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1 Einleitung
,Kinder sind keine kleinen Erwachsenen* — diesdgldn aus der Medizin soll vor allen

Dingen Kinderarzte immer daran erinnern, dass gekadder einer besonderen
medizinischen Behandlung bedirfen und nicht alsipid Erwachsene® angesehen werden
durfen. Deshalb durfen Medikamentendosen nichaemfur halbiert werden, wenn ein Kind
beispielsweise nur die Hélfte eines erwachsenerrRah wiegt. Genauso verhalt es sich bei
den Behandlungskonzepten. Auch sie missen angepasidn, wenn es sich um eine
Aufgabe in der Kinderheilkunde handelt. In der pé#dichen Palliative Care gilt dieser Satz
im gleichen Mafle; die Begleitung eines Sduglings, eines Kleinkindes, eines Kindes oder eines
Jugendlichen ist immer wieder aufs Neue eine bemenBegleitung, die sich an den
individuellen Bedurfnissen des jungen Patientenjulegen Patientin orientiert. Immer
wieder mussen oft besondere Strategien der Begtedangewandt bzw. entwickelt werden,

um diese angemessen gestalten zu kénnen.

Die padiatrische Palliativversorgung hat es siahAtiigabe gemacht, schwerstkranke und
schwerstmehrfachbehinderte Kinder und Jugendlich&isensituationen und am
Lebensende zu begleiten. Die Begleitung in Krigeasion ist ein Spezifikum der
padiatrischen Palliative Care, denn die Unterstigzeines Palliativ-Teams kann bereits mit
der Diagnosestellung hinzugezogen werden und biktaien Lebensphase andauern. Die
Zeiten dazwischen kdnnen unterschiedlich seingeikiinder leben Jahre mit einer
lebenslimitierenden Erkrankung, in denen es auele \Whasen der Ruhe und vielleicht auch
der Normalitét gibt, andere Kinder haben eine Hrkuag, deren Verlauf nur wenige Tage
oder Wochen andauert. Ebenso, wie sich die Kratddieler und —verlaufe unterscheiden,
gibt es in diesen Lebensphasen verschiedene Beskafrauch gerade in der
palliativmedizinischen Begleitung. Manche Krankbkedrlaufe bedtrfen in mehreren Phasen
intensiver medizinischer Begleitung, andererselis@s Lebensphasen, in denen die Kinder
und Jugendlichen den normalen Alltag leben kdnnen.

Bereits an diesen einfihrenden Zeilen wird deutlizfwer und Konzept der Begleitung
unterscheidet die Versorgung in der Padiatrie vemRalliativ-Arbeit im Bereich der
~-Erwachsenen-Medizin“. Palliativ-Arbeit in der Péatiie ist eine umfassende Aufgabe.
Samtliche Bedurfnisse des Kindes werden wahrgenamme auch die Note der Familie
bzw. der Pflegenden, iterminus technicusunit of care Diese umfassende

Aufgabenbeschreibung ist aus der folgenden Dedimitiir Palliativversorgung von Kindern



der Weltgesundheitsorganisation abzulesen:

.Palliative care for children represents a speciileit closely related field to adult palliative
care. WHO's definition of palliative care appropedor children and their families is as
follows; the principles apply to other paediatric chronic disorders: Palliative care for children
is the active total care of the child's body, mardi spirit, and also involves giving support to
the family. It begins when illness is diagnosed] eantinues regardless of whether or not a
child receives treatment directed at the diseasalthl providers must evaluate and alleviate a

child‘s physical, psychological, and social disstes

Effective palliative care requires a broad multgiinary approach that includes the family
and makes use of available community resources; it can be successfully implemented even if
resources are limited. It can be provided in teytcare facilities, in community health centers
and even in children‘s homes(In der Ubersetzung: Die Palliativversorgung vandérn
umfasst die aktive Betreuung der korperlichen,tggia und spirituellen Bedurfnisse des
Kindes vom Zeitpunkt der Diagnosestellung an urdis@t die Unterstiitzung der Familie

mit ein. ... Eine effektive Palliativversorgung beigbtinen multidisziplinaren Ansatz, der

die Familie einbezieht und regionale Unterstiitzanggebote nutzbar macH."

Neben den Aufgabenbeschreibungen findet sich iMdd©-Definition weiterhin der Auftrag
zur Implementierung solcher Versorgungsstruktudendiese Begleitung ermdéglichen.
Hierzu waren und sind neue Weichenstellungen inGesundheitssystemen notwendig. Aber
nicht nur in den Ubergeordneten Versorgungssysteniesen und mussten Anpassungen
vorgenommen werden. Konkret mussten auch bestidenssrgungsstrukturen entwickelt
werden. Dies gilt auch fiir den Bereich der spitiareBegleitung. Hierzu méchte das
vorliegende Forschungsprojekt ausgehend von eibbsd¢hen Anthropologie des Kindes
einen Beitrag leisten. Ein elementarer Aspekt dedlichen Anthropologie ist im

sogenannten Kinderevangelium zu finden:
Die Segnung der Kinder (Markus Evangelium, Kapi@|13-16)
13 Und sie brachten Kinder zu ihm, damit er sigiare. Die Jinger aber fuhren sie an.

14 Als es aber Jesus sah, wurde er unwillig undcspzu ihnen: Lasst die Kinder zu mir

kommen und wehret ihnen nicht; denn solchen gehort das Reich Gottes.

L http://iwww.who.int/cancer/palliative/definition/en
2 M. Fuhrer: Die Rolle des Arztes, S. 16.



15 Wahrlich, ich sage euch: Wer das Reich Gottelst @mpféangt wie ein Kind, der wird nicht

hineinkommen.

16 Und er herzte sie und legte die Hande auf glesegnete sie.

1.1 Farsorgepflicht fir das Kind aus der Perspektive de Christentums
»In der Spiritualitat des Kindseins liegt die Bedenheit des Christentums. Denn die

Perspektive paulinischen Christentums ist — Gdttalle Menschen zu seinen Kindern
machen.? Vor dem Hintergrund der traditionellen Wahrnehmunog Kind und Kindheit war
diese Beschreibung einer neuen religiosen Wirkkithlevolutionar und richtungsweiseénd
fur das alltagliche Leben. Denn mit der Verbreitauieg Christentums verband sich eine klare
Absage an die gesetzlich legitimierten Kindstotumgke in vielen Kulturkreisen der Antike
ohne viel Aufhebens moglich waren: Schwangerschiaffisiche waren beispielsweise im
Griechenland des Altertums kein Topos im Rechtskater jeweiligen Stadtstaaten. Diese
Feststellung gilt ebenso fir die Gesamtheit desséimen Staatswesens. Der zweite Aspekt,
der durch das Verbot der Kindstétung berthrt sgtdie Frage danach, wie man in der Antike
mit behinderten Kindern umgegangen ist: ,, Auch detstliche Umgang mit behinderten und
mif3gestalteten Kindern Iaf3t sich als Indikatordén Schutz des menschlichen Lebens [in
allen Facetten] anfiihreR.Ein weiterer Bereich, der sich unter der Uberdtteds Sauglings-
bzw. Kinderschutzes einordnen lasst, ist die Wiselerflirsorge, die mit der Verbreitung
des Christentums etabliert wurde und Verbreitumgl f&ie wurde mit der Verbreitung des
Christentums regelrecht eingefordert: ,Die Waidaitdgn] vor allem deshalb eine jener
Personengruppen, denen die besondere Unterstideurdpristlichen Kirche von Anfang an
galt, weil einige neutestamentliche Schriften — laeeits oben angesprochen — die

Unterstiitzung der elternlosen Kinder nachdriickdiomahn[tlen.®

Der vierte Aspekt, der sich dadurch verandertes das Kind durch christliches Gedankengut
in seiner Sonderstellung angesehen wurde, zeighezanachst im Formulieren der Forderung
eines Bildungsauftrags, denn bereits fur das afiikestentum lasst sich ein folgendermal3en

begriindeter Bildungsanspruch formulieren: ,Grundsgit gilt: Wer sich als Gotteskind zum

3K. Berger: Was ist biblische Spiritualitat?, S. 68.

“An dieser Stelle folge ich H. Lutterbach: ,Was @inem dieser kleinen getan habt, das habt ihr etarg..”,
passim ders.: Kinder und Christentum, passim der die Stellung von Kindern in der Antike klar
herausgearbeitet hat.

5H. Lutterbach: ,Was ihr einem dieser kleinen getabt, das habt ihr mir getan...“, S. 215.

®H. Lutterbach: Kinder und Christentum, S. 55.



gottlichen Vater bekennt, muf3 als Mitglied diesextfiemeinschaft zumindest idealiter lesen
und schreiben kénner Allerdings beschrankte sich das Bildungsbemiihefriimen
Christentum zun&chst auf einzelne Personen. Gelsaftich breiter entwickelten sich

Bildungsstrukturen entsprechend eines solchen Bgdauftrags erst im Mittelalter:

Mit dem Ubergang zum Mittelalter scheinen sich azBg auf den Umgang mit Sauglingen
und Kindern die Vorzeichen zu verandern. In derdbeodes Mittelalters veranderte sich —
vermutlich — unter der Beriicksichtigung der sozmimischen Strukturen das
gesellschaftliche Sorgen flr die Schutzlosen, fé@rShuglinge, fir die Kinder und besonders
fur kranke Kinder: ,Nachdem sich die Christen disodie unbedingte Ahndung der
Kindstdtung in spatantiker Zeit stark gemacht mtsahen sie sich seit Beginn des
Friihmittelalters [...] erneut herausgefordert, dasd¥eder Kindstotung einzuscharfeh.*
Diese Entwicklung lasst sich einerseits mit deratkit verschlechterten Lebensbedingungen
erklaren, andererseits macht H Lutterbach daraufieksam, dass das christliche
Gedankengut und damit die christliche Glaubendicadin viele gewachsene Volksstrukturen
integriert wurde und damit wieder in Strukturengdemen die Kindstotung nicht als
verwerfliche Handlung angesehen wurde. Andersnatier Antike konnte durch die
Integration dieses Phanomen nicht ausgeléscht wekdee Erklarung dafir liegt darin, dass
das Christentum von den meisten Menschen nichwifligi adaptiert wurde. Ganze
Bevolkerungsgruppen wurden gewaltsam getauft uddrda gezwungen, Christen zu
werden. Somit bedeutete in den Anfangen des MiteéetaChrist-werden eine dul3ere

Handlung und keine Verinnerlichung christlicher @iansinhalte.

Ebenfalls auf der &uf3erlichen Ebene wurde mit dreisGanisierung Europas auf vielen
Ebenen eine kirchliche Struktur etabliert. Dazudyedn vor allen Dingen die monastischen
Strukturen. Europaweit breitete sich ein Netz védskern und Ordenshéusern aus. Diese
wurden zu Zentren missionarischen Handelns, gleitigaversahen die Ordensleute viele
diakonische Arbeiten. Auch wurde ein wichtiger Bagit zur Bildungsarbeit geleistet, der sich
unmittelbar aus dem religiésen Leben ableiteteebithtet wurde aufgrund eines religiésen
Bildungskanons, der sich an der spirituellen Algriog des Klosters orientierte.
Lernmethoden und die Art und Weise des Lehrensbendens wurden ebenfalls vor diesem
Hintergrund geformt. Das theologische Verstandes idindes spielt dabei eine nicht

unerhebliche Rolle. In diesem Kontext wurde dasdjedoch in erster Linie als ein Wesen

H. Lutterbach: ,Was ihr einem dieser Kleinen getabt, das habt ihr mir getan...“, S. 220.
8H. Lutterbach: Kinder und Christentum, S. 45.
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begriffen, das der Forderung und Unterstitzung thedd seinem Weg zum

Erwachsenwerden.

Zeitgleich entwickelten sich im kaiserlichen GraBhneauch sékulare Bildungsstrukturen, die
zwar getragen von kirchlich-ausgebildete Persomevagrleistet werden sollten, allerdings so
umfassend waren, wie nie zuvor: ,Die an ,alle Rfaistlichen’ ergangene und nie zuvor so
nachhaltig wie unter Karl dem Grof3en (T 804) eingéste Anweisung zur Errichtung von
Presbyterialschulen in moéglichst jeder Gemeindgishts weniger als die Geburtsurkunde
unserer modernen Schule, jener volkstimlichen Rbtfe, welche selbst die Antike nicht in
dieser regelmaRigen, systematisch verallgemein&aen gekannt hatte >Hieraus ergibt

sich eine Verschrankung zweier wichtiger Erziehtmagktionen: ,In der engen Vereinigung
des literarischen Bildungsunterrichts und der rédign Erziehung auch auf der untersten
Stufe in der Zusammenfassung des Elementarlehtgrsifid des geistlichen Vaters in Person
eines Lehrers scheint mir das eigentliche Wesegltigstlichen Schule, der mittelalterlichen
Padagogik im Gegensatz zur antiken zu lieg@Nérgleicht H | Marrou in diesem
Zusammenhang die antiken Bildungsstrukturen mitrdetelalterlichen, so macht er damit
fur das Mittelalter auf eine sehr enge Verschragkamischen dem Mandat religioser
Bildungsarbeit und allgemeinen Bildungsaufgabemauksam. Diese Verschrankung kann
durchaus die Haltung gegenuber Kindern in dieseckg verandert haben: Das Kind muss
erst entsprechend ausgebildet/gebildet sein, ueneirtellektuellen Zugang zum Glauben zu
bekommen. Die Bedingungslosigkeit etwa, wie si®kn10,13-16 formuliert worden war,
wird zuriickgedréangt zu Gunsten von Bildungsarlvéi, sie sich im Mittelalter aus der

Verschrankung weltlicher und christlicher Padagaikwickelte.

Umso erstaunlicher erscheint es, dass eben dikhenBsarbeit eine erste Weichenstellung
fur die andere Lesart des sogenannten Kindereviangelvar: ,Ausgerechnet im Rahmen
des Muhens um préazises Wissen jedoch lernten echigstliche Padagogen im 15.
Jahrhundert das Jesuswort: ,Wenn ihr nicht umkadtwerdet wie die Kinder* auf ganzlich
neue, ja initialzindete Weise zu verstehen. Sddragie von diesem Grundwort fur das
Verstandnis der Gotteskindschaft ausgehend, zutenekéal in der Geschichte nach den qua
Natur gegebenen positiven Eigenarten der Kintfein“dieser Tradition forderte wenige Jahre

spater der Reformator M LutHédie klare Trennung von weltlicher Ausbildung und

%H. Lutterbach: ,Was ihr einem dieser kleinen gdtabt, das habt ihr mir getan...”, S. 221.
104, I. Marrou: Geschichte der Erziehung, S. 485.

1. Lutterbach: ,Was ihr einem dieser kleinen getaht, das habt ihr mir getan...“, S. 222.
2R. Mokrosch: Erziehung und Bildung aus Luthers Sicheute noch aktuell?, S. 174.
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Erziehung einerseits und christlicher Bildungsarbadererseits. Der Religionspadagoge R
Lachmann sieht in dieser Trennung folgende Veramdgr,Im Rahmen einer Sékularisierung
wurden die Kinder weniger unter das Urteil der Erime gestellt, man sah sie eher als
Botschafter Gottes? Die kindliche Sonderstellung wurde damit aus deistlichen

Tradition heraus mehr und mehr positiv bewertee maturwissenschaftlichen Erkenntnisse
zum Beginn der Neuzeit belegten das auch formadeffichtig entstand eine neue Generation
von Padagogen und Padagogik. Allein geleitet varBésonderheit des Kindes entstand die
Moderne Padagogik, in anderen Traditionen als Rgfédagogik bezeichnet. Lutterbach
betont, dass bereits im Mittelalter die Besondérihes Kindes thematisiert wurde. Das war
der Beginn einer Entwicklung, die sich in der Nauge fortsetzte, dass sich Christinnen und
Christen im besonderen Mal3e fur Kinder einsetztehiinen Schutz gewahrten.

Dieses Engagement setzt sich bis heute fort. Eb@nealas biblische Zeugnis, in dem das
markinische Kinderevangelium pragend ist, ist adiehGeschichte der besonderen Firsorge
fur das Kind eine immer wahrende Aufgabe, wie el bBeispielsweise aus der Geschichte der
Diakonie, in der evangelischen Tradition und dent@sin der rém.-katholischen Tradition
deutlich ablesen lasst. Die theologische DenkfaprGotteskindschaft ist zur
Selbstverpflichtung eines jeden Christen gewor@eichzeitig leistet gerade diese Form der
Einflussnahme des Christentums einen sehr wich@8gmag zur Humanisierung der

Gesellschaft.

1.2 Kilinikseelsorge im Bereich der Padiatrie
1.2.1 Geschichte der Kinderkrankenhausseelsorge
Konkret wird dies in der noch jungen GeschichteKiaderklinikseelsorge: ,Auf der Website

der EKD (Evangelische Kirche in Deutschland) foriendn die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer der Konferenz ,Kinderseelsorge® fur diclyenden Auftrag: ,Wenn wir kranke
Kinder und ihre Eltern besuchen und begleiten,golgir dem Vorbild Jesu. Er hat das Leid
der Menschen gesehen und es mit ihnen geteilta&dlib Kinder ernst genommen, sie in
ihrer Wiirde geachtet und sie gesegrnéDer Beschreibung des jesuanischen Auftrags, sich
der Krankheit und dem Leiden zu widmen, folgt éfa@aphrasierung des sogenannten
Kinderevangeliums. Auch durch die sehr kurze Gesthider Kinderklinikseelsorge schillert

das Kinderevangelium dabei in den vielfaltigsteh&terungen.

Die protestantische Theologin B Stadtler-Mach sdsht Beginn der Kinderklinikseelsorge in

13U. Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 19.
vgl. www.ekd.de/seelsorge/kinderkrankenhaus/elbénnl, Aufruf am 27.6.2013.
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Deutschland in der Initiative O H Brauns: ,Berei®/76 und 1977 publizierte der Pforzheimer
Padiater und Chefarzt des Pforzheimer Krankenhaesee Reflexionen lber das sterbende
Kind und die ,Seelsorge am kranken Kind*. Der Gat ¥eroffentlichung — die Fachzeitschrift
fur den niedergelassenen wie im Krankenhaus tatgederarzt — erscheint dabei sehr
bemerkenswert!® Die Tatsache, dass seitens der Medizin seelsbeglitlandeln auf
Kinderstationen bzw. in Kinderkliniken eingefordemtirde, erscheint Stadtler-Mach
aul3ergewohnlich. Blickt man in die noch junge Gedtk der Palliativmedizin, so wird
deutlich, dass in der Kinderpalliativmedizin ebdisfganzheitlich auf die jungen Patientinnen
und Patienten geschaut werden soll. Eingeschlassendiesem Fall auch die spirituelle
Dimension der Kinder, wie sie die Arztin E Kuibleo$® schon sehr frilh beschrieben hat.
Auch in diesem Fall kommt der Impuls, die seeldohgl bzw. spirituelle Begleitung in die
Begleitung im Sinne von Palliative Care zu integare aus der Medizin heraus. Bereits an
den Begrifflichkeiten kann abgelesen werden, dassdam medizinischen Verstandnis heraus
seelsorgliche Begleitung eine Offenheit erfahrdiiescamtliche Explikationen spirituellen
Lebens sollten jetzt Beachtung und Begleitung fmd®as ist gleichsam eine neue

Herausforderung fur kirchlich verantwortete Kinderikseelsorge.

Der Blick in die Geschichte der Kinderklinikseelgerzeigt auch, dass gerade in der
Begleitung von Kindern schon sehr friih eine kontesdle Offenheit vorhanden war. Die
Seelsorgenden U Maymann und R Zerfal3 verfassterigeam eines der friihen
Seelsorgekonzepte fiur die Kinderklinikseelsorg&41€rschien inr BucKranke Kinder
begleitenEs handelt sich um eine Publikation, die sich aark| Schwestern und Arzte
gleichermal3en richtet. Den Seelsorgenden war audgiuer langjahrigen Erfahrung
bewusst, dass die Sondersituation, dass ein Kerdest muss, fur alle Beteiligten schwer und

schwierig ist.

Mit ihrem Buch wollen Maymann und Zerfald Erfahrungeeitergeben und Sicherheit fur
seelsorgliches Handeln auf Kinderstationen verimitie den Mittelpunkt ihrer Reflexion
stellen sie das Kind in seiner besonderen Situafidie konnte — positiv betrachtet —
Kinderseelsorge in der Klinik aussehen? Was dar¥sraussetzen und was konnte ihr Ziel
sein? Bei der Suche nach einer Antwort wird essgut, nicht vorschnell Arbeitsformen
kirchlicher Kinderarbeit aus dem Gottesdienst dem@inde aufzugreifen und auf die

Situation im Krankenhaus anzuwenden. Wenn es wirklim das kranke Kind (und nicht

15B. Stadtler-Mach: Seelsorge mit Kindern, S. 31.
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noch einmal um die Kirche) geht, werden wir unsreh die Grundlinien der
Krankenseelsorge besinnen und fragen mussen, evigesi Kind in seiner spezifischen
Weise, Krankheit zu erleben, gerecht werden koritebie Bediirfnisse der kranken Kinder
sind Ausgangspunkt sdmtlichen seelsorglichen Hanéeir Maymann und Zerfal} ist dabei
die starkende Grunddimension der Kinderkliniksegjsaas Vermitteln von Schutz und
Geborgenheit im Klinikalltag. Hieraus leitet sicharster Linie ab, dass es wichtig ist, da zu
sein, dabei zu sein. Die beiden Seelsorgendemristell besonderen Malde heraus, dass dies
auf vielfaltige Weise vermittelt werden kann: etdex gemeinsame Gang zum Operationssaal
und das Festhalten der Hand bis zu dem Zeitpunkdean das Kind einschlaft und auch auch
das Dasein beim Aufwachen. So gelingt Seelsordestsiel einem turbulenten Klinikalltag

und schafft es, einen Schutzraum fur Kinder aufreathalten. Denn nur in diesem Fall kann
die Zuwendung Gottes vermittelt werden: ,Wenn Ubagt, dann ist es den Kindern wohl nur

mit so vermitteltem letztem Vertrauen mdglich, adels Sterben zu bestehén.*

In der Folge entstehen weitere Beitrdge zum Themdédfklinikseelsorge, 2004 erscheint die
Habilitationsschrift von Stadtler-Mach zur seeldiefgen Arbeit in Kinderkliniken. Es ist eine
Arbeit, die das seelsorgliche Handeln aus der Bipaespektive reflektiert und damit einen
wichtigen Beitrag zum Verstandnis von Kinderklirektsorge und deren Komplexitat liefert.
Dabei zitiert Stadtler-Mach auch den Text zur Kirséelsorge aus der EKD-Konferenz, in
welchem deutlich wird, dass samtliche Beteiligtetréssaten fir seelsorgliches Handeln sein
kénnen: ,Als Grundlagen werden die veranderten &énisse in der Kinderklinik

beschrieben (Zunahrifeder Krebserkrankungen, Aids, Langzeitbehandlungemjesichts
padiatrischer Krankheitsbilder entsteht im besoewl®édalle die Frage nach dem Sinn.
Kinderseelsorge wendet sich dabei an die KinderHEttiern und Angehoérigen sowie die
Klinikmitarbeiter. Eigens wird betont: ,Wenn dier€he hier durch Seelsorger/innen erfahrbar

wird, bekommt sie auch Bedeutung fiir die Menschanihr fern stehen'®

Seelsorge in der Kinderklinik geschieht jedoch halk singulérer Akt, sie ist eingebunden in
die sogenannte psychosoziale Begleitung von Familiee sich der schwierigen Situation
einer Krebserkrankung auseinander setzen mussenimoBegleitung von Familien, die ihr

Leben mit einem schwerstmehrfach behinderten Kesladten. Seelsorge ist somit ein

18U, Maymann/R. ZerfalR: Kranke Kinder begleiten, 8. 9

4. Maymann/R. ZerfalR: Kranke Kinder begleiten, &. 9

¥Dies ist in der Tendenz eher die Beschreibung einkjektiven Wahrnehmung, denn der Zuwachs liegt in
erster Linie in der Therapiedauer.

19 Zitiert nach B. Stadtler-Mach: Seelsorge mit Kimges. 37.
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wichtiger Beitrag in der psychosozialen Begleitwog Kindern und deren Familien. Auch in
der sogenannten S3-LeitliMi®also in der Versorgungsieitlinie fiir onkologisdPatientinnen
und Patienten, werden Seelsorgende als Mitarbetendereich psychosoziale Betreuung
beschrieben. Wie selbstverstandlich wird damitsegliches Handeln in die Begleitung
integriert. Es entstanden und entstehen auch Geoieifisprojekte zwischen Seelsorge und
psychoonkologischer Begleitung in der noch jung&sziplin der Psychoonkologie, die aus
psychologischer Perspektive das Leben mit der Bkknag Krebs reflektiert. Die
Krankheitsstadien und die damit einhergehenden Beid&e werden erklart, daraus
resultierend werden psychologische Arbeitsans@izeliert unter der Fragestellung: Wie
kénnen Patientinnen und Patienten in diesen sclggreiebensphasen gut adaquat

unterstutzt werden?

Forschungsbeitrdge und Erkenntnisse aus diesencBdiessen ebenfalls in die
Theoriebildung seelsorglicher Konzeptionen ¢n Btidiatrie ein; exemplarisch sei an dieser
Stelle auf eine Forschungsarbeit hingewiesen, aireder Leukdmie-Forschungs-Hilfe 1995
unterstitzt wurde. Im Projekt ,Es gibt ein Lebermdem Tod" flr verwaiste Eltern hat die
Seelsorgerin M Ritter aufgrund psychoonkologisdidsenntnisse ein Nachsorge-Angebot
entwickelt, das eben diesen Bedurfnissen von Eltedieser schwierigen Lebensphase
Rechnung tragt. Ihr Ansatz lasst sich folgendermaRsammenfassen: ,Ganzheitliche und
tiefe Prozesse brauchen Zeit, Raum, Schutz und@gesellschaft. Trauer soll nicht mihsam
abgearbeitet werden, sondern darf in Ruhe und Dihaek geschehen. Die Begleitung der
Trauernden soll auf allen Ebenen geschehen. Ddslg@rEbenen des Denkens und des
Fuhlens, die kérperliche, die spirituelle und dieiale Daseinsweise des Menschen. In
Ergédnzung zu den Gesprachskreisen steht an einaanéiMende mehr Zeit zur Verfiigung.
Die Planung, sich diese gemeinsame Zeit zu nehistegine Entscheidung fur die Familie
und zeigt die Bereitschaft, sich dem Verstorbenend-allem, was damit verbunden ist — zu
widmen.®?! Dieses Nachsorge-Angebot, das Ritter zunachstiadell-Projekt durchfiihrte,
ist in meiner Wahrnehmung ein Projekt, das sowoldar kirchlichen Erwachsenenbildung
einen Ort haben kénnte, als auch ein Projekt, dadrd Klinikalltag wahrgenommenen

Bedurfnissen der Eltern in der Trauerphase Rechiragg

2ONachzulesen unter www.kinderkrebsinfo.de/gpoh/pkia®o leitlinie/index_ger.html, in der Langfassung a
dem Jahr 2008 (Recherche am 28.6.2013).
2IM. Ritter: Wenn ein Kind stirbt, S. 148.
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1.3 Aktuelle Seelsorge-Konzepte
Im Folgenden sollen drei Seelsorge-Konzepte voeflesterden, in denen das sogenannte

Kinderevangelium (Mk 10,13-16) eine zentrale Rbke der Entstehung der Konzeption

spielte.

Seelsorge-Konzepte fur die Kinderkliniken lesem siach aktuell als Auslegungsgeschichte
zu Mk 10,13-162% Die Kindersegnung hat in nahezu allen Entwurfeen Ort, jedoch an
unterschiedlichen Orten innerhalb des Seelsorgagiazind mit unterschiedlichen
theologischen Implikationen: Aus historischer Peksiye kann man eine inhaltliche
Verschiebung der Auslegung zu Mk 10,13-16 erkenhefriiherer Zeit galt Mk 10,13-16
eher als Legitimation seelsorglichen Handelns andKin den aktuellen Entwurfen zeigt sich
in der Tendenz die Sonderstellung des Kindes, wiens Kinderevangelium beschrieben ist,
als Grundlage der Seelsorgekonzepte. Dies spieigélt zuletzt die Geschichte der
Anthropologie des Kindesider, in welcher gerade christliche Implikationen

richtungsweisend waren.

Unter diesen Aspekten wurden die folgenden dreiz€pte der Kinderklinikseelsorge

ausgewahlt:

* U Mack: Handbuch Kinderseelsorge

* D Schwarz: Schneeflocken im Frihling

+ K Fiedler/R. Riess: Die verletzlichen Jahre, danaws M. Leist: Dal3 alles, was lebt eines
Tages sterben mul3...

1.3.1.1 ,Entwurf einer Seelsorge der Kinderfrage*
1.3.1.1.1 Das Konzept
Der Krankenhausseelsorger U Mack reflektiertHandbuch Kinderseelsorgie

Maglichkeiten der seelsorglichen Begleitung vond@m im Klinikalltag. Zunachst legt er
den Schwerpunkt auf die Feldbeschreibung. Ausfiinerklart er das Leben in der Klinik mit
allen Herausforderungen fir das kranke Kind. Déw&epunkt liegt auf Patientinnen und

Patienten einer onkologischen Station. Der Seetsdrgschreibt, wie einschneidend die

22Auffallig ist an dieser Stelle, dass U. Maymann &dZerfaR als eine der wenigen in ihrem Seels&mezept
fur die Padiatrie auf die gleiche Erzahlung, aleoktrzahlung der Kindersegnung hinweisen, jedochtnin
der Fassung des Markusevangeliums, sondern inedeMdtthdusevangeliums: ,Weil Jesus diese Mal3stabe
der Erwachsenenwelt als menschenfeindliche Mal3stdtmschaut, steht er auf der Seite der Kinder und
findet er Zeit fur Kinder. Er teilt nicht die Meing seiner Jinger, daf es angesichts des kommenden
Gottesreiches Wichtigeres zu tun gabe. Er fordenielmehr auf, die Kinder zu ihm zu lassen, ,démer
ist das Reich Gottes' (Mt 19,14). Die Begriundurignightig: im Unterschied zu den Erwachsenen sieht
die Kinder schon auf der Seite Gottes. Er ist nilditMeinung, die Kinder missten erst ,vernunftigirden
wie die Erwachsenen, sondern umgekehrt: die Ervesxelismui3ten erst ,unverninftig' werden wie die
Kinder, um in das Reich Gottes hineinzufinden” flltaymann/R. Zerfal3: Kranke Kinder begleiten, S.)89f.
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Diagnosestellung einer lebensbedrohenden Erkrankuiegler Krebserkrankung, ist: ,Die
ganze Familie ist in eine existenzielle Ausnahnoesibn hineingestellt, auf die sie das Leben
nicht im geringsten vorbereitet hat, in der sicm@lacht, Trauer, Wut und Hoffnung
abwechseln? Auf diese Situation reagieren die Familien unteiesdlich. Mack beschreibt
verschiedene Reaktions-Typen von Patientinnen atidriRen. Diese Typologisierung
erscheint etwas willktrlich zusammengestellt, aolehe formelhafte Beschreibung
vermittelt jedoch Handlungssicherheit; die Typologisierungen ermoglichen es, der

Vielfaltigkeit der Reaktionen angemessener zu begeg

Die erste Therapiephase beschreibt der Klinikseg¢sals eine chaotische Phase, da sich das
Kind in seiner Krankheitssituation erst zurechténdnuss. Dies gilt im gleichen Mal3e fur die
Familien des Kindes. In das gewohnte Alltagslebéssan Klinikaufenthalte und die Zeiten
samtlicher therapeutischen MalRnahmen integrierdeverDie Patientin, der Patient muss
Medikamentengaben akzeptieren, die mit aul3erstadiaften Nebenwirkungen verbunden
sein kdnnen. Auch mussen viele weitere Einschragémausgehalten werden, wie
beispielsweise die grof3e Schwache des Patienterdmdaul3erplanmafiligen
Klinikaufenthalte, die ebenfalls das Familienlelstark beeinflussen. Ertragen konnen dies
der Patient und die Familie oft nur, weil sie gg&a sind von der Hoffnung auf Heilung, von
der Hoffnung auf ein gutes Ende. Es folgt die zev€ihase, die Phase des Hin- und
Hergerissenseins, in der Zeit des Trauerns unériZdit der Hoffnung. ,Insgesamt gilt es
das Selbstbewusstsein und das Selbstwertgefiithhilisieren“?* da auch dieses durch die
Diagnosestellung deutlich in Frage gestellt wuMack gelingt das, indem er sich auf ein
»1heologisieren” mit Kindern einlasst. ,Theologisg@“ mit Kindern bedeutet in diesem Fall,
sich mit dem kindlichen Patienten auf den Weg denKheitsanerkennung zu begeben und
samtliche Fragen die darin liegen, offen anzusmechuch aus der Perspektive bestimmter
Glaubensatze, die durch die Krankheitserfahrungetmagt werden kénnen und sollten. Dazu
gehort, dass das kindliche Fragen, das Suchenegebgnenfalls das Hadern begleitet
werden kann. Denn ebenso wie erwachsene Patiergeohen Kinder in dieser Phase einen
Schutzraum fur ihre Empfindungen. ,Denn fur alle#er gilt das Kinderbild vom Person

sein von Anfang an?®

Fiir Mack ist der dialogische Aspekt dabei besonders wichtig; der Austausch mit den Kindern

23U, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 86.
24J. Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 93.
25U, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 61.
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in Bezug auf die Situation der Krankheit und degibeéchtigenden Lebensumstande. Im
gleichen Mal3e gilt dies auch fur religiose Fragkstgen, die sich fur Kinder ergeben: ,So
kann ein Kind, das zun&chst ohne den Begriff vott @afwachst, nach Meinung der
Auffassung der Religionspsychologie dennoch redigiéin.?® Deshalb konnen in diesen

Gesprachen durchaus auchligiose Sach- und Wissensfragenhieitend sein.

Der dritte Aspekt, den Mack als konstitutiv in @®elsorge mit Kindern ansieht, ist der
theologische Ansatz P Tillichs, der in der Kornelasmethode zusammengefasst wird und
sich folgendermal3en beschreiben lasst: ,Das thszlog System sucht die Fragen, die in der
Situation enthalten sind, mit den Antworten, dielér Botschaft sind, in Korrelation zu
bringen. Es leitet die Antworten nicht aus den Eragb, noch gibt es Antworten, die nichts
mit der Frage zu tun haben. Es setzt Fragen unddkten, Situation und Botschatft,
menschliche Existenz und géttliche Selbstoffenbguinrkorrelation‘.®®® So kann Mack
schlie3lich folgende Aufgabe seelsorglichen Harmslatit Kindern beschreiben: Er sucht
bewusst den Austausch mit den Kindern und erdmérihnen die religiosen bzw.
theologischen Fragestellungen und ermdglicht emuee Sicht auf die Lebenssituation des
Kindes. ,Damit wird das eigene kleine Leben — zuiest fir einen Moment — zu einem Teil
der Geschichte Gottes mit uns Menschen — spezéséch Kind — und das darf sich

uberraumzeitlich in Gott geborgen wissen, unabtgingn allen Lebensbedingungef.*

Die spezifisch kindliche Perspektive in der Sitaatist fir Mack beispielsweise auch die
Gesprachssituation selbst. Als hilfreich empfindeick das Kommunikationsmodell nach F.
Schulz v. Thun, in welchem vier ,Ohren“/Ebenen idfeziert sind, die in der Kommunikation
erwachsener Personen ermittelt werden konntendietiommunikation mit Kindern, so
beschreibt Mack, ist das vertraute Modell ergangbadurftig: ,Dadntuitions oderAhnung-
Ohr. Kinder erfassen mit ihrem Fuhl-Denken oft verlgorg Aussagen oder Informationen,
die Erwachsenelguben verbergen oder vorenthalten zu konnen; oder Kinder erfassen eine
Sache intuitiv, kdnnen es aber nicht weiter erki&f Unter dieser Voraussetzung entsteht
ein Dialog, der die gemeinsame Sinnsuche ermdglicht; das kann schlieBlich auch dazu fiihren,
dass die Denkfiguren der Kinder, die Konstrukte,Alntworten, die sich die Kinder selbst

geben, die gewlnschte Geborgenheit ausstrahlerk Wigist in der Folge daraufhin, dass

26y, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 135.
21y, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 133.
28H. Fischer: Protestantische Theologie im 20. Jatdbtt, S. 126.
2%J. Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 134.
30y, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 147.
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diese einmalig gefundenen religiésen Bilder eidagkren und gegebenenfalls kritischen
Begleitung bedurfen, da diese durch den Krankheitauf bzw. durch die Entwicklung der
Kindes Veranderungen erfahren kénnen. ,Wenn [jefldehAbschiedssituation unabwendbar
erscheint, besteht in der Begleitung eine Aufga@dsoweit es moglich ist mit dem Kind
sein Todeskonzept zu besprechen und Seelenbilteickaln zu helfen, die tber das Leben
hinaus tragen3!

1.3.1.1.2 Die Sondersituation der Palliation eines Kindes

Das Kind soll sich als in den groR3en Heilskonteedtgllt sehen und wahrnehmen — das ist
besonders in einer Situation wichtig, in der nictghr fur ein korperliches Heilwerden
gesorgt werden kann. In einer Situation, in dethénung auf Gesundung und damit
verbunden die Hoffnung auf Geborgenheit in der iamur noch fiir eine begrenzte Zeit
ermdglicht werden kann, bleibt doch die Hoffnunfjdiese Geborgenheit fir das Kind. Das
kann auf ein Geborgensein bei Gott Ubertragen wei@elingt es im seelsorglichen Kontakt
bzw. Dialog, wie Mack dies benennt, dann kann dagosl fir das Kind als auch fur die

Eltern Geborgenheit vermitteln.

