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Abstract

»Yes, | am sad!
I’'m grieving and I’m also allowed to show it ...”

Until today the topic “death and dying” is repressed and a taboo in our society.
Nobody wants to deal with it — especially not when young people are involved.
When little children or babies are dying nobody wants to grapple, since it is not
their own business. But when you are in the middle of such a situation, you
quickly learn how important it is to get help from someone else, even if it is com-
ing from an external person. Meaning, so far, only this way, people are learning
to understand the importance of hospice carer for children since most of the
people concerned are grateful for any support and assistance. But on the con-
trary, who cares about or is interested in this specific profession? Who are
these people? How do they bear it, when they are working day-to-day with dy-
ing children?

The aim of this study was to get an insight into every day work of the hospice
carer from children and also to identify any related problems, worries and con-
straints.

10 problem-centred and semi-structured interviews have been carried out with
hospice carers from children — 6 male and 4 female with an age range from 26
to 62 years old. The data has been analysed using the method of Grounded
Theory by Corbin & Strauss, but only up to “Level 2 Coding” because it was not
possible to make more than 10 interviews in such a short time. Therefore the
data saturation has not been reached so far. However, from the sustained data
it was possible to form a quite conclusive explanatory model which consists of
three main categories.

First, “the profession” (the job of the hospice carers of children and the effect of
it on the own life). Secondly, “the hardship” (the emerging constraints and
stressors) and lastly, “the handling’ (strategies which are used to cope with
these constraints and stressors). These three main categories also consist of
several sub-categories and sub-sub-categories.

The results suggest that people should not be afraid to escort a dying child. But,

is also was possible to identify several stressors and constraints related to this



challenge in this study. These need to be addressed in order to prevent exhaus-

tion, professional deformation and burnout.



Kurzfassung

,»Ja, ich bin traurig!
Ich trauere und darf es auch zeigen ...

Auch heute noch wird das Thema ,Tod und Sterben” in unserer Gesellschaft
verdrangt und tabuisiert. Niemand will sich mit diesen Gedanken auseinander-
setzen - und schon gar nicht in jungen Jahren. Und vom Sterben unschuldiger,
kleiner Kindern, davon will niemand etwas mitbekommen. Erst wenn man selbst
Betroffener ist, lernt man zu schatzen, wie wichtig der Beruf des/der Sterbebe-
gleiters/in von Kindern ist — erst dann ist man fur jede Unterstlitzung und Hilfe
dankbar. Hat man mit dieser Berufssparte nichts zu tun, wei3 man wohl kaum,
wie es diesen Menschen geht und wie sie es aushalten, tagtaglich mit sterben-
den Kindern zu arbeiten.

Das Ziel dieser qualitativen Studie war, Einblicke in den Berufsalltag der Ster-
bebegleiterlnnen von Kindern zu erhalten und die damit verbundenen Proble-
me, Sorgen und Belastungen aufzuzeigen, um so eine Grundlage zur Entwick-
lung von geeigneten Praventionsstrategien zu schaffen und zudem diesen ,un-
sichtbaren‘ Helfern zu mehr Aufmerksamkeit zu verhelfen.

Durchgefihrt wurden 10 problemzentrierte, halbstandardisierte Interviews von
Sterbebegleiterinnen von Kindern. Davon waren sechs mannlich und vier weib-
lich und die Alterspanne reichte von 26 bis 62 Jahre. Die Datenanalyse erfolgte
nach der Methode der Grounded Theory von Corbin & Strauss. Da nicht mehr
als 10 Interviews durchgefiihrt werden konnten und noch keine theoretische
Sattigung erreicht wurde, stitzen sich die Aussagen auf das Erklarungsmodel,
was sich auch nach nur 10 Interviews schon sehr deutlich zeigte. Insgesamt
zeichneten sich drei Hauptkategorien ab, namlich ,die Profession’ (der Beruf
des/der Sterbebegleiters/in einschlieBlich dessen Auswirkungen aufs eigene
Leben), ,die Mihsal’ (die aufkommenden Belastungen und Stressoren) und ,die
Handhabung’ (Copingstrategien, die gegen diese Belastungen angewendet
werden), die auch weitere Sub-Kategorien beinhalten.

Die Ergebnisse zeigen, dass man keine Angst vor der Begleitung eines ster-
benden Kindes haben muss. Jedoch machen die hier identifizierten Belastun-



gen und Stressoren von Sterbebegleiterinnen von Kindern auch deutlich, dass
es wichtig ist, diese beim Namen zu nennen, um so Erschépfung, berufliche

Deformationen und Burnout entsprechend entgegen wirken zu kénnen.



»Ilch selbst kenne diese Problematik nur allzu gut, weil ich fast ein Jahr-
zehnt lang Menschen seelsorglich und psychologisch in ihrer letzten Le-
bensphase begleitet habe. Héaufig war ich selbst ratlos und am Ende. Oft-
mals war ich aber auch der, der von ihnen an die Hand genommen wurde,
mitgenommen bis an die duBerste Grenze des Lebens. Ich habe sehen
und erleben diirfen, wie Menschen das machen: sterben — wie sie es fiir
sich gestalten. Sterbende haben mich teilnehmen lassen an dem, was sie
erleben, was sie beschiftigt: an ihren Angsten, an ihren Sehnsiichten, a-
ber auch an ihrem Zerfall und ihrer Hinfélligkeit. Oft war das ein erschre-
ckendes und schreckliches, aber ebenso oft auch ein tréstliches Erleben,
besonders, wenn wir uns verstehen und begegnen konnten. Dadurch ha-
be ich langsam lernen kénnen, mit meinen eigenen Angsten umzugehen —
zu begreifen, daB Sterben ein Teil des Lebens ist und daB Sterben ein
sehr lebendiges Geschehen sein kann*

(Schweidtmann, 1991, p. 9).
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Einleitung

Ein, meiner Meinung nach, soziales Problem ist Ausgangspunkt meiner Arbeit,
denn noch immer werden das Sterben und der Tod in der heutigen Gesellschaft
tabuisiert, sowohl bei Erwachsenen als auch — wenn nicht noch mehr — bei Kin-
dern, obwohl sie Grenzsituationen unseres Lebens darstellen, mit denen sich
jeder Mensch einmal auseinandersetzen muss — ob er will oder nicht.

Doch auch Hospizbewegungen werden in Osterreich nicht in das Bewusstsein
der Bevélkerung gertckt. Mit dem Thema Hospiz, Palliative Care und Sterbe-
begleitung kommt man in Osterreich nur in Verbindung, wenn man sich selbst
mit der Materie beschaftigt — von medialem Interesse keine Spur. Hospize fir
Erwachsene kann man in Osterreich sehr wohl finden, bei der Suche nach Kin-
derhospizen hat man weniger Erfolg. Und warum sollten Kinder, nur weil sie
kleiner und hilfloser sind, kein Recht auf Sterbebegleitung haben? Denn auch
Kinder haben, genauso wie Erwachsene, spezielle Bedirfnisse, die man nicht
unbeachtet lassen sollte. Auch der Beruf ,Sterbebegleiterin“ wirft etliche Fragen
auf. Wir wissen beispielsweise nicht, wer diese Menschen eigentlich sind. Wir
wissen ebenso nicht, mit welchen Belastungen und Probleme sie konfrontiert
sind und wir wissen auch nicht, wie man das Uberhaupt aushélt, sterbende Kin-
der auf ihrem letzten Weg zu begleiten.

Um jedoch gerade hier von Seiten der Pflege mit gezielten PraventionsmaB-
nahmen zur Verhinderung von Burnout ansetzen zu kénnen, missen genau
diese Fragen beantwortet und die bis heute ,unsichtbaren® Helfer sichtbar ge-
macht werden.

Ziel der Studie

Mit meiner vorliegenden Forschungsarbeit méchte ich die ,Welt“ der Sterbe-
begleiterinnen von Kindern ergrinden und auf ihre Belastungen und die Wich-
tigkeit der Téatigkeit ,Sterbebegleitung’ hinweisen. AuBerdem sollen meine ge-
wonnen Erkenntnissen dazu beitragen, dieser Berufsgruppe einen Platz in un-
serer Gesellschaft zu sichern, ,Licht ins Dunkle zu bringen® und dabei ihrer Ta-

tigkeit mehr Aufmerksamkeit zu schenken. Denn erst wenn man weil3, welche
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Belastungen bei Sterbebegleiterlnnen von Kindern auftreten, erst wenn man
sich mit dieser Materie beschaftigt und auseinandersetzt, aber auch Uber dieses
Wissen verfugt, kénnte die Pflege im Sinne von Pravention eingreifen und so
psychische und physische Belastungssituationen frihzeitig erkennen und auch
die entsprechenden GegenmaBnahmen einleiten. So kdnnte auch langfristig
gesehen eventuell die Burnout-Rate gesenkt werden. Denn: ,Das hospizliche
Engagement fordert den ganzen Menschen ein und kann manches Mal bis an
die Grenzen des Leb- und Leistbaren gehen. So ist die gute Sorge flr sich
selbst, die eigenen Bedirfnisse und Winsche, der sorgsame Blick auf Belas-
tungen und die eigenen Grenzen nétig, um bei der Arbeit gesund zu bleiben®
(Lamp, 2001, p. 117).

AuBerdem kdnnte das Wissen dazu beitragen, dass man mehr Sterbenden den
Weg 6ffnen kdnnte, beim Sterben nicht alleine zu sein. Ein jeder wirde dafir
dankbar sein, aber die Notwendigkeit dieser Berufsgruppe wei3 man meist lei-
der erst viel zu spat zu schéatzen ... entweder als Angehdrige/r eines/einer Ster-
benden oder dann, wenn man selbst nicht mehr daflr appellieren kann.

Fragestellung

Als erstes sollte einmal mit folgender Forschungsfrage herausgefunden werden,
welche Belastungen und Probleme die Arbeit der Sterbebegleiterin von Kindern

erschweren:

,Welche Belastungen treten bei der Arbeit als Sterbebegleiterin von Kindern

auf?”

Einige weitere Fragen waren:

LInwieweit beeintrdchtigen diese Belastungen das Leben der Sterbe-
begleiterinnen von Kindern?*

~Haben Sie auch schon Erwachsene in ihrer letzten Lebensphase beglei-
tet? Wenn ja, gibt es flr Sie persénlich einen Unterschied in der Beglei-

tung von Kindern und Erwachsenen?*
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= ,Werden von den Sterbebegleiterinnen von Kindern spezielle Co-
pingstrategien angewendet? Wenn ja, welche ?*

» ,Gibt es eine strikte Trennung zwischen Privat- und Berufsleben oder hat
das Berufsleben auch Auswirkungen auf das Privatleben? Wenn ja, wel-
che?”

= ,Andert diese Arbeit die eigene Sichtweise bzw. prégt die Arbeit das Le-
ben der Sterbebegleiterinnen von Kindern? Wenn ja, inwieweit?*

» Burnout bei Sterbebegleiterinnen — was sagen Sie dazu?*

Die Hauptforschungsfrage leitet sich von den anderen Fragen ab und lautet wie
folgt:

.Wie sieht der Bewdltigungsprozess der Sterbebegleiterinnen von Kindern aus,
um nicht in ein Burnout zu geraten?“

AuBerdem wird auch nachgefragt, ob die Sterbebegleiterinnen von Kindern
dem Leitbild der Hospizhilfe (,Wir werden alles tun, damit du nicht nur in Frie-
den sterben kannst, sondern damit du leben kannst, bist du stirbst® (Kruse,
2000, p. 31)) immer gerecht werden bzw. sie die Grenzen ihrer Mdglichkeit im-

mer einhalten kbnnen.
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LITERATURHINTERGRUND

Am Anfang des Theorieteils werden zuerst einmal alle wichtigen Begriffe kurz
erlautert, um gleich am Beginn einen Uberblick {iber die Fachbegriffe zu geben

und um Begriffsverwechslungen auszuschlieBBen.

BEGRIFFLICHKEITEN

.1od, [...] Zustand eines Organismus nach dem irreversiblen Ausfall der Le-
bensfunktionen. [...]“ (Brockhaus, 1996, p. 139).

.Sterben, fortschreitender Ausfall der lebenswichtigen Funktionen eines Orga-
nismus, der dem Tod vorausgeht und mit ihm abgeschlossen ist“ (Brockhaus,
1996, p. 98).

Sterbebegleitung: ,Sterbebegleitung soll, [...], dem sterbenden Menschen er-
moglichen, den letzten Abschnitt seines Weges auf dieser Erde wirdevoll und
in moéglichst guter Lebensqualitat, frei von Schmerzen, zurtickzulegen. So soll
auch die Haltung der Sterbebegleiterin eine freundschaftliche sein, soll das An-
gebot beinhalten, dem Sterbenden ein liebevolles, aufmerksames Gegenlber
zu sein, wobei dieser das Tempo bestimmt® (Blau, 2001, p. 36).

Sterbebegleitung bei Kindern: ,Jedes Kind ist in seiner Entwicklung, in sei-
nem Krankheitserleben und in seiner Krankheitsbewéltigung einzigartig und
einmalig. Mit zu bericksichtigen ist auch das Umfeld, aus dem ein Kind kommt;
denn gerade dieses hat seinen Umgang und seine Vorstellung tber das Ster-
ben mit gepragt (Hermann, 1999, p. 22). ,Sterbende Kinder sind sich ihrer Si-
tuation sehr wohl bewusst” (Hermann, 1999, p. 24). ,Im Mittelpunkt des Ganzen
steht das Kind. Seine Gedanken, Gefiihle und Handlungen sind ernst zu neh-
men, und ihm gehdrt unsere ganze Liebe und Zuneigung® (Hermann, 1999, p.
31).
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Hospiz: ,Der Begriff »Hospiz« leitet sich vom lateinischen «hospitium» ab und
bedeutet soviel wie »Gastfreundschaft« oder »Herberge«. Als Hospize be-
zeichnete man urspringlich christlich geftihrte Herbergen fir Reisende oder
wandernde Modnche. Der Begriff ist heute in der Regel fir Einrichtungen ge-
brauchlich, in denen unheilbar kranke Menschen, die im medizinischen Sinne
austherapiert sind, in den letzten Wochen ihres Lebens gepflegt, palliativ, das
heiBt schmerztherapeutisch betreut und (auf Wunsch seelsorglich) begleitet
werden® (Hermann, 1999, p. 34).

Kinderhospiz: ,Kinderhospize haben eine andere Handlungsgrundlage und
andere Handlungsziele als Hospize fir Erwachsene. Beiden ist zwar gemein,
dass sie sich an tddlich erkrankte Menschen wenden, dennoch gibt es fur ster-
bende Kinder und ihre Angehdrigen einige besondere Aspekte. Kinderhospiz-
Mitarbeiter werden zu einem sehr friihen Zeitpunkt der Erkrankung tatig. Ihr Ziel
ist es nicht nur, die allerletzte Lebensstrecke fur das kranke Kind und seine
Familie wirdevoll und sinnerflllt zu gestalten, sie nehmen ihre Arbeit so frih
auf, damit die Familie mdglichst lange Zeit hat, sich auf das Lebensende des
Kindes vorzubereiten® (Student, Mihlum & Student, 2004, p. 96).

Palliative Care:, «Palliative Care» meint die aktive, ganzheitliche Behandlung,
medizinisch-pflegerische Versorgung und Begleitung von Menschen, die dann
notwendig wird, wenn keine kurative (das heiBt auf Heilung ausgerichtete) Be-
handlung und Pflege mehr mdglich sind. («Palliative», von lateinisch «Pallium»
= Mantel, steht fir symptomlindernd; das englische Wort «Care» fir die ganz-
heitliche Sorge und Pflege des Menschen.) Unter «Palliative Care» versteht
man spezielle Kenntnisse in Schmerztherapie und Symptomkontrolle, also der
Wahrnehmung, Uberwachung und Behandlung aller durch die Erkrankung und
die Einnahme von Medikamenten auftretenden Symptome* (Lamp, 2001, p. 28).

Belastungen: ,,Medizin, Psychologie: starke kérperl. und seel. Beanspruchung
durch anhaltende &uBere oder innere Aktivitdt oder Reizeinwirkung (Muskelar-
beit, Konzentrations- und Denkleistung, erbl. B. durch organ- oder psychopatho-
logische Disposition, Frustration, Krankheit). Hierbei kann es zu einer allmahl.
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Schwachung der psychophys. Struktur des Individuums (auch Ermidung) und
einer Verschlechterung seiner Leistung kommen. [...]* (Brockhaus, 1996, p. 55).

TABUTHEMA ..TOD UND STERBEN

,Der Tod ist uns allgegenwértig und doch seltsam fremd, er wird medial
inszeniert und peinlich gemieden“ (Lutzenkirchen, 2003, zitiert nach Stu-
dent et al., 2004, p. 11).

Das Sterben der Menschen wurde einem Wandel unterzogen. Noch vor ca. 40
Jahren fanden Geburt und Sterben meist zu Hause in der Geborgenheit der
Familie statt und es war selbstverstandlich, die damit verbundenen Belastungen
und Risiken mitzuerleben (Becker, 1992). Heutzutage wird das Sterben in unse-
rer Gesellschaft nicht mehr erlebt, da es weitgehend aus der Offentlichkeit ver-
schwunden ist, meist in Krankenhausern oder Pflegeheimen geschieht und so-
mit aus dem Bewusstsein der Menschen verdrangt wurde. Obwohl der Tod, als
auch die Geburt, zum Leben gehort, ist es fur die Gesellschaft — fir jeden ein-
zelnen — schwer, mit dem Thema ,Sterben und Tod“ umzugehen (Schweidt-
mann, 1991). Auch Zéller (1991, zitiert nach Student et al., 2004) meint, dass
das Thema Tod und die Selbstbeschéftigung mit diesem Thema fir jeden Men-
schen eine erschreckende Realitat ist und deshalb féllt gerade auch die Ausei-
nandersetzung damit sehr schwer. Der Glaube, die Gemeinschaft und die Ri-
tuale geben Menschen in Gemeinschaften eine Sicherheit im Leben, jedoch mit
dem Thema ,,Tod“ verlieren auch diese ihre pragende Wirkung. Und darum liegt
es so nahe, dass viele Menschen den Gedanken an den Tod einfach verdran-
gen. Genau wegen dieser Verdrangung, welche in der (post-)modernen Gesell-
schaft weit verbreitet ist, spricht man laut Arieés (1997, zitiert nach Student et al.,
2004) auch von einer Tabuisierung des Todes.

Die haufigsten Todesursachen der Erwachsenen sind Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, gefolgt von Krebserkrankungen. Bei Kindern sieht die Sache
etwas anders aus, da viele bereits kurz vor, wahrend oder nach der Geburt
sterben. Die darauf folgenden haufigsten Todesursachen sind Unfalle, chroni-
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sche Krankheiten (Krebserkrankungen, Stoffwechselerkrankungen, Missbildun-
gen) und Suizid (Student, 2001).

Krebs ist eine Krankheit, die etwa jeden Dritten von uns treffen wird, jedoch -
berleben laut Senn (1991) ca. 33 % der Erkrankten. Abhangig ist der ganze
Verlauf von der Art der Erkrankung, dem Zeitpunkt der Diagnose, der Ausbrei-
tung der Erkrankung und dem Ansprechen auf die medizinische Therapie. In
Osterreich gibt es bei Kindern und Jugendlichen laut Zoubek & Gadner (1997)
jahrlich zwischen 180 und 220 neue Falle an Krebserkrankungen, wobei Leu-
kamie der Spitzenreiter ist, gefolgt von bdsartigen Gehirntumoren und Hodgkin-
Lymphomen. Bei Kindern und Jugendlichen ist aber die Uberlebenschance weit
aus groéBer. Es Uberleben laut Haaf et al. (1993, zitiert nach Topf, 1997) ca. 70
% der Erkrankten. Wird der Krebs nicht medizinisch behandelt, fihrt er in den
meisten Fallen zum Tod. Krebs wird mit dem Tod assoziiert, daher kommt es
wiederum verstarkt zu einer Tabuisierung in der Gesellschaft. Diese enge ge-
dankliche Verbindung von Krebs und Tod ist laut Topf & BergstraBer (1996)
deshalb so wichtig, weil das mdgliche Sterben in der Phantasie und in den Ge-
danken der Menschen gleich mit der Diagnose beginnt und nicht erst dann,
wenn die ersten korperlichen Anzeichen auftreten. Und genau deshalb ist ab
der Diagnosemitteilung der Tod ein unsichtbarer Begleiter bei dem/der Erkrank-
ten und deren Angehdérigen.

Student (2001) meint, dass der Tod im Kindesalter einen komplett anderen Stel-
lenwert hat als im Erwachsenenalter, denn der Tod eines Kindes ist in den
westlichen Industrielandern zur Abnormitat geworden und passt nicht ins Bild.
Denn Kinder sind kein Symbol fir den Tod, sondern fir das Leben und die Zu-
kunft. Auch Haberle, Schwarz & Mathes (1997) auBern, dass eine lebensbe-
drohliche Erkrankung des Kindes flr die komplette Familie extrem belastend ist
und alle Beteiligten, sowohl Kind als auch die Eltern und die Geschwister, zu-
nachst in eine Krise stirzt. Somit gerat das gesamte ,System Familie“ ins Wan-
ken. Verschiedenste personale und soziale Ressourcen werden deshalb einge-
setzt und Bewaltigungsversuche unternommen, um dieser Belastung entgegen-
zuwirken. Und gerade deshalb, weil der Tod so rar geworden ist, fallt es laut
Student (2001) den Familien schwerer, ihr Schicksal anzunehmen und zu res-
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pektieren. Eltern missen also ein doppeltes Stigma tragen. Sie wissen, dass ihr
Kind nie erwachsenen werden wird und sie missen dieses Leben mit genau
dieser Last eine lange Zeit ertragen. Genau deshalb sind sie Eltern eines
schwer behinderten Kindes, aber auch Eltern eines todkranken Kindes.
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HOSPIZARBEIT

Hospizarbeit im Erwachsenenbereich

Der letzte Lebensabschnitt des sterbenden Menschen ist je nach Krankheit und
Verlauf sehr unterschiedlich und meist anders als wir es erwlinschen. Gerade in
der letzten Lebensphase sollten deshalb alle Wiinsche, Dinge oder Vorhaben
ernst genommen werden und nicht unerledigt bleiben (Kranzle, Schmid & See-
ger, 2006). Auch Sporken (1982) meint, dass das Grundbedurfnis nach medizi-
nischer Betreuung und pflegerischer Versorgung im Vordergrund stehen muss,
doch darf auf die Selbstverwirklichung des Kranken nicht vergessen werden. Er
soll nicht in seinen Mdglichkeiten eingeschrankt werden und auch nicht in sei-
ner Existenz bedroht werden. Weiters bendétigt er das Bedurfnis als Person ge-
achtet und respektiert zu werden und die Zuwendung, Geborgenheit und Ver-
trautheit von lieben Menschen zu erfahren. Genau diese Aspekte hat Cicely
Saunders mit dem Begriff ,Hospiz" in Verbindung gestellt und sehr aussagekraf-
tig mit ihrem Zitat zum Ausdruck gebracht:

.Der Kern des Hospizgedankens ist es, das Sterben in das Leben einzu-
beziehen und in den Alltag zuriickzuholen. Dahinter steht eine Uberzeu-
gung vom Sinn und der Wiirde des menschlichen Lebens bis zuletzt, al-
so auch im Sterben, das als ,Briicke in eine andere Welt* gedeutet wer-
den kann“(Saunders 1999, zitiert nach Student et al., 2004, p. 15).

Unter dem Begriff ,Hospiz* wird laut Student et al. (2004) keine Institution, son-
dern ein Konzept verstanden, dass eine umfassende und ganzheitliche Unter-
stlitzung - beispielsweise ein Sterben in Geborgenheit - flir Sterbende und ihre
Familie darstellt und auf deren Bedlrfnisse an einem konkreten Ort und zu ei-
ner konkreten Zeit eingegangen wird. Laut Muller (2002) ist das Ziel der Hos-
pizarbeit sterbende Menschen in ihrer schweren Lebenslage zu unterstltzen
und den letzten Lebensabschnitt beschwerdefrei und individuell nach ihren
Winschen zu gestalten. AuBerdem sind Student et al. (2004, p. 15) der Mei-
nung, dass die eigentliche Hospizarbeit eine ,Lebenshilfe und Sterbebegleitung
in der letzten Lebensphase und die Unterstlitzung der Angehdérigen zu Hause*
ist. Nur wenn dies nicht der Fall ist, dass der/die Sterbende seinen/ihren letzten
Weg daheim verbringen kann, sollte dies in einer daflr passenden Einrichtung
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— stationares Hospiz - passieren, wo man sich gut aufgehoben fihlt und auch
sicher sein kann, dass das Sterben friedvoll, ohne verlangernde MaBnahmen,
passieren wird.

Um zu verstehen, was Hospizarbeit Gberhaupt ist, gibt es laut Student (1999b,
zitiert nach Student et al., 2004) folgende funf Qualitatskriterien, die auch als
Merkmale fiir eine gute Sterbekultur gelten und in denen sich auch der Begriff
Palliative Care manifestiert:

= Das erste Kennzeichen beschreibt, dass der/die Sterbende, aber auch
seine/ihre  Angehdrigen, im Mittelpunkt stehen und der sterbende
Mensch auch die Kontrolle Uber die Situation besitzt. AuBerdem ist es
wichtig, die Wirde beider zu sichern.

» Das zweite Kennzeichen besagt, dass dem/der Sterbenden, aber auch
seinen/inren Angehdrigen ein interdisziplindres Team zur Verflgung
steht, dass aus den verschiedensten Berufsgruppen besteht (Arztlnnen,
Juristinnen, Seelsorgerinnen, etc.). Dieses Team sollte auch miteinander
interagieren, um sich gegenseitig zu unterstutzen, zu férdern, aber auch
um ein Burnout-Syndrom zu verhindern.

» Das dritte Kennzeichen beschreibt die Einbeziehung der ehrenamtli-
chen Helferlnnen, die dazu dienen, das Sterben im Alltag einzubeziehen.

= Das vierte Kennzeichen bezieht sich auf die Symptomkontrolle.

= Beim funften Kennzeichen steht die Kontinuitat im Vordergrund. Damit
ist gemeint, dass der Hospizdienst rund um die Uhr flr die betroffenen
Personen erreichbar sein muss.

AuBerdem meint Student (2004), dass Hospizarbeit weitere Aufgabengebiete
umfasst. Erstens soll das erworbene Wissen allen zur Verfligung gestellt wer-
den. Die zweite Aufgabe umfasst die Beratung verschiedenster Personen und
Institutionen. Drittens steht auch die Bildungsarbeit im Vordergrund (z.B. Aus-
und Weiterbildungen der Mitarbeiterlnnen). Und die vierte Aufgabe umfasst den
Bereich der Forschung.
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Doch seit wann gibt es diese Unterstitzung flr sterbende Menschen? Seit
wann kénnen Menschen diese Mdglichkeit nutzen, beim eigenen Sterben nicht

alleine zu sein?

Geschichte der Hospizbewegung

Die Begleitung und Betreuung Sterbender und die ersten »Raststatten« fir
Fremde, Hilfsbedirftige, Kranke aber auch todkranke Menschen gibt es nicht
erst seit dem letzten Jahrhundert, sondern hat schon am Beginn des Christen-
tums seinen Ursprung und war immer mit dem Glauben an Gott und mit der
Auferstehung Christi verbunden. Das erste Hospiz wurde im vierten Jahrhun-
dert von einer Christin gegrindet. Es bot Unterkunft fur Pilger, aber auch Pflege
fir Kranke und Sterbende. Spater konnte man weitere Hospize entlang von Pil-
gerwegen finden, die von Johannitern und Hospitalitern geleitet wurden. Die
Themen ,Sterben und Tod" waren in dieser Zeit sehr prasent und man wurde
fast gezwungen, sich damit auseinanderzusetzen, da die Kindersterblichkeit
hoch war und die Menschen sich mit Seuchen und Kriegen herumschlagen
mussten. Im Mittelalter entstand dann die Ars moriendi. Dies ist eine schriftliche
Einladung in die »Kunst des Sterbens«, in der es um das Gedankenmachen
vom Leben, vom Sterben, vom Tod und von méglichen Gefahren zu Lebzeiten
geht. Durch standige Verbesserungen in der Medizin, Hygiene und Technik
stieg die Lebenserwartung der Menschen. Gleichzeitig trat der Glaube an Gott
langsam in den Hintergrund und somit veranderte sich auch die Einstellung zum
und der Umgang mit dem Tod. Gewlnscht wurde ein schneller Tod ohne Leid
und Abhangigkeit, gestorben wurde nun in Krankenh&usern, abseits der Gesell-
schaft und dem Hospizgedanken wurde nur mehr wenig Aufmerksamkeit ge-
schenkt (Blau, 2001).

