirden wir sie auch abgeben.

Interviewerin: Sie haben es gerade selbst gesagt, die Nachfrage ist sehr hoch. Wenn
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ich mich an meine Kindheit zuriickerinnere, ich bin auf einem Dorf groRgeworden, da
war es klar, man geht mit zu Beerdigungen. Man hat alles mitbekommen, man hat al-
les angefasst, man hat mit angezogen. Das war einfach eine Kultur, dieses Gemein-
schaftsgefiihl. Glauben Sie, dass aufgrund des gesellschaftlichen Wandels, der sich
sehr schnell anscheinend vollzieht, oder ob ich da nur ein Einzelfall bin, das weil ich
nicht, glauben Sie, dass wir vermehrt solche Angebote brauchen? Oder ist Sterben

auch im Leben oder hat Sterben auch eine Moglichkeit ...

Interviewpartner_in: Nein, dadurch dass es die familidaren Strukturen nicht mehr
gibt, wo die Kinder so aufgefangen werden kénnten, wo es viele in der Familie gibt,
die sich dann gegenseitige unterstiitzen kdnnen, weil es das gibt nicht mehr gibt, es
sind haufig Einzelkinder oder dann eben nur noch das einzige Kind, wenn manchmal
auch Kinder sterben, also das glaube ich schon, dass sich das deutlich gedndert hat.
Das kommt durch die Familienstrukturen. Ich selbst bin auch auf dem Land groR3ge-
worden, ich kenne das auch, da hat man eine andere Einstellung gehabt. Das gehort
jetzt hier nicht hin, das erzahle ich nur mal: Als der Nachbarjunge, das weiR ich noch
ganz genau, vom Apfelbaum flog und sich nicht mehr riithrte, kam die Oma und sagte:
»Nu isser doud.” Fertig. Plattdeutsch. Das war eben so. Da wurde nicht groR rumge-

redet. Jeder hatte seine Bewaltigungsstrategie, wie Sie auch schon sagten.

Interviewerin: Ja. Und ich habe auch gelesen, dass bei Organisation C beim Tag der
offenen Tir die Kirchengemeinde ganz viel mitgearbeitet hat. Glauben Sie, dass tat-
sachlich der religiose Einfluss, der ja momentan laut der Zahlen zuriickgeht, glauben

Sie, dass das aber stabilisieren und Orientierung geben kdnnte?

Interviewpartner_in: Ja, auf jeden Fall. Das sehe ich auch hier bei den Patienten, die

ich ja oft frage: Sind Sie glaubig?

Interviewerin: Am Anfang: Nein.

Interviewpartner_in: Oft am Anfang: Nein. Ich habe auch jetzt noch einen ganz diffe-
renzierten Patienten, der ... also sehr differenziert auch sehr bekannt ist und der
auch gleich das abstritt: Ich Gberhaupt nicht. Usw. Und jetzt ist er gestern hier in der

Messe gewesen mit seiner Frau und hat das genossen, auch die Rituale genossen,
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weil er vom Theater kommt. Und jetzt spricht er mit unserer Seelsorgerin. Viele sind
glaubig und wollen auch gldubig sein am Schluss. Sie sind nur nicht kirchlich haufig,
finden also, dass die Amtskirche nicht gut ist. Das ist sicher so, aber glaubig sind sie

schon. (Es klopft.)

Ende Teil 2 bei Min. 5:03

Teil 3:

Interviewerin: Gut, dann wirde ich den Kinderbereich jetzt ... Ach so, bei Kirche wa-
ren wir noch, genau. Wie erklaren Sie sich das? Also wir haben gerade dariber ge-
sprochen, der geht jetzt schon zur Messe, und diesen Verlauf, den hoére ich ganz hau-
fig in Interviews. Am Anfang sagt jeder oder sagen wirklich ganz, ganz viele: Nein, bin
ich nicht. Und wieso verdndert sich das im Laufe ihres Aufenthalts hier auf der Stati-

on?

Interviewpartner_in: Weil ...

Interviewerin: Also das ist hypothetisch, aber ...

Interviewpartner_in: Ja, aber ich glaube, weil das Prinzip Hoffnung dahintersteckt,
dass Menschen merken, sie sterben, und wollen einfach, dass irgendwas hinterher
noch passiert. Es gibt einige, die sagen: Ist mir egal, ich glaube nicht daran. Die sind
dann auch nicht glaubig. Glaube heiRt ja eigentlich letztendlich, dass das Leben nicht
zu Ende ist und dass es noch etwas danach gibt. Und vor diesem Schritt haben viele

dann Angst und wollen das glauben und kommen dann doch wieder zum Glauben zu-
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rick, glaube ich. Und dann wird ihnen hier natiirlich eine sehr menschliche Vorstel-
lung von Glauben angeboten, es wird nicht Gott verordnet sozusagen, sondern ange-
boten. Das ist immer ganz wichtig. Und so Schritt fir Schritt springen dann doch viele
darauf ein und bekommen dann auch Halt dadurch, weil sie einfach Halt auch su-
chen. Und das bietet halt der Glauben. Das ist so. Glaubige Menschen kénnen leich-
ter sterben als unglaubige. Ich habe auch immer die Erfahrung gemacht, das wirkt

manchmal etwas Ubertrieben: Wir sterben so, wie wir gelebt haben.

Interviewerin: Ja.

Interviewpartner_in: Und wenn man damit dieses Gehenkdnnen meint, dann ist das
wirklich so, weil Menschen, bei denen ein Leben stimmig war, die vielleicht auch
glaubig waren, ob es ein naiver Glaube ist oder nicht, ist egal letztendlich, Leute, de-
ren Leben stimmig war, konnen besser gehen als Menschen, die immer gehadert ha-
ben, immer schon unzufrieden waren. Die kénnen auch schlechter gehen. Die glau-

ben auch weniger.

Interviewerin: Ja. Meine letzte Frage fir heute ist: Was wirden Sie abschlieRend sa-
gen, jetzt bin ich wieder bei Menschen mit geistiger Behinderung, was wirden Sie
abschlieRend sagen, was es zu einer selbstbestimmten Begleitung am Lebensende fir

Mensch mit geistiger Behinderung bedarf, wenn Sie drei Worter hatten?

Interviewpartner_in: Wiirde, Zuwendung und Wunsch des Patienten erfiillen.

Interviewerin: Danke.

Ende Teil 3 bei Min. 2:15 Min.

21