Offen bleibt im Ansatz von Mack, ob dieses Gefidises Empfinden der Geborgenheit,
dieses Gefluihl des Getragen-Seins erst durch dsosgiehen Kontakt hergestellt werden
kann, oder ob dies ein Kind fur sich selbst und ilaoch selbststandig formulieren kann?
1.3.1.2 Der Gedanke der Gotteskindschaft

1.3.1.2.1 Das Konzept
Fur das theologische Fundament wahlt D Schwarzseite die ,Gedanken zu einer

Theologie der Kindheit”, die K Rahner entwickelt ,fendererseits beschreibt er eine
Kindertheologie, die er von einer Auslegung desdéimrevangeliums (Mk 10,13-16) ableitet.
Zu Beginn seiner Uberlegungen unterscheidet déiokathe Theologe die Begriffe
,Kindheit* und ,Kindschaft. Beide bezeichnen eineenschliche Entwicklungsphase, wobei
der Begriff der Kindschaft die menschliche Geschépkeit starker betont und aus
theologischer Perspektive gleichzeitig einen solegischen, also heilsgeschichtlichen
Impetus mit einschliel3t, also einen ,Aspekt des stbseins, der gleichermalden seine
protologisché” Verwurzelung wie seine eschatologisttusrichtung offenbart3* Dies

belegt er, indem er auf das Kindes-Verstandnis dedickgreift. Auch Schwarz zitiert das

3. Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 136.

32 Lehre von den ersten Dingen, Geschopflichkeit.
33 Lehre von den letzten Dingen, Vollendung.

34D. Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 323.
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markinische Kinderevangelium in diesem Zusammentmaglgrfach, sein Verstandnis dessen
erklart er folgendermafien: ,Das Kind ist [Jesuspwreifacher Weise wichtig. Einmal als der
Mensch, der als solcher im Werden begriffen ist dex Schutz und die Sorge von
Erwachsenen braucht. Zum anderen, weil das Kindseamem Wesen her eine
Unmittelbarkeit zu Gott und zu seinem Reich sichtharden lasst, die fir Jesus normative
Bedeutung hat®® Das Vorbildhafte des kindlichen Seins beschredbiv@&rz in Anlehnung an
Rahner in zwei Punkten: Offenheit einerseits urdAdizeptanz und Anerkennung der
Geborgenheit, die der géttliche Vater vermittaticlererseits. Somit bedeutet Kindschaft auch
eine Seinsweise des Menschen, die als Vollendusgn@g®schlichen Seins angesehen werden
kann. Mit den Worten Rahners ausgedrickt heil3t s :verlieren die Kindheit nicht als
immer weiter hinter uns, die wir in der Zeit wanaeZuriickbleibende, sondern gehen ihr
entgegen als dem in der Zeit Getanen und bleiben G&retteten. Wir werden erst die
Kinder, die wir waren, weil wir die Zeit — und daninsere Kindheit - einsammeln in unsere
Ewigkeit.“3®

Neben der Darstellung des Theologieverstandnissefahner entwickelt Schwarz eine
eigene Theologie des Kindes. Das Grundmotiv lidgSichwarz in der Identifikation Jesu mit
den Kindern. Hiervon leitet sich Jesu Umgangsweigeden Kindern ab. Von Mk 10,13
versteht Schwarz so, dass es Jesus sehr misdiatletiass die Jiinger die Kinder abweisen
wollten: ,Das ist ein eindeutiges Zeugnis, dasde=sis nicht gleichgdltig ist, was mit den
Kindern passiert, die zu ihm gebracht werden. Ri&¥ert gilt fir jene in der Seelsorge
Tatigen, die es als legitim erachten, in den Kiemilan den Kinderstationen voriberzugehen,
weil sie mit den Kindern nichts anzufangen wissder@andere Arbeit fiir wichtiger haltef.
Aus diesem Zitat wird deutlich, dass Schwarz aushder Kindersegnung auch abliest, dass
Kinder ebenso wie Erwachsene behandelt werden misseayleichen Duktus begreift
Schwarz auch den zweiten Vers der Bibelstelle:Kamaussage ist fur ihn die Einladung an
die Kinder. Denn gerade das Leben in der Erwacimsegie bedeutet oft, dass die Kinder
ausgeschlossen sind. Dies gilt es in der Tradd@mKindertheologie, wie sie Schwarz
rezipiert, zu verhindern. Bei Mk 10,16 arbeitet Balz heraus, dass die Handlungsweise Jesu
der Form kindlicher Kommunikation entspricht: ,Blariingen sind eine der ersten und

wichtigsten Weisen des Kindes, seine Umwelt wahehamen und mit ihr zu

35D, Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 325.
36K. Rahner, zitiert nach D. Schwarz, in Schneeflocke Frihling, S. 324.
37D, Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 336.
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kommunizieren®® Diese Bereitschaft, auf allen Wegen zu kommunézieunbedingt in

Kontakt zu treten, ist ebenfalls eine Grundaufgaiestlicher Seelsorge.

Diese Aufgaben zeichnet Schwarz in das psycholbgistodell E H Eriksons ein und
beschreibt ein Phasenmodell, das als Paradigmaeleschlichen Seins angesehen werden
kann. Nach Erikson befindet sich das Sein der Ptass&indheit zwischen den Polen:
Vertrauen vs. Mi3trauen. ,Es geht hier um die Eoklving eines gunstigen Verhaltnisses von
Vertrauen und Mif3trauen. Vertrauen in die Verl&i{t und Zuneigung der Pflegepersonen
nimmt Angste. Wird das Vertrauen bestatigt, enteitkich Selbstvertrauen und Sicherheit.
Erikson beschreibt, was in der ,Bindungstheoriehsre Bindung an die Mutter genannt wird
[...].“3° Die zweite Phase, die Schwarz aus diesem Modellulgreift, ist die siebte Phase in
der Theorie der Personlichkeitsentwicklung nacldem, namlich das sich Befinden
zwischen den beiden Polen Generativitat und Stagnddiese Phase beschreibt das mittlere
Erwachsenenalter: ,Generativitat ist das Entwicgkmel dieser Phase: die Forderung der
Entwicklung der nachsten Generation, der eigen@aadédi und/oder andar@inger Menschen;
dartiber hinaus berufliches, soziales, politischegagement?° Auch seelsorgliches Handeln
kann so betrachtet werden, gerade in der Padiatdéoder aus dem Verstandnis der
Gotteskindschaft heraus, wie sie bereits oben biedan wurde. Deshalb Gbertragt Schwarz
die Begriffe und auch die darin eingeschlossenearkilguren in ein seelsorgliches Modell.
Schwarz betrachtet dabei die siebte Phase genadarweitert sie: ,Das, was Erikson als
dasSchopferischéezeichnet, méchte ich im Sinne einer in der Fgtskeit sich
ausdriickende@reatio Continuaverstanden wisserf* Demnach tragt der Seelsorgende
Fursorge fur eine immer wieder erfahrbare BezielminGott, so, wie es im Begriff der
Gotteskindschaft ausgedrickt ist. Wie zu jeder Plgahitren auch zu dieser Phase bestimmte
Ritualisierungen: ,Dieses Erwachsenenelement irRileralisierung kdnnen wir vereinfacht
dasSchopferischaennen. Es umfasst Hilfsritualisierungen wie Bhsrliche und

Didaktische dasProduktiveund dasHeilende*“? All diese Elemente finden sich in der
Routine des Klinikseelsorgers und kdnnen auchRiralisierung erfahren bzw. im Ritual
ausgedruckt werden. Im Verstandnis von Schwarz émies auch die vertrauten religiosen

Rituale sein; dabei fiihrt er als solche traditionellen Rituale auf d&@ebet als existenzieller

38D, Schwarz: Schneeflocken im Frihling, S. 339.
39L. Montada: Fragen, Konzepte, Perspektiven, S. 64.
40, Montada: Fragen, Konzepte, Perspektiven, S. 65.
4D, Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 344.
42D. Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 344.
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Schrei, das heilende Gebéund das Furbittgebet*. Das Gebet beispielsweise ist ein
Ritual, in dem die Empfindungen in der Situation siehweren Krankheit ausgedrtckt
werden kénnen. Ebenso kdnnten weitere Ritualeasai Kontext tibertragen werden. Sorge
fur die Durchfiihrung der Rituale und fir die Rieigklbst tragt der Seelsorger, der im
Verstandnis von Schwarz ein Hirtenamt innehat,silets so beschreiben lasst: ,,Der
Klinikseelsorger ist der Hirte, weil er in seinenagein der Botschafter und der Garant der
Treue und Liebe Gottes ist. Eine Treue, die dierBbde des Todes und der Einsamkeit
Uberwindet, weil sie von einer hingebungsvoll fiighichen Liebe Zeugnis gibt, die all das

schon tiberwunden hat und ein Leben offenbart, idhgastlos von Gott umborgen weif?.*

Das Modell von Schwarz beschreibt ein offenes weig¢$ Modell, das sein Fundament in der
Theologie der Kindschaft hat: ,Das Ziel ist es kladell zu haben, in dem viel Platz ist, um
in kreativer Weise — theologisch und entwicklungspslogisch fundiert — auf die Note
kranker Kinder antworten zu kénnen. Ich sehe esial&rundmodell an, das jeder
Seelsorger, der in der Praxis steht, fir seineeRfilr sein Amt und seine Funktion als
Seelsorger riickbinden und fiir seine Arbeit frudhtiend deuten kanrf®

1.3.1.2.2 Die Sondersituation der Palliation eines Kindes

Schwarz beschreibt in seinem Ansatz eine groReoFglichkeit, die selbst in der
schwierigsten Situation in der Kinderklinik, derlRdion, tragfahig ist. Auch hier zitiert er
wieder ein Element der Anthropologie des Kinde® &8 Rahner formuliert hat: ,Das Kind
ist der Mensch, also derjenige, der den Tod kendtdas Leben liebt, sich nicht begreift,
dieses aber weil3, umtdrin, so er sich der Unbegreiflichkeit trauend und liebergibt,

gerade alles begriffen hat, weil er so vor Gotagar ist. Das Kind ist der Mensch, also
derjenige, der immer als Bruder lebt, ein tausemd&s Leben treibt, kein Gesetz kennt als
das des immerwéahrenden Wandels und der grof3en urebdes Abenteuers, das erst vor
dem absoluten Gott sich am Ende angelangt wisséfiddn diesem Satz beschreibt Rahner
eine Sonderstellung des Kindes aufgrund des Kinds€&liie Besonderheit sieht der Theologe
in der Gottesbeziehung, die einzig durch die Ligbeagen ist, keine weiteren
Gesetzlichkeiten kennt, keine weiteren Bedingungahauch keine umfangreiche Theologie.
Die Sonderstellung, die von Mk 10,13-16 ableitlsarlbekommt bei Rahner eine ganz eigene
inhaltliche Bestimmung, eine, die eventuell sogaee anderen Umgang mit dem Tod

43ygl. dazu D. Schwarz: Schneeflocken im Friihling3s2-356.

4D. Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 348.

4D, Schwarz: Schneeflocken im Friihling, S. 342.

46K. Rahner zitiert nach D. Schwarz: SchneeflockerfFitihling, S. 329.
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ermdglicht, da der Tod absolute Gottesnahe versionied so betrachtet ein Stiick weit seinen
Schrecken verlieren kann. Leider endet mit dieséat Rahners dieses Kapitel und es wird
nicht ausgefuhrt, wie diese Sonderstellung in detiserglichen Kontext hineingetragen
werden kann. So bleibt die Frage offen, ob jedemllsich der Sonderstellung bewusst ist
oder dies erst mit dem Kind erarbeitet werden muss.

1.3.1.3 Die verletzlichen Jahre

1.3.1.3.1 Das Konzept
Seelsorgliche Begleitung bei Kindern und Jugenélicist anders als bei Erwachsenen:

Deutlich herausgearbeitet haben dies auch K FiedlléiR Riess in ihrem Aufsatzbabie
verletzlichen JahreDie Lebensabschnitte eines Kindes werden gensehbieben, die
Bruchigkeit und die Verletzbarkeit der einzelnemérsphasen werden dabei ebenso
thematisiert, wie auch die Chancen, die in der jeyen Lebensphase liegen. Der erste Teil
des Bandes widmet sich den Erwachsen-Werden, aébtfemurden die
,Passageerfahrungefi: die auf dem Weg des Werdens unabdingbar sirl, @eboren-
werden, der Beginn der Schulzeit oder die Pubddgit.zweite Teil des Aufsatzbandes
beschaftigt sich mit den méglichen Krisen, die dged/erden ebenfalls enthalten kann. Die
theologische Klammer bilden zwei Aufséatze: Ein Adfsist von einem der Herausgeber
selbst verfasst; der Pastoralpsychologe und praktische Theologe Riess wahlt ein \&lastdem
Kinderevangelium fir diesen Aufsatz: ,Wenn ihr riiglerdet wie die Kinder...". Wie die
Kinder werden bedeutet fiir Riess zweierlei: erstrsBlick auf die eigene Kindheit und
damit die Ermutigung, die kindliche Seite des Smegksnden ebenfalls anzuerkennen. Riess
wahlt in diesem Kontext in erster Linie Beispieliaus der Psychologie und liefert somit
seine Deutung fur das Zitat aus der Perikope dedéfsegnung: ,Aber ist es der Trotz von
Kindern, die Unbelehrbarkeit der Toren oder die gingor dem Tod, die an dem Traum
festhalten lasst, der unentwegt in der Tiefe ddgehe von Menschen aller Zeitalter getraumt
wird?“4® Der Blick eines Erwachsenen auf das Kind, dasnen@ war, bedeutet gleichsam
das Anerkennen, dass jeder Erwachsene noch immeseier Kindheit gepragt ist. An
dieser Stelle zitiert Riess A Mill&t ,Wie man als kleines Kind behandelt worden ist, s
behandelt man sich spater sein ganzes Leben t8Ag$ dieser Feststellung heraus folgert

4R. Riess: ,Wenn ihr nicht werdet, wie die KindeIS. 763.

48R, Riess: ,Wenn ihr nicht werdet, wie die KindeIS. 759.

“\Wie bereits in den Uberlegungen deutlich wurde, dés BuchAm Anfang war Erziehungpn der
Psychoanalytikerin und Kindheitsforscherin pragéincein neues Verstandnis von Kindsein, eben anch i
den Uberlegungen von R. Riess.

50A, Miller: Am Anfang war Erziehung, S. 158.
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Riess in einem zweiten Punkt, dass es sich befideiheit um einen Ort der Sehnsucht
handelt: ,Diesen Gang [...] des Lebens und des Sterlzeigt E Drewermann an daestalt
des Simeon an einer Kindheitsgeschichte Jesu also, in deKderpf zwischen Leben und
Tod gerade im Licht dieses einen Kindes entschiedeindie Erfahrung der Verletzlichkeit in
die Einlésung einer das ganze Leben umfassendéeiffemg von Heil und Heilwerden
aufgehoben wird>! Deshalb ist es das Ziel, sich diesem Kind wieteuaihern und dieses
als Werden zu verstehen. Riess greift resumiereniddersegnung wieder auf und fasst
seine Lesart nochmals pointiert zusammen: ,Dasndtieaum und Zeit, die wir — den
Kindern gleich — immer nur empfangen kénnen untitrselber schaffen miissen. Wir wissen
nicht, wer wir sein werden. Aber wir sind auf dereg\dahin. Wir sind immer im Werdep?*
Konkreter wird dies im zweiten theologischen Bejtrim dem C Bizer eine Praktische
Anthropologie des Kindes und des Jugendlichen austti beschreibt. Bizer nimmt die
Haltung gegenuber Kinder und Jugendlichen aucBilsgel der Gesellschaft wahr, in der sie
aufwachsen. Eine sich verdndernde Sichtweise awfatischiedenen Lebensphasen sind
zudem Orte kirchlicher Seelsorge, auf die entsmedleingegangen werden muss.
Theologisch begriindet er seinen Ansatz mit einemdeleenbild, das auf neutestamentlichen
und rechtfertigungstheologischen Wurzeln ruhtKalesequenz aus der Vorstellung des

Menschen als Ebenbild Gottes abgeleitet wird.

1.3.1.3.2 Die Sondersituation der Palliation eines Kindes
Darin fugen sich die praktischen Hinweise von Msteur Begleitung von Kindern und

Jugendlichen ein, die dem Tod begegnen oder sogj@inem eigenen Tod konfrontiert sind.
Leist formulierte den Beitrag des Buches, der sigblizit dem Thema Sterben von Kindern
widmet, unter der UberschrilaR alles, was lebt eines Tages sterben nfissberichtet

darin von ihren eigenen Erfahrungen: ,Von sich sjuechen die Kinder nwerschlisselt

Uber ihren Tod, haufig im Bild, es misse eine Titerleiben, sonst kdnnten sie das
Gefangnis nicht verlassen, oder man musse die érepiéénhalten, weil Tiere sterben

konnten, wenn sie keine Luft bekommédKinder bendétigen diese Bilder, denn nur so ist es
fur sie Uberhaupt moglich, Gber den eigenen Tosimachen, der gemessen an den kindlichen
Entwicklungsstufen, je mit verschiedenen Assoziegiobzw. Bildern, verstanden werden
kann. Die seelsorgliche Aufgabe ist, diesen Bildd¥a Erklarens des Todes Bilder der

Hoffnung beizustellen. Leist integriert dabei diké&nhntnisse des Psychologen G Kliman, die

5IR. Riess: ,Wenn ihr nicht werdet, wie die KindelS. 770.
52R. Riess: ,Wenn ihr nicht werdet, wie die KindelS. 777.
53M.. Leist: Dass alles, was lebt eines Tages stemtgss, S. 157f.
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an anderer Stelle ausfuhrlicher dargestellt wergreinren Entwurf: ,Man sagt, eine winzige
Dosis von bitterer Realitat soll mit einem Schimmen Hoffnung bekleidet werder®
Deshalb formuliert Leist folgenden seelsorglicheaplils, der sich zwar auf die Situation der
Palliation bezieht, jedoch weit Giber diese hinausivgDie beste Hilfe flir unsere sterbenden
Kinder und Jugendlichen ist aber, wenn ihr Vertrauns Leben so grof3 ist, dal sie sich nicht
vorstellen kdnnen, im Tod kdnnte nur Unheil seire Dnere Gewil3heit, dal? das Sein im
Tode letzten Endes nichts ist, das uns aus derrGehloeit herausfallen |13t ist der grof3te
Trost, den wir unseren Kindern von Beginn ihresdreban vermitteln konnef>Der Raum,
in dem dies vermittelt wird und vermittelt werdeank, ist der Schutzraum der Familie. Mit
diesem Gedanken schlief3t Leist ihre Ausfiihrungedigsem Thema ab. Damit greift sie die
Wahrnehmung wieder auf, die bereits am Anfang ibileerlegungen stehen, denn Leist
betont, dass die Anwesenheit der Mutter Schutz\enttauen vermittelt. Auf die spirituelle
Dimension geht Leist nur bedingt ein. Damit bleilbelgende Fragen offen: Wenn Kinder ein
anderes Verhéltnis zum Tod haben, welches genanlad? Vermeiden Kinder das direkte
Ansprechen des Todes, weil sie den Tod furchteer, istles einfach das kindliche
Verstandnis, den Tod mit reichen Bildern und aftdégjuaten Erklarungen oder Logik-
Spielen zu begreifen? Und schlief3lich: Missen b@nwnen Seelsorgende das Gefuhl der
Geborgenheit in Gott vermitteln, oder ist das niagbtmehr bereits die Grundwahrnehmung
des kindlichen Seins, die wir wahrnehmen und ndirigg beeinflussen konnen?

1.3.2 Eine Deutung der Seelsorge-Konzepte

In allen dargestellten Seelsorgekonzepten zur Kkiidékseelsorge wird die Bibelstelle Mk
10,13-16 zitiert. Eine Explikation dieser Stelledss Zitat einer Mutter wéhrend einer
Begleitung: Die Mutter, deren Kind eine schwereffdtechselkrankheit hatte, die zum
Verlust samtlicher Fahigkeiten des Kindes fuhremdeiund schlie3lich zum Tod des Kindes,
berichtete dartber, wie die Familie mit dieser setem Situation verschieden gut umgehen
konne: ,Am besten, denke ich, macht das unsereténahie hat sich einfach in ihr Schicksal
gefugt.” Fur die Familie war sozusagen das Kind, skine Krankheit scheinbar am
leichtesten erdulden konnte, die Kraftquelle odee, es vielfaltig im seelsorglichen Kontext
bezeichnet wird, die Ressource fur das gemeinsaheri, fir das Leben in der Zeit des
Sterbens des Kindes und in der Zeit der Trauer.kbaliche Verstandnis der Dinge und die
Akzeptanz der Krankheit durch das Kind ist so zwrbifd geworden, wie es in Anlehnung

54M. Leist: Dass alles, was lebt eines Tages stentgss, S. 158.
55M. Leist: Dass alles, was lebt eines Tages stenigss, S. 162.
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an das Kinderevangelium formuliert werden kénnte.

In den dargestellten Entwirfen zur Kinderseelseovgelen auch verschiedene Aspekte in der
Deutung des Kinderevangeliums betont: Mack zibeispielsweise Mk 10,14b und deutet
diesen Vers so: ,Mit diesen Zusagen erziehen wseun Kinder. Dieses Wissen vermitteln
wird den Kindern und wiinschen, dass sie es alst8laiibernenhmerr® Mack geht demnach
davon aus, dass Kinder in entsprechender Weiséamb@nsdingen und Glaubensfragen
belehrt werden sollten, dass allen, den Kinderareg Fragen eine Antwort der Erwachsenen
folgen muss. Erwachsene werden nur dadurch vorKahetern belehrt, indem sie die
Kinderfragen ernst nehmen und um eine tragfahigevért ringen. Was aber, wenn die
kindlichen Patientinnen und Patienten in letztengeguenz ernst genommen werden wollen
und ebenso wie Erwachsene keiner Antwort des Sgelsden bedurfen, sondern lediglich
der Mdglichkeit, alle empfundenen Fragen aussprezhekonnen, erzahlen zu kénnen, was
ihnen gerade durch den Kopf geht? Diese Mdglichdteitt Mack nicht vor, vielleicht auch
deshalb, weil sonst an dieser Stelle die MOglidakeseelsorglichen Handelns sehr begrenzt
waren. An dieser Stelle greift der Beitrag, in demvielen Stellen das Kinderevangelium
mitschwingt, zu kurz. Denn alle wertvollen Hilfelit@gen und Tipps im Alltag der
Kinderseelsorge, so wie sie bei Mack formuliertsiktnnten auch im Vertrauen auf die

Zusage Jesu, dass der Glaube der Kinder vorbildkaftkann, gelesen werden.

Auch im seelsorglichen Konzept von Schwarz ist kmideologie in erster Linie Theologie
fur Kinder. In der Tradition Jesu ist es die Aufgaywachsener Seelsorgender, der
besonderen Flrsorgepflicht der Kinder zu gentigas. \rstandnis von Kindertheologie als
Theologie des Kindes hat seinen Ort im Entwurf $ohwarz an der Stelle, an der der
Seelsorger die Theologie Rahners in sein Konzeépgiiert und dadurch die Theologie des
Kindes gleichsetzt mit der je eigenen TheologieEt@rachsenen, da sich alle Glaubigen als
in der Kindschaft Gottes stehend begreifen. Eirsobdere Rolle der Theologie des Kindes

ist im Entwurf des rém.-katholischen Theologen himéschrieben.

Das seelsorgliche Konzept von Leist liest sich sbemie das von Schwardas seelsorgliche
Handeln orientiert sich daran, wie die gottlichengndung spurbar werden kann. Dies zu
ermdglichen, ist Aufgabe der begleitenden Erwackisefuch hier ist Kindertheologie
demnach Theologie fur Kinder. Die Theologie derdénhat bei Leist immerhin einen

kleinen Ort, denn die Besonderheit kindlicher Austtsweise bzw. kindlicher religitser,

56U, Mack: Handbuch Kinderseelsorge, S. 47.
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spiritueller und theologischer Bilder sind fir Lieier Weg, wie Kinder den Tod ansprechen
kénnen bzw. wie sie sich Uber die Eschatologie Glelamachen konnen. Dass eine
besondere spirituelle bzw. theologische Dimensmodiesen Bildern liegen kdnnte, findet bei
Leist keine Erwahnung.

1.4 Das Kind im Gesundheitssystem

1.4.1 Historischer Zugang
,Existierte die ,Kindheit an sich‘ auch in der veureitlichen Gesellschaft, so wurde das

,kindliche Kind‘ als ,Vorstellungsbild* und als ,vodiesem gepragte Lebensform* an der
Schwelle zur Neuzeit in die Taufe geruféiDiese Feststellung gilt fur kulturelle
Phanomene, wie auch Religiositat, Padagogik unddirnaturwissenschaftlichen Kontext
und damit auch fur den Bereich der Medizin. Denissische Universalgelehrte G L L
Buffon widmet in seinem monumentalen Werk Ubéer allgemeine und spezielle Geschichte
der Naturden gesamten funften Teil dem Menschen. Hier winth ersten Mal nachweislich
ein Unterschied zwischen dem erwachsenen MensaigeKindern markiert, gibt es doch
einen eigenen Abschnitt Uber die Kindheit, in denff@ die besondere Eigenart des Kindes
eingehend behandéft Weitere Werke (iber die Physiologie des KindestéigEnde des 19.
Jahrhunderts wurden bereits Werke zu Krankheitedffemtlicht, die nur Kinder betrafen.
Zeitgleich entstehen Einrichtungen, die die spéziledizinische Versorgung von Kindern
ermdglichen sollten. Exemplarisch sei die Initiatdes Arztes G Armstrong erwahnt. Er hatte
bereits 1769 in London eine Einrichtung ins Leberugen, die eine ambulante Versorgung
von Kindern anbot. Vor der Etablierung einer staéi@n Einrichtung schreckte er zurtck,
denn ,wollte man ein krankes Kind seinen Elternratky Warterin wegnehmen, so wiirde
man es in die sehnsuchtsvollste Bekiimmernis vasét? Eine adaquate stationére
Versorgung schien ihm lediglich in einem gro3ernt&pin dem neben den Kindern
gleichzeitig die Mutter bzw. die von ihm als Waneen bezeichneten Begleiterinnen Platz
hatten, moglich. Aus finanziellen und organisatdren Griinden lehnte er das Engagement
dafur ab. Mit seinem Tod wird auch das von Armsgrgegriindete Dispensary wieder
geschlossen. Erst einige Jahre spéater wird in Lomi® erste Ambulanz, die Royal Infirmary
for Children®® gegriindet, die auch Bestand haben sollte. Ambetasind fiir diese Zeit
typische Institutionen der Gesundheitsversorguegndin jener Zeit gab es nicht nur eine

hohe Sterblichkeit, sondern auch begrenzte thetiggbe Malinahmen der

S\W. Steck: Praktische Theologie, S. 515.

58ygl. A. Peiper (Hrsg.): Chronik der Kinderheilkunds: 431.
59A. Peiper (Hrsg.): Chronik der Kinderheilkunde 231.

60A. Peiper (Hrsg.): Chronik der Kinderheilkunde 232.
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Hospitalisierung.®* Erst mit der Verbesserung der medizinischen Mbgkiten wurde das
Hospital bzw. Krankenhaus zu einer Heilanstalt.e,Bon dem Medizinhistoriker Jetter
herausgearbeitete architekturgeschichtliche Tatsatdss jetzt an der Stelle des
Krankenhauses, wo die Spitalkapelle stand, der @ipessaal eingerichtet wird, erhalt
programmatische Bedeutung: Die passive Ergebeimmheih unabwendbares Schicksal wird
durch einen eingreifenden Kampf gegen Krankhe#dtetsan dessen Spitze der Chirurg mit
seinen spektakularen Eingriffen steft Demzufolge gibt es zwei wichtige
Entwicklungsschritte am Beginn des 19. JahrhunderSesundheitssystem Grol3britanniens:
einerseits eine spezielle medizinische Versorglinglinder, andererseits eine grundlegende

Neuorientierung des Gesundheitssystems.

Diese Entwicklung tritt auch um zwei bis drei Jatmate zeitverzogert in Deutschland ein.
Aus der Perspektive der Padiatrie lasst sich dievieklung mit folgenden Schlaglichtern
beschreiben: 1830 wird erstmals eine Kinderabtgilgeschaffen, und zwar in der Charité in
Berlin .8 Damit entsteht die erste Einrichtung dieser Ardieutschsprachigen Raum. lhre
Eigenstandigkeit erhalt die Padiatrie jedoch eister Grindung der Gesellschaft fur
Kinderheilkunde im Jahr 1883. Das Engagement denilleaSteffen in Stettin ist in diesem
Bereich richtungsweisend: ,Treibende Kraft war jeldder niedergelassene praktische
Kinderarzt AUGUST STEFFEN, der in seiner kleinerrhigstadt Stettin seit 1853 das von
seinem Vater gegriindete kleine Kinderspital beftfétDass diese Einrichtung und damit
mehrere spezielle Kinderhospitaler Bestand habentkn, lag an den vielféltigen
gesellschaftlichen Veranderungen des industridktalters. So gab es beispielsweise ab
Mitte des 19. Jahrhunderts die Moéglichkeit, Sawggmahrung industriell herzustellen. Mit
dieser Entwicklung ist es mdglich, dass auch digytdge getrennt von ihren Muttern bzw.
Ammen stationdr aufgenommen werden konnten. Datiibaus gab es viele
Verbesserungen, die die medizinische Versorgungdmdern verbesserten. Diese vor allen
Dingen praktischen Erfahrungen im Kinderspital wieaesschlaggebend fur Steffens Ringen
um die Verbesserung in diesem Feld, in diesem kobhkémpfte er fir die Etablierung der
Wissenschaft der Padiatrie: ,In Deutschland isb@dAugust Steffen, der keiner Universitat

angehorte, Uber 32 Jahre der geistige und tatgeéRromoter fur Praxis, Lehre und

61). Siegrist: Medizinische Soziologie, S 288.

62, Siegrist: Medizinische Soziologie, S. 228.

83ygl. D. Witt: Die Entwicklung der Padiatrie zum eigen Fachgebiet, 1.

64Historische Kommission der DGKJ: 125 Jahre Deutsgbsellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin eSV.,
19.
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Forschung in der Kinderheilkund&‘Einen wichtigen Mitstreiter fand Steffen in C Gartit,
einem medizinischen Polikliniker, dem mit der Armanch die Kinderpraxis oblag und der
wie andere seinesgleichen von dort aus zur Kindkthele fand; bereits 1861 verfasste
Gerhardt ein eigendsshrbuch der Kinderkrankheitéfi Fest in den wissenschaftlichen
Kontext wurde die Padiatrie erst mit der Berufungi€ubners integriert, der 1894 in Berlin

auf den ersten Lehrstuhl fiir Kinderheilkunde in Behland berufen wurd@.

In Miinchen gab es mit H von Ranke den zweiten Q@rlis fur Kinderheilkunde in
Deutschland. Folgende Eckpunkte waren fur diesei€kiiung richtungsweisend: Die
spezielle medizinische Versorgung von Kindern innglien begann, wie an vielen anderen
Orten, mit der Einrichtung einer Ambulanz: ,1818fénete Franz Xaver Reiner in seiner
Wohnung eine ambulante Sprechstunde fur KinderAuggnkranke, wobei die Kinder teils
personlich zum Arzt ins Haus kamen bzw. zu ihm gelr wurden, teils in ihren Wohnungen
von ihm besucht oder behandelt wurd&hDiese Ambulanz gilt als Vorlauferin der
Kinderpoliklinik Miinchens. Besonders aus medizihecPerspektive genigte diese
Versorgungsstruktur den Bedurfnissen bald nichtrm#ghl erste stationare Einrichtung in
Bayern wurde mit sechs Betf@ri846 von August von Hauner in Miinchen das Kinde&bp
eroffnet, zunachst in einer Mietwohnung. Mehrmalifyaziige und die damit verbundenen
Komplikationen fuhrten schlie3lich dazu, dass derdiesen Zweck etablierte
Unterstltzerverein und die medizinische LeitungkEliechtung eines speziellen
Spitalgebdudes vorantrieben; 1882 konnte das Spital eréffnet werden. Jedoch war der

klinische Betrieb sehr schnell gefahrdet, da diariziellen Mittel des Unterstitzervereins
restlos erschopft waren. Es kam zu einer Ubereigien Klinik an den Staat. Die formale
Ubereignung bedeutete zugleich eine UmstrukturigrDie Neuordnung trat im November
1886, also nach Abschluld des 4. Dezennium seigéefaGrindung in Kraft. Als erster
klinischer Lehrer tibernahm damals Prof. Dr. Heimwon Ranke die Direktion der Anstalt
und die Leitung der medizinischen Abteilurf§.Mit dieser Entwicklung wurden in erster
Linie die universitaren Belange der Padiatrie ucgsweisend fur die Weiterentwicklung des
Kinderspitals. Die Weiterentwicklung der Lehrdidmpn und beispielsweise die baulichen

85Historische Kommission der DGKJ: 125 Jahre Deutsgbsellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e SV.,
19.

86vgl. Historische Kommission der DGKJ: 125 Jahre Bebe Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e.
V., S. 20.

5%Vgl. http://www.ohc-charite.de/ohc.shtml, AufrufdiiRecherche am 11.09.2011.

68ygl. I. Vollmer: Zur Geschichte der KinderpoliklkiS. 4.

8%/gl. M. Pfaundler: Die Konigliche Universitats-Kiadklinik, S. 7.

OM. Pfaundler: Die Konigliche Universitats-Kindenkik, S. 8.
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Maflinahmen folgten diesem neuen universitaren Ramadund damit dem Paradigma der

Medizin. Dies beeinflusste auch den Blick auf dimdkchen Patienten.

So stellt A Czerny, der Nachfolger O Heubners anGlarité in Berlin, den kindlichen
Patienten ausfuhrlich in seinen Vorlesungen dasidben Vorlesungen beschreibt er die
Verschrankung medizinischer Erkenntnissevattchiedenen Erziehungspostulaten; so
schreibt er unter anderem: ,Zu den ersten Erzietnaggln, die man bei einem Kinde im
ersten Lebensjahre beginnen und oft auch mit Edalghfuhren kann, gehort die Erziehung
zur Sauberkeit. Normalerweise gelingt es, Kindertarde des ersten und am Anfang des
zweiten Lebensjahres so weit zu bringen, dal3 sia biad Stuhl nur absetzen, wenn sie
abgehalten werden. Dies setzt die Beherrschung eime Willen abhangigen kérperlichen
Funktion voraus. Bei Kindern bei welchen nun ingatheinen die Erziehung zur
Selbstbeherrschung mangelhaft durchgefuhrt wirldt git im spéateren Alter die bereits
erlernte Fahigkeit, die Harn- und Stuhlentleeruritkiarlich zu vollziehen, wieder verloren.
Kinder, die zuverlassig sauber waren, machen scfidg oder bei Nacht wiederholt naf3, und

alle Ermahnungen und selbst Strafen erwiesen $sohigkungslos.**

Das Kind wird zu diesem Zeitpunkt aus medizinisdPerspektive eindeutig in seiner
Sonderstellung wahrgenommen. Es hat eine Sondargjehne, weil es als

zunfertiger* Erwachsener angesehen wird. Es ist.einewesen, das entsprechend gewisser
Richtlinien erzogen werden muss. Eine seelische psigehische Andersartigkeit des Kindes
wird nicht angenommen. Czerny spricht von Kindera von Erwachsenen. Er unterteilt sie
beispielsweise in ernsthafte und frohliche Typerer@y greift dabei in seinen Vorlesungen
auf padagogische Konzepte zurtick: Er erwahnt daddfgarten-Konzept F Frobels und
beschreibt diese Einrichtung und die damit verbuned&ahrnehmung auf das Kind als
angemessen. Freiere Ansétze, wie etwa die M Mamiessder auch die Programmschrift E
KeysDas Jahrhundert des Kindéshnt er hingegen al8.Der Vorlesungsband Czernys
erschien in mehr als 20 Auflagen. Dadurch war diss# dem Erscheinungsjahr 1911 bis

zum Ende des zweiten Weltkrieges im péadiatrischenté&t pragend.

1.4.2 Exkurs: Die Zeit des Nationalsozialismus
In der Zeit des Nationalsozialismus war die Entwiok der Kinderheilkunde durch

gravierende politische und strategische Vorgab@mnége. Die Deutsche Gesellschatft fur

7IA. Czerny: Der Arzt als Erzieher des Kindes, S.iB0Qriginal kursiv gedruckt.
2/gl. etwa A. Czerny: Der Arzt als Erzieher des KasdS. 63: ,Man spricht in der Meinung, damit den
Hohepunkt des Fortschritts erreicht zu haben, thénB<ey vom ,Seelenmord in der Schule'.”
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Kinder- und Jugendmedizin (im Folgenden abgekiszD&KJ) formulierte 2008 anlasslich
ihres 125-jahrigen Bestehens folgendes Statemediezer Zeit: ,Man akzeptierte — wie in
der gesamten Medizin — das Erbgesundheitsgesetdiar@terilisationsgesetzgebung, sprach
in der Terminologie der Rassenhygiene von der Awdgder Kinderheilkunde, ,alle geborenen
lebenswerten Kinder zu erhalten’, konzentrierté ggcloch als Fachgesellschaft
ausdriickliches auf ,rein-arztliches' in den Tagyrggrammen.”® Das Handeln der DGKJ
wird demnach als unpolitisch beschrieben, obwahbsn 14. Juli 1933 in die staatlich
kontrollierte ,Reichsarbeitsgemeinschatt fir Mutied Kind“ iGbernommen wurde. Aus
dieser Zeit wird vorrangig die inhaltliche Arbeit dargestellt; es ging um die Krankheitsbilder
Rachitis, Tuberkulose, um Ernahrungsfragen, umBteeich tGbertragbare Krankheiten und

auch die ersten frihen Ansatze der Chemotherapie.