In der Mitte des 20. Jahrhunderts konnten zwei namhafte Arztinnen eine Ver-
bindung zu einer alten Kultur des Heilens wiederherstellen. Elisabeth Kibler-
Ross beschaftigte sich mit sterbenskranken Menschen und brachte 1969 ein
Buch mit dem damals héchst anstéBigen Titel ,On Death and Dying® heraus.
Offenbar war die Zeit reif fir eine umwalzende Veranderung des Umgangs mit
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dem Tabuthema Tod. Die zweite, Cicely Saunders, verliebte sich in einen
Mann, der unheilbar an Krebs erkrankt war und beide fanden Heilung darin,
Plane zu schmieden, wie ein besseres, menschenwirdigeres, behitetes Ster-
ben mdglich werden kénnte (Student et al., 2004). AuBerdem war sie es, die
sich daflr einsetzte, dass weitere Hospize entstanden — kleiner und ruhiger als
Krankenanstalten mit folgendem Grundsatz: ,medizinische, pflegerische, spiri-
tuelle, soziale und psychologische Betreuung ergénzen einander, aber auch die
Angehdrigen werden wahrgenommen und in dem schwierigen Prozess des Ab-
schiednehmens begleitet (Blau, 2001, p. 13). Im Jahr 1967 erdffnete Cicely
Saunders in London das bekannte englische Hospiz ,Sankt Christophers®. Die-
se Idee wurde weltweit anerkannt und fand Nachahmung (Blau, 2001). In den
USA wurde 1974 das ,Hospital Support-Teams” im St. Luis Hospital eroffnet
und danach folgten weitere Grindungen in Australien, Neuseeland, Skandina-
vien, der Schweiz, Frankreich, Japan, Polen und Russland (Kranzle, Schmid &
Seeger, 20086). In Osterreich dauerte es ein wenig langer. Hier wurde im Rah-
men eines Modellversuchs das erste Hospiz 1995 im Geriatriezentrum am Wie-
ner Wald erdffnet, kurze Zeit spater wurde schon das ,CS-Hospiz Rennweg®
gegrundet (Hofler, 2001).

Ambulante Hospizdienste entstanden laut Boyd parallel mit den stationaren
Hospizen Ende der 60er Jahre, wobei es aber vorher schon Mdéglichkeiten im
ambulanten Bereich zur Sterbebegleitung gab. Im Jahre 1952 wurden das ,Ma-
rie Curie Nursing Service“ in London gegriindet, der examinierte Pflegekrafte flr
Sitzwachen bei Sterbenden zur Verflgung stellte und im Jahre 1979 flhrte die
,National Society for Cancer Relief* sogenannte ,Macmillan Nurses” fir die am-

bulante Pflege bei Krebspatienten ein (Hackmann, 2000).

Formen der Hospizarbeit im Erwachsenenbereich
Man kann zwischen drei Formen von Hospizen unterscheiden, namlich das

ambulante Hospiz, das stationare Hospiz und das Tageshospiz, die nachste-
hend naher erlautert werden:
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Ambulantes Hospiz oder Hospizdienste

.Kernziel aller Hospize ist es, dem sterbenden Menschen bis zum Ende
ein Leben in der eigenen Wohnung zu ermdglichen® (Student et al.,
2004, p. 86).

Bei diesen ambulanten Hospizdiensten zeigen sich die unterschiedlichsten
Strukturen und Arbeitsweisen, jedoch kann man zwei groBe Unterteilungen ma-
chen. Es gibt ambulante Dienste, die direkten Kontakt zum/zur Patientin und
der Familie haben, teilweise ist auch die direkte Pflege der Schwerpunkt. Dann
gibt es noch Dienste, deren Schwerpunkt in der Aus-, Fort- und Weiterbildung
von anderen liegt. Hier ist der direkte Patientinnenkontakt reduziert (Hackmann,
2000). AuBerdem sind beim ambulanten Hospiz haupt- und ehrenamtliche Mit-
arbeiterlnnen tatig, die nicht nur fir die psychosoziale Betreuung, sondern auch
fur die Pflege, Schmerztherapie und Unterstitzung der Familie rund um die Uhr
zustandig sind (Student et al., 2004).

Stationdres Hospiz

Bei den stationaren Hospizen kann man laut Student et al. (2004) zwischen
zwei Formen unterscheiden, ndmlich dem stationare Hospiz und der Palliativ-

station.

Die stationaren Hospize sind kleine Einheiten mit rund 12 Betten und unab-
hangig von einem Krankenhaus. Die Betreuung Ubernehmen palliativmedizi-
nisch geschulte Pflegekrafte, freiwillige Helferlnnen, Arztlnnen, aber auch Sozi-
alarbeiterlnnen und Seelsorgerinnen, damit eine ganzheitliche Betreuung gesi-
chert ist. Aufgenommen werden im stationaren Hospiz Menschen mit einer t6d-
lichen Krankheit, die binnen weniger Tage bzw. Wochen zum Tod fuhrt. Wenn
es fur die kranken Menschen jedoch wieder mdglich ist zu Hause zu leben,
mussen sie das Hospiz verlassen (Student et al., 2004). Der Schwerpunkt liegt
nicht auf der medizinischen Rundumversorgung, sondern darin, dass sich
der/die PatientIn wohl und geborgen fihlen soll (Blau, 2001).
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Palliativstationen haben die gleiche Struktur wie eine Krankenhausstation, in
der sich die Pflegekrafte und Arztinnen um die Betreuung der Patientinnen
kiimmern. Ein Vorteil dieser Einrichtung ware die arztliche Prasenz, ein Nachteil
die Entlassung des/der Patientln, wenn keine Krankenhausbehandlung mehr
noétig ist (Student et al., 2004). Das Hauptaugenmerk liegt auf einer guten, me-
dikamentdsen Einstellung, um den/die Kranke/n schmerzfrei nach Hause schi-
cken zu kénnen oder die einfihlsame, bendtigte Pflege in freundlicher Umge-
bung bis zuletzt haben kénnen (Blau, 2001).

Tageshospiz

Das Tageshospiz ist dazu da, um sterbende Menschen bzw. auch deren Ange-
hérigen zu entlasten und zu unterstitzen, damit der/die Sterbende so lange wie
mdglich in seinem/ihrem Heim bleiben kann. Im Tageshospiz erfolgt die pallia-
tivpflegerische bzw. —medizinische und psychosoziale Betreuung, um die arztli-
che Versorgung kiimmert sich meist der/die Hausérztln, ein mobiles Palliativ-
team oder eine an das Tageshospiz angeschlossene Einrichtung (HOSPIZ Os-
terreich, 2003).

In Osterreich gab es im Jahre 2006 folgende Einrichtungen (HOSPIZ Oster-
reich, 2009):

q 20

Anzahl der Hospiz- und Palliativ- > 2
einrichtungen in Osterreich £

(Stand: 31. Dezember 2006) HOSPIZ ;;"

116 197 Einrichtungen insgesamt &
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Auch fur Kinder wurden Hospize geschaffen. Doch haben Kinderhospize und
Erwachsenenhospize dieselbe Handlungsgrundlage oder versteht man darunter
komplett etwas anderes? Um diesen Aspekt zu kléren, wird im folgenden Kapi-
tel einmal der Begriff ,Kinderhospiz“ und dessen Betreuungskonzept erlautert.

Kinderhospizarbeit

In Familien mit einem todkranken Kind stellen die auftretenden Problemen laut
Student (2002, zitiert nach Student et al., 2004) eine groBe Herausforderung flr
die Begleiterlnnen dar. Erstens nimmt man als Kind bzw. Jugendlicher den Tod
komplett anders wahr als ein Erwachsener und somit nimmt dieser einen ande-
ren Stellenwert ein. Zweitens ist in den westlichen Industrielandern der Tod ei-
nes Kindes ein seltenes Ereignis und abnormal geworden. Gerade deshalb ist
es fir die Familien, die ein Kind verlieren, besonders schwierig, diese Situation
zu verkraften. Aber nicht nur psychosoziale und soziodemographische Proble-
me machen das Leben schwer, auch epidemiologische Aspekte treten auf, da
Kinder ein total andersartiges Krankheitsspektrum haben als Erwachsene. Bei
der Hospizbegleitung von Erwachsenen stehen Krebserkrankungen im Vorder-
grund, bei Kindern und Jugendlichen sieht die Situation anders aus. Akute To-
desursachen, wie Unfélle und Suizide, der perinatale Tod und chronische
Krankheiten stehen am Beginn der Liste. Besondere Betreuung und Beachtung
sollte man Familien mit einem chronisch kranken Kind schenken, da sie immer
mit der Gewissheit leben missen, dass ihr Kind héchstwahrscheinlich nicht das
Erwachsenenalter erreichen wird. AuBerdem leiden oft die Beziehung, die Ar-
beit und das restliche Leben der Eltern, aber auch das Leben der Geschwister
darunter. (Student et al., 2004). Gerade um diese extremen Belastungen meis-
tern zu kdnnen, bendtigen Kinder und Jugendliche, aber auch ihre Familien ei-
ne umfassende medizinisch-pflegerische, psychosoziale, aber auch — wenn
gewollt — eine seelsorgerische Betreuung, die von der WHO als »aktive, ganz-
heitliche Betreuung« beschrieben wird (WHO, 1998).

e  Kinderhospize wenden sich an die ganze Familie und bieten ihr speziell

im stationaren Bereich Erholung, eine Pause in der Flrsorge flr das er-
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krankte Kind oder eine Zeit, um wieder zu sich selbst zu kommen, in ei-
ner Atmosphare, die angenehm gestaltet und méglichst so ,wie zu Hau-
se“ist;

e Kinderhospize verfligen Uber hoch qualifizierte Palliative Care (lindernde
Pflege, Beratung und Therapie), Notfallhilfen, praktische Beratung und
Informationsangebote;

e Kinderhospize bieten auBerdem oft psychosoziale Betreuung zu Hause,
ambulante Kinderkrankenpflege und weitere Spezialdienste fur die Fami-
lien an;

e Kinderhospize gewahren das gesamte Angebot fur die betroffenen Fami-
lien kostenlos, trotz der geringen staatlichen Unterstitzung far diese Art
der Hospizarbeit* (Student et al., 2004, p. 95-96).

Geschichte der Kinderhospizarbeit

Auch die Kinderhospizarbeit hat in GroBbritannien ihre Wurzeln. Eine britische
Ordensschwester lernte die intensiven Néte und Bedurfnisse einer Familie ken-
nen, deren Tochter aufgrund einer Operation eines Hirntumors schwerstbehin-
dert war und griindete mit ihren Erfahrungen 1978 das ,Helen House". Mittler-
weile gibt es in England schon ca. 20 Kinderhospize, die meist stationar arbei-
ten und den betroffenen Familien vor allem Erholungs- und Entlastungsmd&g-
lichkeiten im Alltag bieten. Denn anders als im Erwachsenenbereich sind Kin-
derhospize meist nicht der Ort, an dem das Kind seine letzten Lebenstage ver-
bringt und stirbt (Student, 2004).

In den USA gab es die ersten Ansatze eines Kinderhospizes 1984, wo man den
Schwerpunkt auf das sterbenskranke Kind zu Hause gelegt hat. Dort war es so,
dass man die Kinderhospize direkt an die Erwachsenenhospize angeschlossen
hat und daher verfligen heute rund 90 % aller Erwachsenenhospize Uber einen
Kinderbereich. Anzumerken ist jedoch, dass sich die USA, wo es weltweit die
gréBte Zahl an Hospizen gibt, sehr auf ambulante Angebote konzentriert, da
Forschungen aus den 70er Jahren die Effektivitdt solcher Angebote zeigen
(Martinson, Armstrong & Geis, 1978).
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Mittlerweile wird auch in Deutschland einiges an Kinderhospizarbeit geleistet,
doch das war nicht immer so, da erst 1998 das erste stationare Kinderhospiz
,Kinderhospiz Balthasar” in Olpe erdffnet wurde. Vier Jahre spater, 2002, gab
es dann das zweite stationare Kinderhospiz ,Kinderhospiz Barenherz” in Wies-
baden. Aber nicht nur stationare Einrichtungen sind in Deutschland zu finden.
Auch ambulante Angebote werden nach unterschiedlichen Konzepten angebo-
ten, deren Schwerpunkt auf der psychosozialen Begleitung liegt und meist von
ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen geleistet wird (Student, 2004).

In Osterreich sieht die Lage ein wenig anders aus. Ambulante Einrichtungen
gibt es, aber nattrlich nicht flachendeckend. Beispiele waren der Verein Netz,
HOKI (Hospizbegleitung fir Kinder) in Vorarlberg und MOKI (Mobile Kinder-
krankenpflege) in Wien, Niederésterreich, Burgenland, Oberésterreich und
Karnten.

Stationare Kinderhospize gibt es leider nicht. Erwahnenswert ist aber der Verein
,Sterntalerhof” (... schenkt Kindern ein Heute, deren Morgen in den Sternen
steht). Ziel der Tatigkeit des Sterntalerhofes ist die ganzheitliche und familien-

orientierte Lebens-, Sterbe-, und Trauerbegleitung (Sterntalerhof, 2009).
Formen der Kinderhospizarbeit

Auch bei der Kinderhospizarbeit kann man zwischen zwei Formen unterschei-
den, namlich dem ambulanten Kinderhospizdienst und dem stationaren Kinder-

hospizdienst, die im Anschluss naher erlautert werden:

Ambulanter Kinderhospizdienst

Laut Niethammer (2003) haben die meisten Kinder und Jugendlichen in einer
palliativen Situation den Wunsch, zu Hause sterben zu kdnnen. Aber auch eine
hausliche ganzheitliche Palliativversorgung kann die Situation fir das Kind, a-
ber auch fur deren Familie ertraglicher machen (Reindl et al., 2006). Denn
schlieBlich bietet das Elternhaus des Kindes die gréBte Geborgenheit und Si-

cherheit, aber auch die besten Voraussetzungen flr eine gute Lebensqualitat in
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der letzten Lebensphase. Man muss aber auch sagen, dass die Betreuung im
eigenen Heim far die Familie eine groBe Belastung ist und groBen Einsatz er-
fordert. Gerade deshalb ist es sehr wichtig, vom Beginn der Behandlung an ein
gutes Betreuungsnetz aufzubauen, damit man je nach Situation auf die Beddrf-
nisse und Winsche der Familie eingehen kann. AuBerdem ist es notwendig,
dass man Uber wichtige Informationen, wie &arztlichen Bericht der Krankheit,
Behandlungs-, Pflege- und Notfallplan, aber auch Uber die Erreichbarkeit des
Betreuungsteams verfligt (Topf & BergstraBer, 1996). Als bevorzugtes Organi-
sationssystem wird in der hauslichen Betreuung meist »Primary Nursing« (Be-
zugspflege) eingesetzt, bei der ein/e Pflegende/r als primare/r Ansprechpartne-
rin flr die Betreuung und die Koordination der Versorgung zur Verfigung steht.
AuBerdem wird angemerkt, dass die padiatrische h&usliche Palliativpflege
durch ein anspruchsvolles Aufgabenprofil gepragt ist, welches nur durch ein
hochqualifiziertes Team zu gewahrleisten ist. Theoretische und praktische
Fachkompetenz des Teams, sowie die Zusammenarbeit mit den beteiligten
Personen, aber auch die Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit der Zer-
brechlichkeit des Lebens und der eigenen Endlichkeit spielen eine groBe Rolle
(Zang & Miuiller, 2006).

Stationarer Kinderhospizdienst

Bei manchen Kindern ist es leider nicht méglich, dass sie die letzten Lebensta-
ge zu Hause verbringen kdnnen. Hier ist es neben der Schmerz- und Sym-
ptomkontrolle besonders wichtig, dass das Kind Freirdume, aber auch eine ge-
wisse Privatsphéare besitzt und die verbleibende Zeit mit der Familie verbringen
kann (Bergstrasser, 2004).

Doch worin besteht der Unterschied bei der Sterbebegleitung bei Erwachsenen
und bei Kindern. Genau diese Erlduterung folgt im nachsten Kapitel.
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Unterschied der Sterbebegleitung bei Erwachsenen und Kindern

.Erst seit ich sterbende Kinder begleite, in ihre Augen blicken darf, ihre
zarte Hand bertihren darf, ihre weisen Worte vernehmen darf,...

verstehe ich warum wir werden miissen wie die Kinder* (Schmatz, 1999,
p. 67).

Das einzige, was Kinder- und Erwachsenenhospize gemeinsam haben, ist,
dass sie beide sterbende Menschen betreuen, die Handlungsgrundlagen und —
ziele sind jedoch anders. Die Mitarbeiterlnnen eines Kinderhospizes beginnen
mit ihrer Arbeit schon sehr zeitig, da sie die Familie im kompletten Verlauf be-
gleiten wollen, aber auch deshalb, dass sich die Familie lange auf den Tod des
Kindes vorbereiten kann. Denn John Overton, der Direktor des ,Acorns
Children’s Hospice“ in Birmingham, meint: ,Erst wenn die Eltern die Tatsache
des bevorstehenden Todes wirklich begriffen haben, sei es mdglich, mit der
eigentlichen Entlastungsarbeit zu beginnen: Wege zu 6ffnen, dass die Familie
auch noch Zeit fir sich selbst hat, dass Eltern sich wieder begegnen kénnen
und Geschwisterkinder nicht vernachlassigt werden® (Student et al., 2004, p.
96). AuBerdem stabilisieren Kinderhospize das Familiensystem und bieten Un-
terstlitzung (Student et al., 2004). An welchem Ort das sterbende Kind seine
letzte Lebensphase verbringt, ist ausschlaggebend von verschiedenen Fakto-
ren, dennoch sollen aber die Winsche des Kindes und der Familie beachtet
werden. Den Wunsch zu Hause sterben zu kdnnen haben viele, jedoch ist dies
nicht immer umsetzbar und die Aufnahme in die Klinik wird aus medizinischen
oder anderen Grinden unumganglich (Topf & BergstraBer, 1996). Ein Unter-
schied besteht noch darin, dass die Mitarbeiterlnnen eines Kinderhospizes die
Familien noch lange Zeit nach dem Tod des Kindes begleiten, da sie Trauerar-
beit leisten und sie dabei unterstiitzen. Die Trauerbegleitung kann namlich zu-
satzliche Verlusterfahrungen der Familie vorbeugen und hat sich als wichtiger
Faktor der Gesundheitsférderung fir trauernde Angehérige erwiesen. Auch ver-
schiedenste ambulante und stationdre Angebote stehen flr die Familien zur
Verfagung, die mit verschiedensten Institutionen kooperieren. Man kann also
sagen, dass Kinderhospize verbinden und als ,Bricken® flr die Betroffenen
fungieren. Erwadhnenswert ware noch, dass Kinderhospize - vielleicht weitaus

mehr als Erwachsenenhospize - dazu in der Lage sind, den Umgang mit Ster-
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ben, Tod und Trauer in unserer Gesellschaft, aber auch dessen Stellenwert dar-

in, zu verandern (Student, 2001).

Um auch aufzuzeigen, welche Berufsgruppen den Beruf des/der Sterbebeglei-
terln austben, dient nachfolgendes Kapitel.

Mitarbeiterlnnen in der Hospizarbeit

~Sterbebegleiterinnen sind nicht diejenigen am unteren Ende einer Hie-
rarchie von Professionellen, die im Angesicht des Todes jene Arbeiten
verrichten, zu denen sonst keiner Zeit hat. Sie sind vielmehr sehr leben-
dige und lebensférdernde Freunde und Freundinnen auf dem Weg und
darin tberaus wertvoll“ (Blau, 2001, p. 37).

Student (2001) ist der Meinung, dass nur ein interdisziplindres Team den vielfal-
tigen Winschen des kranken Kindes, aber auch deren Eltern nachkommen
kann und deshalb ist es meist so, dass die Mitarbeiterlnnen aus verschiedens-
ten Berufssparten, wie Sozialarbeiterlnnen, Pflegekrafte oder sogar Medizine-
rinnen, kommen. Auch die Qualifikation der Mitarbeiterlnnen ist meist nicht an
eine bestimme berufliche Ausbildung gebunden, sondern wird meist in der Ar-
beit erworben, die hohe Anspriiche an die Qualifikation der Helfenden stellt.

Es kommt ziemlich oft vor, dass die Sterbebegleitung — egal ob bei Erwachse-
nen oder bei Kindern — von Seelsorgerlnnen der entsprechenden Religionsge-
meinschaft durchgefihrt wird. Diese spirituelle Begleitung gehoért zur Hospiz-
und Palliativarbeit und ist ein Angebot der christlichen Kirchen. Diese Berufs-
gruppe begleitet Menschen in ihren verschiedenen Lebenssituationen, in ihren
Hoffnungen, Angsten, aber auch in inrem Glauben und Zweifel. AuBerdem bie-
ten sie den Menschen auch christliche Rituale und Symbole, wie zum Beispiel
die Krankensalbung, an (Drolshagen, 2003).

Aber auch die ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen sind in der Hospizarbeit sehr
wichtig. Diese werden laut Student et al. (2004) als ,Fachleute fir das Alltagli-
che“ gesehen. |hre Arbeit besteht aus Besuchs- und Telefondiensten, Unter-
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stitzung der Familien, aber auch sind sie an Spendenwerbungen und Offent-
lichkeitsarbeiten beteiligt. War es friher eine Pflicht, im Hospizdienst zu arbei-
ten, ist es heute der Wunsch nach Selbstentfaltung und Selbstgestaltung.

Wie man an der folgenden Grafik sehen kann, ware wahrscheinlich die Hospiz-
arbeit in Osterreich ohne Ehrenamt gar nicht méglich, denn im Jahr 2006 wur-
den 64 % der Stunden von den 2.614 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen geleis-
tet.

Zeitaufwand ~N:
Ehrenamtlicher Mitarbeiterlnnen 2006 H
(Osterreich gesamt 256.500 Stunden) JHOSPZH

(Erfassungsgrad: 90%) z

sonstige
36%
91.400 Stunden

(HOSPIZ Osterreich, 2009)

Seite 21



PALLIATIVE CARE

Zuerst wurde der spezielle Umgang mit Sterbenskranken und ihren Familien
von Cicely Saunders als “Terminal Care” bezeichnet, spater als “Hospice Care”
und heute hat sich weltweit der Begriff “Palliative Care” durchgesetzt, den laut
Pleschberger (1990, zitiert nach Student et al., 2004) auch die WHO aufgegrif-
fen hat und wie folgt definiert:

Palliative Care: ,The active, total care of patients whose disease no lon-
ger responds to curative treatment. Control of pain, of other symptoms,
and of psychological, social and spiritual problems is paramount. The
goal of palliative care is achievement of the best possible quality of life
for patients and their families” (WHO, 1990, p. 11).

Die Geburtsstunde von ,Palliative Care” war die Eréffnung des ,St. Christopher
Hospice® in London im Jahr 1967 (Doyle, Hanks & McDonald, 1999).

Die Palliative Care sollte als kein weiteres Spezialgebiet der Medizin angese-
hen werden, sondern als eine Haltung dem Leben, aber auch dem Menschen
gegenuber und umfasst die Aspekte der Medizin, Pflege und Begleitung. Pallia-
tive Care steht bejahend dem Leben gegenlber, der/die Patientln soll aktiv un-
terstitzt werden und das Ziel ist die Gewahrung einer bestmdglichen Lebens-
qualitat des/der Patientin. AuBerdem wird erlautert, dass das Sterben ein nor-
maler Prozess ist, der zum Leben dazugehdrt und der weder beschleunigt,
noch hinausgezdgert werden soll. Da beim Kind die Familie eine sehr wichtige
Rolle spielt, sollte ein Betreuungskonzept gefunden werden, das alle Familien-
angehdrigen einschlieBt, damit nach dem Tod des Kindes die Familie ihr eige-
nes Leben ohne Kind weiterleben kann (Bergstrasser, 2004). Heute gibt es laut
Pleschberger (2001) in fast allen européaischen Landern verschiedenste MaB-
nahmen zur Umsetzung, jedoch sind diese von den jeweiligen Versorgungs-
strukturen und dem Gesundheitssystem abhangig und die Palliativmedizin hat
laut Kértner (2004) mittlerweile einen sehr hohen Standard erreicht, der jedoch
nicht in diesem MaBe in die Praxis umgesetzt wird. Wichtig wére es, die pallia-
tivmedizinische Versorgung der Bevdlkerung flachendeckend anzubieten, um
nicht nur in Krankenhdausern und Pflegeheimen eine wirdevolle Sterbebeglei-

tung zu gewahrleisten, sondern auch in der hauslichen Krankenpflege.
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Ebenso gibt die WHO folgende Definition von Palliative Care im Kindesalter
vor, die auch gleichzeitig als internationale Richtschnur fir die Kinderhospizar-
beit gelten soll (Student, 2004, p. 6):

» Palliative Care fur Kinder bedeutet eine umfassende Firsorge flr Kor-
per, Geist und Seele des Kindes und schlieBt die Unterstitzung seiner
Familie ein.

= Sie beginnt mit der Krankheitsdiagnose und besteht weiter, unabhangig
davon, ob das Kind eine gegen die Krankheit gerichtete Behandlung er-
fahrt oder nicht.

»= Anbieter von Gesundheitsdiensten missen die kdrperlichen, seelischen
und sozialen Belastungen des Kindes einordnen und lindern.

= Effektive Palliative Care erfordert einen breiten multidisziplindren Ansatz,
der die Familie einschlieBt und die im Gemeinwesen vorhandenen Res-
sourcen nutzt. Sie kann auch dann effektiv eingesetzt werden, wenn 6rt-
liche Ressourcen nur begrenzt vorhanden sind.

= Sie kann in tertidren Versorgungseinrichtungen ebenso angeboten wer-

den wie in 6rtlichen Gesundheitszentren und sogar in Kinderheimen.*

Man findet zwar diese Definition vor, doch wie man sich bei einem sterbens-
kranken Kind verhalten soll, davon haben nur wenige eine Ahnung. Nachste-
hendes Kapitel soll eine Aufklarung dartber geben.

Umgang mit dem sterbenden Kind

»Sterbende und schwerkranke Kinder brauchen eine einfiihlsame Beglei-
tung, sie brauchen ein ehrliches Gegendiber, das bereit ist, sich mit ihnen
auseinanderzusetzen. Aber auch die Eltern sind in dieser Situation einem
enormen, psychischen Stress ausgesetzt. Sie brauchen Gesprdchsmég-
lichkeiten, die ihnen helfen mit der Situation umzugehen. Es ist wichtig,
sie in dieser Lage nicht allein zu lassen, sie zu unterstiitzen® (Biehrer,
2000, p. 160).