Die These, dass sich die DGKJ in diesem Kontexéizhist unpolitisch darstellen méchte

wird anhand der Stellungnahme von H Kleinschmittcdlam ersten Nachkriegskongress 1948
gesttitzt. Er sprach von einem ,zwar feststellbakéisstrauen gegentber den Kliniken,
nachdemFEahrlassigkeit, ja Verbrechen ... Schlimmes angegidmabef im tbrigen habe

man abergetreu unseren alten Idealen ... ein grof3es Erbengmemehund konne von Stolz
sagen, daR die Kinderheilkunde auf einem festen Fundasteht.” " Kleinschmitt raumte

ein, dass von Arztinnen und Arzten Verbrechen ardiin begannen wurden, was ja nicht
zuletzt auch durch die Aktenlage der Nirnbergee&sse aufgezeigt wurde. Dennoch war der
Schwerpunkt seiner Rede im weiteren Verlauf dieufiikder Kinderheilkunde und die

Zukunft der Gesellschaft; die aktuelle Aufgabe der Pidiatrie miisse die Versorgung der durch

die Kriegszustande erkrankten Kinder sein. Eindaexei,Aufarbeitung dieser

Vergangenheit* war von Seiten der DGKJ zu diesér damnach nicht geplant. Viele
Erklarungen dafiir sind denkbar: das Erschrecken iiber die Graueltaten; ein Erstarren ob der
begangenen Grausamkeiten; Angst davor, das eigene Handeln aufgrund dieser Fragestellung
reflektieren zu mussen. Diese drei Motive sind nofigliedoch nicht die einzig denkbaren.

Ein Urteil dartuber, welche die maf3geblichen wairgtman dieser Stelle nicht angestrebt, es sei
hier lediglich festgestellt, dass eine Aufarbeitmogwendig gewesen wére und, wie weitere

Beispiele zeigen sollen, noch notwendig ist und serd.

Die ersten Schritte der Aufarbeitung zeigen siciwiegend in journalistischen Arbeiten.

"Historische Kommission der DGKJ: 125 Jahre Deutsgbsellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e SV.,
31.

"Historische Kommission der DGKJ: 125 Jahre Deutsgbsellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin eSV.,
33.
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Exemplarisch seien an dieser Stelle die Rechercbhe#&n zu einzelnen Kinder- bzw. zu
Arzte-Biographien genannt. Ein eindriickliches Bigbierzu ist der Wandel in der
Einschéatzung J Ibrahims: in der DDR-Zeit wurde Kiexderarzt als integer und vorbildhaft
dargestellt: ,Als Forscher und Praktiker schriebf@ssor Ibrahim mit seinem Schaffen ein
Stuck Medizingeschichte. In Jena, das ihm zur amditeimat wurde, begriindete er den
Weltruf der dortigen Kinderklinik und erwarb sicls &niversitatslehrer bleibende
Verdienste.”® Dass auch er in der Zeit des Nazi-Regimes seimélannter das Diktum von
lebenswertem und lebensunwertem Leben stellte tkaufgezeigt werden, nachdem sich die
Padiatrie ihrer Geschichte stellen konnte: Der Némehims fallt in dem Kontext, in dem
Uber Meldepflicht und Weiterleitung an sogenanniedérfachabteilungen recherchiert
wurde: ,Und er beschrénkte sich nicht darauf, dathZu melden, er deutete von sich aus die
Maglichkeit der ,Euthanasie’ an — das wog schwegesichts der Autoritat Ibrahims auf dem
Gebiet der Kinderheilkunde. Seine aktive Rolle nmaéb des Tagesgeschehens ist
hervorzuheben — und es handelte sich hier [...] lseiegs um einen Einzelfall*So
beleuchtet die Kommission, die im Jahre 2000 eigigésvurde, das Handeln des
Kinderarztes. Eben diese Kommission schlug nebembzh vor, man solle die Kinderklinik
Jena, die seit 1953 nach Ibrahim benannt wabeuneanen; dieser Empfehlung der

Kommission folgend wurde die Kinderklinik bereit8® in ,Klinik fur Kinder- und

Jugendmedizin‘ umbenanfit.

Nicht nur die Personen und das individuelle Handeltheser Zeit wurden im Kontext der
Aufarbeitung in den Blick genommen. Auch die Stgaeaund die entstandene Infrastruktur
riickten in den Fokus der Aufarbeitung, die vorwiedjgon der Arzteschaft und den
Gesellschaften selbst kam. 1998 wurde im Deutsénzteblatt der vermeintliche Beginn des
sogenannten Kindereuthanasie-Programms thematisresbgenannten ,Reichsausschul zur
wissenschaftlichen Erfassung von erb- und anlagegeh schweren Leiden®, erging 1939
ein Erlass, dass kranke Kinder und Sduglinge zu melden seien; diese Meldungen sollten an

den Reichsausschuss weitergegeben werden. Nach pseidowissenschaftlichen
Begutachtungsverfahren wurden solche gemeldetetieKinie als ,lebensunwert’ oder als
fragliche Falle' angesehen wurden, in den neugedgien

,Kinderfachabteilungen‘ aufgenommen. Es handelth dabei um einen ,streng vertraulichen

W. Schneider: Der Arzt der Kinder, Einband.
7®H, W. Schmuhl: Sozialsanitares GroRprojekt: Arzt, Mulkskorper”, S.2226.
Ngl. H. W. Schmuhl: Der Nationalsozialismus alsgmétische Entwicklungsdiktatur, S. 11.
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RunderlaR”® Dieser galt bis zum Jahr 1941, da die Kinder-Eugisge mit der Aktion T4 eng
verkniipft war; bei der Aktion T4 handelte es sich um ein umfassendes Euthanasie-Programm,
das das Schicksal erwachsePersonen mit einschloss.; diese Aktion musste aufgrund

heftiger Gegenwehr 1941 ausgesetzt werden. Fliddadeln an Kindern und Jugendlichen
bedeutete die sogenannte Abstoppung der T4-Mal3nguoeh keine Verbesserung, im
Gegenteil: Die Altersgrenze derer, die in die s@gerten Kinderfachabteilungen tberstellt
wurden, wurde hochgesetzt. Das bewahrte Handekelchder Padiatrie ging weiter und
wurde sogar erweitert, denn ,viele der aufgenomii@der wurden anschliel3end
ermordet.”® Dieses Schicksal erlitten nachweislich bis zu zahsend Kindet® Diese
erschreckende Zahl von zehntausend Kindern stéf2Gl fest, wobei noch immer von
einer hdheren Dunkelziffer ausgegangen werden nkiiss.erschreckende Bilanz, war man
doch zu Beginn der Recherche-Arbeiten von finftad$€ndern ausgegangen. Erschreckend
waren auch die Forschungsergebnisse zu den Kiaclggibteilungen’, die zumeist an
padiatrischen oder psychiatrischen Kliniken anglessen waren. Waren zunéchst zwanzig
solcher Einrichtungen ermittelt worden, so kanruaktvon weit tber dreil3ig solcher
Einrichtungen ausgegangen werden. In diesen Eingen wurden die Kinder von den
zustandigen Arztinnen und Arzten in der Regel médikamenten-Uberdosierungen zu Tode

gebracht.

Auch gesunde Kinder wurden teils in Kinderfachdbtegen, teils in eigens geschaffenen
Einrichtungen getttet, nachdem an ihnen Versuchehdefihrt worden waren. Am
Bullenhuser Damm, um nur einen Ort der grausamenr®ehen zu benennen, trieb K
HeilBmeyer sein Unwesen: ,Wenn HeiBmeyer kam, maahtécht nur an den Kindern
Versuche, sondern mit den gleichen Infiltraten aarclden Meerschweinchen.
Wissenschaftlich genauso nutzlos wie die Menschenebe. Er hat spater vor Gericht
erklart, damals habe es flr ihn zwischen den Vastieren und judischen Kindern keinen

Unterschied gegebel®

Besonders die Arbeiten von H-W Schmuhl sind dabeich, Gberhaupt eine Einordnung
der Geschehnisse vorzunehmen. Die UberschrifteRulglikationen zeigen seine
Herangehensweise: ,Sozialsanitares Grol3projekt &re,Volkskdrper“ oder ,, Der

Nationalsozialismus als biopolitische Entwicklunigsatur — Konsequenzen fir die

8/gl. M. Dahl: Die T6tung behinderter Kinder in demstalt ,Am Spiegelgrund“ 1940 bis 1945, S. 78.
®U. Bezendorfer: Der Fall ,Kind Knauer®, S. 1187.

80H4.-W. Schmuhl: Der Nationalsozialismus als biopstihe Entwicklungsdiktatur, S. 11.

81G. Schwarberg: Der SS-Arzt und die Kinder vom Buileser Damm, S 42.
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Kinderheilkunde®. Der Historiker Schmuhl beschreaiid Entwicklung der Zeit des
nationalsozialistischen Regimes als eine stratagigmtwicklung der Padiatrie: ,Denn der
Fokus arztlichen Handelns verschob sich in derddibpchen Entwicklungsdiktatur des
Nationalsozialismus vom individuellen zum ,Volkswoh®? Blickt man in diesem Konstrukt
auf das Kind, so muss gefolgert werden, dass dag iicht mehr als Individuum angesehen
wird. Aus gesellschatftlicher Perspektive wird dasdkdemnach lediglich als Ressource eines
Volkes angesehen. In einer solchen WahrnehmuragssKind nur mehr Zweck,
beziehungsweise Mittel zum Zweck, wie es in derséelfung der Graueltaten sichtbar wird.
Erst durch die verschiedenen Aufarbeitungsbemihungede die Individualitat der Kinder
wieder sichtbar: Namen, Schicksale, Orte. Ein wgghtSchritt war gegangen. 2011
formulierte die DGKJ eine offizielle Entschuldigungerbunden mit der Einsicht, dass damit
ein sehr schmerzhafter Weg gegangen wird, und @erttunden mit der Erkenntnis, dass
diese Aufarbeitung vielleicht hinsichtlich der lmsschen Rekonstruktion immer Stickwerk

bleiben wird.

Dennoch steht am Ende dieses Weges die Selbstebtpfig, ,dass Ausgrenzung, Angriffe
auf die Menschenwiirde und menschenverachtendeolglealkeine Chance mehr erhaltéh.”
Wichtige Schritte in eine solche Zukunft der Paukagind getan. Dennoch scheint noch ein
weiterer Schritt notwendig: die Emanzipation voesdir Zeit, die noch im 21. Jahrhundert
durch ihr Gewesensein das Leben, Handeln und Eatlatn pragt. Ich folge an dieser Stelle
einer Denkfigur von Hans Jonas, der in seiner 8dbas Prinzip Verantwortung
verantwortliches gesellschaftliches Handeln reftgktEr fordert deutlich ein, dass jede
Gegenwart auch nur sich selbst verpflichtet istichiiger noch ist die Einsicht, daf3 jede
Gegenwart des Menschen ihr eigener ZweckifsD4zu ist es notwendig, die historischen
Voraussetzungen zu kennen und als solche anzuerkebazu kann gehéren, dass Strategien
der Entwicklung eines Bereichs beschrieben werdehdass diese reflektiert werden. Die
wichtigste Aufgabe, die aus diesem Stick der Vaggaheit bleibt, hat F. Zepp formuliert:
,ES darf keine Zielvorgaben in der Forschung undenBetreuung von Patienten geben, die
als so wichtig und hochrangig angesehen werdenddgrdass sie die Missachtung
individueller Menschenwirde und Menschenrechtetfedigen. Wissenschatt findet ihre

Grenzen in den unverzichtbaren Rechten und dertastiaren Wirde jedes einzelnen

82H. W. Schmuhl: Sozialsanitares GroRprojekt: Arzt Malkskorper, S. 2230.
83F, Zepp: Im Gedenken der Kinder. Die Kinderarztd die Verbrechen an Kindern in der NS-Zeit, S. 5.
84H4. Jonas: Das Prinzip Verantwortung, S. 387.
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Menschen. Davon sind Kinder und Jugendliche niabganommen® Diese Feststellung ist
jedoch nicht nur Aufgabe der Padiatrie, es istoigam eine gesamtgesellschaftliche
Aufgabe: In der Anerkennung des medizinischen Ebriis ist das Kind nicht aus dem Blick
zu verlieren. Gesundheitspolitische und strategigehtscheidungen sollten auch aus dieser
schmerzlichen Erfahrung der nationalsozialistisoBesweltaten heraus immer wieder
Uberpruft werden. Die Einzelfall-Entscheidungem, sich an der Einzigartigkeit des Kindes
bemessen, sind die einzig angemessene Form dahEitsngsfindung in Grenzsituationen,
wie sie heute in der padiatrischen Palliativmedi@imer wieder gefordert sind.

1.4.3 Die Entwicklung der Disziplin der Padiatrie in der Nachkriegszeit

Die Nachkriegszeit bedeutete fur die wissenscleattlWeiterentwicklung der Medizin und
auch fur die Padiatrie in Deutschland weiterhirg8&dion. In erster Linie waren die
kinderarztlichen Aufgaben in dieser Zeit die Aufrterhaltung der Grundversorgung. Damit
ging es einher, wichtige Versorgungsstrukturenangaubauen bzw. zu etablieren. Erst ein
Jahrzehnt nach Kriegsende war die Padiatrie Delatsds wieder in der Lage, sich an das
Niveau der Weltmedizin anzuschliel3en. Dieser Adtsshbildete sich allerdings nicht
zeitnah in der Versorgung ab, da die daftir notwgmthfrastruktur nicht in vielen Kliniken
zur Verfigung stand, denn im Bereich der Padi&iaite sich viel verandert: komplexe
Formen der Diagnosestellung bedurften vielfaltiggtsmittel und medizintechnischer
Ausrustung, gleichzeitig begann die Etablierungendehandlungsmethoden. Im Bereich der
Onkologie gelang zu dieser Zeit ein erster Meileimst,1948 wurden bei kindlichen
Leukamien erstmals durch Chemotherapie induziegtaiBsionen erzielt?® Die Erforschung
der Tumoren wurde weiter vorangetrieben und glaitlzdie Erforschung der
entsprechenden Therapieformen und -mdglichkeiteas, komplette Spektrum der Tumoren
im Kindesalter war 1961 das Hauptthema des jalaticireffens der Gesellschatft fur
Kinderheilkunde.®” Wenige Jahre spéter formierte sich eine erstecRargysgemeinschaft in
Deutschland. 1965 wurde die Deutsche Arbeitsgereaisfir Leukdmie-Forschung und -
Behandlung im Kindesalter (DAL) gegrundet. Die ,@kschaft fir Padiatrische

Onkologie* (GPO) wirde 1973 gegrundet. Beide Adm@imeinschaften beschlossen 1979
die Einfuhrung eines Kinderregisters. ,,Zur Bessgrdar zunehmend komplexen Aufgaben
wurden am 29.11.1991 die satzungsgemal3en ZielAlein die GPO aufgenommen und
die Arbeitsgemeinschatft aufgelost. [...] Als Vereumg von DAL und GPO wurde die

85DGKJ: Im Gedenken der Kinder, S. 8.
864, Dietzfelbinger: Historische Entwicklung der Plgonkologie, S. 1.
87U, Creutzig/J.H. Klusmann: Chronik der Gesellschiafpadiatrische Onkologie und Hamatologie, S. 3.
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Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hanogiel (GPOH) gegriindet® Die

Geschichte der GPOH verdeutlicht, wie in der Mad&usdifferenzierung und die

Entwicklung von Subspezialisierungen geschiehd@&vzbasiert, orientiert an internationalen
Vorbildern und immer mehr in Orientierung an dem&#nissen des Patienten bzw. der
Patientin. Unter dem Dach der grol3en GesellscleafGPOH entstanden neue Gesellschaften
und Arbeitskreise, exemplarisch sollen an dieselteStwei genannt werden: die German
Pediatric Oncology Nurses Group (GPONG), der Vedoder Pflegenden auf onkologischen
Stationen, und die Psychosoziale Arbeitsgemeinsahder Gesellschaft fur padiatrische
Onkologie und Hamatologie (PSAPOH).

Diese Modelle und Beschreibungen in der palliatigin@ischen Begleitung missen aus der
Perspektive der besonderen Situation der Krankieestanden werden. Denn oft werden
Familien begleitet, in denen ein Kind beispielsweas einer chronischen Erkrankung leidet
oder auch eine lange Therapiephase in der Onkologier sich hat. Aufgrund langer
Krankheitserfahrungen kann es sein, dass der Bxtwigsstand, den beispielsweise das Alter
eines Patienten annehmen lasst, verandert ist.BBl@stungen, die sich fir die betroffenen
Kinder ergeben, variieren zum Teil stark mit ihrEmtwicklungsstand. Entscheidend fur die
Belastungswirkungen ist neben ihrer kognitiven Repntation vor allem das verfigbare
Verhaltensrepertoire, das diesem entgegengesetdew&ann.®® Oder es handelt sich um
Familien, die ihr Leben mit einem schwerstmehrflaehinderten Kind gestalten mussen.
Gerade in diesem Bereich ist es wichtig, Kommumokesformen und -maoglichkeiten aus
dem Arbeitsbereich der Sonderpadagogik zu kenndrananuwenden. Um einen adaquaten
Umgang mit den Kindern und Jugendlichen in ihrén&ion zu finden und auch ihre
spirituellen Bedurfnisse und No6te zu erkennergiilstumfassendes padagogisches
Spezialwissen notwendig, so dass die Personeasiegleiter auf der spirituellen Ebene
unterstitzend wirken wollen, sehr eng mit allensdegenden und Begleitenden

zusammenarbeiten mussen.

Wahrend im Bereich der Palliativversorgung von Kindund Jugendlichen, die nicht
onkologisch erkrankt sind, noch wenige Forschunigigtage aus der psychosozialen
Begleitung vorliegen, bieten Forschungsbeitrageldeziplin der Psychoonkologie viele
wichtige und hilfreiche Erkenntnisse, die auch &s drbeitsfeld der Palliativmedizin

Ubertragen werden kdnnen .Gerade was die besonpgyehologischen Herausforderungen

881, Creutzig/J.H. Klusmann: Chronik der Gesellschiaftpadiatrische Onkologie und Hamatologie, S. 12.
89, Petermann: Chronische Krankheiten in den elstéensjahren und ihre Bewaltigung, S. 968.
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im Klinik-Alltag betrifft, sind die Erkenntnissejalim Bereich der padiatrischen
Psychoonkologie vorliegen, relevant bei der seglstren Begleitung schwerstkranker
Kinder. In diesem Arbeitskontext ist seelsorglickiasdeln auf vielen Stationen bzw. in

vielen Spezialkliniken bereits integriert.

Auf der Ebene der medizinischen Fachgesellschadteaxemplarisch die seit 1998
existierende PSAPOH zu nennen, in dieser Fachgehaft arbeiten Onkologen, Psychiater,
Padagogen und Seelsorger in einem multiprofesgean&tam zusammen, um erkrankte
Kinder umfassend betreuen zu konfebie Mitarbeit von Seelsorgenden in dieser Form der
Begleitung ist keine Ausnahme, sondern eher dieR&gelsorgliche Arbeit wird als
unterstitzend und hilfreich empfunden: Das spezflifgabenspektrum seelsorglicher
Begleitung ist in der S3- Richtlinie der Psychodoke folgendermal3en beschrieben:
zunterstlitzung in spirituellen und religiésen Fragseelsorgerische Begleitung von Patient

und Familie, Gedenkfeiern, Hilfen bei der Orgariavon Gestaltung von Beisetzungéh.”

Mit der Einbeziehung der spirituellen Ebene verdnsieh jedoch nicht nur die
Organisationsstruktur der Begleitung von Kinderd dngendlichen in der Palliation. Die
Einbeziehung dieser Ebene verandert auch den Blitklie Kinder bzw. die Jugendlichen.
Eine ganzheitliche Anthropologie des Patienten gtokit einen umfassenderen Blick auf die
Patientin bzw. den Patienten. Somit wird eine Wahmung vieler N6te und Bedurfnisse in

dieser aul3erst schwierigen Situation moglich.

Auch in anderen medizinischen Bereichen schreigeEdtwicklung voran. Viele
Bemuhungen seit Mitte der 60er Jahre fuhrten S8hdile im Jahr 1977 zur Griindung einer
Fachgesellschaft, der ,Deutschen Gesellschaft @ondtologie und Padiatrische
Intensivmedizin‘®? Damit einher geht eine heute nicht mehr wegzudaatée
Subspezialisierung in der Péadiatrie; immer weiter differenziert sich die Medizin aus, in der
Padiatrie ebenso wie im Bereich der Medizin fir &rhsene.

1.4.3.1 Die Ausdifferenzierung der Versorgungsstrukturen
Die Ausdifferenzierungen blieben und bleiben jedoudnt auf den rein medizinischen

Kontext beschrankt. In der zweiten Halfte des 20rldunderts entwickelten auch weitere
Versorgungsstrukturen in der Kinderheilkunde, exiamgch seien an dieser Stelle die

Sozialpadiatrischen Zentren genannt. Diese Zemtrder Konzeption des Kinderarztes T

90v/gl. http://www.kinderkrebsinfo.de, S-3-RichtliniBecherche am 15.5.2012.

9yv/gl. http://www.kinderkrebsinfo.de, S-3-Richtlinie.

92ygl. http://www.gnpi.de/cms/index.php?option=comnmt&view=article&id=87:-geschichte-der-
gesellschaft&catid=36:wir-ueber-uns&ltemid=59, Auffund Recherche am 6.7.2012.
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Hellbrigge haben sich die Fortfihrung der klassisdBesundheitsfiir- und vorsorge zur
Aufgabe gemacht. In den meisten Féllen entstanaise dEinrichtungen in Kooperation mit
einer Kinderklinik. In einem multiprofessionelleedm arbeiten Arzte, Pflegende,
Psychologen und auch Sozialarbeiter in drei BesgictPrimare Pravention. Das sind alle
vorbeugenden MalRnahmen beim gesunden Kind §efundare Pravention.Darunter
versteht man die Friherkennung latent vorhandeshar entstehender Schaden durch
Screening-Verfahren, durch Vorsorgeuntersuchungeiertiare Pravention. Sie tragt als
Entwicklungs-Rehabilitation [...] dazu bei, angeb@emer friiherworbene Stérungen oder
Schaden durch Frithbehandlung zu beseitigen bzvagbetisch abzumilder?®In der Regel
ist in einem Sozialpadiatrischen Zentrum keineatdre Aufnahme mdglich, denn in diesen
Zentren wird wie in anderen Ambulanzen gearbe@etindsétzlich neu ist, dass sich die
Blickrichtung auf den Patienten/die Patientin gegihtat: Das Kind wird starker in seiner
Lebenswelt wahrgenommen, als Teil einer Familieit dér Griindung Sozialpadiatrischer
Zentren verabschiedete man sich von vornehmliceligily ausgerichteten
Rehabilitationskonzepten und wendete sich Konzeptebei denen die Mitarbeit und
Mitverantwortung von Eltern nicht nur toleriert,ngtern vielmehr erwiinscht ist und integriert
werden sollte ¥ Um eine solche Versorgung zu gewahrleisten, waide
multiprofessionelles Team notwendig. Durch die gleisdenen Perspektiven, die sich in der
Multiprofessionalitat widerspiegeln, kénnen diesadiedensten Bereiche wahrgenommen
werden. Die Bedurfnisse der Kinder samt ihrer Feemikonnen differenzierter
wahrgenommen werden. Diese Wahrnehmung bildet diadkage fir eine adaquate
Begleitung und Unterstitzung. Mit diesem Ansatzl Sozialpadiatrische Zentren (im
Folgenden SPZ) zu einem wichtigen Bestandteil delid®rie geworden und als
Versorgungselement nicht mehr wegzudenken. Detlstse@benn an der einen oder anderen
Klinik kein SPZ eingerichtet wurde, so ist dieserR@adiatrischen Arbeitens mittlerweile
weitgehend etabliert. Fir die aktuelle Versorguagrkfestgestellt werden, ,dass
Sozialpadiatrie in vielen Einrichtungen einen hoBégllenwert hat, auch wenn ein eigenes

sozialpadiatrisches Zentrum formal nicht existié?t.

Zudem entwickelten sich viele weitere EinrichtungarBereich der Padiatrie. Den

Bedurfnissen der kindlichen Patienten und ihreetfalentsprechend entstanden

93T, Hellbriigge: Grundelemente der sozialpadiatrisdhetwicklungs-Rehabilitation, S. 3.
9R. G. Schmid: Die Sozialpadiatrischen Zentren igeéBa, S. 3.
9W. Andler et al.: Aktuelle Situation der station@¢inder- und Jugendmedizin in Deutschland, S. 43.
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Spezialkliniken, Ambulanzen und Pflege-Einrichtumdjér spezielle Erkrankungen. Im
Kinderhaus Atemreichi finden beispielsweise beatmete Kinder oder vorreBeatmung
bedrohte Kinder einen Wohn- und Lebensraum. S@&7 Xetet diese Munchener Einrichtung
zwolf Kindern einen Wohnplatz. Einerseits konnendér im Atemreich dauerhaft
aufgenommen werden, andererseits stehen in decliimng zwei Betten fur Kinder zur
Verfliigung, deren Eltern fur einen gewissen Zeitralierhdusliche Pflege nicht Gbernehmen
kénnen. Gerade die Entwicklung spezieller PflegarEntungen macht deutlich, dass die
Kinderheilkunde heute ein komplexes Versorgungdspekparat halt, das zum Ziel hat, ein
Leben mit Krankheit und Behinderung zu ermdglichierdas Kind und dessen Eltern und

gegebenenfalls dessen Geschwister.

Betrachtet man die medizin-historische Darstellwaglasst sich erkennen, dass sich
hinsichtlich der Ausdifferenzierung der Medizin hwgn Perspektivenwechsel stattgefunden
hat. Mehr und mehr riickte das Kind als Individudérker in den Fokus. Nicht nur der rein
naturwissenschaftliche Blick auf die Krankheitspbréiene eines Kindes war leitend fiir die
Entwicklungsstationen in der Padiatrie, sonderrhatlie kindlichen Bedurfnisse tber die
bloRe medizinische und pflegerische Versorgungusina

1.4.3.2 Psychologische Beitrage, die in die Palliativ-Arbéin der Padiatrie wirkten

Da es in der vorliegenden Arbeit um den besondBegrich der Palliativsituation in der
Padiatrie gehen soll, wurden im Folgenden psychstbg Beitrdge aus diesem
Arbeitsbereich analysiert. Betrachtet wurden sovaadlklinischen Forschungen und als auch
die allgemeinen Arbeiten hierzu. Zum Themenber#ictd — KrankheitundKind — Tod

finden sich in der Psychologie ab der Mitte desJ?0.Forschungsbeitrage. A Freud, eine der
Begruinderinnen der Psychoanalyse des Kindes, bletbacdn ihren Berichten aus der
Betreuung von Kriegskinderheimen in England, wiadér in der Kriegssituation mit der
Trennung von den Eltern, mit dem Tod eines nahest#dmn Menschen und mit Trauer
umgehen. Freud weist darauf hin, dass Kinder iregisstenziellen Situation der
Konfrontation mit dem Tod sehr stark auf die Auitigkeit der erwachsenen Betreuenden
angewiesen sind: ,Einigen Kindern wird die Anerkeng des vaterlichen Todes besonders
schwer gemacht, wenn namlich Mutter aufgrund ilkigenen Kummers alles tun, um die
Phantasien der Kinder aufrecht zu erhalten. Digsdéf kennen die Wahrheit, sollen sie aber

nicht kennen. Sie grollen ihren Mittern, die siiigen, und sind zugleich nur allzu dankbar,

%Bwvww.atemreich.de, Aufruf und Recherche am 13.2.2012
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daR sie fur inr Wunschdenken Unterstiitzung findétutter der Uberschrifnerkennung
des Todesrbeitet Freud die These heraus, dass die Kindarer Sprache, in ihrem
Verstandnis das Thema Tod in ihr Leben integriéd@men: ,Es [ist] wieder die kleine Janet
(5 ¥2), die selbst in diesen verwickelten Dingerenilihlen, praktischen Kopf behélt. Sie
sagt, ,Rosie (ihre kleine Freundin) kann schon raprgterben. Vielleicht sterben alle Leute
morgen. Aber ich glaube nicht, daR der liebe Gostaile auf einmal da haben wilP®Aus
diesem Zitat und weiteren Materialien, die sieigsdr Zeit sammeln konnte, konnte die
Psychologin Freud zwei wichtige Erkenntnisse foiiereh, die wichtig sind, wenn Kinder
sich mit dem Thema Tod auseinandersetzen (missen).

1. Kinder sind auf die Aufrichtigkeit der Erwachsereergewiesen.

2. Kinder sind in der Lage, das Thema Tod fur siclbegreifen.

Auffallend ist, dass Janet, als sie ihr Verstanaoi® Tod formulierte, auf eine gangige
spirituelle, ja sogar religiose Vorstellung zurigkgAn dieser Stelle beschrankt sich Freud
darauf, auf dieses Phanomen hinzuweisen. Eine wdigsdifferenzierung zwischen
maoglicherweise individueller Todesdeutung und Riickguf traditionelle Vorstellung ist in
diesem Kontext nicht vorgesehen. Auch eine weieagestellung bleibt offen: Nutzt Janet
die traditionellen Bilder bzw. Vorstellungen, umeiibaupt zu diesem Thema sprachféhig zu

sein? Auch hierzu finden sich von Seiten der Arladyin keine ausfuhrlicheren Notizen.

1972 verdffentlichen A Freud und T Bergmann Studige in einem Kinderkrankenhaus
durchgefuhrt wurden. In einer Kinderklinik wurdemerster Linie Langzeitpatientinnen und -
patienten behandelt und begleitet. Diese Forsclawbggen haben den folgenden
Schwerpunkt, dass die beiden Psychologinnen voAudtigrabe standen, mit den Kindern auch
den konkreten Tod von Patientinnen, die FreundedemmKindern geworden sind, oder gar
den eigenen Tod zu thematisieren. So beschreilmmfmd Bergmann zunachst ihre eigene
grof3e Unsicherheit: ,Wir wissen nicht, was richisg wenn wir vor der Aufgabe stehen, ein
Kind auf den Tod vorzubereiten, sei es der TodseMigpatienten, sei es der eigene Téd."
Trotz der Unsicherheit und in aller Offenheit sanmdie beiden Forscherinnen zu dieser
Fragestellung ein umfangreiches Material. Bei ildealyse kommen sie zu einem
Uberraschend eindeutigen Auswertungsergebnis:dieliKinder selber bedeutet der Tod nicht

viel mehr als die Vorstellung des \Wegseins', déarschwundenseins®? Differenziertere

97A. Freud, in der Ubersetzung von M. Schréter: DirSten der Anna Freud, S. 637.
%A, Freud, in der Ubersetzung von M. Schréter: Dsar8ten der Anna Freud, S. 639.
99A. Freud/T. Bergmann: Kranke Kinder — Ein psychdgtiecher Beitrag zu ihrem Verstandnis, S. 49.
100A, Freud/T. Bergmann: Kranke Kinder — Ein psychdytiecher Beitrag zu ihrem Verstandnis, S. 49.

40



Angaben sind in diesem Forschungsbeitrag nichirmen.

Diese Themen finden weiterhin der Forschung BeachtDie PublikatiorKind, Krankheit

und Todvon E Stern aus dem Jahr 1957 macht deutlichsehevierig es in dieser Zeit war,
gerade diese Thematik zu erforschen. Dennochesgtlh der jidische Psychologe und
Padagoge dieser Herausforderung. In seiner Monbgrapbeitet Stern zunachst heraus, dass
ein Konglomerat von Leid entsteht, wenn ein Kinkrankt. Deshalb beschreibt er in den
ersten Kapiteln seiner Publikation, welche Auswirgen Krankheiten und Schmerz auf das
Kind haben kdnnen. AnschlieRend macht Stern déutiwe sich der Krankenhausaufenthalt
selbst auf die kindliche Seele auswirken kann.S®}aation eines Krankenhausaufenthaltes
verscharft, seiner Meinung nach, diese schwierigga&on der Krankheit: ,Ein schweres
Problem bietet sich tiberall da, wo die Uberfiihrdag Kindes in ein Krankenhaus, eine
Klinik, eine Heilstatte erforderlich wird. Auch dies Problem hat man lange Zeit nicht
erkannt und man hat eigentlich erst in den letdshren angefangen, sich damit zu
beschaftigen. Hier sind zwei Faktoren zu unterstdreidie in gleicher Weise wichtig sind:
die Trennung des Kindes von den Eltern, von derikarm erster Linie von der Mutter, und
die Verpflanzung in ein neues Milieu; die Faktoren kommen noch zu den durch die Krankheit
als solcher geschaffenen Faktoren hinfAnschlieRend erarbeitet Stern wichtige
Erkenntnisse zum Kind-Arzt-Verhaltnis. Hierfur dtedr auf eine Studie aus den Jahren
1949/50 zurtck. In dieser Untersuchung wurden 64#dichnungen von Schulerinnen und
Schuilern ausgewertet, die sich unabhéngig vonldgea Betroffenheit Gedanken Uber das
Verhaltnis zwischen Arzt und Patient gemacht haBesimierend lasst sich
zusammenfassen, dass arztliches Handeln, wenglaseisprochen und erklart wird, sehr
viel Unsicherheit und Angst bei den Patientinned Batienten hervorruft. Dies wird verstarkt
durch das besondere Milieu des Krankenhauses herjstveise durch das Herausgerissen-
Sein aus dem gewohnten familiaren Kontext und dlen&rzen, die bei nahezu jeder
Erkrankung vorliegen. Allerdings gibt es keine gis#tzliche Aussage tber das Verhaltnis
Kind-Arzt, so Sterns Erkenntnis: ,Wir haben ganmttieh den Eindruck, daf? es eine
Einstellung dem Arzt gegenuber schlechthin nicht,giondern immer nur eine Einstellung
diesem besonderen Arzt gegeniber, und daf3 alles @ohangt, wie der Arzt selbst dem
Kind oder dem Jugendlichen gegeniibertf@iMit diesen Ergebnissen lassen sich die ersten

Kapitel zusammenfassen, in denen Stern die drditigen Problemfelder beim Klinik-

109E  Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 49.
102E  Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 63.
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Aufenthalt eines Kindes in den Blick genommen wardgissen: Trennung aus dem
familidaren Kontext, das besondere Milieu des Krauhieeises, das Ertragen und Aushalten der
Krankheit.

Im zweiten Hauptteil arbeitet Stern zum Thema Kind Tod. Er beschreibt dabei kindliche
Todesvorstellungen. Als Grundlage seiner Forsclyuait Stern auf eine umfangreiche
Aufsatzsammlung von Schiilerinnen und Schulern itarAlon ungefahr zehn Jahren zurick.
Meist entstanden diese Aufsatze in den Schulklasselenen zuvor ein Kind gestorben war.
Daher ist die eine Schlussfolgerung, die Sterntzigbht verwunderlich: ihm fiel auf, ,,dal3
die weitaus Uberwiegende Mehrzahl der Kinder sichtrganz allgemein oder jedenfalls
nicht ausschlief3lich mit dem Tod als solchem bd$ighdsondern, daf} zumeist der Gedanke
an den eigenen Tod mitschwingt oder anklirn§t.Deshalb las Stern in den Aufsatzen auch
den deutlichen Wunsch der Kinder und Jugendlickieh, mit dem schwierigen Thema Tod
auseinanderzusetzen. Stern kommt auch zu inh&itli&nkenntnissen. ,In den
Todesgedanken spielen maneterglaubische Vorstellungenit hinein. Sie kehren
besonders in den Niederschriften des ersten M&€peotestantische Kinder einer gréf3eren
Landgemeinde) wiedet® Eindriicklich beschreibt Stern die angenommenenigrfung
zwischen Vogelrufen und dem Versterben eines MarsdWeitere Verstandnisse des
Sterbens fasst Stern unter dem Bedjtfarisch'®® zusammen. Das Bild des Sensenmanns ist
das eindriicklichste Beispiel in der Gattung, derisals literarisch bezeichnet. In der
Aufzahlung Sterns folgen die religiosen Gedanken Zod: ,Bei vielen Kindern spielen in
die Vorstellung vom Todeligiose Gedankemit hinein, und zwar bei den katholischen
Kindern etwas haufiger als bei den evangelischaa.Weit es sich dabei um wirklich
religiose Erlebnisse handelt, mag dahingestellbble meist hat man den Eindruck, dal3 das
Kind lediglich nachspricht, was es hort, was man diesagt hat. Es wird ihm gesagt, dal3 die
guten Menschen in den Himmel, die bdsen in diedHkidimmen, und es wird die Hoffnung
und der Wunsch ausgesprochen, selbst einmal zigdem’ zugehéren. ,\Wenn man tot ist,
kommt man in den Himmel. Im Himmel wachsen dannfdiiggel, und man wird ein

Engelein. Aber nur die guten Kinder, die anderelh dier Teufel.' ,Als meine Mutter tot war,
sagte mein Vater: jetzt ist sie ein Engel und waitder dich.’ ,Gott nimmt die Menschen zu

sich.” ,Wenn ich sterbe méchte ich in den Himmeh $nd die Engel und der liebe

103 Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 112.
1042 Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 113.
105 Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 114.
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Heiland." Ein Madchen von elf Jahren spiirt schevastvon der Problematik, die in der
Trauer religioser Menschen liegt. ,Als Mutter staninte der Vater. Ich fragte ihn, warum
weinst du. Da sagte er, die Mutter ist doch gestorb/nd ich sagte, wo ist sie denn? Da sagte
er: im Himmel beim lieben Gott. Das ist drei Jahee. Heute denke ich: weshalb weint man
denn, wenn einer stirbt und im Himmel ist. Da weiran doch nicht.* In zwei Fallen wird

eine religiése Deutung von Kindern abgelehnt, wakhauf den elterlichen Einflul3
zuriickgeht.®%® Das Resiimee Sterns macht deutlich, dass zuridraglien Vorstellung, dass
der gute verstorbene Mensch in den Himmel komnadh alie Option gehort, dass der als bose

und verstol3ene geltende Mensch in die Holle vertbaimd.

Die in diesem Bild verschrankte Hamartiologie (Sémldhre) wurde von vielen Kindern
miterklart. An dieser Stelle kann Stern einen Usthred hinsichtlich der Konfessionen
feststellen: ,Diese Félle sind bei den katholiscKamdern haufiger als bei den
protestantischen'?” Die ausgewerteten Dokumente zeigen weiterhin, ésssne
Verknupfung zwischen Todesvorstellungen und Symiydsddern und religiésen
Denkfiguren bei den Kindern gibt. Stern deutet siedim, dass nicht klar ermittelt werden
kann, ob diese Bilder anerzogen wurden oder eshsgchei um Bilder kindlicher Spiritualitat
handelt. Der Psychologe stellt dies lediglich fgsthauer geht er auf diese Fragestellung

jedoch nicht ein.

Aus den USA kommt ein weiterer ForschungsbeitragAdbeit von G Kliman. 1968
veroffentlichte der Psychologe einen Band mit detel Psychological Emergencies of
Childhood In der deutschen Ubersetzung tragt der Forschaitgag den TiteSeelische
Katastrophen und Notfélle im Kindesaltém dieser Publikation liefert Kliman einen
umfassenden Uberblick zu den Studien, die in dem 66d 60er Jahren entstanden sind.
Damit einhergehend beschreibt er eine Einschatzurden verschiedenen
Forschungsbeitragen. Kritisch merkt er an, dags\segle Beitrage zum Thema, die aus
wissenschatftlicher Perspektive das Thema ,Kind Kirmhkenhaus* in den Blick nehmen,
sich mehrheitlich mit der Thematik der Hospitalisigg auseinandersetzen. Umso
beachtenswerter findet Kliman, dass gute Studieweiteren Themen in diesem Arbeitsfeld
vorliegen, beispielsweise Beitrage zum Thema Krarikhewéltigung und Umgang mit dem

eigenen Tod.

1082 Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 115.
107E . Stern: Kind, Krankheit und Tod, S. 115.
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Auf diese Fragestellungen soll in dieser Publikabesonders eingegangen werden. Der
grof3e AbschnittWenn ein Kind stirbvird im Folgenden ausfiihrlicher dargestellt. Kliman
fuhrt aus, dass im wissenschatftlichen Diskurs -yegiensatzliche Strategien im Umgang mit
sterbenden Kindern reflektiert werden: Einerseigsktre Position, dass das Ansprechen des
bevorstehenden Todes vermieden werden muss. Begniird diese Position dadurch, dass
diese Thematik fur zu schwer fir die Kinder sellistl. Denn dies, so die weitere
Begrindung, wirde einerseits die Kinder sehr aggstund andererseits tberfordern.
Gestutzt wird diese Position durch Forschungshgatsdn Planck und Bergmann, in
besonders deutlich, dass es nicht angemessenisdembetroffenen Kindern tiber den
bevorstehenden Tod zu sprechen. Friedmann und @hstelien hingegen fest: ,,Oft kann
man durch eine gewisse ausdruckliche Anerkennungidenkheit das Kind, vor allem das
altere, vor dem Gefuhl der Isolierung bewahren danbr, dal’ es glaubt, andere bemerkten
nicht, was es erlebt oder, daf3 es flhlt, seine kaih sei zu grauenhatft, als das man dartber
sprechen konnet® Ausfiihrlicher geht Kliman auf die Forschungsbejér&on Vernick und
Karon ein, in denen immer wieder durchschimmersdie Vermeidungsstrategie, also
auszuweichen, wenn der Tod thematisiert werdetesaolicht sinnvoll ist. ,Die Autoren
berichten Gber mehrere andere Kinder, die sich mastaus klarer ihres drohenden Todes
bewulRt waren, als damals Eltern und Arzte annatiff@mieser Position schlieRt sich
Kliman an. Er begriindet diese Haltung mit folgen8ekiarungen fir diese Haltung. Kliman
arbeitet heraus, dass das Forscherpaar VernicKarah folgende Gedanken in ihren
Leitfaden fur den Umgang mit schwerstkranken Kindermulierte. Sie ,schlossen ihre
Untersuchung leukamischer Kinder im KrankenhausdeitFrage: ,Wer furchtet sich in der
Leuk&miestation vor dem Tod?* lhre Antwort: ,JetdBie LOsung dieser Angst in einer
Atmosphare volliger Freiheit, in der die Kinderersorgen aussprechen konnten, war das
Problem von allen auf der Statioh® Somit wird fir Kliman klar, dass es sich nicht oum

die Angst des Kindes, sondern auch um die Angst&eieuenden handelt. Deshalb sollte
ein Prozess angestolRen werden, bei dem sich abdigen tber ihre Haltungen und Angste
Gedanken machen. Denn nur in diesem Fall: wennatieldieser Angst und Unsicherheit
bewusst sind und den Mut haben, damit umzugehdwontmat das schwerstkranke Kind die
Moglichkeit, seine eigenen Angste zu duRern unid gétragen zu fithlen. Nur so wird

Kommunikation iber die Krankheit und die damit werbenen Angste der Kinder

105G, Kliman: Seelische Katastrophen und Notfalle imdésalter, S. 39.
109G. Kliman: Seelische Katastrophen und Notfalle imdé€salter, S. 41.
110G, Kliman: Seelische Katastrophen und Notfalle imdé€salter, S. 54.
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ermdglicht. Ein Beispiel soll das verdeutlicheninBreieinhalbjahriges Madchen hatte
betrachtliche Angst vor seinem Tod. [...] Kurz nacggBin ihrer lymphozyten Leukamie
bemerkte sie, dal3 ,Jesus vom Himmel herabkame$iardorthin abzuholen. Sie fragte sich,
ob Jesus im Himmel Spielzeug héatte. Sie schienlsgtirmmert und aufgeregt, dal sie
sterben wirde, und wollte nicht in den Himmel. Ba@lte lieber zu Hause und bei ihrer
Mutter bleiben. Als sie einmal auf das Schlafengel@bereitet wurde, fragte sie: ,Mul3 ich
sterben?* und fugte hinzu, ,Gott kommt vom Himmetdb, und wird mich zu sich
nehmen."**! Aus diesem Bericht lasst sich ablesen, dass dabiKieiner Atmosphéare
versorgt und gepflegt wurde, in der das Kind auehMbglichkeit fur sich gesehen hatte, die
Angste und den bevorstehenden Tod anzusprechen. B#ilafengehen, das viele Kinder in
diesem Alter als bedngstigend empfinden, weil esreAbschied von den anderen und vom
Tag bedeutet, gelingt es dem Madchen, die vorhardAngste auszusprechen. Das
Zubettgehen als ein kleiner Abschied bot die Md&it, mit den Eltern Uber den
bevorstehenden Abschied zu sprechen und die damhitrdenen Angste zu artikulieren.

Wieder soll auch die kindliche Ausdrucksweise bégtclverden. Ebenso wie Stern stof3t auch
Kliman auf traditionelle Bilder. Das junge Madchgmeift auf ein traditionell religidses Bild
zurtick. Mit diesem Bild kann das Madchen beschreilge sie sich den Sterbevorgang und
damit den Ubergang zwischen Leben und Tod vorsédls Trostliche des religiosen Bildes,
namlich die Tatsache, dass das ein Im-Himmel-g&mneues Sein in bzw. bei Gott bedeuten
kann, spielt fur die junge Patientin zun&chst kétodle. Das religiése Bild wird in diesem

Fall von dem Psychologen lediglich dokumentiere Binzige Funktionalitat, die Kliman
diesem Bild zuschreibt, ist die Funktion des Darigmechen-kdnnens, denn nur unter
Zuhilfenahme des religidsen Bildes kann das jungel®ten Uberhaupt die Thematik des
Todes ansprechen.

Restimierend kann fir die altere psychologischedrorsgsgeschichte festgehalten werden,
dass sich in einer langen Entwicklung durchsetzemte, dass es sinnvoll und angemessen

ist mit den Kindern iiber den bevorstehenden#aa sprechen, sofern das Kind dies selbst

G, Kliman: Seelische Katastrophen und Notfalle ind€salter, S. 41.

112An dieser Stelle mochte ich auf die Arbeiten vos Hinderarztes D. Niethammer hinweisen.
Richtungsweisend waren zwei Publikationen in dieBemeich: 2008 erscheint ein Lehrbuch mit dem Titel
Das sprachlose Kind — vom ehrlichen Umgang mit schkranken und sterbenden Kindern und
JugendlichenNiethammer fordert darin bedingungslose Offenimgitden Kindern. Zwei Jahre spéter
erscheint ein Taschenbuch mit dem Titédnn ein Kind schwer krank ist. Uber den Umgangplenit
Wabhrheit Auch in diesem Band fordert der Arzt, dass mamki@dern in aller Offenheit wahrhaftig
gegeniber treten soll, selbst wenn es sich umseiheschwierige Lebenssituation handelt. In diesem
zweiten Band fordert Niethammer, ahnlich wie Klimgteichzeitig die absolute Offenheit und Ehrlictike
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thematisiert. Spricht das Kind die Situation niaht sind die erwachsenen Betreuenden dazu
angehalten, ein angstfreies und tragendes Milieergchaffen, in dem alle Angste und
Themen ihren Raum haben kénnen, so dass die M&gliapegeben wird, Gber das Sterben,

den Tod und die damit verbundenen Gefiihle anzulsenec

Eine zweite wichtige Erkenntnis ist die Tatsactessdn den Materialien bzw. in den
Berichten und Erzéhlungen der Kinder immer wiegbitsielle beziehungsweise religiose
Bilder auftauchen, die als solches in der nichtlbgischen Literatur nicht explizit
thematisiert werden. Mit den Arbeiten der Sterb&tberin und Medizinerin E Kubler-Ross
veranderte sich die Forschungssituation, denn &hdteveinen besonderen Ansatz. Als Arztin,
also als eine Person, die wie selbstverstandlidas,Setting” der Klinik bzw. des Sterbens
gehort, sprach sie mit den Patientinnen und Patmeiiber ihre Situation, Uber das
bevorstehende Sterben. lhre Interviews zeichnet&alischerin auf, um es schliel3lich
auszuwerten. Damit veranderte Kiibler-Ross den Fakok im Bereich der Psychologie.
1985 erschien die Erstverdffentlichung des Budeshildren and Death'® In dieser
Publikation fasste die Sterbensforscherin ihreligtfagen mit Kindern und Jugendlichen, die
dem Tod begegnen werden, zusammen. Im Beitrag vielkcRoss wird deutlich, dass
besonders Kinder in vielen Fallen die spirituelienBnsion in der Palliation mitbenennen.
Denn auch die Forscherin hatte ahnliche Dokumevieeauch die Psychologinnen und
Psychologen vor ihr die Erzahlungen dokumentiettena Exemplarisch sei eine Erzéhlung
herausgegriffen ,Und doch war es so. Meine Tocwerhte in einem Zustand
ungewodhnlicher Erregung auf und behauptete, Jestes ihr gesagt, dald sie in den Himmel
kommen wiurde. (Ich kann mich ehrlich nicht erinnern sie tatsachlich ,heute‘ sagte.) Und
am Nachmittag war sie tot. Ich kann es mir nickté&en. Unser Haus war nicht sonderlich
religios. Meine Tochter war zweimal in der Kirchewgesen, und natirlich lasen wir ihr
Geschichten von Mose und Jesus und Maria und Jesgpbinsere Kinder gingen
unregelmanig zur Sonntagsschule. Ich versuchteusigebe und Achtung vor allem, zu
Freundlichkeit und Hilfsbereitschaft zu erziehdaattshnen eine Religion beizubringen, von
der wir selbst nichts wuldten. Ich habe studietergé gebetet und meditiert, aber ich weil3
beim besten Willen nicht! Wenn Madchen mich naam dlmmel fragten, sagte ich ihnen

immer, daf3 ich nicht weil3, was mit uns geschiekmwir sterben. Sie horten das Wort

aller auf der Station Mitarbeitenden. Dabei nimms&bst die Situation der Seelsorgenden in deckBli
Zitat “ (D. Niethammer: Wenn ein Kind schwer krask S. 250).
13n dieser Publikation arbeite ich mit der Ubersatzdes Bandes aus dem Jahr 2008.
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,Himmel' irgendwo anders. So viel ich weil3, hatteri®ch nichts von ,goldenen Stral3en des
Himmels' oder solchen Begriffen gehort. Wir hattea dartiber gesprochen. Sie wachte eines
Morgens einfach auf und erklarte, sie hatte Jessslgen, und erzéahlte mir vom

,Himmel' und sagte, daf? sie dorthin kommen wiirdedlihnerhalb von sieben Stunden starb

sie. Ich kann es mir nicht erklareh*

Dieses Zitat findet sich bei Kibler-Ross in dem i&lpin dem sie die Anthropologie bzw.
Psychologie des Kindes aus ihrer Perspektive betxthEie bedient sich an dieser Stelle
wieder des Bildes der vier Quadranten, mit dend&eéMenschen und auch die Kinder als
solche beschreibt. Die vier Quadranten erinnerdaanbiopsychosoziale Modell, das C
Saunders anwendete, um beschreibbar zu machedijeMathropologie in der
Palliativmedizin verstanden werden sollte. Saunddusitet heraus, dass sie Bedurfnisse und
auch Note auf den vier verschiedenen Ebenen desaméhen Seins kennengelernt hat, auf
der physischen, der psychischen, der sozialen endmrituellen Ebene. Die Quadranten
nach Kibler-Ross erinnern aufgrund ihrer Anzahéltean das Modell von Saunders, haben
aber eine andere inhaltliche Beschreibung, zumtndeter Phase der Kindheit: Der erste
Quadrant ist der physische, der wahrend des elsfeensjahres als am dominantesten
wahrgenommen wird. Der Lebensphase von 1-6 JamdsrebKiibler-Ross den emotionalen
Quadranten zu. Nach sechs Jahren wird der inteldlktQuadrant wichtig. In der Adoleszenz
dominiert der spirituelle/intuitive Quadrant. Dieigdrucksform gerade im Bereich des vierten
Quadranten ist oft Symbolsprache. Hierzu nimmiSterbensforscherin nochmals eine
Zuordnung vor: ,Es gibt zwei Arten von symbolisclgprache: die verbale und die
nonverbale. Beide sind universal und kdnnen aufjdazen Welt benutzt werden. Wenn sie
diese Sprache — eine Sprache, die vor allem Kindleezu ausschlie3lich gebrauchen — erst
einmal verstehen, dann sind Sie nicht mehr auf \aungen tber die Gedanken und Geflhle
angewiesen und Sie werden lernen, dass jedes rstierB@énd und jeder sterbende
Erwachsene — vielleicht nicht immer bewusst, abéjeden Fall unbewusst — weil3, dass er
sterben musst*® Zwei grundsatzlichen Annahmen formuliert KiiblersRschlief3lich als
Resuimee fur den Bereich der Padiatrie: ,In all digmren, in denen ich von Kalifornien bis
Sydney in Australien, von weil3en und schwarzen &ingdEingeborenen, Eskimos,
Sudamerikanern und Kindern aus Libyen in alledétiieine Daten sammelte, erwéhnte jedes

Kind, das davon sprach, dal3 jemand auf es wadigte Person, die ihm vorausgegangen war,

114E . Klbler-Ross: Kinder und Tod, S. 174.
1%, Kubler-Ross: Erfiilites Leben — wiirdiges Sterl&r20.
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und wenn es sich nur um wenige Minuten handékeEin weiterer grundsatzlicher Aspekt,
den Kubler-Ross anspricht, ist die Vermutung, dgsade Kinder zu den Starkeren bzw.
Starksten in einer Situation werden, in der diede€mbzw. die Jugendlichen sich mit dem
eigenen Tod auseinander setzen mussen. Exemplagsichtet Kibler-Ross von ihrer
Erfahrung mit einem Indianerjungen; die Sterbeforscherin dokumentierte dabei die

vielfaltigen Kontakte zur Mutter. Aus einem BriegrdMutter war die beschriebene Starke des
Siebenjahrigen folgendermalen beschrieben: ,Ee leaite Beschaftigungstherapeutin, die
sehr jung war und grof3e Angst hatte, weil sie noelmit einem sterbenden Kind gearbeitet
hatte. Sie gewannen einander sehr lieb. Als meim $estorben war, unterhielt ich mich mit
ihr, und sie sagte mir, welche Sorgen sich meim3oh mein Wohlergehen gemacht hatte.
Wie er hoffte, dal3 ich nach dem Tod wieder arbeité@rde, damit ich etwas hatte, an das ich
mich klammern kénnte, wahrend ich trauerte. Sig¢esagr, dass mein Sohn der Anlal} fir sie
war, sich mit dem Tod auseinanderzusetzen, ungiwiBetreuerin im Hospiz geworden war.
[...] Ich empfinde es als Auszeichnung, daf} ich déesB meines Sohnes miterleben und dali3
ich seine Mutter sein durfte. Er lehrte mich sdevigunderbare Dinge, doch vor allem, wie
kostbar das Leben ist und die Freude der bedindpseys Liebe. ¥’

Auch Kibler-Ross fallen religiose Bilder und Deugen in vielen Dokumenten auf, die im
Arbeitsbereich der Padiatrie gesammelt wurden. 8iialiesen in ihrem Arbeitsalltag
begegnet, zeigt sie exemplarisch in der Publikdliongy-Letter — A Letter to a dying
Child.*'8 1979 wurde dieser zun&chst nur fir den Jungerenamouglas verfasste Brief in
Buchform veréffentlicht. In diesem Brief erklart Kligér-Ross dem Jungen, wie man Leben
und Sterben verstehen und begreifen kann. Siedgitir auf christliche Bilder und
Traditionen zurtick und auch auf den biologischeais{auf von Werden und Vergehen. Das
Unverfliigbare des Geboren-Werdens und die Unaushatikbit des Todes sind bildreich und
ausfuhrlich dargestellt. Eine christliche Naturtlogge soll dem schwerstkranken Jungen
erklaren, weshalb Uberhaupt gestorben werden rdausschen den Zeilen kann Douglas fur
sich eine Antwort formulieren, weshalb auch erlstarmuss. Die Bilder und Erklarungen der
Todesforscherin sind so reich formuliert, dassedelus ihnen ablesbar ist. Gleichzeitig
werden im ,Dougy-Letter” die kindlichen Fragen érggnommen und der Versuch

unternommen, Antworten zu finden. Kibler-Ross il Douglas und vielen anderen

116, Klbler-Ross: Kinder und Tod, S. 267.
17E. Klbler-Ross: Kinder und Tod, S. 287f.
18/gl. in der deutschen Ubersetzung: E. Kiibler-RB&s: Dougy-Brief: Worte an ein sterbendes Kind.
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Kindern die Mdglichkeit gegeben, sich selbst irsdie umfassenden Kontext einzutragen.
Neben der inhaltlichen Arbeit liegt die Starke glesugy-Briefes* also auch darin, dass
Kibler-Ross die spirituellen Bedtrfnisse des Kindakrgenommen hat und auch auf dieser
Ebene zum Gespréachspartner fir die Kinder und dligeen geworden ist.

1.4.4 Der Palliativgedanke in der Padiatrie

Mit der Einfuhrung der Kinderpalliativmedizin biltesich erneut eine medizinische
Subspezialitat aus. Sie ist jedoch keine weiterediterenzierung, keine weitere
Spezialisierung auf einen Bereich, auf eine medizhre Therapieform hin. Als solches lasst
sich die Palliativmedizin also nicht einer padsthen Disziplin, wie etwa der Neonatologie
bzw. der Neuropéadiatrie zuordnen, denn es gibt kaumnKrankheitsspektrum, das
ausgeklammert werden konnte. Deshalb wurden miEdestehung der padiatrischen
Palliativmedizin die Patientinnen und Patienteandere Gruppen eingeteilt, die sogenannte
ACT-Gruppent!®

1)

Gruppe 1 |Es handelt sich um Erkrankungen, bei denen eingtikerTherapie moglich ist, di
jedoch scheitern kann.

Palliativtherapie kann nétig werden bei

Phasen prognostischer Unsicherheit

Versagen kurativer Therapieversuche.

Beispiele:

Krebserkrankungen

Irreversibles Organversagen

Geplante Transplantationen

Gruppe 2 | Es handelt sich um Krankheitsphasen, in welchea Eherapieintensivierung zur
Lebensverlangerung notwendig ist.

Ziel ist die Teilnahme an Ublichen kindlichen Aktéten.

Es handelt sich um eine fortschreitende Erkrankdigydie Lebenserwartung
begrenzt.

Beispiele:

Mukovizidose

119 Fuhrer/B. Zernikow: Palliativmedizin in der Kindeilkunde, S. 514. ACT steht fiir ,Association for
Children with Life Threatening llinesses. Es hahdalh dabei um die Vereinigung, die sich neben dem
Kinderhospiz-Verband in England um die Forschung die Implementierung und Weiterentwicklung der
Kinderpalliativmedizin bemuht.
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Duchenne-Syndrom

Gruppe 3  |Es handelt sich um rasch fortschreitende Erkrang&nng
Behandlung erfolgt ausschlie3lich palliativ.
Erkrankungsdauer kann mehrere Jahre betragen.
Beispiele:

Morbus Hunter-Syndrom

Vogt-Spielmeyer-Stock-Krankheit

Gruppe 4 |Es handelt sich um Erkrankungen, die begleitet gamdmeist schweren
neurologischen Beeintrachtigungen, die zu eineomdsren Auffalligkeit gegenib
Komplikationen mit unvorhersehbaren Verschlechtgamfuhren.

Ublicherweise werden die Krankheiten nicht als pesgiv eingestuft.

Beispiele:

Hirn- und Ruckenmarksverletzungen

Hirnschadigungen

Chronische Lungenkrankheit bei Friihgeborenen

1.4.4.1 Betrachtung der kurzen Geschichte
Ebenso wie im Bereich der allgemeinen Palliativeinvar es in Grof3britannien, wo die

,Pionierarbeit auf dem Gebiet der padiatrischedi@blversorgung” geleistet wurdg® 1982
wurde mit der Errichtung des Helen’s House dasdfstderhospiz Europas gegrindet. Die
Initiative ergriff Mother Frances Dominica (RevedeMother), die mit der Konzeption des
Kinderhospizes auf die Notlage Helens, einer Patieand ihrer Familie reagierte. Die
Geschichte Helens soll kurz skizziert werden: Helan an einem Gehirntumor erkrankt.
Durch die Pflege ihrer Tochter war die Mutter as &ade ihrer Krafte gekommen. Dies und
ihre Sorgen und Angste beschrieb Helens Mutteiriens ihrer Gesprache mit Mother
Frances Dominica. Die Ordensschwester hatte dielieamihrer Eigenschatft als
Klinikseelsorgerin kennengelernt. Sie sah, dassigstig fur die Mutter und die ganze
Familie um Helen war, in der Pflege Entlastung ekdmmen. Der Klinikseelsorgerin war
schnell klar, dass nur, wenn diese Form der Uritemshg vorhanden ware, wirklich
Unterstlitzung geboten werden kdnnte. Die seelsbtiglBegleitung kénnte ohne diese
praktische Unterstitzung tberhaupt nicht stattimddeshalb setzte die Ordensschwester an

dieser Stelle an: Beim gemeinsamen Uberlegen uind $achen nach

120\, Fuhrer/B. Zernikow: Palliativmedizin in der Kiatheilkunde, S. 514.
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Entlastungsmaoglichkeiten fur die Mutter bzw. Famitiussten beide — Helens Mutter und
Mother Frances Dominica — feststellen, dass esKeinrichtung gab, in der Helen adaquat
und trotzdem unkompliziert versorgt werden konAtes diesem Grund musste eine andere
Losung gefunden werden. Mother Frances Dominicaéléenpragmatisch und nahm die
Helen kurzerhand bei sich im Konvent auf. Zun&&bsinte nur auf diese Weise fur Helens
Mutter Hilfe geschaffen werden, soweit die Schilohey auf dem EAPC-Kongre4sin
Lissabon 2011. In der Monograpltielen‘s Housein der die Geschichte dieses Helens und
die Geschichte des Kinderhospizes dokumentarisshramengefasst ist, ist ausfuhrlicher
dargestellt, welchen Weg Helens Familie mit derédsschwester Mother Frances Dominica
gemeinsam gegangen ist, bis das erste Kinderhsspie Tiren 6ffnen konnte. Am Beginn
der Dokumentation ist zu lesen, dass sich eine Erggendschaft zwischen der kleinen
Patientin und der Ordensschwester entwickelt hBitsse Freundschaft weitete sich schnell

auf die Gbrigen Familienmitglieder aus.

Bei der Lektire der Monographie wird deutlich, weldindernisse aus dem Weg geraumt
werden mussten und welcher Anstrengungen es bedhi$tdas Kinderhospiz entstehen
konnte. Denn die Kinder bendtigen eine sehr intengnd damit sehr aufwendige
(medizinische) Betreuung. Gleichzeitig brauchenkdhelichen Patientinnen und Patienten
Unterstitzung vor allem dabei, ihre eigene Lebémason anzuerkennen. Das bedeutet
einerseits, dass sie lernen mussten, die Krankbeaikzeptieren, die Einschrankungen und
letztendlich auch den viel zu friihen Tod zu akzpti. Andererseits durfte und musste das
Leben der Kinder gestaltet werden. In gleicher /eigie sich die erkrankten Kinder dieser
grof3en Aufgabe stellen missen, muss auch die gesamntilie diesen Weg gehen. Eine
solche Einrichtung, die sich zunachst der Pflegseali Kinder widmete und gleichzeitig
Raum schaffte fur die ganzheitlichen Bedurfnissekdeder und der Familien, gab es im

britischen Gesundheitssystem nicht.

Die Sorge um Helen und ihre Familie lie3 die Ordehw/ester erkennen, dass es eine
wesentliche Liicke im Versorgungssystem fir diedpéitinen und Patienten und auch deren

Familien gab. Eine Planungsgruppe, die sich anM28z 1980 traf, konzipierte das erste

121 Die Abklrzung EAPC steht fiir ,European AssociationPalliative Care*. Die EAPC wurde am 12.
Dezember 1988 mit 42 Griindungsmitgliedern gegririelae wichtige, antreibende Kraft war dabei Pretes
Vittorio Ventafridda und die Floriani Foundationa®Ziel der EAPC ist es, Palliativversorgung indpar weiter
zu verbreiten und ein Forum zu bieten fir alle,idieBereich der Palliativversorgung arbeiten odenée auch
immer geartetes Interesse daran haben, sowohlias¢mschaftlicher, als auch auf klinischer undaeei
Ebene. Vgl. die Website der Vereinigung, http://weapcnet.org/about/about.html, Aufruf und Recheaues.
Juli 2011.
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sogenannte Kinderhospiz, um die vorgefundene Vgusgsliicke zu schlieRen. Mother
Frances Dominica betonte: ,One point has to besséetis that it was always intended that
Helen’s House should fill a gap in the existing\psn. It was never intended that it should
set out to be, or should become, a replacemerripexisting service??(Ubersetzung: Es
muss hervorgehoben werden, das immer daran gelegiedass Helens House eine
Versorgungslicke im System schliel3en sollte. Esnicdnt intendiert einen Ersatz fir
bestehende Angebote zu schaffen.) Das geplanteeKindpiz wurde folgendermal3en
konzipiert: ,eight beds, six would probably be ,lkable‘ for respite care, ...and two would
not be avaliable for such booking. These two wdaddkept for sudden need,...— and one as
an emergency bed, for a child who was suddenly ievy at the end of his or her life-®
(Ubersetzung: Acht Betten, sechs, die fur Verhindgspflege zur Verfiigung stehen... und
zwei, die nicht fur diese Art der Belegung zur VAgiding stehen. Diese beiden sollten
bereitstehen fir plotzliche Hilfe ... und eines atgfhllbett fur ein Kind, das plotzlich sehr
krank ist bzw. sterbend.) 1982 konnte die VisioneHs House Realitat werden. Es entstand
nicht nur aus organisatorischer Perspektive eird@tAnkommens und des Angenommen-
Seins. Dies zeigt vor allen Dingen die Haltung gedpeer den Besucherinnen und Besuchern
auf Zeit und wird bereits in der Anrede deutlichnéter wurden nie als Patient bezeichnet, sie
und ihre Familien wurden als Besucher oder Freamgesprochen. An vielen anderen
Punkten zeigte die Planungsgruppe ebenfalls viéll@G&ir die Familien und ihre Note

Situation der Palliation.

Exemplarisch sei an dieser Stelle folgendes heelmigen: Das geplante Sterbezimmer
wurde mit Riicksicht auf andere Glaubensrichtundelnt als ,mortuary chapellé?*

(Kapelle) und sondern als ,mortuary roof?{Abschiedsraum) bezeichnet. Hierin lasst sich
eine Parallele erkennen zur Griindung des erstepittssdurch C. Saunders, denn in beiden
Fallen wurde das Hospiz zwar durch eine konfesfigebundene Person begriindet, lebten
dies jedoch in aller Offenheit. Sowohl Saundersaalsh Mother Reverend Dominica waren
beide im romisch-katholischen Glauben verwurzetiider hinaus war in beiden Fallen
gerade diese Verbundenheit im Glauben bzw. diagkest im Glauben der Ausgangspunkt
fur das Engagement in diesem Arbeitsbereich. M #@nzept von Mother Frances

Domenica wurde tatsachlich eine Licke in der Geleaitsiversorgung geschlossen.

1223 Worswick: A House called Helen, S. 74.
1233, Worswick: A House called Helen, S. 75.
1243, Worswick: A House called Helen, S. 82.
1253, Worswick: A House called Helen, S. 82.
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Zunachst entstanden Kinderhospize an weiteren @mnetands. Mit Helen's House wurde
aber auch eine Entwicklung angestol3en, die schmethational adaptiert wurde. In
Nordamerika und Kanada entstanden nicht im gleidhae kinderhospizliche
Einrichtungen, in diesen beiden Landern wurderAdigpriiche, die bei der Konzeption des
ersten Kinderhospizes formuliert wurden, auf diesdegungsprogramme ubertragen. Viele
Dienste wurden fir die speziellen padiatrischeniBieisse ausgebildet: So gab es 2002
bereits 450 Einrichtungen, die als Kinderhospizyfaren, oder aber eine

kinderpalliativmedizinische Versorgung stationaendmbulant bereithalteéi®

Mit einigen Jahren Verzdgerung entstanden die eisigativen zur Etablierung der
kinderhospizlichen Arbeit in Kontinentaleuropa. 838ird in Deutschland das erste
Kinderhospiz in Olpe erdffnet. Wie 1980 in Grof¥nmien, ergriff auch in Deutschland
wieder ein Orden die Initiative: die in Olpe ansges Franziskanerinnen beteiligten sich
malf3geblich an diesem Projekt: ,Im September 199@levin Tragerschaft der
Gemeinnutzigen Gesellschaft der Franziskanerinoedlge mbH (GFO) das erste

Kinderhospiz Deutschlands in Olpe eroffnet: dasdéimospiz Balthasat?”

In Deutschland scheint die Versorgungsliicke inL@erdschaft der Kinderhospize
weitestgehend geschlossen. Zur Zeit der Entsteti@sgr Arbeit gab es 195 stationare
Hospize (einschl. 9 Kinderhospize) mit regionalensthiedlicher Verteilung in
Deutschland 28 Die Entwicklung in Deutschland ist fiir Kontinergatopa vorbildlich.
Allein durch eine nahezu flachendeckende VerteildegKinderhospize ist ein wichtiger
Versorgungsbaustein im Arbeitsbereich Kinderhospid padiatrische Palliativmedizin

entstanden.

An dieser Stelle muss auf eine deutsche Sonderekitwig aufmerksam gemacht werden:
Neben der Hospizarbeit, die in Deutschland zungaksthrenamtliche und damit als
burgerschatftlich getragene Struktur etabliert wuesgstand in Deutschland auch das
Arbeitsfeld der Palliativmedizin. Fir den Bereiddr gpadiatrischen Palliativversorgung muss
auch die erste Kinderpalliativstation Deutschlaegahnt werden: Sie entstand im Jahr 2010
in Datteln an der Vestischen Kinderd Jugendklinik ein eigenes Kinderpalliativzentrum;

das Zentrum umfasst die weltweit erste Palliativstafir Kinder und Jugendliche und ein

128vgL.: http://www.chionline.org/whoweare/, Aufruf drRecherche am 8.11.2011.

Lhittp://www.kinderhospiz-balthasar.de/kinderhospleé-und-geschichte.html, Aufruf und Recherche am
31.07.2012.

Litp://www.dhpv.de/themen_hospize.html, Aufruf URecherche am 18.12.2012.
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dazugehoriges Forum fiir Familie und Fortbilddfty.

Diese grundsatzliche Unterscheidung von Hospizadme Palliativ-Medizin erklart der
Palliativmediziner G D Borasio folgendermalien: |i@ale Care ist ein Konzept, eine Idee,
eine Vision, eine innere und aul3ere Einstellunguditrennbar mit grof3en Vorbildern wie
Cicely Saunders, Balfour Mount, Derek Boyle odemadichimaier verbunden ist. Die
Konkretisierung dieser Idee geschieht in Deutsahtiurch zwei Strange: die Hospizarbeit
[...] oder die Palliativmedizin [...]**°Diese beiden Strange gibt es dabei sowohl in Farm v
AmbulanzDiensten als auch in stationdren Einrichtungen; im Rahmen der Palliativmedizin

sind unter den Abkirzungen SAPV (Spezialisierte Alabte Palliativ-Versorgung) und
AAPV (Allgemeine Ambulante Palliativ-Versorgung)rdetige Ambulanz-Dienste zu

verstehen.

Das wesentliche Unterscheidungsmerkmal dieser be&tiginge sind freilich die
Organisationsstrukturen und Kontexte, in welchenAtbeit geleistet wird: Die Hospizarbeit
wird vorwiegend von Ehrenamtlichen geleistet. Hiolgr Teil der Arbeit wird durch

Spenden finanziert. Damit steckt ein hohes burgaficches Engagement in dieser Form der
Unterstltzung und Begleitung Sterbender. Die Raditeedizin auf der anderen Seite ist in
Deutschland vorwiegend die Aufgabe von hochprotesgdien Medizinern und Pflegenden.
Sie sind die Leitenden der oft multiprofessionei@mmengesetzten Versorgungs-Teams. In
den meisten Fallen sind diese Teams erweitert deirghMitarbeiterin bzw. einen Mitarbeiter
aus dem Bereich der Sozialen Arbeit und — so fireghar — durch Seelsorgende. Die
Maglichkeit, dass ein Patient bzw. eine Patienitre @alliativmedizinische Begleitung fir

sich winscht, wird als eine Leistung der Krankeskasgewahrleistet.

1.4.4.2 Der Hospiz-Gedanke im Bereich der Padiatrie
Erneut ist Begriffsarbeit notwendig, um die teileeverworrene Landschaft der padiatrischen

Kinderhospizarbeit und der Palliativmedizin zu velnen. Es gibt einen wichtigen
Unterschied zwischen einem Hospiz fir Erwachsemeaimem Kinderhospiz. In der
Versorgung erwachsener Patientinnen und PatiemtiégengHospize als Sterbeort. Hospize
bieten individualisierte Pflege und Betreuung fargenen, die kaum bzw. nicht mehr kurativ
betreut werden.

Ebenso ist es in einem Kinderhospiz, auch hiereglduch keine medizinische Versorgung

vor Ort. Gewahrleistet wird die medizinische Veggorg in diesem Fall, dadurch dass

29%gl. http://kinderpalliativzentrum.de/?page_id=6fAuf und Recherche am 18.12.2012.
130G. D. Borasio: Spiritualitat in Palliativmedizin/Mfative Care, S. 111.
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niedergelassene Padiater bzw. Facharzte dazu geketden. Die Arztinnen und Arzte sind
nicht vor Ort, sie sind jedoch einmal wochentlinkder Einrichtung und sind in Notfallen
ansprechbar. Diese Form der medizinischen Versgrguklart sich aus der historischen
Entwicklung, denn bereits bei der Entwicklung deskeptes fur Helen's House wurde ein
breiter Arbeitsschwerpunkt formuliert. Sterbebetgleg ist in diesem Konzept nur eine Saule
in der Kinderhospiz-Arbeit. Das Kinderhospiz isthwein Ort des Zur-Ruhe-kommens, des
Entlastet-werdens. G Frohlich, der Kinder- und hdgeediziner, der als niedergelassener
Arzt das Kinderhospiz St. Nikolaus in Bad Groneftbagtbetreut, beschreibt die Situation
der Familien, die mit einem schwerstkranken Kindazumenleben, so:
~Zukunftsperspektiven werden zerstort, anstelleRigleitung der Kinder bis ins
Erwachsenenalter tritt die permanente Auseinantiensg mit dem Leiden, mit
Krankheitssymptomen, mit dem Gedanken an den basden Tod. [...] Trotz aller Mihe
kann nur begrenzt geholfen werden, trotz aller Mkinamt es unaufhaltsam zum
Entwicklungsriickschritt. Die permanente Angst, etfedsch zu machen, sowie die
notwendige ausdauernde Verfiigbarkeit der Elterd um die Uhr fuhrt zu psychischer und
physischer Erschopfung. [...] Die Verfolgung eigelmeressen wird unmoglich3An

dieser Stelle soll der Aufenthalt in einem Kindespia entlasten. Diese Entlastung entsteht
auf vielfaltige Weise. Zu einem dadurch, dass wadhenes Aufenthalts im Kinderhospiz die
Pflege des kranken bzw. des schwerst mehrfach dettén Kindes von den Mitarbeitenden
der Einrichtung bernommen wird. Weil die Elternniezlei pflegerische Aufgaben
Ubernehmen missen, kdnnen sie sich entweder unin@isserkinder kimmern oder fur sich
selbst die freie Zeit nutzen. Entlastung erfahrienFédimilien aber auch dadurch, dass sie im
Zusammentreffen mit anderen Familien sehen und spidten konnen, dass sie nicht alleine
sind mit dieser sehr schweren Situation. MancheillEanbesuchen mehrere Male oder gar
regelmanig mit inrem kranken Kind das Kinderhospienn in den Freiraumen, die durch
einen Kinderhospiz-Aufenthalt geschaffen werdemndi sich die Eltern und die
Geschwisterkinder erholen. In der Begleitung scltmeehrfach behinderter Kinder bzw. sehr
kranker Kinder sind Eltern und gegebenenfalls Gegterkinder gleichermal3en sehr stark

gefordert. Hierfur wird viel Kraft und Ausdauer ligigt.