Die Psychoanalytikerin Verena Kast hat den Begriff »abschiedliche Existenz« -
als »Sterben ins Leben hinein« gepragt. Sie ist der Meinung, dass man standig
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bereit sein muss, Abschied zu nehmen, loszulassen, aber auch bereit sein
muss, sich zu wandeln. Das faszinierende, wenn man sterbenden Kindern be-
gegnet, ist immer, dass sie sich sehr schnell unter den extremsten Bedingun-
gen auf die veranderten Anforderungen des Lebens einlassen kdénnen — viel
direkter als Erwachsene. Und auch ein inneres Wissen um Wachstum, Wand-
lung, Veranderung, Endlichkeit des Lebens und die Begrenzung der eigenen
Lebenszeit ist vorhanden. Den Kindern ihre bdsartige Krankheit vorzuenthalten
ist der falsche Weg, denn Kinder bendtigen Eltern, ihre Familie und Bezugsper-
sonen, um ihre Geflhle von Angst, Trauer, Schmerz zeigen und teilen zu kén-
nen (Baier-Schrdder, 2006). Nicht vergessen sollte man, dass Kinder alterstypi-
sche Vorstellungen vom Tod haben. Kleinkinder sind traurig darGber, dass je-
mand fortgegangen ist, aber sie trosten sich damit, dass diese Person wieder-
kommt und Vorstellungen Uber den eigenen Tod haben sie nicht. Jugendliche
ab dem 10. Lebensjahr hingegen haben schon begriffen, dass der Tod jeden
treffen kann, auch sie selbst. Altersabhangig kdnnen sie sich dann bewusster
damit auseinandersetzen (Topf, 2000).

Auch die Faktoren Zeit, Verlasslichkeit und Aufrichtigkeit sollte man in der Be-
gleitung von sterbenden Kindern nicht vernachlassigen, gerade deshalb, um
das Vertrauen des Kindes zu gewinnen. Die Wortwahl sollte sehr einfach sein
und auf das Alter und den Entwicklungsstand abgestimmt werden (Kranzle,
Schmid & Seeger, 2006). Fur die Begleiterlnnen ist vor allem die Geduld aus-
schlaggebend, denn schlieBlich braucht man viel Zeit und Einfihlungsvermoé-
gen, um das Vertrauen der Kinder erst einmal zu erlangen, aber auch Geduld
mit sich selbst, um der haufig erlebten Ohnmacht entgegenzuwirken. Der Um-
gang mit den Aggressionen, egal ob bei den Kindern selbst, den Eltern oder
den Geschwistern, darf kein Problem darstellen. Auch auf die Kreativitat, Spon-
taneitédt und auf den Frohsinn des kindlichen Gemilits sollte unbedingt einge-

gangen werden.

AuBerdem gibt es mittlerweile eine internationale Leitlinie flr die Versorgung
von sterbenden Kindern, namlich die ,ACT* (Association for Children with Life-
Threatening or Terminal Conditions and their Families). Diese beinhaltet bei-
spielsweise, dass jedes Kind - unabhangig von der kdrperlichen oder geistigen
Fahigkeit - ein Recht auf eine Privatsphare hat oder dass die Gesprache offen
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und je nach Alter und Entwicklung entsprechend gefiihrt werden missen (Zer-
nikow, Wamsler & Schiessl, 2006). Auch Morgan (2009) will mit ihrer Studie
darauf aufmerksam machen, dass es wichtig ist evidenzbasierte Leitlinien fir
die padiatrische Palliative Care zu entwickeln, um die Qualitat der Pflege und

die Arbeitszufriedenheit des Personals positiv zu beeinflussen.

Doch welche Aspekte bewegen jemanden, den Beruf des/der Sterbebegleiterin
Uberhaupt auszuwahlen? Wie kommt man auf diesen Berufswunsch? In folgen-
dem Kapitel werden der Begriff des ,HELFENS®, Schmidbauers (1977) Helfer-
Syndrom und das Motiv der Wahl des Helferberufs erlautert, um die oben ge-
nannten Fragen zu beantworten.
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ASPEKTE DES HELFENS

HELFEN

.Helfen*

Im Alltag begegnet uns der Begriff ,Helfen” laut Fengler (1998) in verschiedens-
ten Formen. Sowohl von Hilfsbereitschaft, Freude, anderen Menschen helfen zu
kénnen, als auch Helfen aus Ratlosigkeit, Helfen als Schicksal oder Helfen als
Therapie eigener Probleme und Kontaktersatz ist die Rede. Doch derjeni-
ge/diejenige, der/die sich den Beruf des Helfens ausgesucht hat und tagtaglich
anderen Menschen hilft — egal aus welcher Motivation und Uberzeugung heraus
— lebt selbst in einer Welt, zu der er/sie anderen strikt den Zugang verwehrt.
Viele sind der Meinung, dass man zu einem/einer Helferln ,aufsehen“ muss,
den/der man Respekt und Ansehen entgegenbringen sollte, doch man darf
nicht vergessen, dass auch Helferlnnen nur Menschen sind, die auch nicht von
Schicksalsschlagen, Angst, Verlust und Trauer verschont bleiben. Denn wah-
rend vieler Jahre der Berufstatigkeit kommt es zu vielfaltigen seelischen Belas-
tungen. Bekannt ist auch, dass die Patientinnen Spuren an ihren Helferlnnen
hinterlassen, sowohl in positiver (Befriedigung, Sinnerfiillung) als auch in nega-
tiver Hinsicht (Erschépfung, chronische Midigkeit, usw.). Die Fahigkeit des zu-
verlassigen Begleitens ist die Besonderheit in diesem Beruf. Die Erfahrungen
mit Trauer, Wut, Schmerz und sogar Ohnmacht wird ihnen nicht erspart bleiben
und sind gleichzeitig Gefahrenquellen fiir die eigene Person (berufliche Defor-

mationen).

,Helfer-Syndrom*

~Freund sein kann nur, wer Freunde hat. Anderen helfen kann nur, wer
sich selbst helfen ldsst. Beraten kann nur, wer Beratung in Anspruch
nimmt. Andere aus ihrer Isolation heraus flihren kann nur, wer sich nicht
selbst isoliert* (Blau, 2001, p. 42-43).

Schmidbauer (1977) pragte fir die Hilflosigkeit der Helfer den Betriff des ,Hel-
fer-Syndroms*®, der damit meint, dass sich die Hilflosigkeit als Abwehrverhalten
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auBert, um die eigenen, zunachst unbewussten, Probleme abwehren zu kén-
nen. AuBerdem ist er der Meinung, dass die Grundproblematik des Menschen
mit dem Helfer-Syndrom ,die an einem hohen, starren Ich-ldeal orientierte sozi-
ale Fassade, deren Funktionieren von einem kritischen, bdsartigen Uber-Ich
Uberwacht wird®“ ist (Schmidbauer, 1977, p. 23). Kértner (2004) &uBert auch,
dass man nicht vergessen sollte, das eigene Handeln kritisch zu reflektieren,
um die Grenzen der eigenen physischen und psychischen Krafte anzuerken-
nen, aber auch um das Wort ,Nein“ benutzen zu kénnen. AuBerdem warnt
Fengler (1998) davor, dass der Begriff ,Helfersyndrom® nicht mit den Begriffen
Unseriéses, Neurotisches, Egozentrisches oder Dummes in Verbindung ge-
bracht wird. Doch warum wollen Menschen ,Helferlnnen® sein?

Wahl des Helferberufs

Die Berufswahl erfolgt aus verschiedensten Griinden, sei es zur Existenzsiche-
rung, wegen der Macht und Abhangigkeit gegendber einer anderen Person,
wegen der Begegnungen mit verschiedensten Menschen, dem Interesse an
sich selbst und seinen eigenen seelischen Vorgangen oder sogar wegen der
Identifikation mit einer Person, die den Beruf liberzeugend austbt. Erwéhnens-
wert ist jedoch, dass der Helferberuf laut Fengler (1994, zitiert nach Fengler,
1998) oft gewahlt wird, wenn man selbst ein persénliches Motiv dafir hat. Bei-
spielsweise haben Studentinnen der Sonder- und Heilpadagogik oft ein behin-
dertes Familienmitglied. Da man immer wieder mit seiner eigenen Biographie
konfrontiert wird, ist es wichtig, dass man eine gute Balance von Identifikation

und Abgrenzung findet, um nicht selbst der/die Leidende zu werden.

Fengler (1998) ist der Meinung, wie auch oben ersichtlich, dass es in einem
,2Helfer-Beruf* zu vielfaltigen Belastungen kommen kann. Welche Belastungen
bei Sterbebegleiterlnnen von Kindern aufkommen kdnnen, das zeigt uns das
nachste Kapitel auf.
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Belastungen

.Mein eigener Weg in der Seelsorge mit kranken Kindern war einerseits
von einer hohen Motivation, mich diesen Kindern zuzuwenden, anderer-
seits immer wieder von Hilflosigkeit gekennzeichnet. Diese Ambivalenz
habe ich auch bei anderen, speziell bei neuen Kolleginnen und auch bei
Gemeindepfarrern erlebt. Gerade wer neu und von auBen in die Klinik
kommt, etwa zur Taufe oder anlaBlich des Sterbens eines Kindes, ist hef-
tigen Gefiihlen ausgesetzt* (Stadtler-Mach, 1998, p. 8).

Es gibt einige Menschen, die sich in besonderer Weise dazu berufen oder hin-
gezogen fuhlen, anderen Menschen zu helfen, indem sie ihnen beistehen, zu-
héren oder nur das Geflhl vermitteln, dass jemand fir sie da ist. Doch diese
Rolle bringt auch Gefahren und Schattenseiten mit sich, die man nicht verdran-
gen sollte (Ebert, 1993). Professionelle Helferinnen sind oft verunsichert und
haben Angst, etwas falsch machen zu kénnen (Schweidtmann, 1991). Auch
orientieren sich Helferinnen oft an Leitbildern der Institutionen, die den Beruf in
idealer Weise, d.h. fehler- und widerspruchsfrei, konsequent, ganzheitlich, usw.,
verkérpern. In der Realitat sieht es jedoch ganz anders aus — Selbstzweifel und
Irrtiimer bestimmen das Leben. Das Resultat daraus ist, dass Helferlnnen oft
selbst zu ihren Belastungen beitragen, indem sie stetig dem Helferideal entge-
genstreben. Auch empirisch fundierte Beschreibungen des richtigen Helfer-
Verhaltens kénnen sie selbst unter Druck setzen und ihr eigenes Handeln ent-
werten. Weiterbildungen werden meist als Copingstrategie dargelegt, jedoch
kann sich dieses Angebot auch in die falsche Richtung entwickeln, denn im
gleichen Moment wird einem auch dargelegt, was man alles noch nicht kann
und anstreben sollte. Eine groBe Belastung stellt auch die mangelnde Selbst-
abgrenzung dar. Eine humane Haltung, aber auch Engagement sind gut, doch
praktiziert man das im UbermaB, kann dies miide und krank machen. Auch das
Fehlen der inneren Riickmeldung, der &ffentliche Erwartungsdruck, das Uber-
nehmen in der eigenen Partnerschaft und die tagtagliche Konfrontation mit dem
Leid kénnen erschépfend wirken. Doch am meisten geféhrdet sind jene Helfe-
rinnen, die ihre eigene Belastung nicht mehr splren. Oft ist es so, dass Helfe-
rinnen eine Partnerschaft eingehen, in denen Hilfsbedurftigkeit und Hilfsbereit-
schaft erhofft wird, jedoch kann man das ,ich kann alles verstehen, respektieren
und helfen® nicht ein Leben lang durchhalten. Kommt es zum Streit, macht sich
Melancholie und tiefes Schweigen breit. Zugleich bestimmen die Klientinnen
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bzw. deren Eigenschaften den Alltag: gierige Klientinnen beanspruchen zu
sehr, indem sich die Helferinnen am Ende des Tages leer und ausgelaugt fih-
len, manipulative Klientinnen zwingen oft zu Entscheidungen und Handlungen,
die man sonst nicht getroffen hatten, intrigierende Klientinnen spielen oft die
Helferlnnen gegeneinander aus, seelisch schwer kranke Klientinnen gefahrden
eventuell die eigene Persdnlichkeit und dann gibt es noch einige anderen, wie
zum Beispiel die unerreichbaren und uneinsichtigen, die erfolgslosen KlientIn-
nen und die Abbrecherlnnen, die den Helferlnnen das Leben schwer machen.
Far die meisten ist das Team der wichtigste Ort von Kontakt und Beziehung,
der Stltze und Rlckhalt gibt, jedoch erleben das nicht alle so. Manche erfahren
auch Geflhle, wie Gleichgultigkeit, Missbilligung, Spott, Verachtung, Rivalitat
und Neid, die einem das Leben schwer machen. Ebenso der Erwartungsdruck
seitens der Kolleglnnen ist ein groBes Thema. Man wendet sich zwar bei kriti-
schen Fallen an sein Team, an eine vertrauenswirdige Person, jedoch ist es
aber so, dass der/die Kollegln nicht nur Helferln, sondern auch Beobachterln
und Diagnostikerln ist (Fengler, 1998).

Genauso stellt auch die Arbeit als Sterbebegleiterin groBe Herausforderungen
an die jeweilige Person (Blau, 2001). Erst einmal sollte nicht vergessen werden,
dass die Begleitung eines sterbenden Menschen gleichzeitig die Konfrontation
mit dem eigenen Tod darstellt und deshalb liegen Schwierigkeiten in der Beglei-
tung oft auch in der mangelnden Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod und
deren unverarbeiteten Angste (Abramowski, 2004). Auch kommt It. Topf &
BergstraBer (1996) noch dazu, dass die flieBenden und schwierigen Ubergénge
von kurativer und palliativer Behandlung mit den damit verbundenen Hochs und
Tiefs der Familie, die das Betreuungsteam austarieren muss, Belastungen flr
das Team sein kénnen. Ebenso die oft hohe Identifikation mit dem sterbenden
Kind, die damit verbundene Trauerarbeit, die Fragen und Zweifel bezlglich der
getroffenen MaBnahmen und des Verlaufs des Sterbeprozesses, aber auch
Geflihle des Versagens angesichts der Verzweiflung der Angehérigen kénnen
dabei eine groBe Rolle spielen. Ein wichtiger Punkt ist noch das ,Loslassen®,
denn sterben heiB3t nun einmal loslassen — loslassen von allem, egal ob es
schéne Dinge, Angste, Sorgen, Unerledigtem, oder auch das ist, woran wir
hangen und was uns lieb ist. Denn ohne loszulassen und abzuschlieBen kon-

nen wir nicht flr die Zukunft bereit sein (Brefin & Domening, 1991). Natdrlich
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kann es auch vorkommen, dass der/die Begleiterln emotional von der Situation
tberwaltigt wird (Leyendecker & Lammers, 2001).

Philipp & Loffing (2008) flUhrten in Deutschland eine bundesweite Pilotstudie
durch. Ziel war, die psychischen Belastungen, deren Bewéltigungsoptionen und
die bendtigten Ressourcen der Mitarbeiterlnnen zu erfassen, um langfristig in
der Kinderhospizarbeit tatig sein zu kénnen. Gewahlt wurde ein einfaktorielles
Untersuchungsdesign mit einer Experimental- und einer Kontrollgruppe. Es
wurden sowohl quantitative als auch qualitative Daten erhoben. Man kam zu
folgendem Ergebnis: Als Risikofaktoren fir die Gesundheit sehen die Forscher
die Faktoren ,Soziale Spannungen“ und ,Emotionale Belastungen® an, da sie
sich signifikant von der Kontrollgruppe unterscheiden. Der signifikant erhohte
Wert driickt aus, dass es zwischen den Mitarbeiterinnen oft Streit gibt, dass sie
unter den Auseinandersetzungen leiden bzw. sich dariiber &rgern und dass sie
auch Geflihle wie Angst und Einsamkeit zeigen. AuBerdem meinen die Mitar-
beiterlnnen, dass die Arbeitsbedingungen die Spannungen im Team und mit
der Leitung am meisten belasten, hingegen die Begleitung und Pflege der ster-
benden Kinder sich als weniger erschwerend darstellt. Weiters zeigt sich, dass
die untersuchten Pflegekrafte signifikant distanzierungsfahig sind, aber auch,
dass sie im Vergleich zur Norm signifikant weniger Angst haben, eine naheste-
hende Person zu verlieren. Bei den qualitativen Ergebnissen wurde bestatigt,
dass die sozialen Spannungen und Konflikte, aber auch der mangelnde Aus-
tausch zwischen den Mitarbeiterlnnen die primare Belastung darstellt. Die Be-
gleitung oder der Tod der Kinder wird erst danach genannt, wobei die Mitarbei-
terlnnen aber starker emotional belastet werden als der/die Normalbdrgerin, sie
es aber dennoch schaffen, sich gut von der Arbeit abzugrenzen. Weiters wer-
den noch Umgang mit der Familie und auch Persodnliches, beispielsweise zu
wenig Zeit fir die eigene Familie, erwahnt.

Auch Barnes (2001) kam zu der Meinung, dass die Konflikte im Team bzw.
auch die Kommunikationsprobleme zwischen den Mitarbeiterlnnen sich als be-
lastender darstellen als die Begleitung bzw. das Sterben des Kindes. Ebenso
die langjahrige Beziehung zur Familie nach dem Tod des Kindes, die Verken-
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nung der tatsachlichen Rolle dabei und die Beendigung dieser langjéhrigen Be-

ziehung kénnen Stress verursachen.

Laut Rickerson et al. ist nicht bekannt, welche kdrperlichen bzw. emotionalen
Symptome bei Mitarbeiterlnnen nach dem Tod eines Patienten auftreten, den
sie lange begleitet haben und welche Bewaltigungshilfen — wie Selbsthilfegrup-
pen oder ahnliches — sie dann in Anspruch nehmen. Weiters ist nicht klar, ob
das Auftreten der trauerspezifischen Symptome mit der Anzahl der Sterbeerfah-
rungen zusammen hangt. Genau aus diesen Grinden hat man sich entschie-
den, eine Studie durchzufiihren. Befragt wurden Leute aus verschiedensten
Tatigkeitsfelder, namlich Krankenschwestern, Sozialarbeiterinnen, administrati-
ves Personal, und &hnliche Berufsgruppen. Das Personal berichtet von ver-
schiedensten Formen von trauerspezifischen Symptomen, wie Traurigkeit (54
% der Befragten), das Geflhl weinen zu missen (26 %), das Nicht-Akzeptieren-
wollen (25 % der Befragten), aber auch physische Symptome, wie Schlafprob-
leme, wurden erwahnt. Bei manchen Personen traten oft mehrere Symptome
auf einmal auf, bei anderen nur sehr wenige oder gar keine. AuBBerdem konnte
man erkennen, dass die Personen, welche mehr Todeserfahrungen in den letz-
ten Monaten gemacht haben, umso mehr Symptome dieser Art haben, dass die
Mitarbeiterlnnen mit intensiveren Symptomen langere und intensivere Beglei-
tungen zum/zur Patientln hatten und dass die Mitarbeiterlnnen, die schon Ian-
ger in der Hospizarbeit tatig waren, ebenso mehr Symptome zeigten.

Ewers (2006) kommt zum Ergebnis, dass viele der Befragten zur Ubereinstim-
mung kamen, dass die gesellschaftliche Wirdigung des Berufes fehle. Man-
gelnde Kenntnisse der Bevélkerung Uber die Aufgaben bzw. auch die Ausgren-
zung der Themen Sterben und Tod werden als Ursachen genannt. Auch der
Faktor Zeit wird als belastend genannt: ,Wir fragen uns also stéandig, wo kénnen
wir vielleicht so noch ein bisschen Prioritdten setzen, um diese Zeit uns zu
nehmen, weil morgen brauchen wir sie uns nicht mehr zu nehmen. Das ist heu-
te und morgen nimmer* (Ewers, 2006, p. 31). Dazu kommt aber noch das Ge-
fuhl, den sterbenden Menschen nicht adaquat begleitet zu haben und nicht zu
vergessen, die emotionale Belastung, denn nicht selten entstehen tiefe und in-
nige Beziehungen: ,Es ist eigentlich was sehr Persénliches, was die Menschen
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einem erzdhlen oder woftir sie Hilfe wollen oder die Seele entleeren wollen, das
raus lassen, was sie nie raus lassen wirden unter anderen Umstdnden. Das
muss man ja auch verkraften, das darf man ja nicht vergessen. Die Menschlich-
keit, die wir an den Menschen erfiillen. ** Und man nimmt das ja mit nach Hau-
se. Man geht zu den Kindern, zum Mann, oder egal wohin und man hat das ja
im Kopf. Das trdgt man ja ein Leben lang mit das ist ja nicht weg. Manches ver-
gisst man. Aber manches brennt sich in die Seele* (Ewers, 2006, p. 33). Win-
schen wirden sich einige eine bessere Unterstitzung, eine gesellschaftliche

Wirdigung aber auch bessere Rahmenbedingungen.

In Sachsen wurde von November 1999 bis Oktober 2004 ein sozialwissen-
schaftliches Forschungsprojekt zur Praxis der Sterbebegleitung im Freistaat
Sachsen durchgeflhrt. Ziel war es, die Bedingungen, Faktoren und den Stel-
lenwert der Sterbebegleitung im Krankenhaus, Pflegeheim und zu Hause fest-
zustellen, aber auch die Belastungen der beteiligten Berufsgruppen zu benen-
nen. Die Untersuchung wurde mittels schriftlicher und mandlicher Befragungen
— modifizierte Fragebdgen und Leitfaden — mit Gber 4200 Teilnehmern durchge-
fuhrt. An den Ergebnissen konnte man sehen, dass es die Pflegeperson sehr
belastet (in Krankenhausern und ambulanten Diensten 61 %), wenn PatientIn-
nen sterben. AuBerdem haben viele Angst, bei einem sterbenden Menschen

nicht die ,richtigen Worte* zu finden.

Wie man sieht, kbnnen einige Belastungen auf einen zukommen, die die seeli-
sche Gesundheit auf Dauer bedrohen (Fengler, 1998). Stadtler-Mach (1998) ist
der Meinung, dass man diesen Belastungen unbedingt entgegenwirken muss.
AuBerdem meint Lamp (2001), dass es wichtig ist, dass sich jeder, der einen
anderen Menschen begleitet, sich selbst auch begleiten Iasst, denn schlieBlich
setzt man sich Extremsituationen aus, in denen man irgendwann einmal die
Kraft verliert. AuBerdem tut es doch gut, wenn jemand da ist, der zuhért, der
unterstitzt und stérkt.

Treten aber mehrere Belastungen auf einmal auf, existieren Uber eine langere
Zeit hinweg und es besteht keine Aussichten, sie loszuwerden, kann das dra-
matische Folgen fir die Person haben (Fengler, 1998). Von Erschépfung, tber

einer beruflichen Deformation bis hin zum Burnout kann alles dabei sein.

Seite 32



Berufliche Deformation

.Berufliche Deformation soll alle Schadigungen, Verformungen, Fehlent-
wicklungen, Abnutzungen, VerschleiBerschienungen, Erstarrungen,
Fehlorientierungen, Entfremdungen, Realitédts- und Wahrheitsverluste
und Verkennungen im Erleben, Verhalten und Denken bezeichnen, die
im Laufe der Berufstatigkeit und durch sie bedingt auftreten“ (Fengler,
1998, p. 125).

Wen die ,berufliche Deformation® einmal einholt, den wird sie von nun an taglich
begleiten. Auch Personen, die in helfenden Berufen tétig sind, werden diese
schneller wahrnehmen als Personen, die einen anderen Beruf austben. Wahr-
genommen werden sie zuerst von dem/der Partnerin, Kolleglnnen, Klientlnnen,
Freundlnnen, denn sie nehmen den/die Helferln einseitig wahr und erkennen
seine/ihre steigende Intoleranz. Oder sie erkennen die berufliche Deformation
selbst, beispielsweise war ihnen friiher etwas sehr wichtig, was nun nur mehr
selbstverstandlich ist. Ausgangspunkt des komplexen Phanomens, das eine
Deformation im Denken, Fihlen und Handeln sein kann, sind oft seelische Vor-
gange, wie eine Dauerbelastung, eine Uberidentifikation mit dem Beruf oder
sogar abrufbare Geflhle. Meist geht es um Reduktion, Erstarrung, Unselbst-
standigkeit, Urteilsschwache, Realitatsferne, Weltfremdheit, unangemessener
Mitteleinsatz, Selbst- und Fremdschadigung, Verlust der Einflihlung. Es kann
passieren, dass bei einer Person ein bestimmtes Verhalten im Normbereich
liegt, bei einer anderen jedoch schon ein Verhalten darstellt, das der beruflichen
Deformation zuzuordnen ist (Fengler, 1998).

Burnout

,Nee, ich wiirde, wenn ich schon so’n Beruf mache, ich wirde was ma-
chen wollen, wo ich’s Gefihl hab, ich kriege mehr Anerkennung flir das,
was ich tue. Und wo ich nicht immer so der ohnmdéchtige, verldngerte
Arm bin von Senat oder Rotes Kreuz oder einem Verband oder wo man
immer tétig ist. Also, ich wurde, wenn ich an Berufswiederwahl denke,
eher an Psychologie oder Medizin denken, da hast du einfach einen an-
deren gesellschaftlichen Stand. ... und belasten tut’'s mich, wenn ich
ausschlie Blich mit Elend konfrontiert bin, ausschlie Blich mit Jammern, mit
Leere... Ich kann nicht mehr, ich will nicht mehr. Es ist alles so schlimm,
wenn alles so perspektivios scheint oder manchmal auch wirklich ist*
(Enzmann & Kleiber, 1989).
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War man friher in helfenden Berufen tatig, war man sich selbst nicht den psy-
chosozialen, meist negativen, Auswirkungen bewusst und auch in der Offent-
lichkeit wurde nichts davon publik. Erst Mitte der 70er Jahre schenkte man den
Helferinnen und ihren seelischen Problemen immer mehr Aufmerksamkeit.
Schmidbauer (1977) pragte den Begriff des ,hilflosen Helfers® und Richter
(1976, zitiert nach Wagner, 1993, p. 1) meint wiederum, dass man auf der ,Su-
che nach Kommunikation und Vervollstandigung des Selbst” ist. Anmerken soll-
te man jedoch, dass bei den Helferinnen immer mehr negative Geflhle, wie
Hilflosigkeit, Distanzierungswinsche gegentber dem/der Patientln, Depressivi-
tat, Erschépfung und Arbeitsunlust auftreten. Auch diese Gefiihle wurden schon
seit Ende der 70er Jahre von klinischen Psychologlnnen, Psychotherapeutin-
nen und Sozialpsychologlnnen in den USA untersucht, die dann mit der Meta-
pher Burnout bekannt wurden. Der Begriff Burnout wurde vom amerikanischen
Psychoanalytiker H.J. Freudenberger 1974 eingefiihrt, der dieses Wort in einem
Beitrag fur das Journal of Social Issues verwendete. Diese Bezeichnung wurde
von ihm fir anfangs engagierte Mitarbeiterinnen von Selbsthilfe- und Krisenin-
terventionszentren gewahlt, die schon nach kurzer Zeit Symptome von Er-
schépfung und Mudigkeit zeigten, aber auch zu reizbaren, misstrauischen und
halsstarrigen Mitarbeiterlnnen geworden waren und bei denen negative und
zynische Einstellungen zur Arbeit und den Klientlnnen vorherrschten (Wagner,
1993).