Gerade fur Familien, die noch sehr frisch mit emesweglosen Diagnose fur ihr Kind
konfrontiert wurden, kann die Begriffsgleichheiinzchst Verwirrung bedeuten. Und in der
Folge kann es passieren, dass Eltern eine wohlgés€inladung, einige Tage im

B1G. Frohlich: Ziel und Aufgaben der Kinderhospizarb®. 168.
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Kinderhospiz zu verbringen und dabei zur Ruhe kommekdnnen, ablehnen. In diesem Fall

ist die genaue Vorstellung und Beschreibung eiaklehen Einrichtung sehr wichtig.

Neben den stationaren Einrichtungen der Kinderlzespgibt es eine weitere wichtige Struktur
in der Begleitung von Kindern und Jugendlichen dackn Familien in der Palliation: die
ambulanten Kinderhospiz-Dienste. Ehrenamtliche liobkielfer sind der wichtigste Pfeiler in
dieser Unterstitzungsstruktur. Angeleitet von Spa@dagoginnen und -padagogen betreuen
Hospiz-Helfer und Hospiz-Helferinnen die Familiéimen wird als ,Fachleute flrs
Alltagliche*'32 eine wichtige Rolle im Unterstitzersystem zugestien: ,Sie sind es, die
durch ihre Besuche und Gesprachsangebote betroffearailien Unterstiitzung anbieten und
sie emotional entlasten. Sie sind es, die in draiken hineingehen und auch einmal ganz
handfest bei alltaglichen Verrichtungen wie Hausaén, Kochen, Erledigen von Eink&aufen
etc.” mithelfen!*® Dadurch erméglichen sie in der Ausnahmesituatioder die Familien
leben, ein Alltagsleben. Sie kdbnnen beispielsweisavichtige ordnende Kraft des
Alltagslebens wieder in der Familie etablieren. tamal erganzen die ehrenamtlichen
Hospizhelferinnen und -helfer auch das Betreuurtgsimelem sie sich beispielsweise um das
Geschwisterkind kimmern.

1.4.4.3 Kinderpalliativmedizin

Dieses Versorgungsspektrum wurde von der padibgis@alliativversorgung adaptiert und
findet sich in der bereits vorgestellten Versorgdefinition der WHO. In dieser oder
ahnlicher Form bildet diese Beschreibung auch daadigma fur die Entstehung der

Versorgungsstrukturen in diesem Arbeitsfeld.

1.4.4.3.1 Kinderpalliativmedizin in Minchen
Wie oft im Arbeitsfeld der Padiatrie gibt es eirmstimmten Fall, eine bestimmte Situation

fur den Beginn einer neuen Entwicklung. Fir diedirlder Koordinationsstelle
Kinderpalliativmedizin an der LMU Minchen war es tleidensweg einer jungen Patientin.
Sie wurde von ihren Eltern bis zum Tod begleitetbdh der schwierigen Aufgabe, die
Krankheit der Tochter anzunehmen und der Tochtbssm dieser Lebensphase beizustehen,
mussten sich die Eltern um die Koordination der imietschen Belange des Kindes
kiimmern. Von ihnen alleine mussten Facharztkonswttan organisiert werden,
Untersuchungstermine mussten geplant und in deéagMler Familie integriert werden. Fur

die Sorge um die Tochter blieb kaum Zeit. Die dsdgrenzte Zeit mit dem Kind verrann

132C. Student: Ehrenamtliche in der Hopizarbeit, S. 2.
13%C. Student: Ehrenamtliche in der Hopizarbeit, S. 2.
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zwischen Klinikbesuchen und Arztkonsultationen.3pannungsfeld zweier Fragestellungen:

* Wurde alles medizinisch Mégliche fir mein Kind g&2a

* st es jetzt an der Zeit, kurative Mal3hahmen zuntdee und den palliativmedizinischen
MalRnahmen zu vertrauen?

Hinzu kommt, dass keine Zeit mehr dafur da wah auaf den Abschied vorzubereiten. Neben

der Sorge um die Tochter machten die Eltern ddyttiass sie sich alleingelassen fiihlten. Mit

der Sprachlosigkeit Gber das Schicksal des Kinaé@sjem Hadern und mit der Verzweiflung

Uber den schweren Leidensweg. Diese Riickmeldungateilie des jungen Madchens war

der Stein des Anstol3es fir die Entwicklung der gfidchen Palliativmedizin an der

Ludwigs-Maximilians-Universitat Minchen. Folgendeanologische Entwicklung lasst sich

nachzeichnen.

1.4.4.3.1.1 Arbeitskreis Kinderpalliativmedizin
.Der im April 2003 am Klinikum der Universitat Mihen gegriindete Arbeitskreis

Padiatrische Palliativmedizin (eine Zusammenarbgischen dem Haunerschen Kinderspital
und dem interdisziplindren Zentrum fur Palliativiieda — 1ZP) hat es sich zur Aufgabe
gemacht, Familien in dieser existenziellen Krisauaterstttzen, dass ihr Wunsch nach
maoglichst viel ungestorter und selbstbestimmtergasamer Zeit bei groRtmaoglicher
Sicherheit fiir das kranke Kind erfiillt wird® Aus diesem Arbeitskreis erwuchs die
Koordinationsstelle Padiatrische Palliativmedt2¥fKPP), die sich in den folgenden Jahren

in die Koordinationsstelle fur KinderpalliativmethzZ KKiP) umbenannte.

Eine Aufgabe dieses Arbeitskreises war es, ein Epnfiir kinderpalliativmedizinische
Versorgung in Bayern zu entwickeln. Hierfir wurd¥3 zunéchst eine Bedarfserhebung
durchgefuhrt. Das Ergebnis dieser Erhebung maekearch fur Bayern eine erhebliche Licke

in der Versorgung schwerstkranker Kinder und Jubyemer.

In Folge der Bedarfsanalyse wurde ein Modellprogedtartet. Hierfiir wurde zunachst eine
Arztin gewonnen, die die mit Prof. Dr. Monika Fuhersorgung einzelner schwerstkranker
Kinder zu Hause ermdglichte. Sie besuchte die Kinde ihre Eltern daheim, erfragte die
Note und Bedurfnisse der Patientinnen und Patieimederen Familien und bot innerhalb
ihrer Mdglichkeiten Unterstitzung an. Es zeigtdsatass Arztinnen, die bereit waren, die
Familien telefonisch zu begleiten, neue FormerBigleitung schwerstkranker Kinder

134A, Duroux et al.: Koordinationsstellen in der padszhen Palliativmedizin — ein Modell fur die Zukt?, S.
173.
139\ Fuhrer et al.: HOMe — Hospiz ohne Mauern, S..559
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ermdglichten. Allerdings wurde die Arbeit bald Zelydeshalb wurden weitere Arztinnen zur
Verstarkung eingestellt. Durch die personelle \#&tstng wurde es maéglich, eine 24h-
Rufbereitschaft anzubieten. Es stellte sich herdass diese ein wichtiger Eckpfeiler in der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung geew war. Durch die Verstarkung des
Teams konnte das Angebot, dass selbst schwerstkiinker bei guter Schmerz- und
Symptomkontrolle nach Hause gehen konnten, mehfamsrilien angeboten werden. So
wurde es in immer mehr Fallen moglich, ein schvkeastkes Kind mit einer guten
Schmerztherapie nach Hause zu entlassen. Somdigv&iinik nicht mehr der einzige Ort
einer guten Schmerz- und Symptomkontrolle. Auchdeun dieser Pionier-Arbeit sehr
schnell deutlich, dass ein Team, das die Famihaieser schweren Situation unterstttzend
begleitet, weiterer Professionen bedarf. In deg&alieser Wahrnehmung wurde ein
Sozialarbeiter in das Team integriert. Somit wurBamilienmitglieder und die Patienten
auch auf der psychosozialen Ebene unterstitzt. Berst evident, ,dass die hausliche
Versorgungssituation von unheilbar kranken Kinddurch komplexe Anforderungen und
Probleme gekennzeichnet i$8¥Mitarbeitende aus dem Bereich Seelsorge wurden
gegebenenfalls in einzelnen Fallen auch dazu gebketelieser Pilotphase entstand ein enges

Miteinander zwischen den Seelsorgenden und deapédhen Palliativmedizin.

Aus diesem Modellprojekt entstand eine erste Versagseinheit zur spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung bei Kindern und dagiehen. Unter dem Akronym HOMe
(Hospiz ohne Mauern) arbeitete ein Arzteteam mitWigerstiitzung eines Sozialarbeiters
und gelegentlich mit der Begleitung von Seelsorgend der hauslichen Betreuung
schwerstkranker Kinder in der letzten Lebensphiaséierbst 2010 wurde das Team um eine
Kinderkrankenschwester erweitert. In einem let&ehritt wurde noch eine Pflegende
integriert. Die Hauptaufgabe der beiden Pflegenstevor allen Dingen Unterstitzung und

Beratung in der hauslichen Pflegesituation.

Zeitgleich zur Team-Entwicklung kamen die ersteffragen nach einem
palliativmedizinischen Konsildienst. Dieser Diematrde schnell ein weiterer
Aufgabenbereich des Teams der Koordinationsstél&inderpalliativmedizin. Regelmaliig
wurden und wird das Team konsiliarisch bei der &aing von Kindern im Bereich der
Kinderkliniken eingebunden. In einigen Fallen mindie Konsilanfrage in eine Begleitung

durch das Team, in anderen Fallen blieb es begidemaligen Beratung. Im Zeitraum von

1365, Zang/S. Muller: Wenn Kinder sterben — PalliatBare und hausliche Kinderkrankenpflege, S. 155.

58



01.06.04 — 01.12.09 konnten 143 Patienten und deasnilien in dieser existenziellen
Situation unterstutzt werden. In 36 Fallen wurdeRI®zess der Entscheidungsfindung bei
schwierigen Therapiezielentscheidungen im Kongistieintersttitzt, 107 Patientinnen und
Patienten konnten auf ihrem Weg des Versterbengibsigverden. Mehrheitlich konnten die
Patientinnen und Patienten zuhause betreut werden.

1.4.4.3.1.2 Das Bayerische Konzept

Mit der Etablierung eines SAPV-Teams fur Kinder Jagendliche wurde im Bereich der
Padiatrie eine Versorgungsliicke geschlossen, derséuglinge, Kinder und Jugendliche die
schwer erkrankt sind und zuhause bleiben wolleb,egabis dahin keine Versorgungsstruktur.
Um diese Versorgung fur das Bundesland Bayern mdgichen, wurde unter der
Federfihrung von M Fuhrer das Konzept der Palkatisorgung von Kindern und
Jugendlichen in Bayern entwickelt. Fihrer beschdiebAufgabe des Versorgungsteams der
Koordinationsstelle fir Kinderpalliativmedizin wielgt: ,Das Projekt ,HOMe — Hospiz ohne
Mauern* dient der Verbesserung der Lebensqualdéatschwerstkranken und sterbenden
Kindern, indem es die Palliativmedizin zu den Famibringt, statt familienferne
Spezialeinheiten zu schaffeft” Es wird deutlich, dass sich Palliativmedizin den
Bedurfnissen der kindlichen Patienten unterordrmdrusd nicht, wie in Medizin weit
verbreitet, der Patient dem System. Bei der Entlwiak eines solchen Konzepts war
besonders herausfordernd die Tatsache, dass Baiyefféichenstaat ist und die Versorgung
durch ein spezialisiertes multiprofessionell zusamgesetztes Team fir alle Patientinnen
und Patienten ermdglicht werden sollte. Deshallderatie Landkarte Bayerns etwa entlang
der Grenzen der Regierungsbezirke in sechs Versgsgegionet® aufgeteilt. Die Standorte
der Teams sollten sich etwa in den Zentren derssBelgionen Bayerns befinden, so dass
Hausbesuch ohne zu viel Aufwand méglich sein kénmahdass die Eltern das Gefuhl haben

kénnen, eingebunden zu sein in eine Versorgungsiderertrauen kdnnen.

In dieser Struktur kann ein Team in der beschriebhedusammensetzung eine bestimmte
Form der Versorgung tibernehmen. Im Falle der sp&ieiden ambulanten
Palliativversorgung fur Kinder und Jugendlichedas — in der Sprache der Versicherungen —

die sogenannte ,additiv unterstiitzende Teilversoggd®. Konkret bedeutet das, dass das

13"M. Fuhrer u. a.: HOMe — Hospiz ohne Mauern, S. 59.

B%ijese sind: Oberbayern (ohne nordliches Oberbaybliejflerbayern und stidliche Oberpfalz, nordliche
Oberpfalz und Oberfranken, Mittelfranken, Unterfktan, Schwaben mit dem nérdlichen Oberbayern.

B9Bayerisches Staatsministerium fur Umwelt und GeheitdPalliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen, S. 11.
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Versorgungsteam immer auf die Mitarbeit von Koltegn und Kollegen vor Ort angewiesen
ist. Je nach Erkrankung des Kindes und orientiedex Belastungssituation der Familien
arbeitet das Team der Koordinationsstelle mit widtestitutionen vor Ort zusammen. Im
Bayerischen Konzept zur Versorgung von Kindern dungendlichen sind die wichtigsten

Kooperationspartner aufgelistet:

* Niedergelassene Kinderarzte und Kinderkliniken,

* Nachsorge- und Rehabilitationseinrichtungen firdeinund Jugendliche,
sozialpadiatrische Zentren,

* ambulante Pflegedienste,

« ambulante Kinderhospizdienste und stationare Kimolgpize,

» Forderstatten, Schulen, Therapeuten etc.,

» ehrenamtliche Strukturen aufRerhalb der HospizdeeasB.: Elterninitiativen und
Selbsthilfeorganisationen),

» kirchliche und andere karitative Einrichtungen.

Somit ist ein wichtiger Teil der Arbeit eines SAR¥ams immer auch eine aufwendige
Koordinationsarbeit neben der unmittelbaren Betnguu

In der Bundesrepublik Deutschland gibt es die \reestensten Rahmenbedingungen fr
SAPV-Teams. Gleichzeitig gibt es sehr unterschibeéliFinanzierungsmodelle in diesem
Bereich. Um das Gebilde noch komplexer erscheindasgen, gibt es weiterhin
unterschiedliche vertragliche Aufsplittungen odewoiderationsmodelle. Dennoch ist die
Arbeitsweise in allen Teams &hnlich.

1.4.4.3.2 Konsequenzen fur Spiritual Care
Mitarbeitende im Bereich Spiritual Care bewegeih sibenso wie alle anderen

Teammitglieder in diesem manchmal sehr komplexetetdtitzungsnetzwerk.
Seelsorgerinnen oder Seelsorger kbnnen in diesarteKiovon allen Institutionen oder Seiten
angesprochen werden. Denn auch fir Institution@n Bmrichtungen, wie Kindergéarten und
Schulen ist die Situation der Palliation von Kindeine Ausnahmesituation, die neben der
Wut und der Trauer auch sehr grof3e Unsicherheiohesft. Der Kontakt zu einem
Mitarbeitenden im Bereich Spiritual Care bzw. int@eh Seelsorge wird deshalb in manchen
Fallen gesucht. An diesem Punkt gibt es einen idbeth Unterschied zur Arbeit von

Seelsorgenden im Bereich der Kliniken, da diese Arbeit auf den Bereich der Klinik
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beschranken. Die Arbeit in einem ambulanten Versaoggteam bedeutet an dieser Stelle auch
den Kontakt mit den Mitarbeitenden in die Gemeindesuchen, da viele Aufgaben auch im
Gemeindekontext angesiedelt werden kdnnen. Desttadls in diesem Arbeitsbereich sehr
wichtig, dass man die vorherrschenden Strukturemtkend offen ist fiir jede Form der
Zusammenarbeit. Denn auch Mitarbeitende in BerSmhtual Care arbeiten an der
Koordinatiorsstelle fur Kinderpalliativmedizin.

1.4.4.4 Kinderpalliativstation
Ergénzt wird die ambulante Form der palliativmedigthen Versorgung durch die

Maglichkeit, auch Patientinnen und Patienten irs&nisituationen bzw. zur Schmerz- und
Symptombehandlung station&r aufzunehmen. Hierfiatemen im Bereich der Versorgung
erwachsener Patientinnen und Patienten, deren $ohmia auf der palliativmedizinischen
Versorgung liegt. ,Eine Palliativstation ist eiriumlich und personell eigenstandige
Organisationseinheit in einem Krankenhaus. Sigpetialisiert auf die Behandlung,
Betreuung und Begleitung von Palliativpatientese, einer Krankenhausbehandlung in einer
spezialisierten Einheit bediirfetf® Die weltweit erste Kinderpalliativstation wurde &ine
Einheit des Kinderpalliativzentrums der Vestisckemder- und Jugendklinik in Datteln 2010
aufgebaut. In Zukunft soll auch im Rahmen der Arber Koordinationsstelle flr
Kinderpalliativmedizin in Minchen eine solche Siatentstehen. Diese wird das Zentrum
der Versorgungseinheiten in Bayern bilden und gute Versorgung im Flachenland Bayern
ermdglichen. An vielen weiteren Standorten gibingsinderkliniken jeweils einzelne
Zimmer, die als Palliativ-Einheiten genutzt werd@mnen. Eine Zahl der Palliativbetten in
den Kinderkliniken ist nicht gesetzlich festgeldger Ausbau solcher Betten orientiert sich in
erster Linie an der Bedurfnislage vor Ort.

1.5 Zusammenfassung des Forschungsstands zu Spirituahfe in der padiatrischen
Palliativmedizin
Der aktuelle Forschungsstand zu Spiritual Careempédiatrischen Palliativversorgung lasst

sich folgendermal3en zusammenfassen: Mehrheitlicdeva Forschungsprojekten
spezifische Aspekte von Spiritual Care untersuBbispielsweise die Rolle, die Spiritualitat
in Entscheidungsfindungsprozessen am Lebensenele ager etwa welche Rolle die
Seelsorger in Palliativ-Care-Teams innehaben uridheeHerausforderungen dadurch

entstehen kénnen. Unternimmt man eine Systematigjedles Forschungsstandes, so kann

“Bayerisches Staatsministerium fur Umwelt und GeheitdPalliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen, S. 15.
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man folgende drei Ebenen der Forschung beschreiben:

1. Auf der religionswissenschaftlichen/theologischéreike sind Zusammenstellungen
entstanden, die beispielsweise das Todesverstanddidas damit verbundene Heils-
verstandnis beschreiben: Beispiel: L Wiener et@lltural and religious considerati-
ons in pediatric palliative caré

2. Auf der zweiten Ebene das Wirken eines Seelsorgéraiiees religiosen Charismati-
kers in ein Familie hinein beschrieben. Beispighdes, Kathryn A., et al.: A Survey
of Chaplains' Roles in Pediatric Palliative Cargegral Members of the Tea.

3. Die dritte Ebene ist die Beschreibung der indivitarespirituellen Bedurfnisse, die
die Patienten bzw. deren Familien formuliert habermen allermeisten Fallen werden
die Forschungsergebnisse als sehr individuell ucttt m irgendeiner Form kategori-
sierbar eingestuft. Beispiel: Hexem, K. R., etldbw parents of children receiving

pediatric palliative care use religion, spirituglior life philosophy in tough time4g?

Wie kann Spiritual Care in der padiatrischen Paheersorgung organisiert bzw. gestaltet
werden? Vor diesem Hintergrund treten schliel3lidgEstellungen auf: Welche spirituellen
Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten konridmwend der Begleitung in der
Palliativbetreuung auftreten? Wie werden Entwickiem bzw. Veranderungen aus der
Perspektive von Spiritual Care wahrgenommen bZilekteert? Wie wird der Tatsache
Rechnung getragen, dass beispielweise in Deutstleiamrmultikulturelles Zusammenleben
wahrgenommen werden kann, in dem unterschiedlidhel@ns- und Spiritualitatskonzepte

aufeinandertreffen, einander bedingen oder ganamsierflie3en?

1 Wiener, L et al.: Cultural and religious considienas in pediatric palliative care.

12 yndes, Kathryn A.: A Survey of Chaplains' RoledRiediatric Palliative Care: Integral Members & Team.
1“3 Hexem, K. R., et al.: How parents of children reicey pediatric palliative care use religion, shiglity, or
life philosophy in tough times.
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2 Material und Methode
Bei einer Durchsicht der Akten, die in der Pilotpdoordinationsstelle fur

Kinderpalliativmedizin entstanden, wurde deutlidass in vielen Dokumentationen auch die
spirituelle Begleitung der Kinder und ihrer Fammlidokumentiert wurde. Besonders in den
Fallen, in denen die Betreuung sehr lang (Beglgitilmer mehrere Monate und Jahre) und
intensiv (Begleitung bei der Therapiezielfindungrw

2.1 Prolegomena zum Forschungsdesign

Im Jahr 2006 entwickelte der Arbeitskreis SeelsalgreDeutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin eine erste, sehr offene Arbeitgd&bn von Spiritualitat. : ,,Unter
Spiritualitat kann die innere Einstellung, der irm&eist wie auch das personliche Suchen
nach Sinngebung eines Menschen verstanden werdetem er Erfahrungen des Lebens
und insbesondere auch existenziellen Bedrohungé&egegnen versucht.” Dieser
Spiritualitatsbegriff entbehrt nicht nur die Fundieg durch wissenschaftliche Erkenntnisse,
er ist auch lickenhaft, die Zugehorigkeit zu e@emeinschaft beispielsweise taucht in
dieser Definition nicht auf. Dennoch flossen vomddintergrund dieser Definition spirituelle
Aspekte in die Krankendokumentationen ein. Einet®¥ventwicklung ist der
Spiritualitatsbegriff, der auf europaischer Ebenkder Invitational conference on
establishing a EAPC Taskforce on Spititual CarBatiiative Care in S Werkhoen in den
Niederlanden am 17.10.2010 formuliert wurde:

»Spirituality is the dynamic dimension of humarelthat relates to the way persons
(individual and community) experience, express ansiéek meaning, purpose and
transcendence, and the way they connect to the mtotoeself, to others, to nature, to the
significant and/or the sacred.” The spiritual fieddmultidimensional:

1. Existential challenges (e.g. questions concerrdegtity, meaning, suffering and
death, guilt and shame, reconciliation and forges=sn freedom and responsibility,
hope and despair, love and joy).

2. Value based considerations and attitudes (whabi rmportant for each person, such
as relations to oneself, family, friends, workntys, nature, art and culture, ethics and
morals, and life itself).

3. Religious considerations and foundations (faithigeeand practices, the relationpship

with God or the ultimaté**

M4 nvitational conference on establishing a EAPC Tasle on Spiritual Care in Palliative Care in Samay
Werkhoen in den Niederlanden am 17.10.2010.
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Der Theologe T Roser Ubersetzt diese DefinitiorSgoritualitat ist die dynamische

Dimension menschlichen Lebens, die sich daraufeézivie Personen (individuell und in
Gemeinschaft) Sinn, Bedeutung und Transzendenzrerfaausdricken und/oder suchen, und
wie sie in Verbindung stehen mit dem Moment, degeren Selbst, mit Anderen/m, mit der
Natur, mit dem Signifikanten und/oder Heiligen.“d®daders wichtig ist der Aspekt, dass es
sich um ein dynamisches Ph&dnomen handelt, dasscmidkeit, Intensitat und auch

inhaltlich veranderlich ist.

Trotz der Bemihungen und des Ringens um einenidiohen Spiritualitatsbegriff muss die
christliche Grundlage, die in der Genese solchéinidienen eine Rolle spielte, mitreflektiert
werden.

2.1.1 Forschungswerkstatt
Aus dem Jahr 2012 liegt ein ausfuhrliches ReviewTnematik: Spiritual Care im Bereich

Palliative Care vor. Es handelt sich bei diesemi®ewm eine Zusammenstellung von 35
Forschungsbeitragen, die im Zeitraum von 2001-Zffiziert wurden. Dem Priester und
Theologen M Cobb sind folgende grundsétzliche Aspelir Forschung aufgefallen. Cobb
macht darauf aufmerksam, dass in allen Fallen aGdendaussage des biopsychosozialen
Modells festgehalten wird und Spiritualitat, wid Bé&ibler-Ross und Saunders als vierte
Dimension menschlichen Seins bezeichnet wird. Ghsitig stellt Cobb fest, dass durch die
durchgefuhrten Studien eine Engfluihrung der Forsgisteitgefunden hat. Denn es wurden
Uberhaupt nur 1374 Patienten untersucht. Die Ratistammten mehrheitlich aus dem
anglo-amerikanischen Kulturkontext. Sie waren siehr adhnlich in Alter, Krankheits-
Stadium etc., so dass die gesamte Forschung ierdiBgreich durch Cobb als defizitar
eingeschatzt wurde. ,If the literature includedhis review is representative of the study of
spirituality in palliative care patients, thengtapparent at this time that we have neither a
systematic knowledge nor a tightly structured disse but signs of the emergence of a
developing body of research with a shared aim,ithtat understand and address the spiritual
needs of terminally ill patients*®(Wenn die Literatur, die in diesem Review eingessbén
war, als reprasentativ fur die Erforschung von i§gtitat bei Palliativpatienten angesehen
werden kann, dann ist zu diesem Zeitpunkt offeribott) dass es weder ein systematisches
Wissen noch einen deutlich strukturierten Diskubs, gedoch Hinweise auf das Erscheinen

eines sich entwickelten Forschungsbereichs mit gemeinsamen Anliegen, den die

149 Cobb et al.: What can We Learn About the Spititdaeds of Palliative Care Patients From the Resear
Literature?, S. 1115.
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spirituellen Note von Palliativpatienten zu vergielund zu begegnen.) Deshalb sollten die
Forschungsfragen aus diesem Verstandnis herayzectiend verandert werden. Aus dieser
Feststellung heraus ergibt sich die Frage, wie r@nderschungsbereiche integriert werden
kénnen: Grundsatzliche Forschungen zu diesem Tlsamanehrheitlich Forschungsarbeiten,
die ihren Ort in der Theologie bzw. in der (Religge)Soziologie haben. So formuliert der
katholische Theologe und Religionswissenschaftl®&aler folgendes Zusammenspiel von
Disziplinen fur eine angemessene Spiritualitatsfousg: ,,Fur eine zeitgemalle
Strukturierung des Faches bietet sich [...] eined&liang, in einer auf christliche Spiritualitat
zugeschnittenen Form an. Eine anthropologische dgang (die ihrerseits interdisziplinar
angelegt ist und nicht einseitig praskriptiv) widamnach von der Geschichte und biblisch
fundierter systematischer Theologie christlicheri&@mlitat flankiert werden. Interreligiése
Fragestellungen sind bereits in Geschichte und Rdignairulent, sollten aber zusatzlich
eigens behandelt werden, ebenso wie angewandi&usliiat. Forschung und Lehre wéaren in
interdisziplindrer Zusammenarbeit mit den einsdlgikig theologischen und nicht-
theologischen Nachbardisziplinen zu organisieréf.”

Wenn im Vorfeld diese grundsatzlichen Entscheidarfgemuliert wurden, wird es leichter
Forschungsanliegen und Forschungsfragen zu forreali&nd vielleicht eine neue
Methodologie zu entwickeln, mit welcher die Vieldinsionalitat der Fragestellung Spiritual
Care in Palliative Care abgebildet werden kanneatas Themenfeld zu stark zu
vereinfachen. Denn alle Forschungsbeitrage, saniestiCobb, stehen vor der Aufgabe,
solche Beschreibungen fir das Phanomen Spiritualitder Palliativmedizin zu finden, die
nachvollziehbar, modellhaft und leicht zuganglieids So generierte Modelle bzw.
Beschreibungen sollen allen Mitarbeitenden im Bér&lalliative Care zuganglich sein. Weil
im Verstandnis von Spiritual Care alle Mitarbeitendn der palliativmedizinischen
Begleitung die Unterstitzung auf der spirituelldreie leisten konnen.

Die Darstellungsform ist auch deshalb so reduaregtl das Ph&dnomen Spiritualitat aus
sozialwissenschaftlicher Perspektive erforscht wugdihe reductive presentation of
spirituality in many studies results from the tygdenethodologies used, motivated by the
challenges of making a complex phenomena intelégim producing explanatory and
predictive knowledge’ (Ubersetzung: Die reduzierte Darstellung der vpmitsalitat in

vielen Studienergebnissen ist ein Resultat der dbkth, die angewendet wurden, motiviert

148 Baier: Philosophische Anthropologie der Spiritté] S. 39.
147M Cobb et al.: What can We Learn About the Spititdaeds of Palliative Care Patients From the Resear
Literature?, S. 1115.
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von der Herausforderung eine komplexes Feld veditinzu machen als erschliel3endes und

vorhersagbares Wissen.)

2.1.2 Vorentscheidung: Umgang mit dem Spiritualitatsbegrif
.Der Begriff Spiritualitat begegnet im deutschermr&praum erst seit etwa 1950; er hat seit

dem eine erstaunliche Karriere gemacht, freilicdén geschilderten diffusen Vagheit®

Zwei grol3e Traditionslinien lassen sich herausilisteren, um darzustellen, in welchen
Kontexten und damit verbunden, mit welchen Erwagamdieser Begriff etabliert wurde. Da
diese beiden Stromungen etwa zeitgleich nach Dielatsd drangen, ist es umso wichtiger,
beide separat zu benennen und das je Spezifischestiglen.

Eine Traditionslinie lasst sich als die anglo-akemische beschreiben: Der Begriff ist in
diesem Kontext ,seit 1870 nachweisbar und verstahinter in einem weiteren Sinn
,Religiositat, die auf direkter, unmittelbarer, pénlicher Erfahrung von Transzendenz
beruht’ [...] Spirituality steht seither fillic Verinnerlichung von Religionen; sie ist universal,
transzendiert die Grenzen von Religionen, Kultured Nationen.*° In dieser freien Form,

in der selbst die Bezugspunkte des Begriffs spilityineu definiert werden konnten, fand der
Begriff und damit verbunden lebensgestaltende Wigkseinen Weg nach Amerika. Hier
entwickelte sich der Begriff weiter, der immer ie&ig auf die Lebenswelt, auf die aktuelle
Lebenssituation angewendet wird. So erfahrt deriBespirituality immer wieder auch eine
inhaltliche Neubestimmung: ,,Seine Breite gewinnjegioch erst ab den 1960er Jahren, als er
in der angelsachsischen freireligiossen Szene enaRen Anklang findet. Spiritualitat wird
nun haufig als eine Form der Selbstbeschreibungesatet die sich auf die Erfahrung derer
bezieht, die den Begriff verwendet?® Personen formulierten fiir sich einen individuellen
Spiritualitatsbegriff. Der zu dieser Zeit selbsibgrenzung zu Religiositat bzw. in
Abgrenzung zur Zugehorigkeit zu einer bestimmtdigitessen Gemeinschaft und auch als
Abgrenzung tberhaupt verstanden werden kann. sedi&ahrnehmung kann Spiritualitat
auch explizit als areligios verstanden werden.ddidere Traditionslinie hat ihren Ursprung in
der romanischen Sprach- und Tradition und damhexgehend mit der philosophischen
Tradition des Idealismus, der Orientierung am ligllium Der Spiritualitatsbegriff ist in
dieser Tradition durchaus im religidsen Kontextdhegben und herausgestellt. Spiritualitat
wird in dieser Tradition als Ausdrucksform der gédsen Praxis oder als Teil der religidsen

18T Roser: Spiritual Care (2007), S. 269.
19T Roser: Spiritual Care (2007), S. 270.
15 Knoblauch: Soziologie der Spiritualitat, S. 94 K Baier: Handbuch Spiritualitat, S. 91-111.
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Praxis verstanden, ,wobei das Wesen von Religiazinem eher diffusen Sinn als
,mystisch* bestimmt wird.**! Traditionell dargestellte Mystik-Erfahrungen zeaigéass es
sich in dieser Form gelebten Glaubens um unmittel@ttes-Erfahrung handelt, die keiner
weiteren vermittelten Instanz bedarf. Was bedelisem, dass es sich in einer so
beschriebenen Selbstdarstellung des Glaubigen nefregiere Form gelebter Religion
handelt. Denn die Gottes Unmittelbarkeit, die daviduum empfindet und flr sich selbst
als erlebbar und religiés wichtig definiert, wirdchtiger als Glaubens- und
Dogmentraditionen. Somit ist in diesem BezugssystenGlaubige, der individuelle Mensch
wichtig. Er steht in Zentrum und gilt als Paramediafir, welche religiossen Handlungen als
hilfreich empfunden werden und welche Traditionknhanderlich fur den eigenen Glauben
erachtet werden.

Beide Stromungen in ihrer jeweils eigenen Art, leames Malf3 an individueller
Gestaltungsfreiheit. Spirituality und spiritualiiéschreiben in einer Tradition Formen
gelebter Religion/Spiritualitat/Frommigkeit, diedéndividuum der Postmoderne
entsprechen. Denn zunachst bildet das Individudbssden einzigen Referenzrahmen fur
die Gestaltung des spirituellen Lebens. Eben dgsmntierung an der Einmaligkeit des

Menschen scheint in diesem Kontext nahezu das@@Galitaitsmerkmal zu sein.

Bei den vorgefundenen Forschungsbeitragen im Be&uritual Care handelt es sich
mehrheitlich um Forschungsbeitradge aus dem angkrikamischen Kulturkontext. Daraus
lasst sich ableiten, dass ein groRtmaoglich offdmatiener Spiritualitéatsbegriff angenommen
wurde, gleichzeitig wurden die Forschungsfrageriudém Begriff von

~Spirituality” gestellt, der in diesem Kulturkonteauch eine deutlichere inhaltliche
Bestimmung hat.

Deshalb soll im vorliegenden Forschungsprojektinara phanomenologischen Zugang
festgehalten werden, der sich an die Arbeiten ddigi@nswissenschaftlers Baier anlehnt. Er
unternimmt wichtige Begriffsarbeit und formulieruBterschiedliche Konzepte, wie
Spiritualitat aktuell verstanden werden kann. ,Bypalitat 1: Spiritualitat als soziokultureller
Bereich der heutigen Gesellschaft, Spiritualitadi2: konkrete Auspragung von Spiritualitat
in diversen Wegkulturen. Spiritualitat 3: Spiritié als menschliche Grundmoglichkér?

Weiterhin fuhrt Baier aus:

51y H Kortner: Fir einen mehrdimensionalen Spiritidddibegriff: Eine interdisziplinare Perspektive 28.
15 Baier: Philosophische Anthropologie der Spiritt#] S. 25.

67



»Ad 3: Spiritualitat als menschliche Grundmdogliciikeegt Spiritualitat 1 und 2 von der
Sache her zugrunde. Ihre Erforschung ist erstaeldim Gegenstand der philosophischen
Anthropologie und Religionsphilosophie, aber auehgich mit Spiritualitat 2
beschaftigenden Facher, insofern sie Grundlagemiefi Gber ihren Forschungsbereich
anstellen.®3 Spiritualitat als Grundmaoglichkeit menschlicherinSest fiir Baier auf
theologischer und religionswissenschatftlicher Ebene anerkannte Position, die mit
folgender inhaltlicher Bestimmung: Spirituell simit so gesehen, zuerst als Menschen und
dann als Christinnen oder Angehdrige einer andRedigion bzw. religionsanalogen
Weltansicht.*>* Exemplarisch griff Baier in seinen weiteren Ausiilgen auf den rom.-
katholischen Theologen U v Baltasar zurlick, darestéheologischen Denkfiguren in die
aufkommende Spiritualitdtsdebatte eintragt unddiesem Hintergrund folgende Definition
flr einen Spiritualitatsbegriff formulieren kannvgm gleichen allgemeinen Bewusstsein her
ist positiv der Begriffsinhalt annahernd zu bestiemals je praktische oder existenzielle
Grundhaltung des Menschen, die Folge und Ausdreicies religiosen - odeP allgemeiner:
ethisch — engagierten Daseinsverstandnissesnstagthafte und zustandliche (habituelle)
Durchstimmtheit seines Lebens von seinen objektivetnteinsichten und

Letztentscheidungen her.”

Was ist Spiritualitat und wie bzw. was an dieserar®imen kann untersucht werden? Ein
dezidiert soziologischer Zugang macht nochmalslidéutvie wichtig die Orientierung an
den individuellen Bedurfnissen angelehnt werdensanus

Spiritualitat ,kann auch als soziologische Kategamefasst werden, die eine Reihe
besonderer Merkmale aufweist. Neben der Erfahrureggeerung als kulturellem Muster
symbolischer Deutungen kénnen wir die Generalisigrdes Charismas nennen, die Distanz
zum Dogma sowie die Distanz zu den organisierteamEn der Religion. Das ist verknupft
mit einem ausgepragten Subjektivismus, dessen Meihdur Gesellschaft durch eine
soziologische Form der ,Ganzheitlichkeit' geprégit Iasst sich die Ganzheitlichkeit erklaren,
die gleichsam individuelle Handlungen erforde?e*

2.1.2.1 Ein richtungsweisender Beitrag: Die Spiritual Doman
Neben der Darstellung des aktuellen Forschungslag8piritual Care aufgrund des Reviews

von Cobb et al. mochte ich noch auf den Forschueitgalg von M Wright>” hinweisen. Denn

15K Baier: Philosophische Anthropologie der Spiritt#] S. 26.

154 Baier: Spiritualitatsforschung heute, S. 14.

5% -U von Baltasar: Das Evangelium als Norm undiKwdler Spiritualitat in der Kirche, S. 247-263.
1584 Knoblauch: Soziologie der Spiritualitat, S. 109.