Burnout ist ein Zustand korperlicher, emotionaler und geistiger Erschdpfung,
der durch eine chronische Uberbeanspruchende Belastung in der Arbeit ent-
steht und meist jene Menschen ftrifft, die am idealistischsten damit begonnen
haben. Durch die unbewegliche Blrokratie, wenig Anerkennung und Unterstiit-
zung frustriert, beginnen die Helferlnnen oft in einem schleichenden Prozess
emotionaler Aushdhlung auszubrennen. Die Einstellung zur Arbeit und das Ver-
halten verandern sich, die Kontrolle tber das eigene Handeln und das berufli-
che Engagement gehen verloren und die depersonalisierende und negative
Einstellung zu den Kolleglnnen wachst. Geflihle der Hilflosigkeit, geringere Be-
lastbarkeit, vollige Erschopfung, Depressionen und negative Einstellungen ge-
genlber Gott und die Welt pragen den Alltag. Unlust und Unbefriedigung stellen

sich ein, wobei auch der Selbstwert und die Selbstachtung abnehmen und die
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Lebensplane und Lebensperspektiven verloren gehen. Kérperliche Erschépfung
zeigt sich bei somatischen Beschwerden und bei gréBerer Anfélligkeit von
Krankheiten (Abel, 1995). Laut Abel (1995, p. 31) ,ist das Leben in eine Sack-
gasse geraten, aus der es sich nicht mehr herauszukommen lohnt.*

Burnout wird nicht nur auf den Beruf beschrankt, sondern kann auch in den ver-
schiedensten Lebensbereichen entstehen. Aber auch Menschen in helfenden
Berufen sind vom Burnout nicht verschont — im Gegenteil, sie sind durch die
emotionalen Beziehungen, die Verantwortung und die intensive Arbeit mit ande-
ren Menschen besonders gefédhrdet. Auch wenn ihnen gerade nicht danach
zumute ist, mUssen sie auf Anhieb das tun, was die anderen von ihnen erwar-
ten, namlich positive Gefiihle, Zeichen der Hinwendungen und Firsorge geben.
Auch eine abwechslungsreiche und anspruchsvolle Arbeit schitzt nicht vorm
Ausbrennen, denn gerade die standig neuen Anforderungen an die Person
werden als belastend empfunden. AuBerdem wird von den Menschen erwartet,
dass Helfende Uberdurchschnittlich emotional belastbar sind. Wird diese Erwar-
tung nicht erfllt, wird dies als persdnlicher Misserfolg gewertet (Abel, 1995).

Es gibt laut Abel (1995) verschiedene Phasen des Ausbrennens, die wie folgt
definiert sind und die laut Freudenberger und North (1993, zitiert nach Abel,
1995) in jeder einzelnen Phase auftreten kénnen. Man sollte aber auch erwah-

nen, dass fur die Bewaltigung dasselbe qgilt.

1. Anfangsenthusiasmus und Idealismus
(Unendliche Kraft, Tatendrank und der Wunsch, das Beste zu geben
stehen im Vordergrund und Enttauschungen und kleine Misserfolge wird

keine Beachtung geschenkt.)

2. Stagnation
(Eine realistische Einstellung zum Beruf stellt sich ein, die Zufriedenheit,
das persdnliche Engagement, und die Begeisterung flr die Arbeit sinken
und erste Zweifel an sich selbst und am Erfolg sowie kérperliche Anzei-
chen treten auf.)
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3. Frustration und UberdruB
(Gesteigertes Geflhl, nichts mehr erreichen zu kénnen sowie Teilnahms-
losigkeit, Abneigungen, Macht- und Hilflosigkeit und Konflikte bestimmen
den Tagesablauf. Und die Flucht in den Krankenstand beginnt.)

4. Apathie und Depression
(Starker Leistungsabfall, Gleichgultigkeit, Leere, aber auch kérperliche
und psychische Erkrankungen treten auf. Matthais Burisch (1989, zitiert
nach Abel, 1995, p. 35) schreibt: ,Das terminale Burnout-Stadium (...)
will ich hier mit ,existentieller Verzweiflung“ bezeichnen. Das temporare
Gefahl der Hilflosigkeit hat sich zu einem chronischen Gefiihl der Hoff-
nungslosigkeit verdichtet. Das Leben hat seinen Sinn verloren.”)

SIOP (2000) flihrte eine Studie durch und kam zu dem Entschluss, dass man
aus zwei verschiedenen Griinden — abgesehen von der ,schwierigen” Arbeit
selbst - in ein Burnout schlittern kann. Einerseits wéaren es arbeitsspezifische
Grinde (beispielsweise die Zeitressourcen, das Team) und andererseits kommt
es auf die eigene Persdnlichkeit (Umgang mit den Problemen, negative Gedan-
ken, usw.) an. Dem entgegenwirken kénnte ein gute/r Team-Leaderln, Team-
meetings mit Psychologlnnen oder Sozialarbeiterlnnen und ganz wichtig, die
Ansprache von Problemen. AuBerdem sollte man sich beispielsweise personli-
che Grenzen setzen, Bedurfnisse den Mitarbeiterlnnen oder dem/der Vorge-
setzten mitteilen und eine ausgewogene Balance zwischen Privat- und Berufs-
leben finden.

Welche Bewaltigungsstrategien helfen, nicht in eine berufliche Deformation, in
ein Burnout oder ,nur“ Erschépfungen zu verhindern, erlautert uns das nachste

Kapitel.
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Bewaltigungsstrategien

,Wer pflegt, der kommt ohne Rettungsboote nicht aus. Sie sind zum U-
berleben unerldsslich. Der Festlandbewohner braucht das verninftige
Wort, die Resonanz eines anderen Festlandbewohners, die Logik, die
Berechenbarkeit, die Nitzlichkeit wie die Luft zum Atmen. Er kann sich
nicht stdndig im Meer der Angst, des Jammerns, der Wiederholung, des
Forderns, des Weinens, der Erregung aufhalten. Er braucht in diesen E-
lementen einen Haltepunkt® (Schitzendorf, 2006, p. 18).

Enzmann & Kleiber (1989) nennen die ,emotionale Erschépfung“ der psychoso-
zialen Helferlnnen als entscheidendes Burnout-Kriterium. Das Geflhl einer
mangelnden bzw. reduzierten persdnlichen Leistungsfahigkeit, sowie Deperso-
nalisierung (distanzierte, anteilnamslose und teilweise zynische Haltung gegen-
Uber den Klientinnen) gehéren dazu. Ursachen flr die emotionale Erschépfung
kénnen Uberforderung durch Zeit- und Verantwortungsdruck, unklare Erfolgskri-
terien, aber auch mangelndes Feedback sein. Folglich kénnten nachstehende
MaBnahmen unterstitzend fir die Burnout-Pravention sein: Abbau des Zeit-
drucks, die Teilung der Verantwortung im Team, die Organisation der Arbeit,
damit realistische und klare Ziele festgelegt werden kénnen, um eine Effizienz-
kontrolle Uberhaupt zu erméglichen und schlussendlich sollte man nicht aufs
gegenseitige Feedback und eine Reflexion vergessen.

Aber auch personenbezogene Strategien (z.B. time management, Trennung
von Arbeit und Freizeit), organisations- und institutionsbezogene Burnout-
Gegenstrategien (Supervisionen, Fort- und Weiterbildungen) sowie organisati-
ons- und institutionsibergreifende Strategien (z.B. Mdglichkeiten zum Job-
wechsel, Akzeptanz des Berufes) sollten nicht vergessen werden, denn auch
diese tragen zur Burnout-Pravention und Burnout—Bewaltigung bei. Mundle
(2002) verweist auch noch auf die Wichtigkeit von Trauerritualen, die fir die
Mitarbeiterlnnen beim Abschiednehmen und Loslassen ganz besondere Bedeu-
tung haben.

Helferlnnen sind oft Gberrascht, wenn man sie danach fragt, wie es ihnen gehe
und ob sie an ihrer Situation etwas &ndern wollen, denn sie kdnnen sich nicht
vorstellen, dass das, was sie tagtéglich mit ihren Patientinnen erértern, auch fur
sie von Bedeutung sein kénnte. Aber laut Fengler (1998) sind es dieselben Ge-

danken, Begriffe und Strategien.
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Ein offener Umgang mit dem Tod und Sterben und die Reflexion Uber die eige-
ne Haltung helfen laut FUhrer (2006), mit den sterbenden Kindern und deren
Familien besser umgehen zu kénnen. RegelmaBige Supervisionen helfen dem
Team belastende Situationen besser verarbeiten zu kénnen. Coping-Strategien
und die Aufklarung Uber Symptome einer posttraumatischen Stérung sollten
Gegenstand von Fortbildungen sein. Auch auf interne Teamschulungen sollte
nicht vergessen werden, denn auch in der ambulanten Betreuung hat sich die
Durchflihrung einer abschlieBenden Helferkonferenz (Debriefing) nach dem Tod
eines Kindes als hilfreich erwiesen. All diese MaBnahmen sind dazu da, seine
eigenen Belastungen zu reflektieren, aber auch um die Leistungen der Team-
mitglieder wertzuschatzen.

Als Burnout-Interventionen bezeichnen Edelwich & Brodsky (1984, p. 194) ,, ...
Schritte, die unternommen werden, - bewusst oder nicht, konstruktiv oder nicht

—um den Zyklus der Desillusionierung zu unterbrechen.*

Psychohygiene

Bettschardt, Meng und Stern (1959, zitiert nach Fengler, 1998, p. 196) definier-
ten den Begriff der Psychohygiene als ,Praxis und Lehre vom seelischen Ge-
sundheitsschutz. Er meinte damit, dass die Psychohygiene eine praktische
Disziplin ist, die aus praktischen Bedurfnissen und Erwagungen heraus ent-
standen ist und folgende Arbeitsgebiete beinhaltet: Psychohygiene im Dienste
des Gesunden, Psychohygiene als Faktor in der Psychotherapie und Resoziali-
sierung, und Psychohygiene bei der Sanierung von Stérungen innerhalb der
Gesellschaft. Psychohygiene kann verschieden erfolgen, wie die Stellung von
Fragen zur Alltagsgestaltung (,Wie gestalten Sie lhre Freizeit?* und therapeuti-
sche Initiativen, wie Psychotherapie, Entspannungsverfahren, Kunsterfahrung
und das ziehen eines Tagesresimees (Fengler, 1998).

Coping

.Unter Coping versteht man heute die individuellen Formen, in denen
Menschen auf Belastungen reagieren. Dabei werden Eigenschaften,
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Entscheidungen, Formen der Informationsverarbeitung, Kognitionen und
Ich-Leistungen der Person als vermittelnde GréBen zwischen Belastung
und Verhalten berticksichtigt* (Ruger et al., 1990, zitiert nach Fengler,
1998, p. 211).

Generell gibt es einige Coping-Strategien. Erwahnenswert ware der Copingfra-
gebogen nach Sidle et al., der zehn Coping-Formen anbietet, beispielsweise
,versuchen, mehr Uber die Situation herauszufinden“ oder ,Mit anderen Men-
schen Uber das Problem sprechen®. Wichtig ist auch, dass sich die Helferlnnen
verschiedene Bewaltigungsstrategien, wie Ausgleichstatigkeiten, Vermeidung
von Einseitigkeit, Zugeben von Préaferenzen, Trennung von Arbeit und Freizeit,
Motivationsklarung, ansehen und erproben, um positiv der beruflichen Deforma-
tion entgegenzuwirken. Aber auch ein Zuviel kann genauso zu Fehlentwicklun-
gen fuhren wie ein Zuwenig, gerade deshalb ist es wichtig, die Mitte zu finden
(Fengler, 1998).

Soziale Unterstitzung

Unter sozialer Unterstitzung versteht man laut Aronson et al. (1983, p. 144) »...
daB der Mensch eine Botschaft empfangt, die ihm das Gefihl verleiht, daB er
beachtet und geliebt, geschatzt und fir einen wertvollen Menschen gehalten
wird und daB er an einem Netzwerk von Kommunikation und gegenseitiger
Verpflichtung teilhat.»

Aronson et al. (1983) nennen als Faktoren der sozialen Unterstltzung Zuhéren,
sachliche Unterstitzung, sachliche Herausforderung, emotionale Unterstiitzung,
emotionale Herausforderung und Teilen der sozialen Realitat.

Supervision

Bei der Supervision (lat. »Uberblick«, »Blick von oben«) geht es darum, sich
seine Arbeit aus einem komplett anderen Blickwinkel anzusehen. Man reflektiert
die Arbeit im Team, die Arbeit mit den Patientlnnen, aber man achtet auch auf
die persdnliche Erfillung. Bei Hospizarbeiterlnnen kdnnen beispielsweise Prob-
leme und Konflikte mit dem/der Sterbenden oder dessen Angehérigen oder a-
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ber auch die eigene Traurigkeit besprochen werden. An der Supervision neh-
men zwischen 4 und 8 Personen teil und sie findet im Abstand von ca. 2 bis 4
Wochen etwa 10- bis 15-mal pro Jahr statt. Ergebnis einer qualifizierten Beglei-
tung sollte die Linderung der Angste und die Starkung der eigenen Kréfte sein
(Lamp, 2001).

Bewaltiqungsstrategien speziell im Hospizbereich

Es wurden schon einige Studien durchgeflihrt, um die Bewaltigungsstrategien in
Kinder-, sowie in Erwachsenenhospizen zu erforschen:

Schon in den 90-er Jahren wurde von Woolley, Stein, Forrest & Baum (1989)
eine Studie durchgeflhrt, um den Stress und die Arbeitszufriedenheit von Mit-
arbeiterlnnen in einem Kinderhospiz zu erheben. Es wurde von allen 24 Teil-
nehmerinnen die personliche Unterstltzung, seien es die Teammeetings oder
der Besuch eines Psychiaters, als wichtigste Bewaltigungsstrategie genannt,
um mit den Problemen des Berufsalltags zu Recht zu kommen und erstaunli-
cherweise ist die Arbeitsbefriedigung der Mitarbeiterlnnen im Kinderhospiz trotz
der Belastungen sehr hoch.

Auch Junger, Pestinger, Elsner, Krumm & Radbruch (2007) sind der Meinung,
dass das schlechte Teamklima zum Burnout beitragen kann und haben gleich-
zeitig bewiesen, dass die Kommunikation innerhalb des Teams, die Teamphilo-
sophie, das Arbeitsklima und das eigene Engagement sehr wichtig fir eine er-
folgreiche Hospizarbeit sind.

Wasner, Longaker, Fegg & Borasio (2005) flhrten eine Studie mit professionel-
len Hospizarbeiterlnnen durch, um herauszufinden, ob spirituelles Training (Er-
lernen von speziellen Techniken, beispielsweise das aktive und mitfihlende
Zuhoren) einen positiven Einfluss auf das eigene Wohlbefinden und auf die Fa-
higkeiten hat. Das spirituelle Training wurde mit 63 Teilnehmern Uber einen
Zeitraum von 6 Monaten durchgefthrt. Die Vermutung wurde durch die For-

schung bestétigt, da sich das spirituelle Training als sehr hilfreich fir die Be-
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rufsgruppe herausgestellt hat. Es kann fur die Reduzierung des Stresses, aber
auch fir die Verbesserung der Arbeitsatmosphére dienen. Noch meinten 77 %
der Befragten, dass sie durch das Training mit den Problemen in ihrer Arbeit
(Kommunikationsprobleme, eigene Unsicherheit, Emotionen) besser zu Recht

kommen.
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METHODIK

Nachdem in den vorangegangenen Kapiteln die wichtigsten Begriffe mit ihrem
geschichtlichen Hintergrund, ihren Bedeutungen und ihren Ursachen ausfihr-
lich dargelegt wurden und der Berufsalltag, sowie die Auswirkungen aufs Privat-
leben der Sterbebegleiterinnen - sowohl von Kindern als auch von Erwachse-
nen - aufgezeigt wurden, wird nun im empirischen Teil ndher auf das Untersu-

chungsdesign eingegangen und die Ergebnisse der Studie prasentiert.

Studiendesign und Methodik

Ein qualitatives Forschungsdesign war meiner Meinung nach passend fur diese
Arbeit, weil die heikle bzw. sensible Thematik nur durch eine offene, personli-
che Befragung — face-to-face — erkundet werden kann. Dies hat sowohl fiir
den/die Forscherln aber auch flr die Teilnehmerlnnen etwas Positives an sich,
denn auf der einen Seite wollen die Teilnehmerlnnen wissen, wem sie die per-
sonlichen Erlebnisse bzw. Gefiihlsempfindungen Preis geben, ob man dem/die
Forscherln Uberhaupt in die eigene Seele blicken lassen soll/will und auch ver-
trauen kann — die passende Chemie zwischen Forscherln und Teilnehmerln ist
dabei sehr wichtig. Auf der anderen Seite erlaubt das offene Interview bei inte-
ressanten Aussagen bzw. Unverstandenem nachzuhaken, dadurch wichtige
Informationen zu erfassen und nicht zu vergessen ist die bendtigte Flexibilitat
im Interview. Eine quantitative Methode ware sicherlich der falsche Weg gewe-
sen, denn man hatte nicht die Méglichkeit gehabt, individuell auf den/die Teil-
nehmerln einzugehen und bedeutsame Aussagen fir die Forschung zu erlan-

gen.

Nun ein kurzer Einblick in die Methodik der Grounded Theory (Strauss & Cor-
bin, 1996):

Die Grounded Theory wurde von Glaser und Strauss entwickelt, stellt einen
qualitativen Forschungsansatz dar und soll mit seinen systematischen Techni-
ken und Analyseverfahren dazu dienen, eine Theorie zu entwickeln, bei der
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auch die Gutekriterien beachtet werden sollten. Um eine Theorie Uberhaupt
entwickeln zu kénnen, bedarf es einer Fragestellung, die das untersuchende
Phanomen genau beschreiben sollte, aber ebenso ziemlich offen sein sollte,
denn schlieBlich will man auf wichtige, noch unbekannte Themen eine Antwort
finden. AuBerdem dient die Forschungsfrage zum Einstieg, aber auch als Leit-
faden, um nicht von der eigentlichen Thematik abzuschweifen. Erw&dhnen muss
man jedoch, dass es auch notwendig wird, die Forschungsfrage wahrend des
Forschungsverlaufes abzuandern oder auch anzupassen, da man sich ja stan-
dig der Sichtweise der jeweiligen Untersuchungsgruppe nahert. Um zu wissen,
was in den Daten Uberhaupt vorgeht bzw. um die textlichen Zusammenhange
und Verbindungen erkennen zu kénnen bedarf es der ,theoretischen Sensibili-
tat* (Glaser, 1978, zitiert nach Corbin & Strauss, 1996) Gemeint ist laut Corbin
& Strauss (1990, p. 25) ,ein BewuBtsein fir die Feinheiten in der Bedeutung
von Daten®. Denn erst wenn man diese Fahigkeit besitzt, kann man gute Theo-
rien entwickeln. Auch der Einsatz von nichtfachlicher Literatur, wie Briefe und
Tageblticher, spielt in der Grounded Theory eine sehr groBe Rolle, da sie sehr
wichtige Datenquellen darstellen und meist als ergédnzend wirken. Die grundle-
genden Schritte der Grounded Theory sind, wie auch bei anderen qualitativen
Ansatzen, die Beobachtung oder die Befragung. Danach wird geordnet und
klassifiziert. Anders als bei anderen qualitativen Ansatzen wechseln sich dann
Datenerhebung und Datenanalyse ab, d.h. der Forschungsprozess verlauft zyk-
lisch. Zuerst wird ,offen” (Level 1 Coding), danach ,axial* (Level 2 Coding) ko-
diert, spater werden die Daten in Kategorien (= Oberbegriff) zusammengefasst.
Ferner wird nach der ,constant comparison method* kodiert und durch das
.theoretical sampling“ wird nach passenden Teilnehmerlnnen gesucht. Erst
dann wird durch das ,selektive oder theoretische” Kodieren (Level 3 Coding) die
zentrale Kernvariable des betrachteten Phanomens ersichtlich. Laut Hutchinson
(2001, zitiert nach Corbin & Strauss, 1996) sind die Qualitat und die Kompaki-
heit der Theorie von einer signifikanten Kernvariablen abhangig. AuBerdem wird
die Datenerhebung beendet, wenn sich mehr keine neuen Erkenntnisse zeigen.
Dies wird mit dem Begriff ,theoretical saturation® (= theoretische Séattigung) be-
zeichnet. Auch wird bei der Grounded Theory noch mit Feldnotizen, theoreti-
schen sowie methodischen Memos, Diagrammen und &hnlichen Skizzen gear-

beitet. Eine Hilfe, um die Zusammenhange verstehen zu kénnen.
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Rekrutierung

Am Beginn der Forschung wurden etliche Organisationen kontaktiert, die in ih-
rer Arbeit mit sterbenden Menschen in Berihrung kommen. Erst dann kristalli-
sierte sich heraus, wer sterbende Erwachsenen bzw. sterbende Kinder beglei-
tet. Die gewiinschten Teilnehmerlnnen mussten in Osterreich in der Padiatrie,
und zwar im ambulanten Bereich, beruflich (= keine ehrenamtlichen Mitarbeite-
rinnen) tatig sein und durften kein Gesundheits- und Krankenpflegediplom be-
sitzen, weil sie in verschiedenen Hinsichten nicht vorbelastet sein sollten und
auch der Einfluss von medizinischem Wissen nicht erbeten war. Der ambulante
Bereich deshalb, weil schon Forschungen Uber die Belastungen der Sterbe-
begleiterlnnen in Kinderhospizen existieren.

Doch leider war es nicht so leicht, Teilnehmerlnnen mit diesen Kriterien zu fin-
den. Das erste Problem bestand darin, dass es in Osterreich kaum Kontaktda-
ten Uber padiatrische Hospiz- bzw. Palliativversorgungen — egal ob stationar
oder ambulant - gibt. Stationare Kinderhospize existieren, wie schon im Theo-
rieteil erwéhnt, in Osterreich nicht und ambulant werden sterbende Kinder - so
weit man von verschiedensten Seiten informiert wurde — nur von diplomierten
Gesundheits- und Krankenpflegerlnnen begleitet, die auch gleichzeitig die Pfle-
gemaBnahmen durchfihren. Somit wurde der Faktor ,ambulantes Tatigkeits-
feld“ aus der gewlnschten Rekrutierung gestrichen.

Schlussendlich gab es folgende Einschlusskriterien:
1) Arbeit mit sterbenden Kindern, sowohl ambulant als auch stationar —
wenn mdglich: die Durchflihrung einer Begleitung bis zum Tod
2) Arbeit muss in Osterreich ausgelibt werden
3
4
5

)
) keine ehrenamtliche Tatigkeit

) kein Besitz des Gesundheits- und Krankenpflegediploms
)

freiwillige Teilnahme am Interview

Per E-Mail wurden verschiedenste Einrichtungen und Organisationen von die-
ser Arbeit informiert, die mit sterbenden Kindern zu tun haben, aber auch sol-
che, die nur im Erwachsenenbereich tatig sind, um eventuelle noch unbekannte

Kontaktadressen zu erlangen. Das E-Mail enthielt wichtige Informationen - wie
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zum Beispiel den Teilnahmekritieren, dem Ziel der Studie und die Notwendig-
keit der Arbeit.

Informed Consent

Um auch die ethischen Richtlinien zu beachten und die Teilnehmerlnnen Uber
die Forschungsarbeit zu informieren, wurde eine Einverstandniserklarung (=
Informed Consent) angefertigt, die sich im Anhang befindet. Die Gewé&hrung der
Anonymitat, das Vorgehen, die Vertraulichkeit der Angaben, sowie die Freiwil-
ligkeit werden darin bestatigt und wurden dem/der Teilnehmerin am Beginn des
Interviews auch mundlich erldutert, um Unklarheiten bzw. Fragen gleich von
Anfang an auszuschlieBen. Ein unterschriebenes Exemplar bekam der/die Be-
fragte, eines bekam ich, um sich gegenseitig abzusichern und dem/der Teil-
nehmerln die Furcht zu nehmen, an der Forschung mitzumachen. AuBerdem
wurde jede Person gefragt, ob eine Aufzeichnung mit einem Aufnahmegeréat in

Ordnung ist.

Datenerhebunq

In allen Fallen fand die Befragung auf Wunsch des/der Teilneh-
mers/Teilnehmerin am Arbeitsort statt und die Dauer des Interviews betrug
meist eine Stunde. Am Beginn wurde nach dem Alter, nach den Jahren der Be-
rufserfahrung gefragt, aber auch danach, wie man eigentlich dazu kommt bzw.
was einem dazu bewegt, sterbende Kinder zu begleiten. Vor dem direkten In-
terview fand meist ein kurzer Smalltalk statt, danach wurde Uber verschiedenste
Dinge geplaudert, mal kiirzer — mal langer — je nach Sympathie und Zeitres-
source. AuBerdem kann erwahnt werden, dass ziemlich alle Interviews in einer
angenehmen und entspannten Atmosphéare geflhrt wurden. Auch wurden wah-
rend und nach der Befragung Feldnotizen und Memos angefertigt, um, wenn
nodtig und auch brauchbar, diese in der Analyse zu verwenden und damit Folge-
rungen auf etwas schlieBen zu kénnen.
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Teilnehmerlnnen

10 Personen, davon 6 mannlich und 4 weiblich, erklarten sich freiwillig dazu
bereit, Gber Ihren Beruf und die damit verbundenen Geflihlsempfindungen zu
sprechen. Unter den Teilnehmerlnnen waren Seelsorgerinnen, Musiktherapeu-
tinnen, Psychotherapeutinnen, aber auch speziell ausgebildete Sterbebegleite-
rinnen von Kindern, die in verschiedensten Einrichtungen, wie zum Beispiel in
einem Krankenhaus, arbeiten. Das Alter der Personen war zwischen 26 und 62
Jahren, alle gaben auch Erfahrungen im Erwachsenenbereich an und die meis-
ten davon leben in einer Partnerschaft. Auch waren 2 Teilnehmerlnnen dabei,
die schon eine Burnout-Phase miterlebt haben. Interessanterweise wurde das
von beiden Teilnehmerlnnen erst gegen Ende des Interviews erwéahnt.

Datenanalyse

Alle 10 Interviews wurden transkribiert und danach anonymisiert, um keine
Schlisse auf die jeweiligen Personen ziehen zu kénnen. Erst dann begann die
Analyse mittels Grounded Theory - wie schon oben erwahnt, bis zum ,Level 2
Coding“, da aus zeitlichen Grinden nicht mehr als 10 Befragungen stattgefun-
den haben und daher die Datensattigung noch nicht erreicht ist.

In den ersten drei Interviews waren erstaunlicherweise schon viele benétigte
Informationen enthalten, jedoch wurde bei wichtigen Aussagen noch nicht aus-
reichend nachgefragt und nachgebohrt, um spezifischere Auskinfte zu erhalten
— und genau das wurde in den nachfolgenden Befragungen versucht. AuBer-
dem wurde in den letzten Interviews das Hauptaugenmerk auf die exakte Be-
schreibung der Geflihle und den expliziten Umgang mit diesen gelegt.

Auch am Beginn der Analyse kamen Anfangsschwierigkeiten auf, die aber bald
verschwunden waren. Zuerst wurde zeilenweise kodiert und darauf geachtet,
welche wichtigen Aussagen sich in den Daten verbergen. Verschiedenste Kon-
zepte wurden benannt, Kategorien zusammengefasst, die Subkategorien einge-
teilt und auch Eigenschaften und die dazugehdrigen dimensionalen Auspragun-
gen gefunden. Mit Hilfe des paradigmatischen Modells wurde dann versucht,

die einzelnen Daten miteinander in Beziehung zu bringen.
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Giutekriterien

Grundsatzlich werden laut Linhart (2009) bei einer Grounded Theory-Studie die
allgemeinen qualitativen Gutekriterien angewendet, die wie folgt lauten:

= Glaubwirdigkeit

= Anwendbarkeit

» Bestandigkeit

= Bestatigung

Die Glaubwirdigkeit kann durch verschiedene Arten bestatigt werden, sei es
durch ein zweites Ergebnis, durch eine/n Forscherin oder durch Expertenkon-
sultationen. Bei der Anwendbarkeit ist es nétig, auf Zeit- und Kontextbedingun-
gen hinzuweisen, sowie wortliche Zitate anzufiihren. Das Gutekriterium ,Be-
stéandigkeit” dient dazu, um auf die ausflhrliche Dokumentation aufmerksam zu
machen, um den Analyseprozess detailliert darzustellen und nachvollziehen zu
kénnen. Nicht zu vergessen das Gutekriterium ,Bestatigung®, das dazu dient,

dass man sich auf die Perspektiven des Betroffenen einlassen soll.

Strauss & Corbin (1990, zitiert nach Linhart, 2009) nannten lhre Kriterien aber:
= fit
= understanding
= generability
= control

In dieser Arbeit wurde versucht, die Gltekriterien so gut als méglich zu beach-
ten. Das Gutekriterium ,Glaubwirdigkeit kann dadurch bestatigt werden, dass
die Antworten auf die Forschungsfrage ,Welche Belastungen treten bei der Ar-
beit als Sterbebegleiterin von Kindern auf?” dieser Arbeit mit den Studien der
»aktuellen Forschungsergebnissen® verglichen werden kann.

Um dem Guatekriterium ,Anwendbarkeit® gerecht zu werden, werden in dieser
Arbeit die Ergebnisse mit direkten Zitaten der Teilnehmerinnen veranschaulicht.
Auch wird ausreichend auf die Kontextbedingungen, beispielsweise werden die

Interviews am Arbeitsort durchgefihrt und dauern ca. 1 Stunde, eingegangen.
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Auf das Gutekriterium ,Bestandigkeit* wird deshalb nicht vergessen, weil es
eine detaillierte Dokumentation aller wichtigen Punkte der Forschung gibt und
die Ergebnisse im Anschluss anschaulich beleuchtet werden.

Man kann nur versuchen, dem Gutekriterium ,Bestatigung“ zu entsprechen,
indem man ,offen“ — ohne jegliche Bedenken und Vorurteile — in die Situation

hineingeht, das — soweit man das selbst beurteilen kann — getan wurde.
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ERKENNTNISSE

Nachstehend werden die qualitativen Ergebnisse erlautert und spéter diskutiert.
Am Ende findet man dann die Schlussfolgerungen inklusive Implikation flr die

Pflege.

Bevor ich eigentlich erkennen konnte, in welche Geflihlslagen sich die Teilneh-
merlnnen bei ihrer Arbeit mit sterbenden Kindern begeben, bendtigte ich vor
allem persdnliche Erlebnisse und Geschichten, die fir mich sehr hilfreich wa-
ren, um sie besser verstehen zu kénnen. Teilweise wurden die Erfahrungen so
real geschildert — egal ob mit strahlenden Augen oder purer Sensibilitat und
Verletzbarkeit — dass auch die Gansehaut nicht lange auf sich warten lieB3.
Doch durch diese innigen Beschreibungen ihrer Gefuhlsempfindungen konnte
ich mich eindeutig besser in ihre Lage versetzen, was sich wiederum positiv auf

den Analyseprozess der Grounded Theory auswirkte.
Schlussendlich wurden im Rahmen des ,Level 2 Codings” von mir folgende drei

Hauptkategorien herausgebildet, namlich die Profession, die Mihsal und die

Handhabung, auf die im Anschluss naher eingegangen wird.

die Profession

Unter diese Hauptkategorie fallen alle wichtigen Faktoren, die sich mit dem Be-
ruf ,Sterbebegleiterln von Kindern® identifizieren lassen. Wurde die Hauptkate-
gorie Profession von den Teilnehmerlnnen erwahnt, wurde auf die verschie-
densten Sichtweisen im Beruf eingegangen, sei es wie man mit dem Kind rich-
tig umgehen muss oder wie das allgemeine Verstandnis des Berufes in der Be-
vblkerung ist. Daher wurden folgende Subkategorien gebildet: Akzeptanz der
Beviélkerung, Charakteristika, Genre ,Kind“ und Auswirkungen aufs eigene Le-
ben.
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Akzeptanz der Bevolkerung
Diese Sub-Kategorie kénnte man auch mit dem Titel ,,Allgemeines Versténdnis
fir den Beruf” bezeichnen und wird in zwei Sub-Sub-Kategorien unterteilt, nam-
lich in die pessimistische Betrachtungsweise und in die Anerkennung. Diese
Differenzierung wurde deshalb gemacht, weil es auch von der Bevdlkerung
zwei unterschiedliche Betrachtungsweisen gibt. Einerseits gibt es groBen Zwei-
fel und auch Skepsis gegeniiber dem Beruf ,Sterbebegleiterin® und auch noch
,von Kindern®, andererseits bejahen es die Menschen, dass es auch Leute gibt,
die so einer seltenen Tatigkeit nachgehen. Eine Teilnehmerln hat das passend
formuliert:
~Jeder sagt so quasi, wie kann man das aushalten, wenn man hier mit
sterbenskranken Kindern arbeitet. Aber sehr oft ist bei vielen Neugierde
dabei ... manchmal auch Anerkennung, aber oft hért man ,,Ich kénnte
das nicht!“...aber bei vielen ist immer Neugierde dabei.”

pessimistische Betrachtungsweise

Bei dieser Sub-Sub-Kategorie werden von den Teilnehmerlnnen die persénliche
Anschauung und das Weltbild der Bevdlkerung thematisiert, das meist in die
negative Richtung geht. Das Thema ,Tod und Sterben, aber auch die Furcht
und Angst vor dem eigenen Tod bzw. dem Tod lieb gewonnener Menschen —
wer will sich damit schon auseinandersetzen?
» --. Weil man muss ja sagn, dass der Tod afoch zum Leben dazughért.
Wir beschétftigen Sie mit allem und kana beschéftigt si mit dem Thema,
weil wer hot si scho amol mit seim eigenen Begrébnis auseinandergsetzt
oder hot a Testament in jungen Johren gmocht, oder irgendwos ... und
des is afoch DES Tabuthema!”

Die Antwort auf die Frage, warum man gerade noch den Kindern in dieser Be-
rufssparte so wenig Aufmerksamkeit schenkt, war von einer Teilnehmerlnnen,
die selbst ihren Mann durch Kopftumor verloren hat:
Weil jeda Angst davor hot ... jeder ... i glaub, do spielt sehr viel Angst
und Unsicherheit a groBe Rolle. Weil kana wiinscht si des ... ka anziger
und man winschts a kan, owa trotzdem, es kann morgen di treffn und
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dann wirdest da a Hilfe und Unterstitzung in der Situation wiinschn,
dasst net alla do stehst. Weil wenn i riickwirkend schau, i héatt ma flr

meine Kinder gern wen gwunschn, dass flr se wer do gwesn wad.*

Auch groBes Unverstandnis und Kopfschitteln wird einem in dieser Berufsspar-
te zuteil. \Wie schaffst du das? Wie machst du das? Wie haltst du das bitte aus,
mit sterbenden Kindern zu arbeiten? Warum machst du das?* All diese WIE-
und WARUM-Fragen bekommen die Teilnehmerinnen oft tagtaglich zu héren.
Eine Teilnehmerin meinte dazu:
-Mhm, | her des a permanent no in meinem Umfeld, in meinem Freun-
deskreis ... so wie ,| kennt des net! Wie kannst du des mochn?* Jo, owa
es is genau des, wos i ma ersehnt, erhofft oder erwiinscht hob ... fir mi
passt des so. Und i sog a immer drauf, i wal3 net, ob i des bis zu meiner
Pension, mein Lebensende machn kann bzw. machn méchte, des kann i

jetzt no net sogn, owa in diesem Moment passts fir mi ... "

,Du bist ja verrickt! Warum tust du dir das freiwillig an?“ - Eine Teilnehmerin
sagte zu dieser Aussage:
,Na, na, des her i doch net ... also scho so eher positiv, owa trotzdem
sogt jeder ,Na, du, i kennt es Uberhaupt net!“ ... des kummt immer ,Na, i
kennt des net!” ... so mit Angst.”

Eine andere erklart solche Fragen immer mit:
~Jeder Mensch hat bestimmte Féhigkeiten, meine sind halt in diesem Be-
reich. Zudem bin ich mit der Aufgabe gewachsen.*

Auch ein anderer Teilnehmer gab zwar ein relativ saloppes, aber doch ein sehr

aussagekraftiges Statement dazu ab:
.| denk ma, des is ganz genau so, wenn ana zu an Tischler sogt: ,Wie
kennen Sie des mochn?“ ... Also wie bringen Sie so a poa Brettin zu an
Kostn zsaum. Des haBt, jeder hot seine Talente und seine Gaben und
bei mir is eben so ... owa scheinbar gibt's weniger Leit, die sowos
mochn, dadurch wird’s zu ana Frage, weil ba an Tischler wird so a Frage
goa net gstellt!”
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Anerkennung
Doch nicht nur negative Auswirkungen bekommen die Sterbebegleiterlnnen von

Kindern zu spuren. Auch eine Wirdigung des Berufes und wertschatzende

Worte werden ihnen zuteil, auch wenn das eher selten der Fall ist. Ein Sterbe-

begleiter drlickte diese Wertschatzung folgendermafBen aus:
,Und dass ich in diesem Bereich tatig sein darf, wohl auch gekommen
bin und dass die Leute froh sind, wenn sie einen Notruf haben und ich
komme und ich splre, dass ich willkommen bin und ihnen eine Hilfe sein
kann, das ist sehr hilfreich. Aber dass ich nicht immer und Uberall pas-
send bin, das ist schon ok. Aber dass ich immer wieder Menschen finde,
die sehr froh dartber sind, dass ich sie begleite — und das sind oft Dinge,
das sind Kontakte, die ich oft iber Jahre ziehen ... die durchaus auch ei-
nem die Gewissheit geben, dass es sinnvoll ist, dies zu tun. Natirlich gibt
es manchmal belastende Situationen, aber im GroBen gesehen ... ich
muss sagen, ich bin an meinem Platz und ich habe das Geftihl, dass ich

willkommen bin.*

Charakteristika

Betiteln kdnnte man diese Sub-Kategorie auch mit dem Wort ,Kriterien®. Hier
wird naher auf die Berufswahl und den tagtaglichen Berufsalltag eingegangen.
Diese Subkategorie wurde in folgende Sub-Sub-Kategorien unterteilt, namlich in

Jprddestiniert sein“und in Berufsabenteuer.

Joradestiniert sein“

Ein anderes Wort fiir diese Sub-Sub-Kategorie kénnte eventuell ,Professionali-
tat“ sein. Meist unterhielt man sich gleich am Beginn des Interviews darUber,
warum dieser Beruf eigentlich gewahlt wurde, was die Teilnehmerlnnen dazu
bewegt hat, sterbende Kinder auf ihrem letzten Weg zu begleiten, wie lange sie
diesen Beruf schon austben bzw. auch darlber, ob sie auch vorher schon Er-
fahrungen im Erwachsenenbereich gesammelt haben.

Alle 10 Befragten gaben an, vorher schon mit Erwachsenen gearbeitet zu ha-
ben, sei es im Rahmen der Ausbildung oder des vorherigen Berufes, was an
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der ersten Aussage eines Musiktherapeuten und der zweiten Aussage eines

Seelsorgers ersichtlich ist:
LAlso bei meiner Ausbildung hab i auch Praktika gmocht, do hob i Erfah-
rungen mit Kindern gmocht. Begonnen hot des in einer Kinder- und Ju-
gendneuropsychiatrie, dann homma a Praktika im heilpddagogischen Be-
reich mit Kindern ghobt, Psychosomatik, Psychiatrie und Intensivstatio-
nen im Erwochsenenbereich, also quer durch ... ajo, und Geriatrie hob i
a ghobt, also eigentlich jeden Bereich abgedeckt.”

»,Doch, wohl wohl wohl ... also dort gabs auch Erwachsene ... sicher hob
i de a begleitet und wenn i a Nachtdienst ghobt hob, des woa so zwa- bis
dreimol im Monat, a dort, weil dort gabs auch Erwachsene. Owa im Gro-
Ben und Ganzen, mei Schwerpunkt woa immer Kinder und Jugendliche.”

Auf die Frage, warum die Beschaftigten diesen Beruf Gberhaupt austben bzw.
wie sie dazu gekommen sind, antworteten 6 von den 10 Personen, dass ihr ei-
genes Schicksal bzw. ihre Vergangenheit ,Schuld“ daran sei. Einige haben sel-
ber eine schwere Krankheit hinter sich bzw. erlebten das bei einem nahen An-
gehdrigen mit:
LAISO es is so, i hob selber mit 11 Johren an Kopftumor ghobt, also i wal3
zum Teil, wie’s den Kindern geht und kao mi a damit identifizieren. Mi hot
des a domols sehr geprégt - owa wenn i des net erlebt hatt, dann wissat i
net, ob i in dem Bereich orbeitn kenntat bzw. dann hétt i den Job sicher
net gmocht.“

Ein Teilnehmer hatte selbst ein traumatisches Ereignis in der Kindheit und woll-

te deshalb immer alles besser machen. Eine andere Teilnehmerin hat bei ihren

krebskranken Mann selbst intuitiv — ohne Vorkenntnisse - die Sterbebegleitung
durchgefihrt und ist dadurch mit diesem Beruf in Berihrung gekommen:

.Jo, die Sterbebegleitung, die hob i gmocht ... (Stille) ... und deshalb bin

ich auch da. [...] Friiher, des hétt i ma nie vorstélin kénnen, nie ... dass i

amol im Pflegebereich arbeitn wdrd ... nie hétt i ma des vorstélin kennan

. owa der palliative Gedanke woa immer do, weil i des mit meinem

Mann erlebt und eigentlich guat gmeistert hob, hob i ma docht ,Jo, des
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kennt i ma fdar mi vorstélin, des wird ma gfolln, des hot mi afoch so be-

1

reichert.

Und drei Personen arbeiten zuféllig bzw. durch ein Berufsangebot in diesem

Bereich, was uns folgende Aussagen zeigt:
~Meine ersten Beriihrungspunkte mit Krankenhausseelsorge sind im Stu-
dium passiert. Und dort hab ich nicht nur viel gelernt, sondern auch fir
mich sehr viel profitiert, zum Beispiel in der Gesprédchsfluhrung. Es war
einfach a schéne Zeit, wo ich heute mich noch mit groBer Freude und
Dankbarkeit zurtickerinnere. Und fir meinen spé&teren Werdegang woa
des klor, dass des immer a Option wére und jo, es ist dann eben eines
Tages so gekommen, dass ich dann gesehen habe, es ist Verdnderung
an der Zeit und ich hab mich dann eben interessiert, inwieweit in der

Krankenhausseelsorge was frei ist.”

Auch die Liebe zu diesem Beruf wird von vielen Teilnehmerlnnen erwahnt:

L,uUnd wenn i sog, wir begleiten Menschen, do liegt auf Begleitung der
Schwerpunkt, d.h. nicht wir stellen die Fragen, sondern die Patientinnen
thematisieren dies oder jenes was ihnen wichtig ist. Wir verstehen unse-
re Aufgabe darin, wir haben Zeit fir Menschen, wir héren ihnen zu, stel-
len damit Zeit zur Verfligung. Es liegt an ihnen, was und wie sie was
thematisieren. Nicht wir geben die Themen vor, sondern sie. So wie beim
Klavierspielen. Wenn jemand singt, dann ist der Sdnger, der um den es
geht, der Klavierspieler ist der, der begleitet. Jetzt bildlich gesprochen. ...
Als Seelsorger bin ich so sehr am Nerv des Lebens dran, wie zum Bei-
spiel an keiner anderen Profession. | sog oft: ,zuhéren fir das, was auf
der Seele brennt.” Und wenn es irgendwo brennt, do is as normalste,
dass i drauf schau, wos i dazu beitragen kann, dass i des I6schen kann.
Schén, dass es dies Aufgabe gibt, mir machts Freud.*

Und ein Teilnehmer ganz kurz, aber sehr préagnant:

JAIso i kann jetzt nur von mir reden. Mir macht meine Arbeit sehr viel

Freude, i find sie nach wie vor unheimlich spannend, interessant.”
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Ein Sterbebegleiter ist der Meinung, dass man auch auf die eigene Professiona-
litdt Acht geben soll:
~Jetzt habe ich durch meine Erfahrungen eine gewisse Routine. Da muss
ich jetzt schon aufpassen, dass ich durch meine Routine bzw. die Alltag-
lichkeit dieser Erfahrungen — dies den Leuten nicht (berstllpe, die eine
Ersterfahrung mit so etwas machen. Der Schock, der ist mir schon be-

wusst ...”

Berufsabenteuer

Bei dieser Sub-Sub-Kategorie gingen die Teilnehmerinnen vor allem auf die

Fallverschiedenheit und die dazu benétigten Fahigkeiten, wie Anpassungsfa-

higkeit oder Spontaneitat, ein:
LAber es gibt jetzt nicht diesen Tagesablauf, dass ich sag, heut passiert
das und das und dann ist das. Man muss sich auf jeden neuen Tag ein-
stellen, jeder Tag ist anders. Wenn ich mir heut einen Termin ausmach,
dann kann sein, dass das Kind schléft, in Behandlung ist oder eine Un-
tersuchung hat. Dass es dem Kind gestern gut gegangen ist und heute
sagt ,Nein, ich will heut nicht!“. Oder gestern ist es dem Kind nicht gut
gegangen und heute geht's wieder. Also es &ndert sich immer, man
muss einfach flexibel sein.”

Genannt wurde auch, dass es oft ein ,Sprung ins kalte Wasser* war - das man
einfach keine Ahnung davon hatte, was einem in diesem Beruf erwartet:
LAlIso i hob jo gar net gwusst, was mi da erwortet. Und as erste Mol wars
sowieso so, wie ma ins kolte Wosser gstoBn wiad. | bin jo va da Ausbil-
dung her gwohnt, dass jede Therapie an fixen Rahmen hat, an fixen
Zeitpunkt hot. Dann bin i do herkumman und do woas ganz anders ...
Problem woas eigentlich gar keines, nur neich holt, mi do so hineinzufin-

“

den.

Aber auch der Lernaspekt - darunter verstehen die Teilnehmerlnnen ein lebens-
langes, permanentes Lernen, aber auch ein ,learning by doing“ - wurde ange-

sprochen. Mit dem Begriff ,learning by doing“ wollen sie ausdrliicken, dass man
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das meiste nur in der Praxis lernen kann, denn im Berufsalltag ist sowieso im-
mer alles anders. Ein Teilnehmer hat uns etwas geschildert, das auch einen
lebenslangen Lernprozess voraussetzt:
» --. Und die gréBte Gefahr is, dass ma si mit dem identifiziert, wos ma
tut. Also ich soll ich bleiben, nur wenn ich ganz ich bin, kann ich ganz ich
zum anderen du hingehen. Des is des, wos i glernt hob bzw. wos i no

immer lernen muss, des hort nie auf.”

AuBerdem antwortete eine Person auf die Frage, ob sie schon einmal das Ge-
fihl gehabt hat, bei der Begleitung nicht alles richtig gemacht zu haben, folgen-
dermalfen:
~Ja, und das ist gut so. Denn es gibt immer etwas, das man besser hétte
machen kénnen. Wenn dies aufhért, ist man nicht mehr Lernender und
dann sollte man aufhéren.”

Genre ,,Kind*

Unter dieser Sub-Kategorie fallt alles hinein, was mit dem Patient Kind zu tun
hat. Der Umgang mit dem Kind, der Unterschied zu Erwachsenen, die Person-
lichkeit des Kindes, aber auch das gegenseitige Vertrauen. Unterteilt wird Gen-
re ,Kind“ in die Sub-Sub-Kategorien Authentizitit, Erfordernis, Uberversorgnis,
Kind # Erwachsener.

Authentizitat

Von den Teilnehmerinnen wurde mir mitgeteilt, wie sich sterbende Kinder ver-

halten bzw. wie Kinder Gberhaupt sind. Adjektive wie spontaner, ehrlicher, offe-

ner, sorgloser, aber auch die Freude Uber Kleinigkeiten wurden genannt:
,Kinder sind spontaner, ehrlicher, authentischer. Lebensbedrohlich er-
krankte Kinder sind weise. lhre Geftihle sind sehr sprunghaft und wech-

selhaft. Sie weinen und in einigen Minuten lachen sie wieder.*

Eine andere Teilnehmerin drickte es mit ihren Worten folgendermaf3en aus:
,Die offene Weise, sie leben so bewusst, wos wir verlernt habn ... jeda
Augenblick is wichtig ... und wir denken ,jo, wos muss i heite no mochn
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und morgen® — sicha hot ma Ziele und wir vergessen im Jetzt zu leben
und des tuan die Kinder und des is afoch so schen. A mit da Natur, de
genieBn so Klanigkeiten, de kennan sie gfrein, wenn do a Schmetterling
fliegt und wir t4tn woahrscheinlich driber schaun ...*

Erfordernis
Anders kénnte man diese Sub-Sub-Kategorie auch mit ,,Obliegenheit* bezeich-
nen, die die wesentlichen Merkmale beinhaltet, wie man mit einem sterbens-
kranken Kind umgehen soll und worauf man bei der Begleitung achten muss.
Alle Befragten waren eigentlich der Meinung, dass man sich auf das Kind ein-
lassen und auch herablassen muss, um das Vertrauen des Kindes gewinnen zu
kénnen:
,und bis i dann draufkumman bin, dass i wirklich auf die Ebene runter
muss bzw. dass des der anzige Weg is, wo i di Kinder dann erreichen
kann. Und wann i dann auf der Ebene bin, dann geht des total problem-

“

los.

Auch das familienorientierte und personenzentrierte Arbeiten war ein Thema.

Man muss das Kind in den Mittelpunkt stellen und das Kind soll der Mittelpunkt

sein:
,Des war so eine Spezialklinik fiir onkologische Kinder und do hob i ei-
gentlich erst begonnen und des woa mehr oder weniger so ein neues
Projekt ,Seelsorge personenzentriert”. Also des is ah a Form gwesen, die
mir am Herzen glegen is und die i dann a durchzogn hob. Grundsétzlich
wars a so, dass Seelsorge so ausgschaut hot, dass jeder Patient — in
dem Haus waren halt 130 Patienten — einmal in der Woche den Seelsor-
ger sehen hétt sollen. Und fir mi war das einfach indiskutabel, weil das
wdren flr jeden Patienten a poa Minuten gwesen und dann wér des olles
scho wieda beendet gwesn. Fiir mi woas holt ganz wichtig, dass ma zum
Patienten a Beziehung aufbaut. Und auch woa es fir mi immer a Bedlirf-
nis, die gesamte Familie zu begleiten, also die Eltern, wenn sie dort sind,
die Geschwisterkinder, wenn i Kontakt kriagt hob und eigentlich dort zu
sein, wo des kranke Kind a is.”
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AuBerdem wurde folgende Aussage vom Umgang mit dem sterbenden Kind

getatigt:
» --. Wenn i natdrlich sog ,mei, du oams Haschal” und véllig mitgeh ... in
diesem Schmerz hineingeh, dann wird ma des Kind nie mehr wos erzah-
len, weil des Kind afoch mi net belasten will. Also d.h. des Kind merkt, al-
So ... des wird bedauert, dann sogts nix mehr. Also wichtig is, dass i in
dem Kind net den Krebs seh, sondern des Kind seh, die Person seh. Des
Zweite is, dass i mi sehr verletzn loss und meine Trauer zeig und net die

Krankheit und des Leid vo dem Kind Gbernimm ..."

Auch ist es so, dass das Kind eine standige Begleitung braucht. Man kann nicht

mal dort sein und dann wieder einige Tage nicht. Ein Teilnehmer hat das aus-

sagekraftigst formuliert:
LAn Erwachsenen kann i sogn, i kumm in einer Wochn wieder — owa des
is fur a Kind unméglich. A klaneres Kind kann a Zeitspanne vo einer Wo-
che net einschétzen, d.h. dann brauch i gar nimma kumman, weil des is
a sehr lange Zeit fir a Kind, dann musstest wieder von vorne anfangen.
Und des waér absolut nix, d.h. a Kind kann net vertrauen, wenn i nur amol
in da Woche erschein, i muss taglich dort sein, so lang wie mi as Kind
braucht. Des kann a ganze Stund sein, maochsmol kurz sein, maochs-
mol ldnger sein. As Kind muss sich hundertprozentig verlassen kénnen
und nimmt mich beim Wort — also sehr genau beim Wort. Eine Enttau-

schung is nur eine Enttduschung, aber di is zu viel.*

Drei Teilnehmerlnnen ist es auch ein Anliegen, dass sie schon am Beginn der
Krankheit mit dem sterbenden Kind Kontakte knipfen:
,Bei vielen denk ich mir, es ist ein kleines Heranwachsen. Flr mich ist es
wichtig, dass mich die Leute in guten Zeiten kennen lernen, weil dann
kann ich fir sie auch in schlechten Zeiten da sein ... weil das Vertrauen
hat man dann schon ...*"
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Uberversorgnis

Auch auf die Sub-Sub-Kategorie ,Uberversorgnis“ wurde nicht vergessen und

folgendes sehr aussagekraftige und selbsterklarende Statement wird damit in

Verbindung gebracht:
L,Des wos mir aufféllt, dass die Kinder sehr versorgt sind, teilweise reden
manche Leute schon von ,lberversorgt”. Weil auf der einen Seite die El-
tern im Normalfall a oft hier sind, dann gibt’s, wenn die Kinder schul-
pflichtig sein, die Lehrer, die sie noch um die kranken Kinder kiimmern.
Dann gibt’s dies und jenes an Therapien, die bei Kindern mindestens so
intensiv, wenn net no intensiver sein als bei Erwachsenen und dadurch
kumman wir als Seelsorge 6fters in die Situation, dass wir unsere Aufga-

be vorrangig in der Begleitung des Personals oder der Eltern sehen.”

Kind # Erwachsener

Naturlich sind Kinder und Erwachsene komplett verschieden — in ihrer Art, in
ihrem Wesen, in ihrer Entwicklung, aber auch in ihnrem Aussehen. Sie sind sich
in gewissen Dingen viel mehr dhnlich als man glauben mag und doch wieder
extremst unterschiedlich. Ein Teilnehmer hat mir Nachstehendes mitgeteilt:
~Egal ob Erwochsene, Kinder oder Jugendliche, dass sich jeder zu tiefst
Beziehung wiinscht und ernst genommen werden mdéchte, in seiner Situ-
ation, nicht bedauert, sondern ernst genommen werden will ... als Per-
son gesehen werden will und net a Sache, des is nattirlich allen gemein-
sam, aber in der Begleitung ist die Beziehung zu Kindern und Jugendli-
chen immer intensiver, zum Teil ehrlicher, weil Kinder, grad Kinder un-
wahrscheinliche Authentizitdt haben, das zu sagen, was in ihnen einfach
vorgeht, wenn man ihnen auch die Méglichkeit gibt. Manchmal ist es a-
ber auch schwerer, das Vertrauen der Kinder zu erlangen. Erwochsene
hom so eben diesen Anstand, dass sie einen dann wegschicken, wenn
sie wem net haben méchten, bei Kindern wird man richtig abserviert,
wenn sie einem net wollen ... As n4chste is, dass Kinder meistens und -
Gott sei dank - nicht alleine sind, sondern von den Eltern betreut werden,
manchmal auch von den GroBeltern und den Verwandten und diese Ein-

samkeit lange nicht so zu spliren bekommen wie Erwachsene, beson-
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ders dltere ... obwohl die Trennung von den Spielkameraden, des is
dann sozusagen ... der vertrauten Umwelt ... schmerzlicher fir ein Kind
als fur einen Erwachsenen, dann spielt auch das Alter a groBBe Rolle. An
Erwachsenen kann man gut erkldren, warum und weshalb ... die Be-
handlung freiwillig unterziehen. Kinder wehren sich manchmal, dass es
dann zu einer enormen Beziehungskrise zu den Eltern kommen kann,
weil das kleine Kind dann die Erfahrung macht, die Eltern (berlassen
mich den bésen Arzten und Schwestern, die mir wehtun und helfen mir
nicht, sondern unterstltzen auch noch die Feinde ... sie gehbren zu den
Feinden, was natlrlich zu einer vehementen Vertrauenskrise flihren
kann. Wodurch wiederum die Eltern wahnsinnig leiden und unter Span-
nung geraten. Die Begleitung ist ganz anders ... im GroBen und Ganzen

ganz anders ..."