157 M. Wright: Hospice care and models of spiritual®By 75-79.
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dieser Forschungsbeitrag entzieht sich in den ereBunkten, der von Cobb formulierten
Kritik an der Forschung im Bereich Spiritual Cdder Forschungsbeitrag seiner
Forschungsgruppe basiert auf einem Forschungspiojékdien, einem Land, in dem
traditionell mehrere religiose Gruppen zusammemeks entstand ein Forschungsdesign, in
dessen Kontext die Bilder und Strukturen der vaestgnen religiosen bzw. spirituellen
Zugehorigkeit dargestellt werden kdnnen. Um detdbesnden Komplexitat in diesem
Forschungsbereich Rechnung tragen zu kdnnen, émiadNright das ModelSpiritual
Domain Gleichzeitig hat Wright mit der Spiritual Domagmen empirisch fundierten Beitrag
formuliert, in dem auch formulierte Definitionenrv&piritualitat in der Palliativversorgung
ablesbar sind.

2.1.2.2 Die Vorgehensweise des Forschungsteams
Der Beitrag der Forschungsgruppe um Wright legeriBlick auf die religiosen bzw.

spirituellen Felder bzw. Dimensionen, die in degiBé&ung von Patientinnen und Patienten in
der finalen Lebensphase von Bedeutung waren. Deeviews wurden mit einem individuell

gestalteten Fragebogen gefuhrt. Folgende Schwetpunkden ermittelt.

o The personal importance of spirituality.

o The importance of addressing the spiritual neegmbiative care patients.

> How frequently respondents hear the spiritual coreef patients.

> The respondent’s level of comfort/discomfort onrimgaspiritual concerns.

o Perceptions about the appropriateness of persotimal than spiritual counsellors to give

spiritual care.

Die Auswertung wurde mit Hilfe der Analysesoftw&BSS vorgenommen. Durch eine
Standardisierung der Antworten war dies moéglicrs&mlich wurden die Ergebnisse der
Interview-Auswertung in einer Gruppensitzung diskatund ein allgemeines Verstandnis
Uber die spirituellen Bedirfnisse der Patientinned Patienten gefunden. Es entstand eine

Spiritual Domain:
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Die Spiritual Domain beschreibt, in welchem spirituellen Setting die Bediirfnisse der
Patienten in der Situation der Palliation auftreten kdnnen. Dem britischen Forscher gelang
dadurch eine Untersuchung von spirituellen Bediirfnissen, die losgeldst von religiosen
Systemen untersucht werden konnen. In dieser Hinsicht wurde der Forschungsansatz der
,Spiritual Domain® zum Vorbild fiir das vorliegende Forschungsvorhaben. Die Entwicklung
einer Ontologie der Spiritualitit.

2.2 Daten
In einer Pilotphase begleitete die Kinderdrztin Familien mit Kindern und Jugendlichen in der

Palliation. Anfinglich war es fiir die Eltern ein Novum, dass sie von spezialisierten Arzten
zuhause besucht wurden. Dieses Angebot wurde bereitwillig angenommen. Um den
verschiedensten Bediirfnissen in der hduslichen Situation begegnen zu konnen, wurde um die
Palliativ-Arztin herum ein Team etabliert und wie bereits beschrieben, weiter aufgebaut. Die
seelsorgliche Begleitung kann so beschrieben werden: In besonderen Fillen wurden
zusitzlich die Seelsorgenden, die auf der Palliativstation am Interdisziplindren Zentrum fiir
Palliativmedizin des Universitédtsklinikums Miinchen GroBhadern beschéftigt waren, dazu
gebeten. In anderen Fillen {ibernahmen der Seelsorger aus der Kinderklinik des Dr. von
Haunerschen Kinderspitals die Begleitung oder der Pfarrer, der aufgrund der gemeindlichen

Struktur fiir die Familien zustindig war. Die Seelsorgenden hatten keine spezielle Ausbildung
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in Palliative Care.

Séamtliche Formen der Unterstlitzung auch im nicldimn@schen Bereich wurden
dokumentiert. Bei der ersten Durchsicht der Aktemde deutlich, dass auch die
Informationen beztiglich der Begleitung im BereighirBual Care dokumentiert wurden,
obwohl hierfiir keine Rubrik vorgesehen war. DaBigkumentation in der Pilotphase

keinerlei Vorgaben folgte, ist es naheliegend, dassNiederschreiben und Sammeln der
Fakten sich in erster Linie an den gegebenen Henalesungen der Begleitung orientierte.

So dass das Auftauchen der Aspekte der spirituBléggteitung als ein Beleg daflir verstanden
werden kann, dass es sich hierbei ebenfalls unaarete Themen handelte. Die beschriebenen
Interventionen in diesem Bereich sind somit Intatianen, die bereits als hilfreich

empfunden bzw. als in dieser Situation angemessgfuaden wurden.

Deshalb wurde hinsichtlich folgender Fragestelldrege Krankenakten beforscht: Wo wird
Spiritualitat zu einem (wichtigen) Element in datl@tivmedizinischen Begleitung von
Kindern und Jugendlichen und ihren Familien?

2.2.1 Welche Akten gab es?

Das Team der Koordinationsstelle fur KinderpaNiatedizin war in zwei Arbeitsfeldern tatig:
Einerseits die individuelle Begleitung von Kindennd ihren Eltern im ambulanten Setting,
die als SAPV fir Kinder und Jugendliche bezeichmed und andererseits die
Beratungen/Konsile in schwierigen Situationen aarf &tationen der Kinderkliniken. Die
beiden Tatigkeitsformen wurden in einer jeweilseeign Struktur dokumentiert.

In einigen Féllen mindete eine Beratung in eined@eong der Kinder im ambulanten
Setting. Die Dokumentation des Konsils in dieselieRdn die Akten integriert.

2.2.1.1 Die Dokumentation der ambulanten Begleitung
Die Struktur der Dokumentationen, die einen Verlderf Betreuung durch das Team der

Koordinationsstelle abbilden:

1. allgemeine Patienteninformationen
2. medizinische Dokumentationen

3. Pflege

4. Soziale Arbeit

5. Spezielles, z.B.: Elternverfiigung

In den unterschiedlichen Bereichen wird deutlicsparallel zu einander
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Versorgungsablaufe dokumentiert wurden. Manchmiaéhalie einzelnen Verlaufe
aufeinander Bezug genommen, manchmal sind es ungigiedVerlaufe, wie beispielsweise
eine Begleitung durch den Sozialpadagogen.

107 Akten in dieser Struktur wurden im vorliegendfemschungsbeitrag analysiert.

2.2.1.2 Dokumentation der Konsile
Die Konsile bzw. Beratungen wurden in der in Klitiklichen Weise dokumentiert. Neben

den Daten zum Kontakt (Station, Patienten-Datemt&ki-Daten) wurden die Fragestellung
und die jeweilige Entscheidungsfindungsprozessulldestgehalten, da es bei diesen
Konsilen mehrheitlich um Unterstitzung bei der Hpéezielfestlegung bzw.
Therapiezielanderung handelte. 36 Dokumentationeieiser Form liegen dieser Analyse zu
Grunde.

2.2.1.3 Beschreibung der Dokumentation
Besonders im Fall der Dokumentation der Patientgleiieng wurde die Arbeit je nach

Bedarf dokumentiert. Folgende Formen kristalligersich dabei heraus:

» Ausfihrlicher Aufnahmebogen mit den personlicheteDader gleichzeitig das
Betreuungsnetz abbildet.

» Arztbriefe, die die Krankheit des Kindes und deverlauf dokumentieren.

* Im Falle einer professionellen pflegerischen Bairgy) ist diese dokumentiert. Meist in
ausfuhrlichen Pflegeberichten.

* Invielen Fallen gibt es eine Elternverfligung, Behandlungsoptionen in einer
medizinischen Krise ausschliel3t oder bestimmt.

» Samtlicher Schriftverkehr mit den Institutionen @&ssundheitswesens.

» Ausfuhrliche und kurze Telefonnotizen, die die Bxiging abbilden.

 Ausfuhrliche Dokumentationen der Hausbesuche, idieneUberblick Gber die
Gesamtsituation liefern.

» Waren Rituale bzw. seelsorgliche Gespréache TeiBa#reuung, oder wurden individuelle
Rituale gefunden, so wurden diese ebenfalls auigiezet. In Einzelfallen wurde das
dabei verwendete Material beigefiigt.

Das vorgegebene Formular mit den soziodemograpimsghgaben war oft nur lickenhaft

ausgefullt, gerade in der Situation der PalliaBoscheinen manche Fragen nicht zu jeder Zeit

angemessen oder notwendig.

Die Krankendokumentationen sind demnach ein Sammafs an Informationen, die den
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verschiedensten Gattungen zu geordnet werden ko@teichzeitig enthalten diese
Beschreibungen und Darstellungen Uber die Patiamdrauch direkte Aussagen der
Patienten. Deshalb ist es bei der Analyse wicltigse verschiedenen Perspektiven auf das
Thema zu reflektieren.

2.2.2 Methode

2.2.2.1 Wie wurden die spirituellen Elemente ermittelt?
Die Dokumentationen wurden mehrfach durchgearbeitet

1. Im ersten Analyseschritt wurden die explizitg#etellten Merkmale religibsen Lebens
ermittelt und in eine Tabelle Gbertragen

2. Erganzend dazu wurden in der zweiten LektlrephHder Akten der Kontakt zu einem
Seelsorgenden bzw. einem anderen religiosen Chatileen aus anderen Glaubenstraditionen
dargestellt. Auch vollzogene religiose Rituale Waeife, Waschungen, dies wurde im zweiten
Analyse ermittelt und in einer Tabelle zusammeregist

Folgende Fragestellungen waren leitend:

Welcher Kulturtradition gehdren die Familien an?

Welche Weltanschauungsmodelle gibt es in dieseiliédm

Welche Bilder und Symbole im Todesverstandnis g#in diesen Traditionen und
Weltanschauungskonzepten?

3. In der dritten Lektlirephase wurden Erganzendvigitbicht auch dazu differierend dazu
die individuellen Beschreibungen, Empfindungen Aodsagen im
Schicksalsdeutungskontext herausgefiltert und daxmert. Leitend waren die
Fragestellungen:

Welche Themen werden hinsichtlich des bevorsteheBderbens Uberhaupt angesprochen?
Welche Fragen und Angste werden formuliert?

Welche individuellen Bilder, Symbole und Traditiongibt es in den jeweiligen Familien?
Wie beschreiben Familien das Anerkennen der scmaérankheit und welche Uberlegungen

haben sie dabei.

Die Analyseschritte 1-3 wurden jeweils fur alle Aktvorgenommen. Jede Akte wurde mit

jeder Fragestellung gelesen und analysiert.

4. In der vierten Phase der Analyse wurden dieteglt@n Daten mit Hilfe der Akten selbst
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geordnet. Ziel dieser Anordnung war das Erschedsemeligiosen/spirituellen Fragen, Note
im Begleitungsverlauf zu ermitteln. Leitend war dee die Frage: In welchen
Zusammenhang werden spirituelle Themen relevant.

2.2.2.2 Die Entstehung der Ontologie
Das Ziel ist die Forderung eines reflektierten Unggamit spirituellen Noten und Ressourcen

auf allen Ebenen der Begleitung. Um diese versemadigen Dokumente hinsichtlich
spiritueller Aspekte in der Begleitung auszuwertgahe ich mich fir eine webbasierte
Ontologie entschieden. Hierbei handelt es sich adustéum einen Begriff aus der
Informationstechnologie. Eine webbasierte Ontolagfien der Definition von M Uschold und
M Gruninger: ,A shared understanding of a domaimtdrest®® Ubertragen auf den
Untersuchungsgegenstand bedeutet dies zunachsidasonsens-Modell gefunden wird, in
welchem das Praxisfeld der Kinderpalliativmedizigebildet ist, wie es aus der Perspektive
Spiritual Care betrachtet werden kann.

2.2.2.3 Der Modellierungsprozess der Ontologie

Samtliche Informationen auf spirituelles Leben laganachst ungeordnet vor, die sehr
unsystematisch um den Patienten und die Elterripogrt werden konnten. Denn
ursprunglich sollte eine Zusammenschau entstehemnlad Gesamtbild der Spiritualitat einer
Familie in der Palliativsituation abbildet. Die Ratenakten beinhalteten jedoch sowohl
Angaben zu den Patienten als auch zu den Elternveeiteren Angehdérigen. Die ersten
Zuordnungsversuche scheiterten, da es nicht mogiehein einheitliches Gesamtbild einer
Familie aufzuzeichnen. Denn die spirituellen Infatimnen tGber den Patienten und dessen
Familie ergaben keine einheitlichen Anknipfungspenkanchmal ergaben sich sogar
widerspruchliche Informationen. Deshalb wurde di¢sEheidung getroffen, dass in der
Zusammenschau der Patient und dessen Familie iludammenstellung getrennt dargestellt
werden.

Diese Wahrnehmung bedeutet einen Erkenntnisschstist festzuhalten, dass es
verschiedene und sich auch deutlich widerspruocalggirituelle Note und auch Bedurfnisse

in der seelsorglichen Begleitung im Bereich Spailitergeben kdnnen.

Im Modellierungsprozess wurde auch deutlich, dads mur einzelne Begriffe bzw. Topoi
eine Rolle spielen, wenn die Spiritualitat in datlidtivsituation dargestellt werden soll,

sondern auch Dichotomien notwendig sind, um die glexitat der Situation zu beschreiben.

1581, Uschold/M. Gruninger: Ontologies: Principles, thuds and applications, in: The Knowledge Engimegri
Review 11(2), S. 93-155.
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Fur beide Kategorien wurden im Folgenden Beispheleannt:

1.Einzelbegriffe/Topoi: Klar identifizierbare Themlemplexe, die mit Symbolen und Bildern
verbunden sind, Jahreszeiten mit religioser Signat8. ,Weihnachten®, ,Ramadan®),
Kontakt zu einer religiésen Figur (z.B. Charismat)k Schuldverstandnis, Liebe, Heimat

2. Dichotomien: In den Akten zeigte sich, dass rharapirituellen/religiosen Hinweise auf
einen Fragekomplex hinweisen. Ein Beispiel dafiid glie Dichotomien Alimacht vs.
Ohnmacht; Ewigkeit vs. Endlichkeit.

2.2.2.3.1 Validierung der Ontologie in Fokusgruppen-Diskussioen
In verschiedenen FokusgruppetDiskussionen wurde die entstandene Ontologie tisku

und weiterentwickelt.

Dazu wurde das Team der Koordinationsstelle fudkrpalliativmedizin eingeladen. Die
Gruppe als setzte sich sowohl aus den Personemmesa, die diese Akten selbstverfasst
haben. Der zweite Teil der Gruppe, zwei Kinderkeardchwestern, eine neue Sozialarbeiterin
und eine neue Arztin kannten diese Akten und dile Richt. Sodass diese sich, wie die
Forschende selbst auf die Suche nach Verknupfumgehen konnten, ohne den eigentlichen
Fall zu kennen.

Nach einer kurzen Vorstellung des Forschungspregekiurde in Fokus-Gruppen-
Diskussionen, die Zuordnungen und inhaltlichen &@r&nkungen diskutiert. Die erste
Zusammenschau lag als Poster vor, fur die Fokupgngiskussionen wurden einzelne

Abschnitte und die dazugehdrenden Akten zur Venfiggyestellt:

SPDie Fokusgruppen-Diskussion wurde entlang den \lmegades Forscher B L Berg/H Lune durchgefiihrt. In
ihrem Beitrag: Qualitative Research Methods fordbeial science haben die Forschenden wichtigerieomk
Hinweise fir die Durchfiihrung von solchen Diskuasgruppen gegeben. Vgl.: B L Berg/H Lune:
Quialitative Research Methods for the social scieBcd82.
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(inaiviauer ) Leben i einer Gemenschart
Ewigkelt/Endlichkelt A \ \ [ Todesdeutungen v\ Tranzendenzbezug
(et , (Ererensener)

72 zeigt es sich

? - = 2772
wird ausgedriickt  gibt es el
| vor dem Tod = 2 ___entnait [ Ewigkeit/Endichkeit e AllmEcHiObNIRCY
Tranzendenzbezug \ sichtbares relig. / spirituelles Leben / 77

x wie duBert sich 227?

zeigt in ke d Klassifizierung

mit folgenden Kategorien

\ / ¥
Allmacht/Ohnmacht
Vorstellungen vom Tod | €——————hatte \
f wollen fur ihr Kind—
wird beschrieben als 4 i
< eingeordnet in [}

Personlichkeitsmerkmale e — Teben in folgender Situation =
v | Unterstiitzung &
— Patient
Familienbezu Familienstand /'
ist eingeordnet o T 2 51tnis Ewigkeit/Endlichkeit
/‘Efﬂ{/ﬂuf leidet an

ist das benannt
verstarb Tne
Name/Ident-Nummer hat / enhalten folgende Kategorien
vereinfachte medizinische Beschr. GroBfamilie sind vorhanden _, S
{ Todesdeutungen /7??’

tadt/Land? Tranzendenzbezug
T
bedeutet Reihenfolge der Geschwister

Migrationshintergrund bedeutet Art des Todes )— _ war ——( Unhrzeit -_

7777 (Amech/ohnmacht
—~ war Allmacht/Ohnmacht
< *(Janreszeiten)
Kommunikationsmoglichkeiten war_ 5
mut\ religiose Feste ] 7272 ———Leiden die Geschwister an der gleichen Krankheit )

T A =)
T ( ) ( i \ Wer war dabei \
lassen sich zuordnen — Endlichkel
folgende Professionen waren betelligt EvlgketEndiichicen 17 S
I Tranzendenzbezug
Heimat/Deutschland Art der Interventionen wiewurderss > ( e Ve:)ﬂ RS ’
&,
o Alimacht/Ohnmacht

//

N

=

tin

ist verwurzel
ist betreut

\Wahl des Beisetzungsorts

Als erste Reaktion auf die Ontologie wurde die Komplexitdt der Zusammenschau
thematisiert. Auf den ersten Blick erschlieB3t sich die Ontologie als solches nicht. Eine
entsprechende Unterstiitzung beim Lesen ist demnach notwendig. Diese Erfahrung ist jedoch
eine, die in einem solchen Prozess oft gemacht wird, bestétigten die Prof. Dr. A Schmidt und
C Kunzmann'® die erfahrenen Forschenden. Deshalb wurden fiir die Gruppendiskussionen
einzelne Abschnitte der Ontologie ausgewahlt. Denn nur so konnten die fachlichen Experten
einen schnellen Zugang zur Ontologie finden und diese aus ihrer Einschédtzung bewerten.
Zusitzlich zu den Ausschnitten wurden Textstellen aus den Akten ausgewahlt, die eben diese
Situation abbilden sollten. So dass die einzelnen Teilnehmenden aus der Gruppendiskussion in
erster Linie die Verknilipfungen und Beziehungen der einzelnen Instanzen/Begriffen der
Ontologie tliberpriifen konnten.

Die ausgewdhlten Abschnitte:

160 Christine Kunzmann und Prof. Dr. Andreas Schmidt (beide FH Karlsruhe) haben das Forschungsprojekt
ebenfalls betreut.
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Abschnitt 1:

begleitet von?

wo ‘_‘—\_\‘—‘b
‘/lSt lebt ' / \ wann \
[Pat\emt mit Mlgratlomshmtergrund) [veremfachte med. Beschrelbung
Palliativstation

beinhaltet .
Stadt-Land? ist betreut durch SR s
verwurzelt in bedeutet \
-/ am
Heimatland wurde beigesetzt in / \
/ —-Fu'r einen Zeitraum von \
an

[ Kommunikatioﬂsm‘dg\ichkeiten]

Heimat/Deutschland / \

involviert /
Pflegestatus ausschlieBlich durch A
/ / involviert
folgende Hilfsmittel sind notwendig
o

s ent. | x> () ()
ist zugeordnet ——_| Patient Ist NErEtoren m

/ \eidlt an -—__,——__—-’

/ religiose Feste
Seelsorger/Seelorgerin
Kestn) Sozialarbeiter/Sozialarbeiterin yl/nterventiun

&= [Beratungj [Splntuel\e Unterstutzung]

Abschnitt 2:

[Ewigkeit/Endlichkeitj |Liebe

[Tranzendenzbezug]
kann aufgeldst werden in
wird gedeutet \
(Schuldzuweisung J/ [AIImacht/Ohnmacht <
——————— st impliziert / korreliert‘_h

mit folgenden Kategorien verhielt sich besonders

[Vorstellungen von |°d]1-——-_ hatte
_\___&_ 1
_ Patient

wird beschrieben als

[ Personlich keitsmerkmalej

2.2.2.3.2 Ergebnisse der Fokusgruppen-Diskussion
Die Diskussion der Ausschnitte:. Jeweils zwei Peesocaus dem Forschungsteam ordneten

sich den Expertengruppen zu. Es entstanden rege$3i®nen: Vor allen Dingen die Begriffe

der Abstrakta, die zunachst lediglich als theoldggsBegriffe eingetragen wurden, wurden
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engagiert diskutiert. Verkirzt soll die Diskussiom das Begriffspaar Allmacht/Ohnmacht
dargestellt werden.

Gerade die Arztinnen machten darauf aufmerksans, d&s Wort der ,Gotter in Weil“ noch
immer auf ihre Profession zutrifft und, dass diei&ion der Palliation allen ein anderes
Begreifen der Profession abverlangt. Mit Allmachisgptasien, die beispielsweise durch die
Eltern an die Arzteschaft herangetragen werdergrssith die Arztinnen oft konfrontiert.
Darin liegt eine Herausforderung medizinischen Hdms| Arzte beraten iber Therapie-
Entscheidungen, die Arzte (lbernehmen die Verantmgrfiir die aufwendige und
komplizierte Schmerzmedikation usw. Gleichzeitigasen die Arzte die Grenzen des
Mdoglichen und Machbaren umreif3en und absteckeraunld die menschlichen
Einflussmdglichkeiten in eben diesem Bereich.

Nicht nur die Eltern, auch die kindlichen Ansprietma Erwartungen werden durch die
Situation der Palliation in Frage gestellt. : Dela ersten kindlichen Erfahrungen spiegeln
diese Zuschreibung oft bei den Eltern wieder. Bligerden als allmachtig erfahren, sie sind
die diejenigen, die alles fur das Wohlbefinden idieder tun kénnen. In den meisten Fallen
ist dieser Machtbereich ausreichend. Die SituadienPalliation verandert dies.

Die Arztinnen berichten, dass sich diese Neuomeutig, die auch in der Dreier-Beziehung
neu organisiert werden muss, in vielen Gespréachbiidet.

Bedenkt man an dieser Stelle die Vieldimensionatitéser abstrakten Begriffe, so missten
an dieser Stelle der Methoden-Diskussion jewederm@ Publikationen folgen.

Fur den Begriff der Schuld, wurde eine Ausdiffeienzng bereits vorgenommen. Die
Monographie der Trauerbegleiterin C Paul zeigiviiiéen Dimensionen von Schuld. In ihrem
Band: Schuld — Macht — Sinn hat die Trauerbegieit8egriffsarbeit fir den Schuldbegriff
bzw. fur die Schuldfrage, wie er in der Palliataurchaus oft auftaucht, geleistet. Indem sie
die verschiedenen Dimensionen diese Begriffs fgrAtheitsfeld der Hospiz- und Palliativ-
Arbeit definiert hat. Sie unterscheidet zunachsizgategorien, wie Schuld begriffen werden
kann. Zunéchst gibt es die Schuld, die die Traugeiterin als normative Schuld bezeichnet:
.Kollektive Normative Schuldvorwirfe beziehen s@if Fehler und Versdumnisse, die den
gesetzlichen Bestimmungen und den Arbeitsanweisu(dermen) widersprechen. In
Krankenh&usern, Altenheimen und Hospizen kdnnen@iePatientinnen und deren

Angehorigen vorgebracht werden oder von den Katlegh und Vorgesetzter® Paul

161C Paul: Schuld, Macht, Sinn — Arbeitsbuch fiir degitung von Schuldfragen im Trauerprozess, S. 54.
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identifizierte gerade in diesem Arbeitsfeld nock 8chuldkategorie: instrumentelle Schuld.

Sie hat ein Spektrum zusammengestellt, wie Schad 8chuldzuweisungen, die zunachst

durchaus als normative Zuweisungen verstanden we@ienen, erklart werden kénnen.

Denn die Auseinandersetzung mit der Schuldthentatik das Zuschreiben von Schuld

drickt Grundbedurfnisse aus, die Menschen habem sie einen Angehdrigen in der

Palliation begleiten missen.

,Diese Grundbedurfnisse sind die nach

* Erklarungszusammenhangen,

* nach Bindung,

* nach personlicher Handlungsfahigkeit.

« Situativ werden Schuldzuweisungen auch genutztakue Uberforderungen zu
kompensieren (Schuldzuweisungen dienen auckuaigristiges Ventjt

« oder um andere Gefiihle und Gedanken zeitweise endétken (Schuldzuweisungen
dienen dann alBlatzhalte).

* Manche Menschen sind seit der friihen Kindheit notrivativen Schuldkonzepten z.B.:
im religiosen oder schulischen Rahmen konfrontientden oder sie haben Instrumentelle
Schuldvorwurfe (in der Regel gegen sich selbstuggnum Situationen zu tberleben, in
denen ihre Handlungsfahigkeit oder ihre Bindungaderen Menschen nicht mehr
gegeben waren. Fir diese Menschen ist Schuldesiensmustedas auf jede beliebige
Situation angewandt wird und damit selbstverst@hdiiuch auf ihre Trauet®?

Begreift man Schuldvorwiirfe bzw. Schuldzusammenbéuog konnen sie auch auf vielfaltige

Weise aufgearbeitet werden. Hierzu bietet auctbedesits zitierte religiose Empfinden/Leben

eine nicht unerhebliche Rolle. Besonders deutliold @ies im Bereich der Padiatrie, denn

Eltern missen hinnehmen, dass gerade ihr Kindreide sterben muss. Eine Mdglichkeit

der Erklarung ist durchaus die Frage nach der SchMerbunden mit der Frage: Wer hat

Schuld an dieser Situation? Auch diese Fragestghann wieder mehrdimensional

beantwortet werden. Entweder Eltern konnen dieshaas weltanschaulichen Perspektive

heraus, oder aber auch auf der juristischen Ebesgedrickt werden. Samtliche Nuancen
dazwischen sind ebenfalls denkbar.

Auch die Form der Begriffspaare wurde diskutiet Burden jedoch in der Zusammenschau

beibehalten, da sie das Hin- und HergerissensasPdtienten und Eltern erleben, deutlich

162C Paul: Schuld, Macht, Sinn — Arbeitsbuch fiir degitung von Schuldfragen im Trauerprozess, S. 65.
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abbilden. Verdeutlichen soll dies eine Geschictiee sich in der Dokumentation befand:

Eine Patientin, hat in der flinften Klasse folgendeafsatz geschrieben, und sehr deutlich
formuliert, dass es sich in der Situation der Batin um eine nahezu ausweglose Situation
handelt, die sich am deutlichsten in einem Spansfefdjbeschreiben lasst:

Als sich der Mond sich in die Sonne verliefste

Der Mond war nachdenklich. Er dachte angestrengt dbn Sinn des Lebens nach und fragte
sich, ob es sinnlos oder sinnvoll sei, sich stéandigden blauen Planeten zu bewegen. Er

entschied sich fiur sinnlos.

Ja, es war vollkommen sinnlos sich ohne irgendemmaahvollziehbaren Grund um einen

blauen Planeten zu drehen.
Warum tat er das denn?

Doch so sehr der Mond der lberlegte, im fiel ebtréin. Und weil er auch nach vielen
tausenden Umdrehungen dieses Planeten die Antwebtterfahren hatte, wurde er sehr
traurig. Doch plotzlich erblickte der Mond die Sentund er begann zu strahlen. Nie in
seinem Leben hatte er so etwas Schones erblickbririte seinen Blich von dem warmen,

gelben Licht der Sonne nicht abwenden. So besckloder Sonne einen Brief zu schreiben.
Und er schrieb und schrieb.

Doch als der Brief fertig war, stellt der Mond fedéss er die Sonne von seinem Standpunkt
aus nicht mehr sehen konnte. Und er begann zu welder Mond war zu traurig, dass er

nichts mehr essen wollte. Und so nahm er ab.
Er wurde so dinn wie eine Sichel.

Nach jeder Drehung hielt der verliebte Mond Aussidich seiner Geliebten. Und endlich sah

er sie wieder.

Ihr Schein war genauso warm wie friiher und der Menodde wieder glucklich. Er wurde

dick und rund. Und er schrieb der Sonne tagliclefdriDoch nie bekam er eine Antwort.

Mag sie mich etwa nicht mehr? fragte er sich. Tapt@rieb er ihr weiter, doch soviel er auch

163Beij dieser Erzahlung handelt es sich um eine Gelstenein der ersten Patientinnen der Koordinatietiss
fur Kinderpalliativmedizin. Die Patientin war zuneifpunkt, an dem sie diese Erzéhlung als einen
Schulaufsatz formulierte bereits schwer erkrankt. ®eschichte wurde vielfaltig erzahlt. Im Jahr 20@t
die Kunstlerin Alice Dittmar einen Bilderzyklus dagestaltet. In einem kleinen Booklet herausgegeben
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schrieb, die Sonne schrieb nie zurtick. Und so wdesteMond wieder triibsinnig. Als er die
Sonne dann auch nicht mehr sehen konnte, da wusseuaglticklich, dass er beschloss, nie

wieder zu strahlen.

Er wollte keinen silbrigen Schein mehr auf den blailaneten werfen. Nie wieder! Doch als
der Mond nach vielen Umdrehungen wieder den wargdein seiner unberihrbaren
Geliebten sah, konnte er nicht anders: Er begaerdewisilbernes Licht auf den blauen
Planeten zu strahlen und er freute sich am gelbarmen Schein der Sonne.

Und dann begriff der Mond, dass dieser unendlicteskauf seine Bestimmung war.

Der Mond war glucklich, endlich eine sinnvolle Beattigung zu haben, und so drehte er sich
weiter um den blauen Planeten um sich immer wiadeseiner grol3en Liebe zu erfreuen, bis

in die Unendlichkeit. So entstanden die Mondphasen:
Neumond,

Zunehmender Mond,

Vollmond,

Abnehmender Mond.

Und wer weil3, vielleicht bekommt der Mond irgendwarach Millionen von Umdrehungen

einen Brief von der Sonne...

Nachdem die Ergebnisse aus den Fokusgruppendiskesseingetragen worden waren, gab

es ein weiteres Treffen an der TU Karlsruhe, umngibbasierte Ontologie aufgrund der

Binnenstruktur der Elemente hinterfragt wurde. Zwahtige Ergebnisse der Diskussion

sollen an dieser Stelle der Arbeit festgehalterdesr

* Die Ontologie weist viele offene Stellen aus, die Hilfe des logischen Riickschlusses
geflllt werden konnten. Als Beispiel konnen diedeimatzungen benannt werden, wie das
Begleiten des Sterbens eines Kindes empfunden Wieshn eine Person anwesend ist,
wird dies als ,geborgen/getragen sein“ empfundstrein Pfarrer/Priester anwesend kann
erganzt werden ,geborgen sein in der géttlicheméieDer Umkehrschluss jedoch, dass
ein Kind alleine verstirbt und ,nicht geborgen bawcht getragen® ist, ist nicht zulassig.

Deshalb wurde von séamtlichen Vervollstandigungegeabhen. Denn auch Lucken sind
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Ergebnisse. Besonders interessant ist es, wenutfg wenn Themen, Informationen oder
Hinweise in einem spezifischen Pulknicht auftreten.

» Daran anknupfend wurde beschlossen, die webbaSlettdogie als offenes System zu
betrachten und sie auch in dieser Offenheit waitegarbeiten. Da nicht nur sachlogische
Ruckschlisse aufgrund der Ontologie ermdglicht eersbllen, sondern vielmehr eine

adaguate Begleitung von Menschen beschrieben wealen

2.2.3 Votum der Ethikkomission
Die Beschreibung dieses Forschungsvorhabens werdétdikkommission der LMU

Minchen vorgelegt. Im Votum vom 16.11.2011 wurde Barschungsvorhaben aus ethisch-
rechtlichen Griinden als unbedenklich eingestufte®aich hierbei eine retrospektive Studie
handelte, und die Namen der Patientinnen und Ratiesolistandig pseudonymisiert und
anonymisiert wurden. Deshalb sind alle Namen uniteweepersonliche Angaben zu den

Familien verandert.

164 vgl. dazu: Abschnitt 3.2.4
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3 Ergebnisse
Der ph&dnomenologische Zugang in der retrospekéretyse kann als als mixed-method-

Design klassifiziert werden. Die quantifizierbat&mgebnisse sind im Folgenden dargestellt.

3.1 Quantitative Auswertung

Zusammenschau der Patienten

Ambulante palliativme- | Ambulante pallia- | Konsile

dizinische Begleitung, | tivmedizinische Anzahl der Patienten

bei der auch das VersterBegleitung, ohne,

L 36

ben mit eingeschlossen| dass das Verster-

war; ben mit dokumen-

Anzahl der Patienten: tiert wurde. Anzahl

der Patienten:
67
40

Patientenalter
pranatal 1 0 2
Saugling/Kleinkind | 32 17 15
-15J 10 11 7
Kleinkind 2-6 J 11 6 4
Kind 7-12 J 10 5 6
Jugendliche 13-21 J 3 2
Erwachsenenalter
>21J
Geschlecht
weiblich/méanlich 31/67 17/40 20/36
Erkrankungen/Act-
Gruppen
ACT 1 21 3 5
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ACT 2 7 11 7

ACT 3 18 9 12
ACT 4 21 17 12
Quantitative Ergebnisse zu den Auswertungen
Ambulante palliativmedizi- | Ambulante pallia- | Konsile
nische Begleitung, bei der | tivmedizinische Anzahl der Pati-
auch das Versterben mit einBegleitung, ohne, enten
geschlossen war: dass das Versterben
. ) 36
Anzahl der Patienten: mit dokumentiert
wurde. Anzahl der
67 .
Patienten:
40
Formale Information 24% 20% 8%
Uber die Religions-
zugehdorigkeit der
Patienten und der
Eltern (z. B.: rOm-
kath)
Informationen zum | 37% 8% 19%
kulturellen Traditio-
nen und Informatio-
nen bzw. Informati-
onen uUber den Kon-
takt zu spirituellen
Begleitern/Seelsor-
gern.
Informationen zum | 39% 8% 11%
individuellen Glau-
ben, zu den Symbo-
len und Ritualen in
der Familie.

Aus Analyse lassen sich folgende Ergebnisse ahlesen

Die formale Information, zu welchem spirituellensBm sich eine Familie zuordnet, scheint

zunachst im Begleiten des Versterbens zwar eifieicihe Rolle zu spielen. Als wichtiger
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werden jedoch die Anwesenheit der Begleiter, dib der spirituellen Dimension annehmen
und die spirituellen Themen selbst, angesehen. $2iesint jedoch nur fur Verlaufe zu gelten,
in denen das Sterben und die Deutungen des Todedieifrauerbegleitung dokumentiert
sind.

Auch in den Entscheidungsfindungsprozessen spieddigiositat/Spiritualitat bzw. die

Begleitung und Unterstutzung durch spirituelle Bxge/Charismatiker eine grof3ere Rolle.

3.2 Die Ontologie der Spiritualitat
Die Methode zur Erstellung einer webbasierten Qigfiet®® ist hilfreich beim Begreifen und

Verstehen des Arbeitsfeldes. Sie bietet einen Byaisierten Zugang zu diesem Feld, so dass
systematisierte Auswertungen maglich sind. Im Fotggn soll beschrieben werden, wie die

Analyse mit der Hilfe der Ontologie vorgenommen aesr kann.

Liebe
Feulturell | — mit Tnhalten —| Naturbilder/Lebenszykus Transzendenz |
() () (D e (Tarsmee)
- L “Tell einer Gemeinde 2u sein 5""” i 4 Schuldirage
(D) «— o e (GBS o oovwins —y i il \
A o ; \ (o) ey R G

/
istimpliziert Iy
A ist verwurzelt , bdeutet auch
|
usammen/getrannt
seigt sich in
R ENIEhREtE Person mit Migrationshintergrund 4/ ol [1nterpresationen zum Thems Tod | mThem Tod oo
deu i
— wiges Leben/neve Well
smilie religios

Y [[ sichtbaressroligloses Leben [~
it folgander H-K \ f‘ ichtbares/religiosts Laben .
verin v ekt /' Jeben Fami g

{ Bekenntnis/Konfessi A ¥
{ _ \‘s[ L s '__e enntisyKonfession handh e P fir die Kinder | i —r . e
/ TR paE \ / / . ighoeri Wanschie +[neues s ) —a ]
s o . kann be werden als haffen auf
. 5
Patient en Patienten

Leben nach dem Ted, christliche Tradtian

Bl EgaE |+ " 1helien —

—
Auflasung durch
\
1

Schuldfragesiiut

schliefit ein

— [ ] L  [Fmene o dan 4

Kontaktmaglichkeiten y bedeuger st u/egmm ; T __ habenhat” e Kann incerpretiert werdern,
drijckt aus | 7 —hat—0 —— FPezMZIErt als ——pe[ yopmalitat |- gedeutet a“s+-5m|mm

\ i Werlauf des Sterbens | \ \\\\7 iy e i

arstatt r Ve

 an

varslart i o
\ Tomen Hn te erweiterte Familia leiden an—__y, (lehe erranan
beinhaltet b LI—
\ A \ \\‘\ ey = wo——_ o
'\ erfillity iy o e enﬂescMDssen

Vergangenheit/zukuntt |

4—— kombiniert mit —| vereinfachte medizinische ucschrobungJ [ wertaur des sterbens V,,mgu me Vo Todl| - eingeschiossen _y, [ spificulle Bedeuiung

bedeutet s /; \ ™ " wann
«— —bedeute 5

T \ [_7 eit J——am—{ Zetpunk |
impliziert \ \ ~in
= Vi h i
/ betreut von (iahreszar ) m
[ Autonomie \ \ -
momie | F “TodfLeb:

e Y % wwcm\girellgmse este |1 a ,t »!