Ein anderer sah in der Begleitung folgende Differenz:

LAIso flir mich ist es schon ein gravierender Unterschied als es zu den
normal menschlichen Erfahrungen gehdrt, dass man als Erwachsener
bzw. alter Mensch — das gehért zur Natur der Sache, dass man irgend-
wann auch stirbt ... das ist ... also das ist eine naturliche Sache und
deshalb ist es weniger aufregend und weniger dramatisch. Ah, bei Kin-
dern ist es in einer Weise um vieles dramatischer. Das hat eine andere
Herausforderung als beim Erwachsenen oder zumal beim Alten, weil’s
dort nattrlicher ist. Naja, ich denke ... man fragt sich halt noch mehr die
typischen Fragen ... warum ist das jetzt so? Warum muss dieses un-
schuldige kleine Wesen ... also beim Alten, beim Erwachsenen kommt
noch dazu, dass er vielleicht noch selber eine Verantwortung dazu tragt,
dass er sich eine Todeskrankheit eingefangen hat. Bei einem Kind, bei
beispielsweise Missbildungen, fragt man sich halt ... also da stellen sich
einfach andere Fragen. Warum ist das so, warum muss das kleine Kind
leiden ..."
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Auswirkungen aufs eigene Leben

Unter dieser Sub-Kategorie befinden sich all jene Faktoren, die sich sowohl po-
sitiv als auch negativ aufs persdnliche Leben der Sterbebegleiterinnen von Kin-
dern auswirken. Gefragt wurde beispielsweise, ob diese Arbeit das eigene Le-
ben pragt bzw. ob es flr den/die Sterbebegleiterin positive Auswirkungen hat,
ein sterbendes Kind begleiten zu darfen. AuBerdem wurde diese Sub-Kategorie
in 3 Sub-Sub-Kategorien eingeteilt, namlich in die Lebensbereicherung, Akzep-

tanz und in Berufswechsel.

Lebensbereicherung

Eigentlich alle 10 Sterbebegleiterlnnen sind der Meinung, dass ihr Beruf eine
Lebensbereicherung darstellt. Sei es die Anerkennung und Wertschatzung von
anderen, die immer wiederkehrenden schénen Erlebnisse in den Gedanken der
Sterbebegleiterinnen oder lebenslange Freundschaften. Eine interviewte Dame
drlickte das kurz und pragnant folgendermaBen aus:

JAlso ich sag immer, es gibt sehr viel Schénes in diesem Beruf, aber

auch sehr viel Trauriges ... aber das Schéne (berwiegt.”

Eine andere Teilnehmerin auBerte, dass die Arbeit ein gegenseitiges Beschen-
ken ist — die Sterbebegleiterinnen die Kinder und die Kinder die Sterbebegleite-
rinnen.
Auch die Dankbarkeit, dass man die Erfahrung machen hat durfen, wird von
vielen als ein bedeutender Bereicherungsfaktor angesehen:
,Natdrlich, das nattirlich auch, dass man dankbar ist, dass man das Kind
begleiten hat dirfen. Also auch so, dass es viel Schénes ist, was die
Kinder uns schenken ... in der ganzen Begleitung ... von Zuneigung, ein-
fach etwas Schoénes. Und wie sie das sehen. Ich denk ma, da kénnten
viele Erwachsene etwas dran lernen, wie sie das sehen, ihr Sterben, wie

sie ihren Weg gehen ...*

Auch ein anderer Befragter drickte das sehr eindrucksvoll mit diesen Worten
aus:
» ... die unendliche Dankbarkeit ... die Zeit ... wirklich das Kind kennen

gelernt zu haben, a die Familie kennen gelernt zu haben ... von dieser
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Weisheit profitiert zu haben. Bei einem Méadchen hab i immer gsogt, sie
is meine Lehrerin ... und die hot dann immer gsogt ,Bin i wirklich deine
Lehrerin?® ... also das Médchen hot ma wirklich so viel geschenkt, des
kann ma si gar net vorstellen! Und kurz bevor sie gstorbn is, hots mit
dem Finger so deutet, praktisch ,komm her do zu mir” und dann hots ma
ins Ohr gefliistert ,weiBt du was, i hob di sehr sehr lieb” ... und dann is in
die Bewusstlosigkeit gfalln ... also ... owa ... des ein so tiefe Beziehun-
gen, um de bin unendlich dankbar ... i splr die Kinder, di i begleitet hob,
immer noch. Manchmal noch so nahe, als wenn mi jemand berthren tat
... des gibt mir nattrlich enorm Kraft und i kennt ma nicht vorstellen ...
natdrlich ist es schwer, mit Menschen zusammenzuarbeiten, wo man
weiB, es is a sehr begrenzte Begegnung, owa trotzdem wii i de nie mis-
sen. | leb oft mit Menschen jahrelang zusammen und do passiert lber-
haupt nix und dann mit Menschen nur stundenweise und do passiert vii
vt mehr ... vii mehr an Liebe, an Begegnung, des is afoch unersetzlich.
Natirlich tuat da sowos weh, wenn’s dann zu Ende ist, owa trotzdem is a
Dankbarkeit dabei, dass es so a Begegnung woa ... und ohne de Krank-
heit hétt i den Menschen nie kennen gelernt ..."

Ebenso auBerte ein anderer Teilnehmer seine Meinung zum Thema ,Lebensbe-

reicherung*:
LAIso ich hab sehr viel Positives gelernt und auch zu bewundern gelernt,
was auch Menschen féhig sind zu tun. Was Beziehungen féhig sind zu
fragen ... das hat durchaus auch sehr viele positive Elemente. Ich bin
auch sehr dankbar, dass ich eben in diese Dinge auch hineingezogen
werde, dass mir Vertrauen entgegengebracht wird, weil schlieBlich ist es
in solchen Situationen nicht selbstverstandlich, dass Vertrauen entge-
gengebracht wird und dass man doch eine gemeinsame Sprache findet,
um diese Erfahrungen — die immer auch sehr individuell sind — irgendwo

ins Wort zu bringen.*“

Auch beschrieb ein Teilnehmer, dass man nicht auf die ,kleinen Dinge des Le-

bens” vergessen sollte:
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,ES ist ganz wichtig, dass ma den Beruf gern macht und einfach auch die
kleinen Dinge sieht, an denen ich mich dann mitfreuen kann. Es is keine
einfache Situation, des is klor, owa wenn i mi daran mitfreuen kann und
miterleben kann, wenn bei einer Begleitung, wenn do no Schritte der
Verséhnung passiert sind und i des gsehn hob bzw. auch noch daran be-
teiligt woa ... wenn i des afoch gsehn hob und i mi damit freun kann,
dann is des eben so was, wo i a Menge an Freude, Dankbarkeit und a
Stlick weit a Kroft daraus mitnehmen kann.*

Akzeptanz
Diese Sub-Sub-Kategorie will uns mitteilen, dass man durch den Beruf ,Sterbe-

begleiterin von Kindern® eine komplett andere Einstellung zum Thema , Tod und

Sterben“ bekommen hat. Auch die Befragten teilen diese Meinung und auf die
Frage, ob man denn selber Angst vor dem Tod hat, meinte ein Teilnehmer:

»,Glaub ich eigentlich nicht, aber ich bin vorsichtig mit dieser Aussage,

weil ich auch gesehen habe, dass es eine etwas andere Sicht ist, theore-

tisch dariiber zu reden und dann wirklich damit konfrontiert zu sein. Ich

weil3 es nicht, aber ich glaube, es hat keinen Sinn, Angst vor dem Tod zu

haben ... oder es ist ... ich mein, ich hab auch sehr stark den erlésenden

Charakter des Todes immer stdrker wahr genommen. Denn der Tod ist ja

immer etwas sehr Friedliches, im Vergleich zu dem Leiden vorher. Aber

. aber wie’s dann wirklich sein wird, wenn ich dem gegenwdrtig sein

muss, ich weil3 es nicht. Ich stell mir vor nein, aber ich bin sehr vorsichtig

mit dieser Aussage ...*“

AuBerdem will ein anderer Teilnehmer Nachstehendes der Bevdlkerung mittei-
len:
LFurchtet euch nicht davor, DEM zu begegnen, weil was eigentlich raus-
kommt, is schéner als ma glaubt. Nattrlich is es dramatisch, owa des
ghdrt zum Leben dazu, des is a Teil meines Lebens. Es werden oft ganz
wichtige Ereignisse aus dem Leben ausgeklammert und des is, so glaub
i, des Drama, wos bei uns passiert. So quasi, nur wenn ma si high und

ganz happy flihlt, dann is ma ganz Mensch, owa des stimmt (iberhaupt
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net! Nur wenn ma alles verbinden kann, alle Gegensétze integrieren
kann, alle dunklen Seiten annehmen kann und weil3, dass man sich auf-
gehoben fihlt, und dass net alles vo mir selber abhdngig is, sondern
dass i geborgen und getragen bin und geliebt werd, und auch weil es
mich gibt, bedingungslos ... des is des wos mi trogt und weiterfiihrt, des
is eigentlich des Schéne, wos ma nie missen sollte!”

Man hat durch die Arbeit zwar eine andere Einstellung zu diesem Thema, aber
es gibt doch Unsicherheiten, die wie folgt geduBert wurden:
»Er ist da und doch nicht, er gehért zum Leben und dennoch weil3 ich

nicht, was er auslést, wenn er vor der Tlire steht ..."

Berufswechsel

Mit dieser Sub-Sub-Kategorie will man darauf aufmerksam machen, dass man

den Beruf eventuell, sei es aus verschiedensten Griinden, nicht ein komplettes

Leben lang austben kann. Doch die Meinungen bei den Teilnehmerlnnen ge-

hen auseinander.

Einige pladierten fur einen Berufswechsel:
»Ich denk schon, dass ich den Beruf wieder wéhlen wiirde, aber ich glaub
auch, dass man das nicht ein ganzes Leben lang machen sollt — gerade
hier. Man sollt dann auch was anderes machen. Ich glaube, dass es fiir
die eigene Psychohygiene nicht gut ist. Es ist gut zu wechseln, weil das
gibt neue Kraft ... man wird sicher auch ausgelaugt ... man kommt dann
doch in irgendein Rad hinein, wo man sicher nicht fir die anderen immer

gut ist.

Ein anderer Teilnehmer meinte wiederum:
,ES ist méglich, dass man den Beruf ein Leben lang austben kann, glaub
ich. Aber man muss drauf achten, dass man Balance- und Ausgleichs-
méglichkeiten findet und dass man nicht Unmdgliches sich vornimmt und

nicht verlangt bzw. verlangen ldsst und ... dann ist es méglich.“
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die Mihsal

Ebenso kénnte man diese Hauptkategorie mit den Worten ,Belastungen® oder
~Stressoren” betiteln. Sie beinhaltet alle Faktoren, die sich negativ auf die Per-
son des/der SterbebegleiterIn auswirken, sowohl psychisch, physisch und auch
emotional. Fragen wie ,,An welchen Stellen treten Unsicherheit, Angst oder Hilf-
losigkeit auf?” ,Wie flhlt man sich, wenn man weiB, dass das Kind bald sterben
wird?“ wurden von den Teilnehmerlnnen beantwortet und auch kein einziges
mal abgewiesen. Diese Hauptkategorie unterteilt sich in sechs Subkategorien,
namlich LOSLASSEN, ,Grenzen setzen®, ,KIND SEIN*, negative Gefiihlsemp-

findungen, der Zeitfaktor und physische Auswirkungen.

LOSLASSEN

Zu einer Begleitung gehdren immer das Abschied nehmen und auch das Los-

lassen dazu. Einigen féllt es leichter, andere haben noch lange danach damit zu

k&dmpfen:
.Mit den Menschen zu gehen, ein Stlick lang, das ist unsere Aufgabe.
Und es ist so, dass wir die Menschen nur ein Stlick lang eine gewisse
Zeit begleiten. Und wir missen immer Abschied nehmen, egal ob sie
durch ein Wunder gesund werden oder ob sie sterben. Das hei3t eben,
Abschied nehmen, weil ich kann nicht alle (ber die Jahre hinweg mit-
schleppen. Man muss immer wieder Abschied nehmen und hier ist es

auch so ... Abschied nehmen, egal wie die Situation auch ausgeht ... "

AuBerdem meinen die Teilnehmerlnnen, dass es von der Tiefe und Innigkeit der
Beziehung abhangt:
.1 kann jetzt nur von mir sprechen ... des kommt drauf an, wie die Bezie-
hung entstanden is und woa. Oft so intensiv, dass da Abschied sehr
schwer follt, owa dann gibt’s wiederum Familien, wo da Abschied net so
schwer follt, weil die Beziehung net so offen woa, do gschiagts da dann
leichter ... owa es gibt natirlich Abschiede, de gehen da sehr zu Her-

zen!”

Seite 65



,Grenzen setzen®
Da die Sterbebegleitung ein Drahtseilakt zwischen Nahe und Distanz ist und
man oft nicht wei3, wie viel Nahe mdglich ist bzw. wie weit man selbst gehen
darf, um nicht selbst der Trauernde zu werden, muss man auch lernen, gewisse
Grenzen zu setzen. Doch wie wei3 man, wie weit man sich auf die Situation
einlassen darf?
Eine Teilnehmerin antwortete wie folgt auf diese Frage:
LIch will und méchte Néhe, ich will mich einlassen als ersten Schritt, dann
kommt erst der zweite, in dem ich mir sage: Dies ist eure Geschichte und
ich habe meine. An mir liegt es nicht was mit diesem Kind geschieht, ich

kann es weder heilen noch retten. Ich kann nur da sein und da bleiben.“

Diese Sub-Kategorie wird in die Sub-Sub-Kategorien Gratwanderung, Ubertra-

gung — Gegenlibertragung, emotionale Abgrenzung und ,Abschalten kénnen

eingeteilt.

Gratwanderung

Die Teilnehmerlnnen, die durch ihr eigenes Schicksal zu diesem Beruf gelangt
sind, sprechen auch von einer Vermischung mit der eigenen Geschichte. Eine
Teilnehmerin sagte dazu:
LFur mi is des oft a Gratwanderung. Es is fiir mi einfach schwer. Ma-
ochsmol ertapp i mi sogor ba der Frog ,Hmm, is des jetzt deine Ge-
schichte oder wem sei Geschichte is des jetzt?*. Do muaB i mi dann im-

mer zurlickholen und schau ma des holt fiir mi a bissal an.”

Ubertragung — Gegeniibertragung

Auch diese Sub-Sub-Kategorie wird von einigen Teilnehmerlnnen bestatigt und
sie sind der Meinung, dass man sich immer seiner eigenen Geflihle bewusst
sein muss. Ein Befragter schilderte uns nachstehendes Erlebnis:
~-Man muss grundsétzlich unterscheiden, ob die Gefihle wie Angst, Unsi-
cherheit oder dhnliches meine eigenen Geftihle sind, oder ob des die Ge-
fiihle va da Ubertragung und Gegentibertragung sind. Weil zum Beispiel,
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wie der ane Bub zu mir gsogt hot ,Ilch mag nicht, dass mein Bruder
stirbt®, bin i ma auf amol total hilflos vorkommen ... logisch ... er sie ge-
nauso ... im Nochhinein wei3 i des jo und ... jo ... und do muss i genau
drauf schaun, ob des jetzt meine Geflihle sein, oder ob des mit dem Kind
zu tuan hot bzw. de va die Erwochsenen sein.*

emotionale Abgrenzung

»,Najo, des mit die Grenzen hot scho wos ... des is afoch immer a Knackpunkt,
weil ma manchmal a versucht, dass ma manchesmol a langer bleibt, jo, wirklich
die richtige Abgrenzung, egal ob es jetzt fa da Begleitung is oder fa da Arbeits-
zeit, des is immer a Thema und des kann manchesmal schwierig sein. Aber der
Knackpunkt ist eigentlich die emotionale Belastung ...*
Genau diese Aussage einer Teilnehmerin bringt die Problematik auf den Punkt!
Die emotionale Belastung ist bei dieser Arbeit bei allen Teilnehmerlnnen immer
ein groBes, aber auch heikles Thema. Auch das folgende Erlebnis eines Be-
fragten gibt einen naheren Einblick in die sensible Thematik:
,Wenn ich damit eine persénliche Beziehung zum Kind hob, wenn i des
Kind vorher schon begleitet hob, dann is des natlrlich wos anderes, als
wenn i von den Eltern nur dieses oder jenes hére. | selber bin Familien-
vater, hob auch 3 Kinder, des wos i mi erinnere, wo i zu an sterbenden
Kind kumman bin, des Kind woa in an Alter, des hétt quasi mei eigenes
Kind sein kénnen und a von die Informationen von den Eltern her, do is
afoch sehr sehr viel do ... und damit auch a Menge an Bezug. Und des is

nattirlich amol a andere Situation ..."

JAbschalten kbnnen®

Gibt es in diesem Beruf Gberhaupt eine strikte Trennung zwischen Berufs- und
Privatleben? Beeinflusst dieser Beruf das Privatleben? Kann man voll und ganz
zu Hause abschalten? Genau diese Fragen beinhaltet diese Sub-Kategorie.
Alle Teilnehmerlnnen bestatigen mir, dass sie es tagtaglich versuchen — man
probiert’s, doch gelingt das immer? Eine Teilnehmerin sagte kurz und pragnant

Folgendes zu diesem Thema:
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sIch kenne keine strikte Trennung. Wird sie auch in jeder Ausbildung rauf
und runter gelehrt. AuBerdem habe ich bei mir noch keinen Knopf ent-
deckt mit dem ich nach Arbeitsende auf ,off* schalten kann. Manche
Menschen und Situationen sind ldnger, andere kidrzer in meinem Kopf

und Herzen.”

Ein anderer Teilnehmer gab an, dass die Trennung nicht immer funktioniert:
LAIso ich kann es nicht ganz — also wenn'’s intensive Geschichten sind,
dann kann ich sie nicht ganz wegschalten. Ja, ich probier’s, ich versuch
die Dinge dazulassen bzw. mach ich meine Familie drauf aufmerksam,
wenn mich etwas sehr beschéftigt, dass sie auch Bescheid wissen, dass
sie auch drin involviert sind, weil dann verstehen sie mich auch besser.
Aber, aber flir mich Idsst sich das nicht so leicht trennen. Weil ich bin ja
immer derselbe, weil wenn ich mit einer intensiven Geschichte sehr be-
schéftigt bin, dann ... ahh ... ahh ... dann l4sst sich das schwer so ganz
wegswitchen. Das ist fast eine zu idealistische Vorstellung, die in man-

chen Umstédnden auch einen Stress macht, der unnétig ist.“

Eine Teilnehmerin erklarte uns das bildlich anhand eines Rucksackes. Sie ver-
sucht - so wie einige andere Teilnehmerlnnen auch - die Belastungen und Sor-
gen nicht mit nach Hause zu nehmen. Daher |asst sie die Sorgen der Arbeit, sei
es in der Spitalskapelle oder noch auf dem Nachhauseweg, Revue passieren,
um dies aus der Hand zu geben und frei im Kopf zu sein:
.1 sag immer, du host an Rucksock oben und alles, was du net bearbei-
test, was di belastet, wo du unsicher bist, des packst jo mit ein und du
gehst dann heim und was tust dann daheim damit? | versuch scho, sehr
vi da zu lassen. Des schoffst eh net immer, des geht gar net. Sicher
nimmst was mit ham, i will des owa gar net, weil i will mei Familie, meine
Kinder net damit belasten, owa trotzdem belasts owa di und du musst a
auf di sehr viel schaun!”
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,»KIND SEIN“

Bei der Hauptkategorie ,die Profession wurde erwahnt, dass man selbst Kind

sein muss und sich auf die Ebene des Kindes herablassen sollte, um das Ver-

trauen des Kindes zu erlangen. Und gerade das fallt nicht jedem leicht:
~Am Anfang hob i das Geflihl ghobt, dass i bei der Begleitung etwas net
richtig gmocht hob — des hob i ma am Anfang oft dacht, dadurch, dass i
net auf die Emotionen der Kinder war, net auf die Ebene der Kinder run-
tergangen bin, des woa flr mi sehr frustrierend, weil i zu wenig Kontakt
zu den Kindern, meiner Meinung noch, ghobt hob ... weil de sein jo total
auf da emotionalen Ebene unterwegs und dann kummt do eina daher,
der red do irgendwos ... Und des woa schwa fir mi, afoch wieda Kind zu
sein ... Und bis i dann draufkumman bin, dass i wirklich auf die Ebene
runter muss bzw. dass des der anzige Weg is, wo i die Kinder dann er-
reichen kann. Und wann i dann auf der Ebene bin, dann geht des total.*”

negative Geflihlsempfindungen

Immerkehrende negative Geflihlsempfindungen gehéren zum Alltag im Beruf
des/der Sterbebegleiterin von Kindern. Sei es das Gefiihl bei der Begleitung
nicht etwas richtig bzw. nicht alles Menschenmdgliche gemacht zu haben oder
einfach nur die typischen Reaktionen von Trauer, Hilflosigkeit oder Angst. Alle
Teilnehmerlnnen sind sich dieser negativen Geflihle bewusst.

Diese Sub-Kategorie wird in die Sub-Sub-Kategorien Gefiihlschaos,
Versagensangst und Planlosigkeit eingeteilt, auf die im Anschluss n&her einge-

gangen wird.

Geflhlschaos

Alle Teilnehmerlnnen sind der Meinung, dass sowohl positive als auch negative
Gefuhlsempfindungen aufkommen. Die negativen Gefuhlsempfindungen, die
einen sehr belasten gehen Gber Trauer, Verzweiflung, Ohnmacht, die Hader mit
Gott und der Welt, bis hin zu Wut und Zorn. Ein Teilnehmer beschrieb seine
Ohnmacht folgendermafBen:
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.Wo i meine Schwierigkeiten ghabt hab, wenn i meine Ohnmacht erlebt
hab, wenn i dem Kind net helfen hab kénnen ... wenn das Kind z.B. e-
norme Schmerzen ghobt hot oder verzweifelt woa und aufgrund dieser
Erkrankung ... sozusagen kein Wunder wirken konnte ... des is sicherlich
schwer zu ertragen.

Ein anderer Befragter erlebt das so:

,Die Ohnmacht, die Hilflosigkeit, diese Erfahrung zu spdren, man ist an
eine Grenze gelangt, die Arzte haben alles gemacht, das betreffende
Kind hat sich bemiiht, das Pflegepersonal hat alles versucht zu tun, die
Eltern haben versucht ... und man merkt, do is a Grenze, wo man nim-
mer weiterkommt, wo dann die ganze Hilflosigkeit herauskommt, und
dann natdrlich auch die emotionale Betroffenheit ... wenn man die Hilflo-
sigkeit merkt, die Ohnmacht spdrt, die Unfdhigkeit, das zu artikulieren,
die Sprachlosigkeit. Das erleb ich dann natdrlich auch selber ...*

Versagensangst

Auch das Gefuhl des ,Versagens* ist den Befragten nicht fremd und eine Teil-

nehmerin erlauterte uns dies in Verbindung mit der begrenzten Zeit wie folgt:
»In den seltensten Féllen kommt es auch vor, dass man keinen richtigen
Zugang, kein Vertrauen aus irgendeinem Grund findet. Gerade dort
kommen dann Angste auf, dass man das Kind nicht richtig begleiten
kann. AuBerdem weil3 man, dass man nicht alle Zeit der Welt hat, um ei-
ne Beziehung zum Kind aufzubauen, und wer weiB, oft kann es auch
schon morgen zu spét sein. Und dann ... dann ist man in seiner Mission
gescheitert ...~

Planlosigkeit
.Keinen Plan haben“ — dies wurde eigentlich nur von einer Befragten angespro-

chen und sie gab das preis:
~-Man lernt viele verschiedenste Dinge in der Ausbildung, man lernt auch,

wie man sich wo, wann und wie verhalten soll — auch gibt es teilweise
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Notfallspléne fir Krisensituationen ... doch trotzdem steht man manch-
mal vor einem Problem, wo man nicht weiter weil3 ... und auch dann hel-
fen einem die Blcher nichts. Und man (berlegt und lberlegt, was man in
dieser Situation machen kann bzw. auch soll — aber oft hat man einfach
keinen blassen Schimmer davon, wie man weitermachen soll!*

der Zeitfaktor
Auch die Zeit wird von vielen als sehr negativ und belastend empfunden. Denn
man weiB, dass die Zeit mit dem Kind begrenzt ist und man will, dass das Kind
friedlich sterben kann, dass es all die Dinge, die sie sich noch wlnscht oder
machen mdchte, erledigen kann. Man versucht dem Kind die Winsche gemein-
sam mit den Eltern zu erfillen, man will, doch man hat nicht alle Zeit der Welt
und oft kommt der Tod viel zu friih und dann treten auch bei den Sterbebeglei-
terlnnen negative Gefihle auf. Ein Teilnehmer hat das in seiner Art und Weise
perfekt ausgedrucki:
» ... Wo i eigentlich net damit grechnet hob, dass es so schnell geht ... so
as Geftihl ,Mah, do hétt i doch die Zeit besser niitzen solln.“

physische Auswirkungen

Unter dieser Subkategorie versteht man die Reaktionen des eigenen Korpers,

sei es die Uberforderung und die damit verbundene Erschdpfung bis hin zum

Burnout.
.1 hob in der Zeit, wie i meinen Mann begleitet hob, do hob i meine Gren-
zen — Belastbarkeit, Ndhe, Distanz — sehr deutlich kennen gelernt, weil i
bin dann a sehr oft Uber meine Grenzen gegangen. D.h. dementspre-
chend hot dann a mein Kérper reagiert, weil da Kérper jo ols erstes rea-
giert, wennst (ber deine Grenzen gehst ... Es is bei mir immer irgendwie
as gleiche Gefihl, i werd hektisch, innerlich unruhig, so wurrlat und plétz-
lich ,wos geh i an“— so rastlos ...*"
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Uberforderung

Auch das Thema ,uberfordert und erschépft‘ sein, kam bei den Teilnehmerln-
nen zur Sprache:
LAIso einmal hab ich das sehr wohl schon gehabt, da bin ich dann am
ndchsten Tag in den Urlaub gegangen. Ja, da hab ich Abstand ge-
braucht. Da war ich sehr verzweifelt, da musste ich einfach weg, weil mir

alles schon zu viel war.*“

Burnout

Auch zwei meiner zehn Teilnehmerlnnen haben schon eine Burnout-Phase mit-

erlebt. Der eine Teilnehmer meinte dazu:
.1 war scho teuflisch in an Burnout drinnen ... also i hob ... also ein Bur-
nout ... also zwei Krisensituationen, wo i ganz schwer in a Depression
einigschlittert bin. Also wenn ma des Ubersicht, dann is bléd ... Selber
sieht ma’s net wirklich, do is wichtig, dass ma a Team hat, die dann
merkn, dass ma gereizt is, ma wird intoleranter, man kippt dann ... also i
bin tberaus gut aufglegt, dann is a Wort und dann patsch ... dann is ma
glei auf 180. Des woan Zeichn, de i Uberhaupt net wohrgnumman hob
und di anderen gmahnt habn ,du, des is jetzt owa bedenklich!. ... Es
woa ba mir ka gravierendes Ereignis, sondern permanente Stresszu-
stdnde und auch Uberforderungen. Also die gréBte Gefahris des ... es is
zwar schén ... aber wenn man sie mit dem identifiziert. | bin draufkum-
man, in dem ma a Familie gsogt hot, wie sie den Primar erlebt hom, den i
a guat kenn. Er ist das Spital. Er ist die Abteilung Onkologie ... sozusa-
gen. Des is zwor irrsinnig schén, owa do denk i ma, jo genau, bei mir is a
... I bin die Institution ... und i hob keine Identitdt gehabt. Des is die Ge-
fahr. Wenn des Eintritt, is geféhrlich. Denn, i bin i und die Institution is die
Institution. Des is die Wahrheit! Owa wenn i die Institution wér oder die
Institution i bin, dann ... dann ... dann is a Zerstérung. Des is a dadurch
zu erkennen, dasst so a ganzes Projekt zerstéren kannst. Und des glaub

i, is die Gefahr.”
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Der zweite Befragte erlebte die Phase wie folgt:
LAuch ich selbst habe eine Burnout-Phase erlebt. Das hat jetzt nicht nur
mit der Kindersituation zu tun. In einem sozialen Beruf ist die Gefahr in
ein Burnout zu geraten — wenn man engagiert ist — sehr hoch. Das ist
halt so. Na ich war halt in einer Konstellation, wo ich mich offensichtlich
ein bisserl tibernommen hatte — im Allgemeinen meiner Tétigkeit und mir.
Und manches, was ich vorher eh schon gesagt habe, dass nicht ich der
Herr der Dinge bin, sondern da hab ich sehr stark geglaubt, es kommt
hauptséchlich nur auf mich an und ich muss da ,alles“ machen — das hat
mich in diese Phase hineingetrieben. Und dann natdrlich noch verschie-
dene andere Konstellationen, wie zum Beispiel Veranlagung, usw. Und
ich hab dann halt geglaubt, dass ich durch einen Ortswechsel dem ent-
komme, aber es hat sich gezeigt, dass dem nicht so war, sondern dass
ich mich selber mitgenommen habe und das &hnliche Verhalten am neu-
en Ort — das hat mich dann noch tiefer hineingetrieben, so dass ich dann
auch eine Zeit lang arbeitsunfahig war. Und aus dieser Phase heraus
dann und aus dem gllicklichen Umstand, dass ich dann wieder zurtick-
kehren konnte an diesen Ort hier, das hat fiir mich sehr viel auch beige-
tragen, dass es sehr viel mehr drauf an kommt, wie ich die Dinge selber
gestalte als die duBeren Umstdnde. Und darauf, dass man sich von den
duBeren Umstanden nicht zu sehr bestimmen ldsst. Persénliche Konstel-
lationen, die auch immer wieder wechseln ... die Leute die rundherum
nicht austauschbar sind ... man muss eher versuchen, ein Engagement
zu finden. Friher hatte ich so eine Tendenz ein Problem mit dem ande-
ren zu ,zerschlagen®. Wenn mir ein Problem zu viel wurde, bin ich zum
ndchsten gegangen und dadurch hat sich das erstere halt relativiert. —
Das Talent fiir so einen Beruf und die Burnout-Gefahr hdngen halt stark

zusammen.”

die Handhabung

Bezeichnen kdnnte man diese Hauptkategorie eventuell mit dem Wort ,Stress-

bewaltigung“ bzw. kann es auch ,die Taktik der Stressbewaltigung® sein. Alle
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Copingstrategien, die die Sterbebegleiterlnnen von Kindern anwenden, um so
lange wie mdglich diesen Job ausiben zu kédnnen, um nicht in eine berufliche
Deformation oder gar in ein Burnout zu schlittern und um sagen zu kdénnen ,Ja,
es geht mir gut, ich fihle mich gut dabei und ich arbeite gerne in diesem Beruf!*
fallen in diesen Bereich.

Eingeteilt wird diese Hauptkategorie in zwei Subkategorien, namlich in ,gesun-
der Egoismus” und ,ICH BIN NICHT ALLEIN, die dann wiederum in Sub-Sub-

Kategorien gegliedert werden.

»gesunder Egoismus*

Das Wort ,egoistisch ist eigentlich negativ angehaucht und darunter versteht
man, dass man rucksichtslos, ich-bezogen und egozentrisch ist. Doch warum
dbt man dann so einen Beruf aus, denn diese Merkmale passen so ganz und
gar nicht in dieses Schema. Alle Teilnehmerlnnen bestatigten aber, dass man in
gewisser Weise einen Hauch davon haben muss, um sich selbst zu schitzen
bzw. auch selbst zu pflegen. Diese Sub-Kategorie wird in die Sub-Sub-
Kategorien Selbstpflege, ,ICH-BIN-ICH” und ,Akzeptieren miissen” unterteilt,

die nachstehend naher erlautert werden.

Selbstpflege
Dieser Begriff will erklaren, dass es nicht reicht, wenn man sich nur auf das

sterbende Kind und dessen Familie konzentriert, denn man muss auch auf sich

selbst schauen und mal fragen ,Wie geht es mir Gberhaupt?”

Laut den Teilnehmerlnnen ist es wichtig, dass man privat einen Ausgleich fin-

det, sei es im Sport, in der Natur oder bei Freunden. Ein Befragter sagte Fol-

gendes dazu:
,Mir gfollt des, wenn i im Gartn arbeiten kann. Amol in da Woche laufen
zu gehen ... owa des wtird i net nur auf den Beruf allein schlieBen — des
is einfach a Ort, wo i an gewissen Ausgleich find. Und dass ma des afoch
gut tut, des waB i ... oder vielleicht die Gartenarbeit, wo i vielleicht a kér-
perlich gefordert werde. Des is a guter Ausgleich fiir mich. Ja, aber den
brauch i afoch vor allem als Mensch!*
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Auch erwahnt wurde, dass es auch sinnvoll ist, sich einfach eine Auszeit zu
gdénnen und sich irgendwo flr einige Tage, vielleicht auch Wochen zurlickzu-
ziehen, um einfach mal von allem abzuschalten bzw. auch einmal zu versu-
chen, einen seelischen Ausgleich zu finden:
JAIso i kann jetzt nur von mir reden. Mir macht meine Arbeit sehr viel
Freude, i find Sie nach wie vor unheimlich spannend, interessant, aber
es ist fur mich sehr wichtig, richtig Urlaub zu machen, so vier Wochen
gleich hintereinander im Sommer, dann noch die Karwoche ... so schau i
einfach, dass i die Zeit nur fir mi und fiir meine Familie hob und dann no
so zwischendurch verldngerte Wochenenden, oder eben amol a Woche

zu hobn, do kao i mi dann a Sttick weit regenerieren.”

Von einigen Teilnehmerlnnen wurde preisgegeben, dass ihnen der Glaube sehr
viel hilft. Beispielsweise fihren sie ein Zwiegesprach mit Gott oder sprechen
einfach nur ein Gebet, um die Situation leichter ertragen zu kdnnen. Treffend
driickte das dieser Befragte aus:
».Noch bzw. in a schwierigen Situation setz i mi oft in di Kapelle hinein
und in da Zwiesprache sog i dann ,Du, Herrgott, du waBt, des und des
hob i gmocht, und des is die Situation usw. Du host gesehen, wo unsere
Grenzen sein! Also nimm du des nun in deine Hand, i kann da des nur no

geben und sorg du dafir.”

Auch bei der Selbstpflege ist die Freude am Beruf ausschlaggebend, denn man
tut es nicht mit Zwang, man macht es gerne und man ist froh dartber, dass
man sterbende Kinder begleiten darf:
,1 ertapp mi a sicherlich, wo i oft im Auto sog ,,Gott sei Dank fohr i wieda
her!” Sicherlich, es is a hartes Stlick Arbeit, auf alle Félle, owa es is

schén hier zu arbeiten, weil sonst wéar i net do!”

.{CH-BIN-ICH*

Hier sollte man sich bewusst werden, dass, wie auch schon bei der Sub-Sub-

Kategorie Burnout erwéahnt, ich ich bin und nicht ich die Institution bin! Ein Teil-

nehmer meinte dazu:
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,Jo, und die gréBte Gefahr is, dass ma sie mit dem identifiziert, wos ma
tuat ... also ich soll ich bleiben, nur wenn ich ganz ich bin, kann ich ganz

ich zum anderen du hingehen!*

AuBerdem ist es auch so, dass man eventuell auch resistent gegeniber negati-
ven Geflhlen wird und die Hemmschwelle in manchen Situationen verliert. Ein
Teilnehmer sagte nichtern:
,Die menschliche Existenz ist angreifbar, die menschliche Existenz ist
schwierig und das muss man auch akzeptieren, dass man nicht alles the-
rapieren kann, dass vieles zum Leben gehért und afoch so hinzunehmen

173

ist.

Ein anderer gab Folgendes preis:
Llch bin nicht allwissend. Sondern ich muss die Allwissenheit und die
Allméchtigkeit jemand anderen Ulberlassen. Das ist fir mich auch eine
gute Entlastungshilfe ...*"

JAkzeptieren missen”

Das sensible Gebiet der Sterbebegleitung - vor allem bei Kindern. Muss man
eigentlich gewisse Dinge akzeptieren kénnen? Ja, man muss einiges akzeptie-
ren und dann auch dulden — diese Meinung hatten einige der Teilnehmerlnnen,
einer auBerte sich dazu expliziter:
,Oft sind da extreme Gefthle, die auf einen einprallen. Die Schwierigkeit
ist, ob man diese ertrdgt oder nicht. Man kann hoffen, dass man vieles
ertrdgt, aber wenn man sich das realistisch anschaut, gibt es auch Situa-
tionen, wo man das schlecht aushélt. Das ist die Wahrheit. Aber das

muss man akzeptieren, wenn man manchmal erschépft ist.”

Eine andere Befragte sagte in Verbindung mit der erlebten Ohnmacht:
LAIso Ohnmacht erlebt man sehr oft, weil man kann oft nur da sein und
nichts tun ... aber ich find, dass man das akzeptieren muss, dass man oft
nur da sein kann und nichts tut ... Also die Ohnmacht ist sehr oft da, weil
wenn man sehr lang begleitet, da ist oft alles gesagt und was soll man da
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noch sagen? Da hei3t es dann einfach ,da sein“ und auszuhalten, mit
den Eltern, mit der Familie ...*

»ICH BIN NICHT ALLEIN“

Man kénnte diese Sub-Kategorie eventuell auch mit ,persdnlicher Beistand®
betiteln. Diese zeigt auf, dass die Sterbebegleiterinnen von Kindern nicht allein
auf dieser Welt sind, dass sie nicht die einzigen sind, die diesen Beruf ausiben
und dass es auch jemanden gibt, der sie versteht und der es gut mit ihnen
meint! Unterteilt wird diese in das Team, meine Vertrauten und ,Profis am
Werk®.

das Team

Ruckhalt, Stitze, Auffang, Hilfe - all diese Begriffe wurden im Rahmen dieser

Thematik von Teilnehmerlnnen, meist als Ist-Situation, manchmal auch als

Wunschdenken, genannt und auch Teamsitzungen werden als sehr unterstit-

zend angesehen:
»ES sind immer wieder sehr heftige Situationen dabei, owa des Team ...
des tragt irrsinnig vi. Bevor i dran denk, i kiindig oder i brauch jetzt Dis-
tanz, des is ma eigentlich no nie passiert und eingefallen. Weill jedesmal,
wenn irgendwas is, dann wird des glei im Team besprochen. Ah wenn’s
nur in der Mittagspause ba ana Zigaretten is, as Team is afoch do und do
waB ma, dass ma net allein is ... und wenn as Team net wére, dann hatt
i vielleicht scho as Handtuch gschmissn. Jo, das Team stérkt und holt ...
es trogt afoch enorm ... das Team is as wichtigste meiner Meinung
noch.”

Auch der Faktor ,erhéhte Qualitat mittels Team® und der Erfahrungsaustausch
wurden preisgegeben:
,INattirlich ist es hilfreich, wenn man selber in einer Teamsituation ist, so
dass man nicht immer der einzige ist, der dieses Feld abdecken muss,
weil wenn ich einmal nicht kann — egal aus welchen Griinden — dann ist

da jemand anderer da, der alles wahrnimmt und dass man sich auch
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austauschen kann ... ich glaub, es ist eine Vervielfachung der Qualitat
und eine Differenzierung und eine erhéhte Diversitat. AuBerdem ist es
beliebt, wenn mehrere Teammitglieder da sind und verschiedene Sicht-
weisen bzw. Blickpunkte da sind. Das ist sicher eine Bereicherung.“

Die Meinungen, ob man nur mit dem Team Uber die beruflichen Belastungen
und Probleme spricht oder ob man sie auch mit der Familie oder Freunden teilt,
gehen auseinander. Cirka die Halfte der Befragten ist der Meinung, dass man
die Familie nicht damit belasten soll. Einer beschrieb das in seiner Weise so:
»,Najo, i denk ma, wie in jeder Familie. Wenn i nur von meinem Beruf er-
zéhle ... Beruf is Beruf und Privat is Privat, Familie is Familie. In jeder
Familie sind andere Themen vorrangig. Do geht’'s um die Partnerschaft,
um die Kinder, usw. und wenn i do den Beruf a no miteinbeziehen wird
... es wird net passen, es is net guinstig, weil des wér a zusétzliche Be-

lastung fir die Familie.”

Eine Teilnehmerin auBerte dazu folgenden Standpunki:
LAIso ich habe schon liebe Menschen, mit denen ich rede, aber ich erzahl
nur sehr selten von meiner Arbeit, weil sich die meisten Leute nicht aus-
kennen und die Fragen dann sehr viel nach ... und das is ma einfach zu
miihsam, das bendtigt viel zu viel Kraft fir mich. Im Team haben wir Su-
pervisionsgruppen, Gesprdche, Sitzungen, wo man dann einfach mitein-
ander redet. ... dann redet man gemeinsam dartber, Uber die Kinder,
Uber unsere Sachen, was uns bewegt. Das ist oft leichter, weil’s hier je-

den so geht ... mit anderen ist es zu sehr miihsam.*

Weiters wird auch noch davon gesprochen, dass man gemeinsam mit dem
Team Rituale ausflihrt, symbolische Zeichen setzt, um besser Abschied neh-
men zu kdnnen:
~Wenn jetzt wirklich a Kind verstorben is, machen wir Rituale und des hilft
a, um Abschied zu nehmen ... Fiir mi war da Luftballon, den hab i loslos-

sen kénnen und i selber auch, weil i des quasi wortwértlich gmacht hab.“

Ein anderer Teilnehmer meinte Folgendes zum Thema:
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,Jo, Rituale sind grundsétzlich amol sehr sehr wichtig. Also wo i eigent-
lich auch, dass ma symbolische Zeichen setzen ... zum Beispiel lass ma
Luftballone steigen, pflanzen ein Bdumchen, mahlen mit unserer eigenen
kleinen Handmdhle Getreide ... die Kérner sind eigentlich sehr hart und
wenn ma’s mahilt, dieses feine Mehl ... man kann auch viele traditionelle
Zeichen setzen, man muss lhnen auch einen Sinn verleihen, weil viele

machen des ohne Sinn und des is holt die Katastrophe.“

.meine Vertrauten®

Nattrlich winscht man sich auch dieselben Werte, die man sich vom Team er-
wartet, wie Rickhalt, Stitze, Auffang und Hilfe. Aber noch mehr sehnt man sich
danach, dass man sich auch von seiner Familie und seinen Freunden verstan-
den fahlt und sich die Probleme und belastenden Dinge ohne Bedenken ,von
der Seele reden” kann:
sIch bin in einem regelméBigen Revisionskreis drinnen — mit Freunden,
die ich schon jahrelang kenne, die in ganz anderen Kontexten leben und
wir tauschen uns dann aus. Revision de vie — Rlickblick auf das Leben,
wo man dann versucht, sich jeweils ein bisschen zu begleiten und auszu-

tauschen.”

Ein Teilnehmer hat in seinen ehemaligen Studienkolleginnen Freunde gefun-

den, mit denen er sich regelmaBig trifft:
.| hob va iana scho genug Rat und Tipps kriagt. Weil de hom mit mir
quasi die Ausbildung bzw. a die Gruppentherapie gmocht und des
schweiBt natlirlich sehr zusammen. Und die kennen mi a guat, wos i ar-
beite, wie i arbeite und was mei Arbeit is und wos mei Arbeitsziel is und
wenn i a Feedback von iana bekomm, von da therapeutischen Arbeit,
des is natdrlich dann sehr viel Wert.*

,Profis am Werk"

Diese Sub-Sub-Kategorie soll darauf Aufmerksam machen, dass auch der Bei-
stand und die Unterstltzung von Professionellen — egal ob bei Supervisionen,
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oder bei der Psychotherapie — sehr hilfreich sein kann und wird auch von den

Sterbebegleiterinnen von Kindern gerne angenommen und als unterstitzend

angesehen:
,Das erste Hilfsmittel ist Reden lUber das Ganze, das, was auf einen ein-
prallt ... Und im Krankenhaus geht man immer davon aus, dass man Un-
verdautes verdauen muss und dass man durch das Reden zusammen
kommt. Wenn man dartber redet, die Sinnzusammenhange versteht und
die Grenzen im Handeln erkennt und die Grenzen der anderen sieht,
damit der Versager von menschlichen Dimensionen reduziert wird. Das
ist im Grunde das Grundkonzept aller Burnout-Hilfestrategien — mehr o-

der weniger ..."

Doch auch selbst sollte man laut den Teilnehmerlnnen der ,Profi am Werk®

sein, seine Erfahrenheit, sowie sein Wissen nitzen und daher auf seine eigene

Intuition vertrauen:
LAIso es ist in dem Sinn ein Balanceakt, in dem man sich ... ahh ... hi-
neinbegibt und wo man halt auf sein Geftihl vertrauen muss. Es gibt, so
glaub ich, keinen anderen Weg, als seinem eigenen Gefiihl zu vertrauen.
Und zuné&chst in die Situation méglichst zuversichtlich hineinzugehen und
zu schauen und auf die Zeichen zu achten, die dann kommen. Weil ich
kann nicht da rein gehen und sagen ,Ilch wei3 schon, wo’s lang geht”,
sondern ich geh einmal in die Situation hinein, schau, was seh ich da,
was begegnet mir da, wie ist der Kontext hier, wie sind die Umsténde da,
was sind das flr Leute und ... und natirlich begegnet man da dann ver-

schiedenste Menschen ...“
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Zur besseren Verdeutlichung nochmals ein kurzer Uberblick der Hauptkatego-

rien, sowie deren Sub- und Sub-Sub-Kategorien:

die Profession die Hand-

Akzeptanz der
Bevélkerung

- pessimistisch Be-
trachtungsweise

- Anerkennung

Charakteristika

- ,pradestiniert sein”

- Berufsabenteuer

Genre ,,Kind*

- Authentizitat

- Erfordernis

- Uberversorgnis

- Kind # Erwachse-
ner

Auswirkungen
aufs

eigene Leben

- Lebens-
bereicherung

- Akzeptanz

- Berufswechsel

habung

»gesunder

Egoismus*

- Selbstpflege

- ,ICH-BIN-ICH*

- ,Akzeptieren
muissen®

,ICH BIN NICHT
ALLEIN*

- das Team

- ,meine Vertrauten®
- Profis am Werk“
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vermutliche Zusammenhéange

Da, wie schon oben erwahnt, durch die 10 Interviews noch keine Datensatti-

gung erreicht ist, kann ich nur Vermutungen Uber die Ergebnisse anstellen.

Auch die zentrale Kernvariable kann klarerweise noch nicht gebildet werden,

doch man kdénnte sie eventuell mit den zwei simplen Wértern ,furchtlos . beglei-

ten” betiteln. Diese Bezeichnung ware meiner Meinung nach deshalb passend,

weil der Beruf des/der Sterbebegleiterin von Kindern nichts anderes ist als ein

gemeinsames Gehen auf dem letzten Lebensweg, aber auch ein/eine Wegge-

fahrtin — ein/e BegleiterIn - bis in den Tod hinein, sowohl fir das sterbenskranke

Kind, als auch fiir die Eltern und Geschwisterkinder. ,furchtlos“ deshalb, weil

man sich laut den Teilnehmerlnnen nicht vor dem Tod des Kindes flrchten
muss, man muss keine Angst haben:

» ... Weil auch im Moment des Sterbens ein Lacheln, eine Entspannung,

eine Befreiung sichtbar wird, die menschlich nicht zu erkldren ist ... also

dann hért ma a von den Eltern ,A wenn | des gwusst héatt, dann hétt i mi

vo dem Sterben meines Kindes net so gefiirchtet!”. Do is sovii vo Erlo-

sung, Befreiung und Hingabe ... wo ein L4cheln bleibt auf ihren Lippen

. in den Tod hineinreicht ... der a zeitlich bleibt ...natlrlich verdndert

sich das Gesicht dann, aber im Sterben und a poa Stunden danach sieht

ma wirklich a Lacheln ... ein totales befreites Gehen wollen und Gehen

kénnen ... Flrchtet euch nicht davor, dem zu begegnen, weil wos eigent-

lich rauskommt, is schéner als ma glaubt!*

Und genau wegen diesen beiden Begrindungen scheint es mir sinnvoll, die
Kernvariable ,furchtlos . begleiten“ zu benennen. Ebenso auch deshalb, weil
man eventuellen Berufseinsteigerlnnen Mut machen will, denn es ist genauso
ein Job wie jeder andere. Auch in anderen Berufen treten Belastungen auf,
hdchstwahrscheinlich nicht dieselben, aber sicherlich solche, die auch negative

Auswirkungen verschiedenster Art hervorrufen kénnen.

Eine Skizze, aber auch das paradigmatische Modell (Strauss & Corbin, 1996)
sollten mir bei der Erarbeitung eines moglichen theoretischen Modells helfen,

das meiner Meinung nach wie folgt aussehen kénnte:
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Kurz und bilindig erklart:

Die Hauptkategorie die Profession hat Auswirkungen auf die Hauptkategorien
die Mihsal und auf die Handhabung. Wenn man noch die Subkategorien mi-
teinbezieht, haben die Subkategorien Akzeptanz der Bevélkerung und Auswir-
kungen aufs eigene Leben nur Auswirkungen auf die Hauptkategorie die Hand-
habung, die Subkategorien Charakteristika und Genre ,Kind“ sowohl auf die
Hauptkategorie die Handhabung und auf die Hauptkategorie die Miihsal.

Die Hauptkategorie die Handhabung beeinflusst die Subkategorien Genre
,Kind“und Auswirkungen aufs eigene Leben.

Die Hauptkategorie die Miihsal hat Auswirkungen auf die Subkategorien Cha-
rakteristika, Genre ,Kind“und auch auf Auswirkungen aufs eigene Leben.

- Da das alles sehr verwirrend klingt und man sich auch einen Uberblick dar-
Uber verschaffen sollte, hilft meiner Meinung nach der Anblick folgender Skizze:

furchtlos . begleiten

Akzeptanz der Charakteristika Genre Auswirkungen aufs
Bevdlkerung LKind" eigene Leben
A
v
die Handhabung
= gesunder
P Egoismus*
= LICHBIN
NICHT
ALLEIN®
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Nun nochmals, aber expliziter:

Der Anfang wird bei der Hauptkategorie die Profession gemacht, jedoch wird
auf deren Subkategorien auch néher eingegangen:

Die Subkategorie Akzeptanz der Bevélkerung beeinflusst allein die Hauptka-
tegorie die Handhabung, sowohl im negativen als auch im positiven Sinne.

Das allgemeine Verstandnis flr den Beruf ,Sterbebegleiterin fir Kinder” ist eher
negativ angehaucht, d.h. andauernd bekommt man von verschiedensten Leuten
die bekannten WIE-Fragen (Sub-Sub-Kategorie pessimistische Betrachtungs-
weise) zu héren: Wie schaffst du das? Wie machst du das? Wie haltst du das
bloB aus, sterbenden Kindern tagtaglich zu begegnen? Dadurch wird auch der
~gesunde Egoismus*(Sub-Kategorie) und dessen Sub-Sub-Kategorie ,,/ICH-BIN-
ICH” geschwacht, d.h. die Resistenz gegenliber den negativen Geflhlen wird
sinken, die Berufsfreude wird schwinden und auch das ,Akzeptieren missen*
(Sub-Sub-Kategorie) verschiedenster Situationen wird schwer gelingen.
AuBerdem wird man eventuell auch weniger mit seiner Familie und seinen
Freunden (Sub-Sub-Kategorie ,meine Vertrauten®) Uber etwaige Probleme
sprechen, aus Angst, auch sie kénnen einen tberhaupt nicht verstehen, warum
man gerade dieses heikle und auch sensible Berufsfeld gewahlt hat. Gestarkt
wird wahrscheinlich der Teamzusammenhalt, denn da ist das Gefluihl des ,Ver-
standen flihlens“ unheimlich groB (Sub-Sub-Kategorie das Team).

Erfahrt man eine Wirdigung und Wertschatzung seitens der Bevdlkerung (Sub-
Sub-Kategorie Anerkennung) ist das Gegenteil der Fall: der ,gesunde Egois-
mus* (Sub-Kategorie) und das Wissen des ,/ICH BIN NICHT ALLEIN* (Sub-
Kategorie) wird gekraftigt und gestarkt. Das Abschalten beim Ausgleich, sei es
beim Sport oder in der Natur (Sub-Sub-Kategorie Selbstpflege), fallt einem
leichter, die Freude am Beruf (Sub-Sub-Kategorie ,/CH-BIN-ICH") steigt. Auch
der Vorsatz ,Ich bin nicht allwissend® (Sub-Sub-Kategorie ,/ICH-BIN-ICH") hilft
einem, schwierige Situationen besser akzeptieren zu kénnen (Sub-Sub-
Kategorie ,Akzeptieren miissen®). Folglich fallt die Handhabung (Hauptkatego-

rie) etlicher Aufgaben und Probleme leichter.

Die Sub-Kategorie Charakteristika beeinflusst beide Hauptkategorien, namlich
die Mihsal und die Handhabung.
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Die Hauptkategorie die Miihsal wird deshalb beeinflusst, weil: Bringt man eine
gewisse Professionalitat (Sub-Kategorie ,prddestiniert sein®) als Sterbebegleite-
rin von Kindern mit, eine Berufsliebe ist auBerdem splrbar (Sub-Kategorie
Jprddestiniert sein®) und auch die Fallverschiedenheit (Sub-Sub-Kategorie Be-
rufsabenteuer) im Beruf stellt kein Problem dar, weil man die gewilnschten Fa-
higkeiten, wie Spontanitat oder etwa Anpassungsfahigkeit, besitzt, werden wohl
kaum undberwindbare Stressoren (Hauptkategorie die Mihsal) auftauchen.
Sollte dies dennoch der Fall sein, wird der/die Sterbebegleiterln von Kindern
sicherlich durch das professionelle Kénnen eine ausgepragte Praktik haben,
beispielsweise die Courage, sich auch mal eine Auszeit zu nehmen (Sub-Sub-
Kategorie Selbstpflege), um mit diesen Belastungen gut zurecht kommen zu
kénnen (- Beeinflussung der Hauptkategorie die Handhabung).

Die Sub-Kategorie Genre ,,Kind“ beeinflusst die Hauptkategorie die Miihsal,
aber auch die Hauptkategorie die Handhabung.

Erstere deshalb, weil: Wenn man beispielsweise die Sub-Sub-Kategorie Erfor-
dernis nicht erflllt, das heiBt, wenn man nicht familien- und personenzentriert
arbeitet, sich nicht auf die Ebene des Kindes begeben kann und auch keine
permanente Begleitung bei diesem Kind macht, oder aber auch nicht mit der
Authentizitdt (Sub-Sub-Kategorie) des Kindes klar kommt, wird man wohl kaum
das Vertrauen des Kindes gewinnen kénnen. Dies kann wiederum dazu flhren,
dass man durch das fehlende Vertrauensverhéltnis keine befriedigende Arbeit
leisten kann und schon wird sich die Hauptkategorie die Mihsal bei den Ster-
bebegleiterlnnen von Kindern (mittels negativer Gefliihlsempfindungen (Subka-
tegorie), wie Hilflosigkeit oder Versagensangst, Planlosigkeit (Sub-Sub-
Kategorie)) bemerkbar machen.

Die Handhabung wird auch beeinflusst: Wenn sich dieselben Faktoren, wie ge-
rade oben erwahnt, bemerkbar machen und sich auch noch die Mihsal (Haupt-
kategorie) mit ihren negativen Gefiihlsempfindungen (Sub-Kategorie) unter-
mischt, dann werden die Sterbebegleiterinnen von Kindern auch Schwierigkei-
ten mit der Stressbewaltigung und Handhabung (die, Hauptkategorie) ihrer
Probleme haben. Die Resistenz gegeniber den negativen Geflihlen, aber auch
die Freude am Beruf wird schwinden (Sub-Sub-Kategorie ,/ICH-BIN-ICH"). Man
kann nur hoffen, dass sich die Sub-Kategorie ,/CH BIN NICHT ALLEIN*bei ver-
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schiedensten Gesprachen mit dem Team (das, Sub-Sub-Kategorie), der Familie
und Freunden (Sub-Sub-Kategorie ,meine Vertrauten®), aber auch bei Supervi-
sionen (Sub-Sub-Kategorie ,Profis am Werk®) verstarkt bemerkbar macht.