— tusle Wasch \ ¥ wo?
5 ritusile Wasthungen
[ regestatus [: (Paliativ-Teorm | % 7 \ Aimachi <)
R s 7 - 2uhavse e
/ - ﬂm(n) auch durch / TN e Jange m Hospiz / e
welct Eofmener Hifestelking sind nobwandg?, : / - ,/f \‘ \m Y [im Krankenhaus e /'(% gedltet als _y, [ LIEBENETbURdEn e
<" h Pllegenda tediglich betreut durch Y — Y T AT on———| Pfieasnde |-
\ g1 | /
Beatmung \ Hygiena e [ auh nu{h —
i

/
Ernahrung / al? dureh \’ Seclosorgend: |
skl

‘seelsorgliches Gesprach

1. Globale Aussagen fur Spiritual Care in der Kindérgaymedizin.

2. Die Arbeitsfelder im Bereich Spiritual Care in geidiatrischen Palliativbegleitung
kdnnen beschrieben werden.

3. In der Ontologie werden die moglichen Spiritual €arinterventionen beschrieben.

4. Die Ontologie ermoglicht eine systematisierte EifatieAnalyse.

165 7ur besseren Lesbarkeit wurde eine vergroRertst@®lamg unter der Uberschrift Abbildung eingefuigt.
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3.2.1 Grundséatzliche Aussagen zu Spiritual Care in der Knderpalliativmedizin
3.2.1.1 Unterschiedliche Aspekte der Spiritualitét in der Ralliation

Im Entstehungsprozess der Ontologie wurde schieelldass es grafisch nicht mdglich ist,
eine Zusammenschau zu kreieren, in der sowohlpirgulitat des Kindes und die der
Eltern in einem Modell abgebildet werden kann. Aufgl dessen wurde entschieden, dass
das Modell fir beide Spiritualitdtskonzepte Raugetdn sollte, denn beide
Spiritualitadtskonzepte sind in der Begleitung gheicnalRen wichtig. Welche Vorstellungen
der kindliche Patient von Tod und Sterben fur $armuliert bzw. formulieren kann und
welche Religion bzw. welches spirituelle Konzepter Familie konstitutiv ist. Zwar wurde
die Gesamtzusammenschau durch diese Entscheidahdgomplexer und vermeintlich
unubersichtlicher. Gerade die Differenzierung igthitg. Denn beide Zugangsmoglichkeiten
zu den Ressourcen der Familie sind sehr wichtiggmiamilien sehr schwierige Situationen
aushalten und ertragen mussen. So, wie es diedggalisn C Sommerauer als ihre Aufgabe
beschreibt: ,Deshalb leistet die Seelsorge ihrah irelem sie hilft, die Spiritualitat des
Kindes und seiner Familie herauszufinden und siglidaer sichtbar werden zu lassen, um
die Kraftquellen und Ressourcen, die alle Beteaghgiit dem Leben verbinden, zu erkennen
und ins Leben zuriickiibersetzéf®Denn nach einer Entscheidung zur Therapiezielamderu
bzw. nach einer anderen schwerwiegenden Entsclgiduias oft gerade die Aufgabe der
Seelsorgenden, die Familien weiter zu begleitearesauch dadurch, dass die Seelsorgerin
bzw. der Seelsorger den Abschied des Kindes méljestind dadurch die gefundenen

Hoffnungsbilder in den Trauerprozess integrieremnka

3.2.1.2 Kindliche Spiritualitat kann kraftvoll wirken

Einerseits ist es wichtig, dass man sich bewusshtndass man auch in einer Familie
unterschiedliche Spiritualitatskonzepte vorfindamik. Nur in diesem Bewusstsein kdnnen
Begleitende hellhorig dafir werden, dass jede émezBerson auch als spirituelles Wesen
wahrgenommen werden sollte. Dadurch kénnen alldudgen, Symbole und Traditionen ins
Gesprach kommen, die fir die Familien zu Ressoureden konnen, besonders in der
schwierigen Zeit der Palliation eines Kindes. Bemaswert in diesem Arbeitsbereich ist,
dass immer wieder dokumentiert ist, wie wichtig, die Eltern die kindlichen
Hoffnungsbilder geworden sind bzw. wie wichtig eleffnungsbilder fur die Eltern wurden,
die sie aus dem Verhalten ihres Kindes ablesentkaniin Beispiel aus der Praxis soll diese

168\ Fuhrer et al.: Die Therapiezielanderung als Abfgdes multidisziplinaren Behandlungsteams, S. 136.
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These unterstreichen: Ein achtjahriges Madchenadasnem Gehirntumor erkrankt war,
konnte, noch bevor es durch das Team der Koordimsgielle betreut wurde, eigenschult
werden. In der ersten Phase der Begleitung koragévifidchen noch sporadisch zur Schule
gehen. In diesem Fall hat die Lehrerin den Elteodgn Spielraum eingeraumt, was die
Anwesenheit bzw. Abwesenheit des Madchens betedghlb war es fur die Patientin noch
sehr lange maoglich, in die Schule zugehen, wenh auc fur ein bis zwei Schulstunden.
Wahrend der letzten Lebensmonate konnte das kig#nehen nicht mehr in die Schule
gehen. Als sie verstorben war, besuchte eine Liehde Familie zuhause, um zu
kondolieren. Die Lehrerin brachte den Eltern eild Bnit, das die kleine Erika in der Schule
gemalt hatte. Die Eltern erkannten das Bild. ,. & war doch eine ganz wichtige
Hausaufgabe, wir erinnern uns. Erika legte vielrGredarein, das Bild fertigzustellen. Die
Lehrerin stellte klar, dass es sich bei diesem Bibtht um eine Hausaufgabe handelte. Das
Bild war, wie Erika ihr selbst erklart hatte, eialstportrat der Patientin. Sie hatte sich selbst
als Fee gemalt. Auf die Frage, warum Erika aufehe8ild lange Haare hatte nicht kurze,
wie sie wirklich tragt, erklarte Erika freudig, dasie durchaus diese Fee sein kdnnte, denn
ihre Haare wirden bestimmt noch wachsen. Als digévldiese Geschichte erzahlte, schien
es so als hatte sich die Zuversicht Erikas auMiliger Ubertragen. Denn das Bild, dass nicht
alles zu Ende zu sein wirde und dass auch Erileaikunft gegeben wird, in der sie sich
entwickeln kann, gab der Mutter Kraft und begl@tsie am Anfang ihres Trauerwegs. Auch
fir den Vater war diese Geschichte trostend.

3.2.1.3 Von Kindern wird die Schuldfrage nicht gestellt

In der Analyse wurde ebenfalls deutlich, dass dieulfrage bei den kindlichen Patienten
nicht auftaucht. Eltern jedoch gerade der Fragesigl Warum wir? Warum ausgerechnet
unsere Familie? oft mit der Frage: Wer ist Schadhd, dass es gerade unsere Familie so
schwer hat? Diese Frage, egal in welcher Formeseelit wird, ist eine Fragestellung die in
der padiatrischen Palliativversorgung eine wichtgpgevanz hat. Die meisten Eltern stellen
diese Frage, auch die Jugendlichen stellen diesgeFnit einer deutlichen Vehemenz. Fir
Kinder bis zu einem Alter von 7 Jahren ist diessger Warum ich? Warum wir? nicht
aufgetaucht. In keiner der 143 Krankenakten wasellerage zu finden. Eventuell ist diese
Wahrnehmung ein Hinweis darauf, dass sich an dietsde die (Kinder-)Theologie
weiterentwickeln sollte. Im Diskussionsteil solidiese Uberlegungen vertieft werden.

87



3.2.2 Arbeitsfelder im Bereich der padiatrischen Palliatvversorgung
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3.2.2.1 Individuelle Begleitung des sterbenden Kindes
Ein Hauptstrang der Ontologie, die in einer Gesasammenschau von Spiritual Care in der

Palliativversorgung abgebildet werden, ist die B&ghg der Sterbephase, wie sie in den
Akten beschrieben sind.

In den Krankenakten, in denen der Sterbeverlautioh@ntiert ist, ist es so, dass ein Arzt, ein
Krankenschwester oder auch eine Seelsorgerin bavdezlsorger, wie automatisch dazu
gebeten wurde. Bei der Analyse wurde deutlich, dasser dokumentiert wurde, ob ein Kind
in Begleitung verstorben ist, oder es in der Situatles Versterbens alleine war. Neben der
bloRen Dokumentation, ist aus den Akten auch digtld®y fur die Anwesenheit beim

Versterben mitnotiert.

Beispiel: ,Laura ist heute um Mitternacht ganz guimh Arm ihrer Mutter verstorben. Der
Vater war auch dabei, die Eltern sind wohl eingkdeh und da hat Laura sich ganz still
verabschiedet. Die Familie wird heute zusammen singen; morgen findet eine Gedenkfeier im

Kinderhospiz statt.”

Waren Familienmitglieder anwesend, so wurde diegsrhegtlich als Zusammen-Gehdren als
Zusammensein bzw. im Geborgensein in der schwietigel intimen Zeit wahrgenommen.
Wurde die Anwesenheit von Pflegenden oder des Telaksmentiert, so galt dies ebenfalls

als Geborgenheit eingeschatzt. War der PatienRalientin allein, wurde dies als
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,verlassen” oder ,schlimm® eingeschatzt.

In vielen Fallen ist auch dokumentiert, dass emrfef anwesend war beim Versterben, dies
wurde als wirdevoll, als geschitzt und geborggaaties Hand gedeutet und als

Stabilisierung in der schwierigen Situation:
Diese Bandbreite spiegeln zwei Ankerbeispiele wider

Dokumentation einer Ubergabe eines Begleitungsteam#ber er hat seinen Weg bestimmt
und er hat es den Eltern gezeigt doch “leicht” ghinan der Nacht ist auch noch der Pfarrer

vorbeigekommen. Die Eltern empfanden dieses alsvgehltuend.”
Dokumentation zu einer geplanten Extubation:

~Eltern nehmen wabhr, dass sich der Zustand noctemweerschlechtert hat und ihr Kind
sterbend ist. Wunsch nach Begleitung durch Seedsiorgnd Psychologin. Grol3mutter wird
benachrichtigt.”

Mit dieser Wahrnehmung ist die Einschatzung ded8terlaufs eng verbunden. Folgende

vier Varianten lieRen sich herauskristallisieren.
Jiriedlich/ruhig®

Ein Sterbeverlauf, der als ruhig und friedlich eiaghatzt werden kann, ist sehr wichtig. Denn
so kann die Familie, so kdnnen die Anwesenden emaglichen und adaquaten Weg des
sterbenden Patienten antizipieren. Die Eltern wegkbenenfalls die Geschwister das Sterben
miterleben und ihr Leben integrieren. Wird der Bédriedlich auf der spirituellen bzw.
religiosen Ebene gedeutet, so beinhaltet der Begrdh, dass das Sterben im Vertrauen auf
Gott/das Heilige geschieht und, dass das sterb¢imdiein die géttliche Geborgenheit hinein
gestorben ist. Der Klinikseelsorger U Mack machg auch viele andere Seelsorgende auf
dieses Phanomen aufmerksam. ,Dies wahrzunehmen,dst Erinnerung fur die
Angehdrigen sehr wichtig: ,Das Kind ist friedlicingeschlafen.’ Die Erfahrung tiefen
Friedens als Gegenwart Gottes, wird zur ErfahruergGtundgeborgenheit in Gott. Das Kind,

alle sind geborgen in Gott5”
,€S hat gepasst*

Auch die Einschatzung, dass das Versterben einedeKials stimmig eingeschatzt wird, hat

viele Implikationen. Die Einschéatzung, dass aless vorher bedacht wurde und, dass alle

167y Mack: Mein Kind hat Krebs, S.67.
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Bedurfnisse in der Familie, die als relevant eitgfgsvurden, bertcksichtigt werden konnten.
Die spirituelle Ebene, so wie sie beispielweiseTdeologe von Baltasar begreift driickt sich
der Definition ,Durchstimmtheit des Lebens” aus weiyt dadurch auch, dass es sich um

eine Stimmigkeit auf jeder Ebene handelt, die inBlgleitung des Sterbeprozesses wichtig

ist.
~kampferisch*

ist ebenfalls eine Einschatzung des Sterbeverldigsan mehreren Stellen zu lesen ist. Oft
wird diese Einschétzung als Fortfiihrung des Krartkbherlaufs gedeutet. Ein Kind, das sich
wahrend der Krankheitsphase oft gegen die Kranldufiehnte und ein ,Kampfer war,

bleibt dies auch im Verlauf des Sterbens. Diesetirepkann ebenfalls auf der spirituellen
Ebene mit der ,,Durchstimmtheit des Lebens” geleserden und aus dieser heraus gedeutet

werden.
,unter Schmerzen*

in wenigen Fallen ist auch diese Einschatzung eoher &hnliche Einschatzung in den
Aufzeichnungen des Palliativteams dokumentiert.egbéet wird diese Einschatzung als
.Fehler* der Versorgungsteams. Eine Deutung aufsgéituellen Ebene gibt es in diesen
Fallen nicht. In der folgenden Diskussion der Ergsde soll eine mdgliche spirituelle

Dimension reflektiert werden.

3.2.2.2 Die Begleitung der (Grof3-)familie
Die Erkrankung ist nicht nur fur die Kernfamilienesehr bedriickendes und kaum zu

ertragendes Schicksal. In den meisten Fallen |eligefGrol3-)familie und alle weiteren
Freunde und Bekannte mit der betroffenen Familig.deem Weg, sich an die
Krankheitssituation eines Kindes anzunahern, istvathtig, so viele Beteiligten wie méglich
auf den verschiedensten Stationen zu integrieretieh Dokumentationen wird oft die

Integration von Familienmitgliedern aufgezeichnet.
Die Dokumentation eines Hausbesuchs durch den |8dzegter:

,GroReltern-Kommunikation ebenso offen und hilfreic.. Der Vater versorgt Milena in der
Nacht. Er gerat in seelische ,Locher”, wenn erén Nacht fur seine Tochter nichts tun kann.
Hilfreich die Intervention des Seelsorgers: Mileviad im Himmel davon berichten, was die
Eltern fUr sie getan haben... Er weint. Etwas |Gt .si.. Die Mutter von Frau F. kommt,
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wirkt ausgeglichen und beruhigend.”

Aus der Dokumentation einer Palliativmedizineriie dach dem Versterben des Kindes mit
dem Vater ausfuhrlich gesprochen hat:

,vater merkt, dass er Bemerkungen seiner Nachbden won Bekannten, dass Vanessa jetzt
von ihrem Leiden erl@st sei, nur schwer ertragamKa.. ,Vater ist enttduscht tber seine
Schwiegermutter und weitere Bekannte, die Vanessallen Leiden erlost betrachten.” ...
,vater erzahlt, dass sich seine Wertvorstellungah\é&anessas Tod noch einmal deutlich

gewandelt haben und er betrachtet viele Leisturggsénhe der Gesellschaft als nichtig.”

Das Spektrum der Begleitung auf der Ebene der k@iol3familie ist sehr breit. In der
Ontologie sind samtliche Anknipfungspunkte, didiesem Bereich, wenn auch nur singular
aufgetreten sind, eingezeichnet. Um einen Uberliliss das gesamte mogliche Setting einer
solch groRen Aufgabenstellung zu bekommen, missgaus mehr Daten gesammelt
werden.

3.2.2.3 Begleitung auf dem Krankheitsweg

Mit der Diagnosestellung stehen alle Beteiligten der schweren Aufgabe, ein komplexe
Erkrankung, Komplikationen und das mdgliche StertbesKindes in ihr Leben integrieren

zu mussen. Bereits aus dem Forschungsuberblickendeditlich, dass die spirituelle/religitse
Dimension eine wichtige Rolle spielen kann, wenamsEntscheidungsfindungsprozesse am
Lebensende geht. Aber auch der Umgang mit der Kieihkelbst oder der Umgang mit
Veranderungen im Krankheitsverlauf sind elemeninschnitte, die auch auf der spirituellen

Ebene ihren Ausdruck finden.

Aus der Dokumentation des Palliativmediziners: Tagheintrage einer Mutter, die Zitate

ihres Jungen gesammelt hat, der im Alter von 9elaterstorben ist:

»Ich lald jeden Tag neu geschehen.” ,Weil3t du, whsmmer denke: Es gibt ein Leben
danach, es gibt ein zweites Leben.” ,,... seit 5-6 Wéyckaum noch verbale Kommunikation
maoglich.”

Aus der Dokumentation des Sozialarbeiters: ,Komrkaidn mit Elisa auf der seelischen
Ebene manchmal. Sinnfrage zu den Medikamenten,alorsthwach sein zu dirfen’ ist

normal.”

Wobei sich als wichtigstes Element auch auf deitapilen Ebene der Begriff in Beziehung
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sein heraus kristallisiert, so wie es in der Org@auch abgebildet ist.

3.2.2.4 Begleitung im eigenen Spiritualitatsraum

Der Kontakt zum eigenen Spiritualitatsraum der Fi@mist einerseits ein
selbstverstandlicher Zugang, den die Familien haloken fir sich neue entdecken. In diesen
Fallen finden sich in den Dokumentationen oft nierBeschreibungen, dessen was
stattgefunden hat:

»Zustand wieder eher schlechter, nachmittags Rfamd Familie anwesend, seither Leo

ruhiger mit wechselnder Vigilanz.*

Andererseits ist dokumentiert, wenn das Team damtdkd zu einem religiosen Charismatiker
herstellen wollte bzw. durch entsprechende Veramgbkversuche fir die Familien den
eigenen Spiritualitatsraum 6ffnen wollte. Eines wiahtigsten Beispiele ist die Uberfiihrung

der schwerstkranken Kinder oder deren LeichnanmarHéimat der Eltern.

Aufzeichnung aus der Dokumentation des Sozialateitlmam wird angefragt, ich

bekomme Ruckmeldung.”

Aus der Zusammenfassung des Diagnosegesprachaltati#nedizinerin: ,Im Verlauf wird
klar, dass Hassans Krankheit nicht heilbar ist B¥{uduf3ert daraufhin, dass sie umgehend
die Klinik mit Hassan verlassen mochte und baldmetgt in die Turkei zur Familie fahren
mochte, da diese Hassan noch nicht gesehen haberk&irt, dass es wichtig ist, dass Hassan
in der Heimat sterben kann und dort bestattet videdde Eltern sind tief erschittert und
weinen heftig.“ Als Handlungsstrategie formulieig d\rztin, dass sie die Familie bei der
Heimreise unterstiitzen mdchte.

3.2.2.5 Die spirituelle Begleitung in der medizinisch-pflegrischen Situation

An einigen Stellen in der Begleitung von schwertken Kindern zeigt sich, dass die
medizinischen und auch manchmal die pflegerischemdiingen am Patienten auch auf der
Ebene der spirituellen bzw. religiosen Dimensiantdrifragt werden. Dies wird in der

folgenden arztlichen Telefonnotiz, sichtbar:

Im Gesprach mit dem Hausarzt, der noch immer ir-denilie ist, erfahrt die
Palliativmedizinerin die Begriindung fur das VerbalPaulinas: ,Heute morgen hat Jesus zu
Paulina gesagt, dass sie kein Kalinor mehr nehmlket Bie Arzte beratschlagten eine
Reduktion der Medikamente: ,Haben besprochen,,allas Paulina gut tut (Nurofen gegen

Schmerzen z.B.: weiter zu geben, aber v. a. Méisgin grof3es Volumen haben, nicht mehr
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zu geben.”

Aus der praktischen Erfahrung kann diese Wahrnelgrauch fiir den Bereich der Pflege
erganzt werden: Wird zum Beispiel relevant, wemmT@ilettenstuhl zwar als adaquates

Hilfsmittel angesehen wird, jedoch bei dem betmdie Jugendlichen keinerlei Akzeptanz
findet. Kulturelle und religiose Aspekte kénnen der Akzeptanz bzw. bei der Ablehnung

durchaus eine Rolle spielen.

Ein weiteres Beispiel aus der Pflege ist fir dengdng nach dem Versterben des Patienten
dokumentiert. Bei einem muslimischen Patientendobte grol3e Unsicherheit, wie mit dem
Leichnam umgegangen werden sollte. Beeinflussidschen, das Umziehen des Patienten

die rituelle Waschung? Werden dadurch die religiaser Gefuhle der Familie verletzt?

3.2.3 Welche Interventionen sind dargestellt?
3.2.3.1 Ritual
Verweise auf spirituelle/religiése Rituelle sind of den Akten zu finden: So ist zum Beispiel

dokumentiert, dass ein Kind getauft wurde entwedeverlauf der Begleitung oder bereits
davor. Die Taufen wurden entweder vom Pfarrer viardDrchgefuhrt oder aber auch von
Klinikseelsorgern, in wenigen Fallen wurde auctediottaufe dokumentiert, die in den
vorliegenden Fallen durch Pflegende vorgenommerml&ur

Die kirchliche Bestattung wurde als solches oftutuokntiert. Ausfuhrliche Informationen
wurden dazu notiert, wenn der Priester/Pfarrer Betmandlungsteam bekannt war. Die
Predigtansprachen, Sterbebildchen und weitere &mmgsstiicke zur Beerdigung, wie
beispielsweise das Liedblatt, wurden in vielenératler Dokumentation beigefiigt.

Riten aus anderen Religionen sind kaum erwahnt; an wenigen Stellen wird die muslimische
Beisetzung angesprochen, die jedoch meistens intelKbder Rickfuhrung des Patienten in

das Heimatland und damit im Kontext von Planungsaben beschrieben ist.

Manchmal wurden die eigenen Ideen der Familie zst&tung der Zeit mit dem toten Kind
zuhause bzw. der Beerdigung dokumentiert: Das gesagie Gestalten des Sarges, die
Auswahl des letzten/ewigen Kleidungsstiicks. AuehRieihenfolge der Besuchenden wurde
notiert. Gleichzeitig spielte manchmal eine Rolle)che Farbe die Trauergéaste tragen sollten:
Da die Lieblingsfarbe eines Kindes rot war, winsctieh die Eltern, dass die Trauergaste in

der Wahl ihrer Kleidung dies beriicksichtigen soljtetc.

Weitere kleinere Rituale wurden ebenfalls notidkdendliches Gebet bzw. vorlesen aus der
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Bibel, Gebet, Lesen des Korans, Totenklage, dasndgesame) Herstellen von
Erinnerungsstiicken, zum Beispiel Ful3abdriicke, etc.

3.2.3.2 Schweigen

Das Schweigen, das blof3e anwesend sein der Semidergist oft als eine adaquate
Intervention beschrieben. Eine arztliche Notiz zeige diese Anwesenheit empfunden
wurde: ,Taufe durch Pater XX, war auch bei der Bation anwesend.” Die Begleitung durch
den Priester, kann in diesem Fall als Manifestati@ngottlichen Liebe und Begleitung in
diesem Verstandnis gedeutet werden. Viele andarali@rungen oder Deutungen sind
maoglich. Jedoch zeigt die Prasenz des Priestersetkes anderen religiosen Charismatikers,
dass sich der Patient und die Familie in der Geburgit Gottes oder im Schutzraum des
Heiligen wissen. Diese Wahrnehmung formulierte $aNpein US-amerikanischer Seelsorger
so: ,, The emergence of this series of organic ‘mdsidretween a chaplain and a dying
person into what | am as a theory of chaplain g&fu precense. (Auf Auftreten von einer
Aneinanderreihung von stimmigen Momenten mit zweésthinem Seelsorger und einer
sterbenden Person, kdnnte in eine Seelsorgethféefien, die ich als der hopeful precense

beschreiben wiirde. 8

3.2.3.3 Beratung
Oft sind Gesprache mit einem Seelsorger auch deterBegriff Beratung einzuordnen.

Diese sind vielfaltig dokumentiert. Der Inhalt déeslokumentierten Beratungsgesprache
reicht von Fragen zur Bestattung und zu sonstigarrhationen bezuglich der religidosen
Riten. Manchmal sind es aber auch Beratungsgespraaenen es um die Weitervermittlung
an Einrichtungen, wie beispielsweise an die Seilbsgmuppe der ,Verwaisten Eltern* geht.
3.2.3.4 Seelsorgliche Begleitung/spirituelle Begleitung

Die spirituelle bzw. seelsorgliche Begleitung wundeliesem Fall auf zwei Begriffe
aufgeteilt: Seelsorgliche Begleitung und spiritadlegleitung unterschieden. Da unter diesen
Begriffen eine Bandbreite von Begleitung auf deriggellen Ebene in den Dokumentationen
vorlag: Sie reicht von der Seelsorglichen Beglajtdas Patienten auf seinem Weg oder der
Familie bzw. von anderen Personen, die durch dagl&al des Patienten sehr beruhrt
werden. Oft sind es aber auch Arzte oder Pflegettidezu Begleitern auch in dieser

Dimension werden.

Aus der Zusammenfassung von Telefongesprachen &intn mit der Familie in der

168 3. Nolan: Spiritual Care at the End of Life, S712
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Sterbephase:

In einem langen Telefonat mit der Mutter wird delt] dass sich die Mutter, die Frage stellt,
warum Paulina jetzt noch solange leiden muss. &iktsiach einem Schuldigen dafur.
Folgendes notiert die Arztin dazu: ,Daraufhin sagtau XX, dass sie das schon getan habe,
ihrem Mann Vorwirfe gemacht und gestritten. Und iimmSchuld gegeben, dass Paulina
nicht sterben kann.

Ich habe sie gebeten zu bedenken, dass zum Stevballem die Paulina gehort. Dass es oft
einen Elternteil gibt, der weniger gut gehen lagssam, dass das Sterben aber auf keinen Fall
verhindert werden kann durch ihren Mann. Wer wei&um Paulina nicht gehen kann?
Vielleicht will ja auch Paulina noch Zeit mit ihreviater haben, der wohl noch nie so intensiv
fur sie da war. Ich bat Frau XX, der von ihr gefandn Erklarung dass Papa schuld ist, noch
Maglichkeiten der Veranderung einzuraumen und liéagharina auch noch zu fragen, was
sie noch will und braucht. Auch die Demut zu halaas wir Menschen einfach den grol3en
Plan nicht kennen und Erklarungen, die wir findérea einfach und zu schnell sind, dass das
ganze System aber viel komplexer ist. Sie hat zZiigeimd dann auch gesagt: das habe ich so

noch gar nicht gesehen, ich glaube Sie haben fecht.

Diese Notiz belegt, wie wichtig es ist, dass dietfrauch auf dieser Ebene ansprechbar ist.
Das folgende Beispiel zeigt, dass auch mehrere é&osuelsorglicher bzw. spiritueller
Begleitung in einer Familie mdglich sind. ,Mia @&nn drei Tage spater ganz ruhig in der
Nacht im Beisein der Mutter verstorben. Der Pflagest und die Hospizhelferin waren dabei
und haben die Mutter, was ich mitbekommen habe, gatunterstitzt. Ich war dann auf der
Beerdigung und fand sehr beeindruckend, dass dhe&xtern vom Pflegedienst sich bereit
erklart hatten, den Sarg zu tragen. Das hattedse&cMutter gewtinscht und sie hat sich sehr
dariber gefreut. Frau XX hat einen guten Draht Bianrer vor Ort, der den Gottesdienst (fur
l&andliche Verhaltnisse) sehr ansprechend gestaitkkeine ganz schdne Predigt gehalten hat.

Auch Frau XX hat das bei unserem letzten Gespréastibgt.

Der Bruder war in der Kirche dabei, hat sich daraatr von einem Verwandten nachhause
bringen lassen. Da gabs ein kleines Gerangel naccKicthe, weil glaube ich Frau XX gerne
gehabt hatte, dass er zur Beerdigung mit geht. remsleits kann ich auch sehr gut verstehen,
dass er als selbst Betroffener nicht besondersfsdhuf war. Frau XX hat mir erzahlt, dass

er sich vor dem Tod von Mia sehr um seine Schwegkiimmert hat. AuRerdem hat er die
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Hospizhelferin gebeten, sich auch um ihn zu kimmeemn es bei ihm mal soweit ist. Das
zeigt aus meiner Sicht eindeutig, dass er weil3, aubghn zukommt, auch wenn er nach wie
vor nicht bereit ist, dartiber zu reden.”

3.2.4 Die Ontologie ermoglicht eine systematisierte Eintiall-Analyse

Das Ontologie-Modell bietet zwei Moglichkeiten dgnzelfall-Analyse. Einerseits, bietet die
Ontologie als Option, dass nur diese Instanzenlaloige, die in der Betreuung auftauchen,
andererseits bietet sie die Moglichkeit einer itiltlen Analyse des Arbeitens im Bereich
Spiritual Care. Diese erste Variante ermoglichedormale Analyse. Es kann abgebildet
werden, welche Themen, welche Art der Begleitund) ainch welche Begriffe usw. dem Team
in der Begleitung benannt wurden und welche Themmefieam bekannt waren und so
wichtig erschienen, dass sie dokumentiert wurdergrdind einer solchen Analyse lassen
sich Strategien ermitteln, oder Weichenstellungerdfe umfassende Palliativ-Begleitung

vornehmen.

Als zweite Mdglichkeit bietet sich an, dass diezeinen Instanzen, die im
Behandlungskontext ermittelt wurden, inhaltlich gefsillt werden. Wird die Ontologie bzw.
der Teilabschnitt in der so beschriebenen Weiseemiet, bietet sie die Mdglichkeit einer
schnellen Analyse der Situation fur dazu gerufemels®rge/Spiritual Care-Provider.
Relevante Inhalte fur die spirituelle Begleitungdssofort zu erkennen.

3.2.4.1 Fallvignette Claudia

Kurzbeschreibung der Patientin: Sie war das dvitte4 Kindern in ihrer Familie. Zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung war Claudia zwoktréaalt. In diesem Alter erfuhr die
Patientin, dass sie ein an einem anaplastischem@WWHO Grad Ill) leiden wirde. Die
Familiensituation in dieser Zeit lasst sich folgerdalRen beschreiben: Die Mutter der
Patientin lebte mit ihrer Tochter und dem jings$ehn im Frauenhaus. Die beiden alteren
Kinder waren aufgrund der schwierigen Situatiomideuntergebracht. Es folgt die
Darstellung, wie der Krankheitsverlauf in den Akteedergeschrieben, wurde: Die Zahlen in
der Tabelle beziehen sich auf den Krankheitsverk@erf mit dem Tag der Diagnosestellung

beginnt.

Tabellarischer Verlauf:

Tag 1 Aufgrund heftiger Schmerzen wird die Patremtird in die Klinik

eingeliefert. Ein umfassendes Diagnoseverfahrembeg
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Tag 12

Die Arzte stellten die Diagnose und teilasd der Mutter mit. Daraufhi

wirkt die Mutter sehr verzweifelt und verstort.

Tag 24

Mit Hilfe der Unterstiitzung eines ambular@mderpflegeteams kann d
Patientin nachhause entlassen werden. Das Faralbemiwird zu dieser
Zeit folgendermal3en beschrieben. ,Die Mutter lelyhwater der Kinder
getrennt. Die zwei jungsten Kinder leben bei detttstuDie Trennung de
Eltern hat im Familienleben viele Spuren hintegisDie Mutter trennte

sich auch erst nach einem Frauenhausaufenthalhvem Mann.*

Tag 77

Die Mutter bricht endgiltig zusammen, diettéiuwird sie mit ihren
beiden Kindern in der Psychiatrie aufgenommen.Ragentin ist

ebenfalls dabei.

Nach dem Klinikaufenthalt der Mutter wurde versiueinm stabiles
therapeutisches Netz fur die Mutter aufzubauerbligb bei dem Versuckh
Die ambulanten Therapien der Mutter wurden jeddaxdebrochen bzw.

kamen nicht zustande.

Tag 194

Mit dem Bruder gibt es in der Familie zunehd Probleme. Deshalb wi

er in einer Pflegefamilie untergebracht.

In der Zeit, in der die Patientin und die MuttBeiae sind, wachsen die
beiden zusammen. Ein wichtiges Element in der Bemxig wird die
Pflege der kranken Tochter. Es folgt eine sehrilstaleit, die Mutter und

Tochter miteinander verbringen kénnen.

Tag 380

Die Krankheit schreitet fort: Die Patiergiteidet einen Krampfanfall.
Aufgrund dessen wird sie in die Klinik eingelietéfieder wird der
Wunsch geaul3ert, nachhause gehen zu kénnen.

Zunachst wird das Palliativ-Team konsiliarischugebeten. Durch die
Unterstitzung des Teams wird eine Entlassung desrdia nachhause

maoglich.

Patientin wird aus der Klinik entlassen.

Tag 435

Die Mutter hatte noch kein Vertrauen zumnTgefasst. Erst aufgrund
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einer Schmerzkrise der Patientin nimmt die Muttentakt zu den
Palliativmedizinerinnen auf. Die Medikamente werden eingestellit.
Allerdings kann mit dieser Einstellung nur fir kerZeit eine Linderung

geschaffen werden.

Tag 437

Die Palliativmedizinerinnen kommen zu deisEhétzung, dass die
Schmerzsymptomatik zuhause nicht mehr kontrollieidiaDeshalb wird
nach einer neuen Losung fir die Patientin geslrciitbsprache mit der
Mutter wird die Patientin auf die Palliativstatiafie auf die Bedurfnisse
von Erwachsenen ausgelegt ist, vermittelt.

Die Situation auf der Station ist nicht einfachsbalb wird in der

Begleitung ein Seelsorger hinzugezogen.

Tag 440

Der Seelsorger fuhrt ein langeres Gespréictier Mutter und der
Patientin, um die Bedurfnisse der beiden kennenzeite Im Anschluss
daran tauft er die Patientin. Zitat: ,Hierbei koamter jingere Bruder

anwesend sein.”

Tag 441

Die Patientin verstirbt auf der Palliathat®n: Zitat:

»Claudia verstarb [...] friedlich im Beisein der Matt"

Tag 444

>

Der Klinikseelsorger gestaltet die Beerdggieier und deutet das Lebe
Claudias folgendermalfien:
Zitat aus der Ansprache, die der Dokumentatioregeil
.Liebe Frau XX, lieber Herr XX, liebe Familie unddunde von Claudia!
Als Claudia schon lange krank war und Kklar wurdessdsie nicht mehr
gesund werden wiurde, da hat sie sich auf ihre eigégise damit
auseinander gesetzt, dass sie sterben muss. SieBwtin, wo sie im
Kinderhospiz war, Bilder gemalt. Eines dieser Bildezahlt davon.
Sie hat sich selbst gemalt, wie sie am Ful} eimgela Leiter steht. Die

Leiter lehnt an einer Wolke im Himmel. Unten stelst Und man erkennt

D

sie gekennzeichnet mit ihrer Krankheit. Aus ihreopKwachst eine dick
Beule: Da. Wo Claudia krank war.

Aber sie steht auf ihren eigenen Beinen. Und dieeL&sst ahnen, dass
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sie nun bald zu klettern beginnt. Nach oben. Saé¢tddt und verlasst ihre
Welt

Dabei hat sie so lange gekdmpft und daran festtgehdth will wieder
gesund werden. Ich will leben. Ich will wieder n@nessen und singen
konnen. Ich will mit meinen Freunden in die Schutel in die Tagesstatt
gehen kdnnen. Aber diesen Wunsch hat sie nicht lggdwwékommen. Ihr
Weg ging woanders hin, tGber viele Krankenhauserlmiken.

Am Ende des Weges stand nun diese Leiter, wien@er biblischen
Geschichte schon beschrieben ist. Da hat einedieser Leiter getraumt
Jakob: Nachts sah er die Leiter, die war so hoabs thre Spitze bisind
Himmel reichte. Und Engel stiegen vom Himmel dié&&rehinab und
wieder hinauf. Ganz oben stand Gott. Der schaute &aundlich zu
Jakob und sagte: ,Ich bin der Herr, der Gott, dehoa viele vertraut
haben. Geh nur ruhig deinen Weg. Ich bin immer dabe

Claudia ist diese Leiter nun emporgestiegen, dadbimir ganz gewiss.
Denn Claudia hatte einen unbeirrbaren Willen. A, denen ich
gesprochen habe, haben mir das erzahlt. Obwoklgeatlich als Baby
viel zu frih geboren wurde und in manchem nichétaok, wie andere
Kinder, hat sie immer gewusst, was sie will. Auslenn das fur andere
nicht immer einfach war. Weil sie sich nach Clautthten mussten, wo
sie doch eigene Plane hatten. Fir ihre Geschwistedas bestimmt nich
immer einfach.

Und so war es auch am Ende. Claudia hat ihren Wsghgn und ist ihn
gegangen. Sie hat Ihnen, den Eltern Schweres aloggtriDabei zu sein,
zusammen auszuhalten, auch wenn es sehr schwesidialuf inrem
letzten Weg zu begleiten. Und ihr Leben zu ermdgiictrotz der
Krankheit. Sie bekam einen Adventskalender. SiatreBesuch von
Freunden aus der Schule. Und von ihrem Bruder. adroth noch von der
Schwester. Jetzt fragen wir uns natdrlich, wo istu@ia denn nun?

Was ist am anderen Ende der Leiter, da wo wir mosiir mitgehen

kdnnen?

99

[¢)]

D

—+



Es gibt eine Geschichte von Jesus, die mochtéhiobnl und euch
erzahlen.

Jesus war so alt wie Claudia. Seine Eltern, JosagiMaria, nahmen ihn
zum ersten Mal mit auf eine weite Reise. Nach Z¢ens, wo der schone
grol3e Tempel stand. Der war riesig: ganz weil3emigm goldenen Dach
das im Sonnenlicht strahlte und glanzte, dass neAuwben zu kneifen
musste. Das war das schonste Haus in der ganzéin Bsavar ja auch di
Haus Gottes. Dort feierten die Menschen ein gréiéss.

Jesus feierte auch. Er sprach mit den Leuten. iy sat ihnen Lieder, er
betete und alR mit ihnen. Es gefiel ihm sehr gutldehte sich: Hier
gehore ich eigentlich hin. Das ist das Haus mehniasnlischen Vaters.
Hier mochte ich immer wohnen.

Als das Fest zu Ende war, machten sich Maria usdploauf den
Heimweg. Sie taten es wohl getrennt. Maria dadk#e:Jesus wird wohl

bei Joseph sein. Und Joseph dachte: Jesus ignbasbiei Maria.