Die Sub-Kategorie Auswirkungen aufs eigene Leben beeinflusst, genauso
wie die Sub-Kategorie Akzeptanz der Beviélkerung, nur die Hauptkategorie die
Handhabung.

Sieht man den Beruf Sterbebegleiterln von Kindern als Lebensbereicherung
(Sub-Kategorie) an, indem man sich an immer wiederkehrenden schénen Er-
lebnissen, der Anerkennung, Wertschatzung und Dankbarkeit (Sub-Kategorie
Lebensbereicherung) sowie an den durch die Begleitung entstandenen lebens-
langen Freundschaften (Sub-Kategorie Lebensbereicherung) erfreuen kann,
werden wohl kaum stressbedingte Probleme (Hauptkategorie die Mihsal) auf-
treten. Und gerade durch diese Berufsfreude, durch die komplett andere Ein-
stellung zum Thema Tod und Sterben (Sub-Kategorie Akzeptanz) fallt es
dem/der Begleiterln sicher leichter, gewisse Grenzen zu setzen, sich eine Aus-
zeit zu nehmen, beim Ausgleich abschalten zu kdénnen (Sub-Sub-Kategorie
Selbstpflege), aber auch gewisse Ereignisse zu akzeptieren (Sub-Sub-
Kategorie ,Akzeptieren missen®). Kurz gesagt, es fallt innen leichter, tagtagli-
che schwierige Situationen zu meistern (Hauptkategorie die Handhabung).

Nun zur Hauptkategorie die Miihsal, welche Auswirkungen auf die Subkatego-
rien Charakteristika, Genre ,Kind“und Auswirkungen aufs eigene Leben hat:

Treten, warum auch immer, negative Geflihlsempfindungen (Sub-Kategorie)
auf, hat man eventuell Schwierigkeiten, selbst ,KIND zu SEIN* (Sub-Kategorie).
Schafft man es auch nicht, eine gewisse emotionale Abgrenzung (Sub-Sub-
Kategorie) zu setzen und zusétzlich will das vorherige Erlebnis dann auch nicht
aus den Gedanken verschwinden (Sub-Kategorie LOSLASSEN), wird man
schdén langsam ausgelaugt und erschopft sein (Sub-Kategorie physische Aus-
wirkungen) ... Genau diese Stressoren tragen dazu bei, dass bei einem gewis-
se Fahigkeiten, wie die Spontaneitat und die Anpassungsfahigkeit (Sub-Sub-
Kategorie Berufsabenteuer), schwinden — Fahigkeiten, welche man eigentlich
fir die Fallverschiedenheit (Sub-Sub-Kategorie Berufsabenteuer) bendtigt.

Demzufolge werden schon kleine Miseren zum groBen Problem, was auch dazu
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beitrégt, dass die Liebe zum Beruf Sterbebegleiterin von Kindern (Sub-Sub-
Kategorie ,préddestiniert sein“) schwindet.

Auch hat die Hauptkategorie die Mihsal bedeutende Auswirkungen auf die
Sub-Kategorie Genre ,Kind“. Werden diese Stressoren (Hauptkategorie die
Miihsal), die schon oben ausflhrlich erlautert wurden, zu einer groBen Belas-
tung, wirkt sich das natlrlich auch auf die sterbenden Kinder aus, die die Ster-
bebegleiterlnnen von Kindern auf ihrem letzten Weg begleiten. Weniger ist es
ein Problem, dass sie mit der Authentizitdt (Sub-Kategorie) der Kinder nicht
umgehen kdnnen, doch die bendtigten Wunschvorstellungen vom Umgang mit
dem Kind (Sub-Sub-Kategorie Erfordernis) verursachen schon eher Schwierig-
keiten. ,Wie soll man sich denn nun schon wieder auf dieses Kind einlassen,
sich auf diese Ebene herablassen, dass man das Vertrauen des Kindes gewin-
nen kann, denn beim vorherigen hat’s ja nicht geklappt. AuBerdem hab ich noch
immer nicht den Tod des kleinen Jungen verarbeitet!® (Sub-Sub-Kategorie
LOSLASSEN) ... Genau das sind die Probleme, die dann héchstwahrscheinlich
auftreten werden und eine entsprechende Begleitung wohl unmdéglich machen.
Selbstverstandlich haben diese Belastungen und Stressoren (Hauptkategorie
die Mihsal) auch Auswirkungen aufs eigene Leben (Sub-Kategorie). Denn wen
lassen Erschépfung (Sub-Kategorie physische Auswirkungen) und Versagens-
dngste (Sub-Sub-Kategorie) schon kalt? An die immer wiederkehrenden sché-
nen Erinnerungen (Sub-Sub-Kategorie Lebensbereicherung) will man schon gar
nicht mehr denken, weil das meist schon zu lange her ist und man nun andere
Probleme hat, das gegenseitige Beschenken (Sub-Sub-Kategorie Lebensberei-
cherung) wird schon zur Qual und der Berufswechsel (Sub-Sub-Kategorie) steht
an, weil man es in dieser Berufssparte angesichts der vielen Probleme und

Sorgen sowieso nicht mehr aushalt ...

Die Hauptkategorie die Handhabung beeinflusst die Hauptkategorie die Miih-
sal und die beiden Sub-Kategorien Genre ,Kind“und Auswirkungen aufs eigene
Leben:

Schafft man die Stressbewaltigung (Hauptkategorie die Handhabung) ohne
groBen Aufwand mittels spezieller Praktiken, sei es mithilfe von Selbstpflege
(Sub-Sub-Kategorie), in dem man sich eine Auszeit nimmt, aber auch die Kraft

im Glauben schopft oder einfach akzeptiert, dass man manche Situationen so
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hinnehmen muss (Sub-Sub-Kategorie ,,Akzeptieren miissen®) - ob man will oder
nicht. Auch das Wissen alleine, dass es Personen gibt, die einem Ruckhalt,
Stitze und Geborgenheit geben, sei es im Team oder in der Familie (Sub-
Kategorie ,/CH BIN NICHT ALLEIN®), hilft dabei. Kann man dies mit den vorher
erwahnten Praktiken bewerkstelligen, wird man kaum Probleme mit den auftre-
tenden Belastungen (Hauptkategorie die Mihsal) haben. Erstens werden diese
kaum auftreten, wenn man auf die zwei Sub-Kategorien ,,gesunder Egoismus*
und ,/CH BIN NICHT ALLEIN* achtet. Sollten trotzdem unangenehme Angele-
genheiten auftreten, wird man diese sicher, sei es durch eine Supervision (Sub-
Sub-Kategorie ,Profis am Werk") oder ahnlichem, mit Leichtigkeit schaffen.
AuBerdem wird man durch die gute Handhabung (die, Hauptkategorie) einen
Weg finden, um die wiinschenswerte Arbeitsmission mit dem Kind, namlich ein
personenzentriertes und familienorientiertes Arbeiten, eine permanente Beglei-
tung, ein Herablassen auf das sterbende Kind und das damit gegenseitige Ver-
trauen (Sub-Sub-Kategorie Erfordernis), zu erfillen.

Naturlich hat die einwandfreie Bewaltigung mit dem Beruf und dessen Belas-
tungen auch positive Auswirkungen aufs eigene Leben (Sub-Kategorie). Durch
dieses problemlose und auch sorglose Arbeiten kann man sich schon an kleins-
ten alltadglichen Dingen erfreuen. Auch die entstandenen lebenslangen Freund-
schaften (Sub-Sub-Kategorien Lebensbereicherung) lassen auf traurige, aber

doch schone und friedvolle Erlebnisse zurlickblicken.

AbschlieBend mdéchte ich noch einen Teilnehmer dieser Studie zu Wort kom-

men lassen, der diese Lebensbereicherung passend preisgegeben hat:
. ... Also des schéne dran, i wirde, wenn i jetzt wieder auf die Welt
kommen wdrde und mi wieder entscheiden mdisste und i wisste es
schon, wird i genau wieder dasselbe machen. ... WARUM ... so wie’s
ich erlebe, subjektiv, dass ich immer hundertprozentig mehr kriagt hob
ols i gebn hob kennan. Dass die eigentlich Gebenden immer die Betrof-
fenen sein, also die Kranken selber, die Eltern oder die Geschwister. |
hob so unendlich viel profitiert davon, fiir mein Leben, aber auch fiir mei-
nen Glauben. Also, des is ... ahmm ... des is wesentlich in an Beruf,

dass ma sogn kann, des woa so schen, dass ma’s nomol mochn wirde.*
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Diskussion und Schlussfolgerung

Im GroBen und Ganzen kann man sagen, dass die Ergebnisse dieser Studie
bezlglich der Forschungsfrage ,Welche Belastungen treten bei der Arbeit als
Sterbebegleiterin bei Kindern auf?” unterschiedlich der Ergebnisse der bereits
erforschten Literatur im Kinderhospizbereich sind. Ausgenommen davon sind
die ,emotionalen Belastungen® und die hohe Zufriedenheit im Arbeitsalltag der
Mitarbeiterlnnen, die auch in diesen Forschungsergebnissen erwahnt werden.
Das Problem der unterschiedlichen Ergebnisse liegt vielleicht darin, dass man
bei der bereits erforschten Literatur den Schwerpunkt auf die stationaren Kin-
derhospize gelegt hat und mehr auf organisationsbezogene Themen eingegan-
gen ist. Beispielsweise wurde in fast allen Studien (ua. in der Studie von Wool-
ley, Stein, Forrest & Baum, 1989) erwahnt, dass die Zusammenarbeit im Team
nicht klappt und es auch oft Streit zwischen den Teammitgliedern gébe. Kein/e
einzige/r Interviewteilnehmerln dieser Studie verlor ein Wort Uber Streitigkeiten
zwischen den Mitarbeiterinnen. Ganz im Gegenteil, hier ist das Team wie ,ein
Fels in der Brandung“. Gut geheiBen werden - sowohl in der vorliegenden Stu-
die als auch in der bereits erforschten Literatur (Philipp & Loffing, 2008;
Fengler, 1998; Aronson et al., 1983) - das Team inklusiver Teammeetings, Su-
pervisionen und das Finden einer ausgewogenen Balance zwischen Privat- und
Berufsleben.

Gemeinsamkeiten zwischen dem allgemeinen Literaturhintergrund und den Er-
gebnissen dieser Forschungen gab es aber einige. So sind zum Beispiel Stu-
dent et al. (2004) der Meinung, dass die Mitarbeiterlnnen eines Kinderhospizes
mit ihrer Arbeit schon sehr zeitig beginnen sollten, weil sie die Familie im kom-
pletten Verlauf begleiten — unsere Teilnehmerinnen haben dieselbe Meinung.
Ebenso sind sie, wie auch Baier-Schrdder (2006), der Ansicht, dass man den
Kindern ihre Krankheit nicht vorenthalten soll und dass die Familie so wie die
Bezugspersonen ganz wichtig fur das Kind sind. Kranzle, Schmid & Seeger
(2006) merken an, dass die Wortwahl gegeniber dem kranken Kind sehr ein-
fach sein soll und dem Entwicklungsstand und dem Alter angepasst werden
sollte — einige Teilnehmerlnnen in dieser Studie haben zwar das selbe gemeint,
jedoch anders formuliert. Sie meinten namlich, dass man sich auf die Ebene
des Kindes herablassen und selbst Kind sein muss. Erst dann kann man nam-
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lich den/die kleine/n Patientln in seiner/inrer Welt erreichen. Die Sterbebegleite-
rinnen in dieser Studie haben oft die eigene Vergangenheit als Grund daflr an-
gegeben, diesen Job auszulben. Genau dieser Ansicht ist Fengler (1994) e-
benfalls. Weiters werden von den zwei Teilnehmerlnnen, die in ihrer beruflichen
Laufbahn als SterbebegleiterIn von Kindern schon ein Burnout durchlebt haben,
meist Symptome genannt, die von Abel (1995) in seinen ,Phasen des Ausbren-
nens® erlautert werden.

Aber auch Gegensatze zwischen dieser Studie und dem allgemeinen Literatur-
hintergrund sind zu finden. Student (2001) &uBert, dass die Sterbebegleiterin-
nen die Familie auch nach dem Tod des Kindes weiter begleitet und auch Trau-
erarbeit leistet. In dieser Studie hingegen teilen nur zwei der zehn Teilnehme-
rinnen diese Meinung. Auch die exakte Beschreibung bzw. Benennung der Be-
lastungen (beispielsweise die erlebte Ohnmacht) und die bendtigte Selbstpflege
(,ICH-BIN-ICH* und ,Akzeptieren mussen®), welche in dieser Studie zu finden

ist, fehlt in der bereits existierenden Literatur.

Einen signifikanten Unterschied zwischen den Belastungen der Mitarbeiterinnen
im Erwachsenenbereich und in der Padiatrie kann man bei diesen wenigen
Studien nicht erkennen. Beachtlich ist jedoch, dass sich die meisten Forschun-
gen mit den Belastungen der Mitarbeiterlnnen im stationaren Bereich beschafti-
gen. Belastungen von Sterbebegleiterlnnen von Kindern im ambulanten Bereich
sind nicht auffindbar. Palliative Care und die P&adiatrie — einige Materialien be-
arbeiten die Themen ,das Kind mit der bdsartigen Krankheit, Gesprache mit
dem sterbenskranken Kind, wie die Eltern mit dieser Krankheit umgehen, die
Belastungen des sterbenden Kindes und viele andere®, doch Forschungen Uber
die Sterbebegleiterinnen von Kindern, deren Herausforderungen und Belastun-
gen sind sehr rar.

Mit den gefundenen Ergebnissen dieser Studie kénnen eigentlich alle For-
schungsfragen beantwortet werden. Folgende Themen wurden behandelt:
= die Belastungen der Sterbebegleiterinnen von Kindern und deren Aus-
wirkungen

= die negativen Gefilihlsempfindungen in schwierigen Situationen
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= die Erfahrungen im Erwachsenenbereich und der Unterschied der Be-
gleitung im Vergleich zur Padiatrie

» Copingstrategien

= Auswirkungen des Berufs aufs eigene Leben

= die fehlende Trennung zwischen Privat- und Berufsleben

=  Burnout

All das wird im Ergebnisteil im Rahmen der Hauptkategorien und deren Sub-
Kategorien und Sub-Sub-Kategorien ndher erlautert.

Ausgenommen von der Beantwortung der Forschungsfragen ist jedoch die
Hauptforschungsfrage ,Wie sieht der Bewaéltigungsprozess der Sterbebegleite-
rinnen von Kindern aus, um nicht in ein Burnout zu geraten?”. Diese For-
schungsfrage kann nicht beantwortet werden - hier kdnnen nur Vermutungen
angestellt werden, weil aufgrund der 10 Interviews eine vollstandige Analyse
nach der Grounded Theory nicht durchgeftihrt und folglich auch keine Kernka-
tegorie identifiziert werden konnte. Auch auf das Leitbild der Hospizhilfe wird bei
den Teilnehmerlnnen nicht vergessen, denn sie versuchen immer, in verschie-
densten Situationen und mit verschiedensten Handlungen, diesem gerecht zu
werden.

AuBerdem bin ich der Meinung, dass sich die wissenschaftliche Methode der
Grounded Theory nach Strauss & Corbin (1996) gut fir meine Forschung ge-
eignet hat, um bestimmte Verhaltensmuster und Prozesse sozialer Wirklichkeit
erkennen zu kénnen. Da der Forschungsprozess zyklisch verlauft, d.h. die Da-
tenerhebung und Datenanalyse wechseln sich gegenseitig ab, wurde der Fort-
gang der Interviews selbst systematisch gesteuert. Das Hauptaugenmerk bei
der Forschung wurde dabei auf die Erfahrungen, die Realitat und die Sichtweise
des/der jeweiligen Sterbebegleiters/in von Kindern gelegt.

Nicht vergessen zu erwédhnen ist die die Verknipfung zwischen diesem For-
schungsthema und der Pflege, die folgende ist:

Wird dem Beruf ,Sterbebegleiterln fir Kinder* mehr Aufmerksamkeit geschenkt,
macht das nicht nur fir die betroffene Familie einen Sinn, sondern man kdnnte
auch der Bevélkerung zeigen, dass es diesen Beruf lberhaupt in Osterreich

gibt - denn die meisten haben davon wahrscheinlich noch nie gehért.
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Folglich dieser Publikation wird die Menschheit auch von der Notwendigkeit
dieser Profession erfahren und ebenso davon, dass es in Osterreich kein einzi-
ges Kinderhospiz gibt — ausgenommen den Sterntalerhof.

Weiters soll mit dieser Forschung dargelegt werden, dass man keine Furcht vor
der Thematik haben muss und dass die Begleitung eines sterbenden Kindes
nichts Schreckliches ist. Sicherlich gibt es viele traurige Momente, doch laut
den Teilnehmerlnnen dieser Studie dominieren die schénen Erlebnisse und Er-
fahrungen mit den Kindern. Von einem ,gegenseitigen Beschenken® ist die Re-
de. Man ist nicht nur der Gebende, sondern wird reichlich beschenkt - auch
wenn es ,nur® ein Kinderlacheln ist. Werden all diese Faktoren der Bevdlkerung
dargelegt, wird es moglicherweise auch andere Leute geben, die sich fir diese
Berufssparte interessieren und dieser Arbeit nachgehen wollen. Gibt es mehr
Sterbebegleiterinnen von Kindern, wird es héchstwahrscheinlich mehr Instituti-
onen bzw. Anbieter dieser Profession geben, was wiederum zur Folge hat, dass
mehr Kinder auf ihnrem letzten Weg begleitet und zugleich deren Familien unter-
stlitzt werden kénnen. Denn viele Eltern suchen in dieser schweren Zeit Rat bei
Professionellen und sind dankbar fiir jede Hilfe und jeden Beistand. Weiters soll
der Bevdlkerung mitgeteilt werden, dass auch die Eltern davon berichten, dass
sie sich eigentlich umsonst vor dem Tod ihres geliebten Kindes gefiirchtet ha-
ben und dass der direkte Prozess des Sterbens weitaus nicht so schlimm ist,
wie man sich das vorstellt. Vielleicht kann man ja mit dieser Aussage der Ver-
drangung des Themas ,Tod und Sterben® in unserer Gesellschaft entgegenwir-
ken und es weitaus mehr in unser Leben integrieren. Wird nun diesem Beruf
mehr Aufmerksamkeit geschenkt, werden auch mehr Menschen Interesse dar-
an zeigen und wissen wollen, was das flir Menschen sind, die Kinder auf ihrem
letzten Weg begleiten. Auch die typischen WIE-Fragen (Wie schaffst du das?
Wie machst du das? Wie haltst du das bloB aus, tagtaglich mit Sterbenden zu
arbeiten? Und dann auch noch mit Kindern!) und Fragen Uber Stressoren oder
negative Auswirkungen auf das Leben werden nicht ausbleiben. Werden diese
Belastungen einmal charakterisiert und beim Namen genannt, kénnen die Ster-
bebegleiterlnnen von Kindern selbst denen entgegenwirken. Wissen aber auch
andere Leute davon, kann man dem allen entgegenwirken. Erstens kdnnen sie
den/die Begleiterln als Mensch und die eventuell damit verbundenen Geflhls-

und Stimmungsschwankungen besser verstehen und sich darauf einstellen und
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zweitens Hilfestellungen anbieten. Die Familie und Freunde kénnen nur durch
ein Gesprach oder durch die Vermittlung von Stitze, Ruckhalt und Geborgen-
heit helfen, die direkten Beschéftigten einer Organisation kénnen Teamsitzun-
gen, die institutionelle Geschéftsleitungen Supervisionen einberufen und das
Gesundheitsministerium kdnnte im Rahmen der Burnout-Pravention gewisse
»Zuckerl®, wie zum Beispiel Beratungen oder ,Psychotherapie flr Angestellte im
Kinderhospizbereich®, anbieten. Wird in diese MaBnahmen investiert, kbnnte
man der beruflichen Deformation und Burnout deutlich entgegenwirken. Das
wird zwar hohe Kosten verursachen, jedoch sollte man daran denken, dass
man bei Burnout weitaus mehr Investitionen tatigen muss, seien es die Behand-
lungen, die Kompensation des Berufsausfalles fir mehrere Wochen, vielleicht
auch Monate oder gar den Verlust des/der Mitarbeiters/in. Wird der Burnout-
Pravention keine Beachtung geschenkt, werden mit Sicherheit von Zeit zu Zeit
etliche Sterbebegleiterlnnen von Kindern in eine berufliche Deformation oder in
ein Burnout hineinschlittern, was folglich zu einer Personalknappheit und wie-
derum zu einer Einschrankung der Zahl an Sterbebegleitungen von Kindern
fihren wird. AuBerdem wird man auch keinen Mitarbeiterinnenzuwachs erzie-
len, da wohl kaum jemand einen Beruf anstrebt, in dem Ausfallsrate untypisch
hoch ist, die Unterstlitzung seitens der Institution fehlt und die Wertschatzung
und Anerkennung des Berufes seitens der Bevolkerung gleich Null ist. Auch
wird die Profession im Hintergrund bleiben, was wiederum dazu fuhrt, dass nur
ganz wenige Kinder und deren Eltern das Angebot der Sterbebegleiterinnen
von Kindern nitzen kdnnen.

Es muss jedoch noch angemerkt werden, dass es in dieser Studie zwar um die
Sterbebegleiterinnen speziell von Kindern geht, es ist aber auch auf den Er-
wachsenenbereich Ubertragbar. SchlieBlich haben die Sterbebegleiterlnnen von
Erwachsenen ahnliche, wenn auch nicht die gleichen, Probleme. Wird auch
dieser Zusammenhang der Bevdlkerung vor Augen gefuhrt, fallt es einigen viel-
leicht leichter, sich mit dieser Problematik auseinanderzusetzen, da das Ster-
ben von Kindern doch eine sehr heikle und sensible Materie ist, mit der sich
niemand freiwillig beschaftigen will. Und welche/r Erwachsene will schon in sei-
ner letzten Stunde alleine sein? — Man ist es nicht, wenn man nur will!

Sterbebegleitung bei Erwachsenen — Sterbebegleitung bei Kindern:
selten gewdinscht, doch dringendst bendtigt!
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Studienzweck und Hintergrund

Birgit Klausz fuhrt unter der Begleitung von Frau Monika Linhart, PhD, eine
Studie zur Erforschung der Belastungssituationen von Sterbebegleiterinnen von
Kindern durch. Sie sind gefragt worden an dieser Studie teilzunehmen, da Sie
diese Tatigkeit austben.

Vorgehen

Wenn Sie sich entschlieBen an dieser Studie teilzunehmen, dann werden Sie
sich flr ungefahr einer Stunde an einem fliir Sie angenehmen Ort, wie zum Bei-
spiel am Ausbildungsplatz, lhrer Wohnung oder einem anderen Ort Ihrer Wahl
mit Frau Klausz Birgit treffen und zu bestimmten Themenbereichen unterhalten.
Frau Klausz wird Ihnen dabei einige Fragen zu lhren Erfahrungen stellen, wel-
che Sie ihr im Laufe des Gespraches beantworten kénnen. Wenn es lhnen
recht ist, wird die Unterhaltung auf Tonband aufgenommen. Bei Unklarheiten
beziglich lhrer Aussagen kénnte es notwendig werden, Sie telefonisch noch
einmal zu kontaktieren.

Risiko / Unbehagen

Mit der Beantwortung der Fragen ist grundsatzlich kein Risiko verbunden. Je-
doch kann es sein, dass Sie einige Fragen langweilen werden oder Unbehagen
bei Ihnen auslésen kénnten. Sie kdnnen sich jederzeit weigern eine Frage zu
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beantworten. Sie kdénnen sich auch zu jedem Zeitpunkt des Interviews noch
dazu entscheiden, doch nicht an der Studie teilzunehmen.

Wenn Ihnen die Tonbandaufnahme lhrer Antwort auf eine bestimmte Frage un-
angenehm ist, kbnnen Sie nach Beginn des Interviews Frau Klausz Birgit jeder-
zeit darum bitten, das Tonband, flr die Zeit der Beantwortung dieser Frage,
auszuschalten. Sie wird sich in dieser Zeit dann Notizen von |hrer Antwort ma-
chen.

Vertraulichkeit lhrer Angaben (Datenschutz)

Eine Teilnahme an einem Forschungsprojekt bringt immer einen gewissen Ver-
lust von Privatsphére mit sich. Jedoch versichern wir Ihnen, dass ihre Unterla-
gen so vertraulich wie mdglich gehandhabt werden. Nur die an diesem Projekt
beteiligte Forscherin und Frau Klausz werden Zugang zu dem Datenmaterial
dieser Studie haben. Frau Klausz wird das Interview transkribieren, das heiBt,
sie wird alles, was Sie ihr erz&ahlt haben, in ein computergestitztes Schreibpro-
gramm ubertragen. Wahrend des Abschreibens wird sie jegliche Information,
die Sie identifizieren kdnnte, aus dem Manuskript entfernen und das Tonband
wird nach Beendigung der Datenauswertung sofort geléscht werden. Ihr Name
wird nirgends im Studienmaterial erscheinen. Das Gleiche gilt auch fur jegliche
Veréffentlichung von Studienergebnissen. Das gesamte Studienmaterial wird
fir einen Zeitraum von finf Jahren in einem abschlieBbaren Aktenschrank ver-
wahrt und danach vernichtet werden.

Mit der Teilnahme an dieser Studie sind keine direkten Vorteile fir Sie verbun-
den, jedoch kénnen die Ergebnisse dieser Studie dazu beitragen, Sterbebeglei-
terinnen von Kindern besser verstehen zu kénnen, somit Ihnen einen Platz in
unserer Gesellschaft zu geben und lhrer Tatigkeit mehr Aufmerksamkeit zu
schenken.

Kosten/Kostenerstattung:
Mit der Teilnahme an dieser Studie sind keine Kosten flr Sie verbunden.

Bezahlung:
Fir die Teilnahme an dieser Studie wird lhnen auch keine Bezahlung zu teil.

Fragen:

Die Studie wurde Ihnen von Frau Klausz Birgit erklart, und alle Ihre Fragen
diesbezlglich wurden beantwortet. Sollten Sie dennoch weitere Fragen oder
Bedenken haben, kénnen Sie jederzeit entweder Frau Klausz oder Frau Dr.
Linhart unter folgenden Adressen kontaktieren:

Klausz Birgit Dr. Monika Linhart

Tel.: 0664/561 93 68 Institut fr Pflegewissenschaft
der Universitat Wien
Alser StraBe 23, 1080 Wien
01 - 4277- 498 01
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Einverstandniserklarung

Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist vollkommen freiwillig.

Sie haben das Recht die Teilnahme grundsétzlich abzulehnen oder auch spater
Ihre Einverstédndniserklarung zu jedem Zeitpunkt der Studie zuriickzuziehen.
Wenn eines der Themen, die im Verlauf des Interviews angesprochen werden,
Sie negativ berthrt oder lhnen zu schwierig ist, dann kénnen Sie jederzeit ab-
lehnen dartber zu sprechen. Ebenso kénnen Sie das Interview zu jedem Zeit-
punkt abbrechen.

Ganz herzlichen Dank, dass Sie vorhaben, an diesem Forschungsprojekt teil-
zunehmen.

Wenn Sie teilnehmen wollen, dann unterschreiben Sie bitte in der folgenden
Zeile.

Eine Kopie dieser Einverstandniserklarung wird Ihnen far lhre Unterlagen zur
Verfigung gestellt.

Datum Unterschrift des/der Teilnehmerln

Datum Unterschrift der Untersucherin
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