Als sie einander trafen, war Jesus nirgends zusdharia, sagte Joseph:

JIst Jesus nicht bei dir?* ,Nein‘, sagte Joseplh @achte, du passt auf ih
auf.’

Niemand wusste, wo Jesus geblieben war. Habt il Kiead gesehen.
Ich habe mein Kind verloren! Aber keine konnte ihielfen. Es blieb
ihnen gar nichts anderes ubrig, als den ganzenAMégk zu gehen. Sie
waren sehr traurig: Warum war ihr Kind nicht beidm geblieben?

Drei Tage dauerte es, bis sie endlich zum Tempeakka Und als Maria
sich umschaute im Tempel, da sah sie auf einmakJ&s sal} da, ganz
ruhig, und unterhielt sich mit den Leuten vom Temgen Priestern und
den Gelehrten. Er horte ihnen zu und stellte ilrgiea Menge Fragen. Di
Gelehrten waren ganz verblifft: So ein Kind hageEnnoch nie gesehen
So interessiert, so aufgeschlossen und so frohlich!

Maria und Joseph rannten zu Jesus: ,Mein Kind! \Wabist du denn hier
geblieben? Wir haben dich tberall gesucht, wirdmasichreckliche Angst

um dich!*
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Jesus war ganz verwundert. Warum habt ihr denh n@c gesucht?
Wisst ihr denn nicht, dass ich hier sein muss? andineines
himmlischen Vaters?*

Da wusste Maria, dass sie Jesus gar nicht bésemsmiste. Denn er hatte
das getan, was er tun musste. Er war dort, woleuge war, bei seinem
himmlischen Vater.
Liebe Familie XXX, Claudia ist nur ein Gast aufsbe Erde gewesen. Es
waren wenige, schwere Jahre, aber auch schéne,3ahteben zu ihr
schon immer mein Engelchen gesagt. Und Engel hgbschon immer
eine andere Heimat im Himmel. Vielleicht konnte @l& den harten
Kampf auf sich nehmen und dennoch ein fréhlichensté sein, weil sie
um diese andere Heimat wusste. Dorthin konntelgieneimkehren. Wie
Jesus im grofR3en weil3en Tempel mit dem goldenen.Dach

Wenn Sie sie suchen werden und fragen: Claudidyist@u denn? Dann
wird auch sie antworten: Na, bei meinem himmlisctater! Ihr braucht
euch keine Sorgen um mich mehr zu machen.

Vergangenen Sonntag hat Claudia die empfangenaD&ahPfarrer XX
gesagt: Claudia, du bist Gottes geliebtes Kindwvital dir Leben schenken
im schonsten Haus des Himmels, wo der Tisch regciegkt ist, wo
gesungen und getanzt wird. Und von dort kannst iduevme Engel Acht
haben auf die Menschen, die du lieb hast: Deindeueinen Vater,
deine Schwestern und deinen Bruder, deine Freundeleine Lehrer.
Damit fUr sie gilt, was dein Taufspruch ist:

,Er hat seinen Engeln befohlen, dass sie dich leehétf allen deinen
Wegen, dass sie dich auf Handen tragen und durd&ué nicht an einem
Stein stolRest’ (Ps. 91,11).

Amen.”
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3.2.4.2 Auswertung zur Fallvignette Claudia
3.2.4.2.1 Formal
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Die Begleitung durch das Seelsorge-Team, die diefe und damit auch ihre Familie erst
auf der Palliativstation erfuhr, bedurfte vieleterventionen. Viele Gesprache wurden
gefluhrt, viele Moglichkeiten der Begleitung wurdaufgezeigt. Viele der violett eingefarbten
Instanzen der Ontologie wurden erst in dieser Phaxsseigefligt. Ware es moglich mit der
Familie das Bild vor der Begegnung mit Seelsorgaralegestalten, gdbe es vermutlich auf
der Seite der Familie/Geschwister keine violetgeférbten Instanzen. Allerdings wird an
diesem Fall auch deutlich, welche Funktionen Ireatnen im Bereich Spiritual Care haben
kénnen: Die Begleitenden kdnnen einer Familie aaudlaeigen, welche Handlungsoptionen
noch moglich sind, in der schwierigen Situation Ealiation. Deutlich wird, dass Rituale
Formen fur Verstandnis und Begreifen der Situatienden kdnnen. Gleichzeitig wird
deutlich, dass gerade in den Ritualen auch dasithdim nicht zuriickstehen muss, sondern

sich selbst nochmals auf einer anderen Ebene erfaterden kann.

Auch die begleitenden und unterstitzenden Gespréiahen sehr hilfreich: Eindrtcklich lasst
sich dies in der Beschreibung der Mutter darsteBameits in der kurativen Phase des
Krankheitsverlaufs der Tochter ist sie tberford8ie leidet am Zerbrechen ihrer Beziehung
und sie ist Uberfordert mit der Sorge um ihre Kméi# die sie (alleine) Verantwortung
tragen muss. Immer wieder markiert sie, dass sefaitnlert ist. Es ist nicht mdglich in

angemessener Form Unterstitzung zu schaffen. Deeptikt, die Aufnahme in die
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Psychiatrie schaffte nur kurzzeitig EntspannunddanSituation. Erst die Reduzierung der
Verantwortung, die die Mutter zu tragen hatte, eghctite eine Stabilisierung in der Familie.
Fur die Zeit, in der die Mutter sich um die Pfleaglaudias kiimmerte, wurde der Bruder
fremd untergebracht. Die Zweier-Beziehung, die Etutind Tochter gemeinsam gestalten

konnten, wird eine wichtige Zeit fur die beiden.

Denn mit dem ,,Auszug des Bruders” wurde es furMigter der Patientin leichter. Sie
konnte sich jetzt auf die kranke Tochter konzergneihr geben, was sie brauchte. Dieses
System ist fur viele Wochen stabil. Erst das Féntsiten der Krankheit bringt das hausliche
Gleichgewicht wieder durcheinander. In dieser Phést das Team der Koordinationsstelle
fur Kinderpalliativmedizin zun&chst konsiliariscimbugebeten. Die Schmerzmedikation
wurde optimiert. Jedoch konnte die Umstellung riun¥enige Tage eine ausreichende
Symptom-Kontrolle ermdéglichen. Nach einer weiteBammerzkrise wurde gemeinschatftlich
beschlossen, dass die Palliativstation ein gutefiddie Patientin sein kbnnte. Zwei Tage
spater wird Claudia auf die Palliativstation vetleg

Hier beginnt die inhaltliche Arbeit im Bereich Spial Care bzw. die seelsorgliche Arbeit.
3.2.4.2.2 Inhaltlich
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Der Seelsorgende widmet sich zunachst dem ganzeitiéaSystem. Er fuhrt sowohl mit
der Mutter, dem Bruder und auch der Patientin sédinge Gesprache. Die Patientin selbst ist

auch diejenige, die im Zentrum seines Handelng.dbsr Seelsorger tberlegt mit ihr
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gemeinsam, ob es fur sie passend ware, vor ihrestévben getauft zu werden. Denn, so

erklart er, getauft werden bedeutet Teilhabe angemvlLeben in Jesus Christus.

Fir die Patientin hatte der Gedanke etwas sehtlittiss, auch etwas Heilendes. Gerne hat
sich die Patientin taufen lassen. Den neugewonnauab®n, das neugewonnene Vertrauen in
ein christliches Leben hat sich auf die anwesemk@anilienmitglieder Ubertragen: Der
jungere Bruder der Patientin der in der engen Bemg zwischen Mutter und Tochter
zunéchst fur sich keinen Platz fand, hatte bedeitsh die Teilnahme an der Taufe wieder
Gelegenheit bei der Familie einen Ort zu finders@wlers eindrtcklich kann dies gelingen,
wenn sich an das Ritual der Taufe eine Familiem8eg anschliel3t, wie es in vielen

Traditionen Ublich ist.

In der Beerdigungsansprache wird deutlich, waguige Patientin von ihrem Vertrauen, von
ihren Hoffnungsbildern weitergegeben hat. Der Kdssielsorger, der die Patientin vor ihrem
Versterben kennenlernen durfte, kann dies aushtatiachen Tradition heraus lesen und in

der Ansprache deuten.

Claudia stellte sich vor, dass eine Leiter ihr Wéeyg in den Himmel weisen wird. Als
Analogie wahlt der Klinikseelsorger alttestamefm#id®erikope: Jakob schaut die
Himmelsleiter. Der Seelsorger erzahlt die Geschkidaich und die betont die elementaren
Elemente der Geschichte: Die Leiter reicht bisen 8limmel, sie reicht bis zu Gott. Gott, der
Uber diese Leiter Kontakt zu Jakob aufnimmt, ernanalieser Situation sein Versprechen,
dass er Jakob immer begleiten wird. Diese Zusdgawgsh Claudia: Das in der Taufe
zugesagte: Ja von Gott, das bleibt, das hat Begkii das soll auch in der Situation der

grol3ten Trauer trosten.

In ihrem Bild mit der Himmelsleiter hat Claudia oeinen Wunsch versteckt: Sie malte das
junge Méadchen, das die Himmelsleiter hinaufsteiged, als ein Madchen mit einer Beule

am Kopf. Ein Bild fur ihre Erkrankung. Es ist decitl, dass sie sich durch diese Beule mit
dem Madchen identifiziert. Gleichzeitig kann di&s=estellung auch so gedeutet werden, dass
sie diese, ihre Krankheit vor Gott bringen kanreldicht auch verbunden mit der Hoffnung,
dass bei Gott diese Krankheit nicht zahlt. Dasswea® Leben bei Gott ein Leben ohne

Schmerzen, ohne Krankheit sein wird.

Der Seelsorger zitiert noch eine weitere biblisG®schichte: Der zwolfjahrige Jesus im
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Tempel. Im Lukas-Evangelium ist die Kindergeschechtsu zu lesen. Die Analogie ist in
diesem Fall das Alter. Die Erzahlung schildertimeen Erzahlstrang eine typische
Familiengeschichte. Mit den Elementen: Eltern sm8orge um ihr Kind. Eltern missen
geraten in Schrecken, wenn sie ihr Kind nicht bgh aben. Eltern halten es nicht gut aus,
wenn sie sich nicht um ihr Kind kimmern kénnen. radl zeigt der Klinikseelsorger, dass
die Familie um die Patientin vieles auch vielesatagrfahren hat. Gleichzeitig war Jesus im
behutet durch seinen Vater. Dies gilt jetzt auah\udestorbenen und ihrer Familie.

Auf der formalen Ebene wurde bereits deutlich, gassdie Seelsorgenden, die spirituelle
Dimension in das Geschehen einzeichnen. Nach mEinschatzung ist dies eine wichtige
Aufgabe im Bereich Spiritual Care.

3.2.4.3 Fallvignette Hassan

Kurzbeschreibung des Patienten: Er litt unter eMigochondriopathie, zum Zeitpunkt der
Diagnose-Stellung war der Patient noch ein Saughtagsan, der erste Sohn seiner Familie,
war drei Monate alt. Zur sozialen Situation der H@mvurden folgende Angaben zur Familie
gefunden: Hassans Eltern stammten beide aus dkeiTdre Eltern waren miteinander
verwandt. Mit dem Leben in Deutschland waren diddre Elternteile in unterschiedlicher
Weise vertraut. Wahrend die Mutter bereits als ddighe nach Deutschland kam, ist der
Vater erst kurze Zeit in Deutschland. Er ist nichtler Lage die deutsche Sprache in der Form
zu verstehen, dass er die Aufklarungsgesprachdanitirztinnen und Arzten verstehen kann.
Deshalb werden samtliche Gesprache von der Mugfiéihgt, die durch das Ubersetzen der
Mutter fir den Vater unterbrochen werden. Es fdigtDarstellung des Krankheitsverlaufs,
wie er in der Klinik und spater in der Palliativeergung abgebildet wurde: Die Zahlen in der

Tabelle beziehen sich auf den Krankheitsverlaufsden der Akte abgebildet ist.

Tabellarischer Krankheitsverlauf:

Tag 1 Der zweieinhalb Monate alte Saugling wirdém Klinik gebracht, denn
der Kinderarzt hatte eine Gedeih-Stérung festgéstied einer Erklarung
bedurfte. In einem 3tagigen stationaren Aufenthvalti mit einem ersten
Diagnose-Verfahren begonnen, das noch nicht zu Biirsgnosestellung

fuhren konnte.

Tag 16 Ein weiterer langerer Diagnose-Aufenthdtiten Wahrend der
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Anamnese-Gesprache wird auch klar, dass in derliegghinliche
Krankheitsbilder bereits aufgetaucht sind. Zitag dar Dokumentation:
»In der Familie sind mehrere Fehlgeburten und webs&ine Kinder, sowie
geistige Behinderung neben gesunden Kindern bekahné Anhalt fir
einen sicheren Erbgang.”

Tag 79

Familie des Patienten zieht zur Gro3muterRhtienten, die in
Deutschland lebt, begriindet wird dieser Umzug msicleverten aul3eren
Umstanden. Zeitgleich findet das erste Diagnosegelstatt, an dem
alle Ergebnisse von den Arztinnen und Arzten ddedjesverden. Die
Arztin notiert zum Gesprachsverlauf Folgendes: Mienlauf wird Klar,
dass Hassans Krankheit nicht heilbar. Frau XX &ufsaufhin, dass sie
umgehend die Klinik mit Hassan verlassen méchtehatddmoglichst in
die Turkei zur Familie fahren mdchte, da diese Hagsch nicht gesehe
habe. Sie erklart, dass es wichtig ist, dass Hagssa@er Heimat sterben
kann und dort bestattet wird. Beide Eltern sinfiérschittert und weinen
heftig.“ Als Handlungsstrategie formuliert die Airgtdass sie die Familie

bei der Heimreise unterstiitzen mdchte.

Tag 80

Gleichzeitig fand eine Kontakt-Aufnahme meen human-genetischen

Labor statt.

Tag 81

Die Familie bringt erneut den Patienten 2ump.

Tag 87

Die Situation in der Familie veranderte skeh folgten weitere Gespréache
zwischen den Eltern und der Arztin der Koordinasgtelle:
Die Arztin schatzt die Haltung anders ein: ,Frau ¥dangt jetzt nicht auf
die Reise in die Turkei. Sie sorgt sich, dass Hageat medizinisch nicht
adaquat versorgt ist. Sie erklart, dass sie and€a@iagnose-Eréffnung
impulsiv reagiert habe und verzweifelt war.“ Diezn nimmt der Mutter
die Befiirchtung der schlechteren medizinischenorgtsg. Sie berichtet
von der Mdglichkeit der Kontaktaufnahme zu eineratAn der Turkei.
Weitere wichtige Verabredungen werden getroffen.

Es wird vereinbart, dass das Team der Koordinadiefle die geplante
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Heimreise unterstitzt und, dass alles notwendigel&$san ermdglicht
wird. Damit sind auch die therapeutischen Mal3nahfileHassan
festgelegt: Bis zum Zeitpunkt der Heimreise werdks& medizinischen
Moglichkeiten ausgeschdpft, um den Zustand desfat stabil zu
halten. Auch bietet die Arztin die Unterstiitzung Keordinationsstelle
bei der Organisation der Formalitaten UnterstitzamgDie weiteren

Schritte im Bereich der Sozialen Arbeit sind in A&te nicht abgebildet.

Tag 92

Kontakt-Aufnahme zu einem turkischen Arziender Heimat der

GrolReltern des Patienten.

Tag 186

Es folgt eine lange Zeitspanne, in dertaidokumentiert ist. Erst die

Kontaktaufnahme der GroRmutter aus der tirkischamkit ist notiert:

=

Sie berichtet, dass die Heimreise erfolgreich gewest: ,Die Gromutte
in der Turkei meldet sich telefonisch und gibt dass alles gut verlaufen

sei.

Tag 187

Weil bei der Mutter aufgrund einer ernel@ehwangerschaft Bedenken
bestanden, ob das erwartete Baby ebenfalls erksankivurde auch eine
Pranatal-Diagnostik durchgefuhrt. Die Ergebnissgdn in der Klinik vor.
Die Arztin mochte der Mutter so schnell, wie digegNachricht
Uberbringen: Das Baby leidet nicht an der Erbetkuag des Bruders. Die
Arztin beschliet die Mutter anzurufen. Sie kargogh nur eine
Nachricht auf dem Anrufbeantworter hinterlassere Mutter ruft jedoch

nicht zurtck.

Tag 194

Telefonat der Gro3multter in der Turkei.sstn ist verstorben.”
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3.2.4.4 Auswertung zur Fallvignette Hassan
3.2.4.4.1 Formal

kulturell spirituell
"

. Teil einer Gemeinde zu sein
Ort der Beerdigung
) — ;
- _Endlldlkelt/Ewlgkell PR
fuhit sich zugehari mit Inhalten
° e 5 —*( Allimacht/ohnmacht
ist verwurzelt bedeutet auch erklért

N Igt sich zusammen/getrennt
[Person mit MlgratmnshmtcrgrundJ 2= 5‘(\ i / —J[Irmrpretadonen zum Thema Tod]
Sichtbares/religicses Leben | — <-Isbt ein
/ b bedeutet
i = (Fome)
Santn fess| Familie = :
Todesvertandnis et / zeigt sich —p» L hahV )' ewiges Leben/neue Welt

= / haben Wiinsche \ f
Autonomie/Individualitat At \ Jarinhagehiiehariieron als_., ist gedeutet
= Patlent o / Wiisnche fiir den Patienten
drnekt bedeutet st bestimmt ist Teil der Familie —
ruckt aus i
spezifiert als
Sterbesituation \ “®[ Hoffrung: Alles wird gut
= '
a_ nein erwelterte Familie [ ;stH 2
; \ e
hat
erfullt? vereinfachte medizinische Beschrelbung \ B Vi Irituelle Bedeutt
t ‘orstellungen vom Tod | — aingeschiossen —» e ung
Komblrlert:mit— Verlauf des Sterbens
betreut ven in Anwesenheit von
wo? T
Palliativ-Team / Eemigg)
gedeutet als
\ *
lediglich betreut durch Liebe/Verbundenhait

Bereits der erste Eindruck zur Grafik des Patieftassan macht deutlich, dass in diesem Fall
keine Begleitung im Bereich Spiritual Care durck dlaam der Koordinationsstelle erfolgte.
Dennoch war gerade die Akzeptanz dieser Tatsaatoh dias Team wichtig dafir, dass diese
Begleitung der Familie stattfinden kann. Denn digge Familie war sehr gepragt durch die
GrolRfamilie. Gleichzeitig war die Gro3familie ewechtige Stutze fur die jungen Eltern.
Besonders die Bereitschaft der Arztin, mit den &nztor Ort in der Turkei Kontakt
aufzunehmen und dadurch die Heimreise zu ermdgjliokar ein wichtiges Bausteinchen in
der Begleitung. Denn die Eltern des kleinen Hasgamen sehr verbunden mit der Heimat,
der Grol3familie und verwurzelt in der Familienitexh. Mit der Unterstitzung ermoglichte
das Team der Koordinationsstelle der jungen Fardiireh die Familientradition und -kultur
getragen zu sein. Unter diesem Fokus sollen dielspson Spiritual Care in der Familie

wahrgenommen werden.
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3.2.4.4.2 Inhaltlich

zuhause:

In der Heimaterde, o 7 -
Land Rituale: Liebe -
Ewiger Ort Beerdiguing Teil einer Gemeinde zu sein, Ewigkeit /@
3 - gemeinsames Gebet || Teil éiner GroBfamilie zu sein nach dem Tod hat der | o .
i kulturell < i - mit Inhalten Allmacht:
Ort der Bee\rdlgung - T Patient ein ewiges Leben D Jiegt bel Allah

\ T bedeutet auch
” fuhlt sich zugehbrig ZEdtRein / g : -
) ! Sichtbares religioses || — schiigt ein ———{ LRS8aNG ins Paradics
LTI und kulturelles Leeben gl
\ /’ it bedeutet
% : - Familie
[Person mit M\gratmnshmtergrund) seigtdien FeBon v ewiges Leben/neue Welt
\ / haben Wiinsche . e 4
Autonomie/Individualitat: ist / ist gedeutet
Patient Ubersteht die Reise RS kann beschrieben werden als, £
® / Wiisnche fir den Pati t' ’
& Usnche fur den Patienten
pedeutet ist bestimmt—|  Patient LTS deE FamiTia
~ - TR,
spezifiert als
Iewd\et an | Hoffnung: Alles wird gut
) -
verstirbt
\ K\ i5t~——>‘g\elthe Hoffnung
Mitachondriopathie hat i
\ Verlauf des Sterbens \‘\ Selptiels Bede ing
e Vorstellunge Tod -eingeschlossen
betreut von \ in Anwesenheit von
lL wo? TS
/ Eltern/Familie =,
\ gedeutet als
zuhause
lediglich betreut durch \
Liebe/Verbundenheit

Bereits die erste Reaktion der Mutter und des Wadeaf die Krankheit des kleinen Hassan
macht deutlich, worin die Familie ihre Ressourdeits In der Grof3familie. Zwar wurde ein
aulerer Grund vorgeschoben, um ein Umziehen zuteMdér Mutter, also zur Grofdmutter
des Patienten zu ermdglichen. Dennoch wird beintenen Lesen der Akte klar, dass die
GrofRfamilie die wichtigste Ressource ist. Auch det Reise in die Turkei kehren Hassans
Eltern wieder in den Schol3 der Familie zurlick. Deutvird dies nicht nur durch die Reise,
sondern auch dadurch, dass wieder die Grolimutitdresem Fall die Mutter von Hassans
Vater den Kontakt nach auf3en aufrechterhalt. Adesiche mit den Eltern selbst Kontakt
aufzunehmen schlagen fehl. Es scheint fast soyiaide die Grol3familie einen Schutzraum
um Hassans Eltern bauen. Gerade angesichts deeltlappicheren Situation scheint dies
besonders wichtig. Denn die Mutter erwartet wieglerKind. Einerseits stehen die Eltern vor
der schweren Aufgabe, sich von Hassan verabschidaenissen und in Bezug auf die
erneute Schwangerschaft gibt es anfanglich nurdbesheit. Ist die Freude dartber
angemessen? Konnen wir uns trauen zu freuen. @tekiveise kann den Eltern kurz vor
dem Tod Hassans mitgeteilt werden, dass das ete@#&by nicht an der gleichen
Erkrankung leidet wie Hassan.

Gleichzeitig scheint es ein Familien-Wissen darungeben, wie man sich in dieser
schwierigen Situation verhélt, denn es ist auctudwntiert, dass in der Familie Formen der

Erkrankung Hassans bekannt sind und auch, dassir@@4dzw. Kindersterblichkeit in der
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Familie bereits ausgehalten werden musste. Sadlsdetizte und sehr kurze Telefonat mit der
Gro3mutter l&sst vermuten, dass sie bereits meBterbesituationen erlebt und begleitet hat.
Denn sie konnte es angemessen beschreiben. Eik&&jebzw. ein Rickversicherung

ihrerseits ist nicht notwendig gewesen.

Neben dem pragmatischen Handlungswissen, das digntaitter Hassans hat, gehért es in
der Familie auch dazu, die religidsen Rituale lelveth zu gestalten. Dies macht die Mutter
deutlich, indem sie erklart, wie wichtig es ihr, idass Hassan in der Heimaterde bestattet
wird. Vermutlich folgen sie den Vorschriften, wiervvielen religionswissenschatftlichen
Forschenden beschrieben sind: ,Muslimische Grabl@rsauf eigenen islamischen
Grabfeldern angelegt und schlicht gestaltet werdeng besondere Steineinfassung oder
Bedeckung, auch ohne Blumenschmuck. [...] Als Gralsadk kann ein schlichter Grabstein
am Kopfende dienen. Die Ausrichtung der Grabeeitka hin ist fest vorgeschrieben und
eine unbefristete Totenruhe bis zum Weltende vetuas.1%° Inwiefern dieser religiose
Aspekt Uber das kulturelle Bezugssystem hinaudiiFamilie Hassans wichtig war,
erschliel3t sich aus der Dokumentation nicht. Stobés flr diese Begleitung im Bereich
Spiritual Care in erster Linie anzuerkennen, das$-dmilie eine grof3e Ressource ist. Die
religiosen Implikationen sind wissenswert, allegdiwaren sie in der Begleitung von Hassan
nicht relevant, da diese Form der Begleitung nithth das Team der Koordinationsstelle
geleistet wurde.

3.2.4.5 Fallvignette Penny

Kurzbeschreibung der Patientin: Sie litt an eineffma&tumor (St. IV). Die Patientin war funf
Jahre alt, als die schwere Krankheit diagnostizweiide. Der Krankheitsverlauf kann als
rasant beschrieben werden. Die Familie ist einésgbe Familie, die am Land wohnte. Die
Patientin verstarb mit 6 Jahren zuhause im Kretgsd-dmilie. Die Patientin hatte 3 weitere
Geschwister (Bruder), sie selbst war das zweit@ Kiander Familie. Die weiteren
Geschwister waren nicht erkrankt. Die Zahlen inTidyelle beziehen sich auf den

dokumentierten Krankheitsverlauf, wie er aus darkenakte abzulesen ist.

In diesem einen Fall notierte die behandelnde Aisatzliche Aspekte im Bereich
Spiritualitat, da dieser Fall einer der Falle v, Arztin im Kontext ihrer Ausbildung
beschrieb. Um folgende Informationen wurde der seddizinisch-pflegerisch gepragte
Bericht erganztSpiriuality: Catholic family with a strong beliefie a life after death. Mother

169C Elsas: Sterben im islamischen Kulturkreis undl&teegleitung fur Muslime in Deutschland. Von der
Uberfiihrung in die Heimat zur Ubersetzung des Hdiaheen, S. 335.
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reads Children‘ s books to Penny addressing theeciof birth, life and death. She never got
an answer from Penny until the opoid rotation. Fridrat point on Penny opened up. She
started to talk fearlessly about life after deabput meeting her grandfather, and explained

her mom, that she will be able to ride a horselgimv when her mother will follow her.”

Tag 1 Die Patientin wird aufgrund von Bauchschmeimedie Kinderklinik
gebracht.
Tag 2 Die Patientin wird aufgrund eines Verdachitiseegnen Wilmstumor an die

Uniklinik Uberstellt.

Tag 4 Nach weiteren zwei Tagen Klinik-Aufenthaitdet die Diagnose-Stellung
statt. Zunachst planten die behandelten Arzte dineativen
Behandlungsansatz. Deshalb trafen die Arzte Voitoergen fiir die
entsprechenden Therapien.

Tag 7 Beginn der praoperativen Chemotherapie.

Tag 41 Nachdem die erste Chemotherapie wirken komnirde der Tumor

operativ entfernt.

Tag 55 Beginn der Weiterfihrung der praoperativeardpie (andere Seite des
Tumors).
Tag 76 Da keine Veranderung am Tumor festgestelttien konnte, wurde eine

Chemotherapie fur weitere 21 Tage geplant.

Tag 272 Nachdem die letzten Therapieversuche nicht im detenw MalRe wirksat
waren, wurde von den behandelnden Arztinnen unteArin Absprache
mit den Eltern die Entscheidung fur eine palliatedizinische
Versorgung getroffen. So wurde der Kontakt zur Kiomationsstelle fur

Kinderpalliativmedizin vermittelt.

Tag 274 Die Arztin der Koordinationsstelle besutietFamilie zuhause. Die
Arztin erfahrt, dass die Patientin seit dem let#énikaufenthalt nicht
mehr mit der Familie kommuniziert/spricht. Auch mér Arztin spricht

die Patientin nicht. Nur die Mutter ist mit der Arzim Gesprach und fur
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eine kurze Zeit spricht sie auch mit dem VaterRigtientin. Uber den
Kontakt zur Patientin schreibt die Arztin in derKdonentation
Folgendes: ,Later | sat myself next to her watchidprogram she was
watching. Without looking at her because she wasrigg me | made
one or two comments about the cartoon. After aevhgdaid to her:
,Penny, you don‘t need to talk to me, but | wodulelto tell you I am. I'm
a pediatrician and | will help you to have lessipaiam here so that you
don‘t have to go to hospital again.* After a payspromise that you
never have to go back to hospital.”

Tag 274, abends

Die Patientin beginnt zu sprec@ierspricht viel und schnell und ohne

Punkt und Komma.

Die Mutter berichtet in ihren Telefonaten mit dditarbeitenden der
Koordinationsstelle, wie der Besuch der Arztin digf Patientin gewirkt
hatte. Die Mutter beschreibt Penny als ein MadcHas,noch sehr viel z
sagen hatte, bevor sie sterben wiirde. Dass diactetsdass sie
versterben misse, Penny bewusst war, lasst sichieles Notizen
ablesen. Eine davon notierte die Arztin in ihresivertung: ,She waited
for her brothers to go to bed in the evening amt the talked through
half the nights, lying in her parentsd She kept repeating: ,Wait mon
just to need a sip of water because my mouth igam talking. Don‘t
fall asleep. | have so much to say to you and yaawkwe don‘t have
much time left.” Neben der bewussten Gestaltundedeten Zeit von
Penny, bietet das Anerkennen der Situation fuFdmilie die
Maglichkeit, dass sich Alltagsleben wieder eingtelkonnte. Freunde
kamen vorbei. Die Eltern gingen mit den Kindernkaso. Die
Gro3mutter, die die Familie besuchte, begann nnit de
Weihnachtsbéackerei. So die vielen Informationea,idider

Koordinationsstelle tber die Familie dokumentieureen.

In den letzten Tagen ihres Lebens verandertedgishVerhalten der

Patientin noch einmal. Die Patientin wollte videale sein, nicht gestort

werden. ,You are disturbing me in my dreams. | sa@ angels and it is
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so wonderful.*

Tag 320 ~She sent her parents out of the room drehwhey come back five

minutes later she had died.”

Tag 321 »The brothers and her friends arrangedadifien together with Pennys
parents. They all made colourful handprints on it.

Pennys fearlessness gave her parents the strengthdpt Pennys death.”

3.2.4.6 Auswertung zur Fallvignette Penny
3.2.4.6.1 Formal

[n.eben nach dem Tod, christliche Tradmn]

Krelslauf des Lebens ]
ewige Lishe
_— m 4—— mit Inhalten
ist beschrieben als !
Endlichkeit/Ewigkeit
, (o]
wird erkeirt als
erklart
/ T schiieBtein_____ =
Ewigkeit/Endlichkeit | [lnterpretatlcnen zum Thema Tad] [zusammen/getrennt
zeigt sich in
> 5 >
hit folgenden [nhalten sichtbares/religitses Laben | _ bedeutet
e \ ~[zeit sich al{ Bekenntnis/Konfession b @/ ewlges Leben/neus Welt
5 o
verandert sich R saigt sich haben /_'__/7_, fur die Kinder ist gedg,m_»
\ / haben Winsche » [ neves Leben T
- i i Liebe/Geborgenheit
Autonomie/Individualitat hat _ / kann beschrieben werden als
b\ //4 Wusnche fur den Patienten _ hoffen auf
Kontaktmiglichkeiten bedeutet ist bestimmt—|  P@tient  |——— it 1ei ger Famiie ——» ___faben—" spezitiert ats Pr{_Hoffnung: Alles wird gut Trauer/\Wut
v (e (g o) i
Wuinsche flr sich selbst
\ Verlauf des Sterbans \ "~ \ — _vermischi mit
litt an et erweiterte Famille | _ Taeschiossen —— | Angst vor Verlust
UE‘"'W‘(@\[ *(Unterstutzung
Kommunikationsméglichkeiten | 4—— bedeutet - > -
—(einem Wimstumer (erlaut des Sterbens )
/ k\?\ h
in Anwesenheit von -
beschrieben als \H
betreut ven \
\ "es hat gepasst” |
Palliativ-Team \ wio?
o gedeutet als
lediglich betreut durch \
7
Wahrung der Autonomie
Hrzte

An dieser Zusammenstellung wird deutlich, dasd=dimilie spirituelle Ressourcen hatte.
Gleichzeitig wird klar, dass Penny eigene Vorstejken von einem Leben nach dem Tod hat.
Die Patientin selbst kann diese kommunizierenrbié letzte Lebensphase hinein. Sie kann,
so scheint es, auch bis zum Ende den Verlauf dessevbens (mit-)bestimmen. Dies wird an
dem Punkt deutlich, dass zweimal der Begriff detodomie in der Ontologie abzulesen ist.
Durch die sorgfaltige und zuriickhaltende Haltung/&ztinnen im Team konnte die

Patientin diese Autonomie leben.

Denn es war fur die Patientin wichtig, ernst gen@nrmu werden. Dies ist eher aus den
Beschreibungen in der Krankenakte zu lesen. Bessmleinem Punkt war es der Patientin
wichtig: Sie wollte auf keinen Fall mehr ins Krankaus gehen. Deshalb sprach die Patientin

erst mit der Arztin, als sie der Patientin das pegshen gegeben hatte, dass Penny nie wieder
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in die Klinik gehen musse. Erst daraufhin williglie Patientin ein, von dem neuen Team

betreut zu werden.

Mit diesem Versprechen kann die Begleitung des&ialTeams starten. Mit diesem
Versprechen und der guten Symptomkontrolle wirtlieglie Patientin mdglich ihre
Gedanken Uber ihren Tod zu aul3ern, ihre Gedankzuteiien. Wie wichtig dies fur das

gesamte Familiensystem war, zeigt sich besondéideaunhaltlichen Ebene der Auswertung.

3.2.4.6.2 Inhaltlich

Leben nach dem Tad, christliche Tradtion:
Leben in Vollandung: die Patientin wird hell werden

Kreislauf des Lebens:

Der Grofvater ist verstarben, eas i
die Patientin wird ihn wieder treffen Farlie arb e i
[ it Inhalt
Ist beXchriében als |(Llebe |4 riApheiten
el Endlichkeit/Ewigkeit
Lale:
wird erkart als Ehitstl. B erE NG, Iy
’ Sarg /srk\nrt
Ewigkeit: =
Filr die Patientin st selbstverstandlich: 3 Interpretationen zum Thema Ted | o 0 gy et
Es gibt ein ewiges Leben zeigt sich in schlieBt ein———% Geborgenheit,
3 & : e = 4 Leben ohne Schmerzen
mit folgenddh Tnhatten siehtbares, rellgiises Leben |— zeigt sich als__, ’ bedeutet religis
5 ; N rbm. -kath. Glaube T
versndert sich LN s leben @am"e /r _
Todesvertandnis i — — = \ Lisbe/Geborgenheit
2eigt sich haben " ¥ p-(_fur die Kinder ist gededtet— "
| " heben Wiiische ™ -
‘ /——/ i \ B »[neues L:Denj
Autonomie/Individualitit nat e i M _hoffen aui
lisnche fur die Patientin =
. . e N Hoffnung: Alles wird gut] [ LJ
:::nfaafﬁngﬂfa"féﬁﬁa ”:‘\‘9“‘9‘ st bestimmt 4‘ Patient ——— st reil cer Fﬁv—b —— spezifiert als '[‘ Trauer/Wut
ortdiis By o2 Geschwister [3
Verlauf des Sterbens | T ey \ ssen - vermischt mit
| verstarl

sterben
lichksiten, | bedeutet
asen

"es hot gepasst’
Palliativ-Team
gedeutst als \
fediglich betreut durch /
' Wiahrung der Autonomie
Arzte

Auf der inhaltlichen Ebene wird deutlich, wie diatiéntin die Familie unterstitzt und wie die
junge Patientin trotz ihrer schweren Krankheit tés Versterbens Hoffnung in die Familie
hineintragen konnte. Aus der formalen Analyse wurekeits deutlich, dass die Patientin
vieles selbst bestimmen wollte und konnte. Selbsler Zeit des Versterbens. Auch scheint
Penny ein tiefes Vertrauen in ein Leben nach dedj ifoein Leben bei Gott zu haben. Sie hat
dazu sehr konkrete Vorstellungen. Einerseits glaightlaran, dass die Familienbande tber
den Tod hinaus bestehen werden. Im selben MaR3digviErauernden, die im Leben
verbleiben, beschreibt auch die kranke Penny, Mbg&iten der Verbundenheit fir die
Familienangehdrigen. Ihren Grol3vater wird sie ndam Versterben tatsachlich wiedersehen.
So dass sie sich auch nicht vor einer moglichesdnkeit firchten muss. Fur die
Familienmitglieder, die im irdischen Leben bleibbedeutet dies, dass Penny eine Vorreiter-
Rolle Gibernimmt. Sie wird die Bedingungen im ewig@ten erkunden und schliellich alle

anderen Familienmitglieder empfangen kénnen. Gksittly ist das ewige Leben fur Penny
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ein Leben, in dem es eine keinerlei Einschrankurigenirdischen Lebens mehr geben wird.
Die kranke Penny wird im Himmel reiten lernen umchbhauf dieses Hobby verzichten
mussen. All dies konnte sie kommunizieren, vordali Hoffnungen konnte sie berichten, all

diese Hoffnungsbilder konnte sie fur ihre Briided Eitern und GrolR3eltern zeichnen.

In der letzten Lebensphase jedoch wollte sie filr alleine sein: Auch diesen Wunsch konnte
sie mit Hoffnungsbildern verbinden. Deutlich wirttslan dem Punkt, wo sie sich den
Kontakt verbietet, um nicht bei ihrem Austausch deh Engeln gestoért zu werden. Selbst die
Sterbephase bestimmt Penny in dieser Form. Sieldchre Eltern weg, vielleicht sogar, um
sie zu beschitzen. Resumierend lasst sich dieextisahlie3en, in dem man nochmals
betont, wie wichtig es fur die Familie war, dassideoffen ihre Geflihle formulieren kannte.
Denn durch die Offenheit wurde letzte Lebensphas@®é&nny noch gestaltbar. Sie selbst
konnte noch vieles erledigen und erzahlen, wawitintig war. Sie konnte Hoffnungen
formulieren und weitergeben. Hilfreich, war auchssl die Hoffnungsbilder, die Penny
formulieren konnte, gut in das religiose SystemEl&rn passten. So dass die Eltern sie im
gleichen Mal3e als unterstitzend und hilfreich ammehkonnten. Dass die Eltern grof3es
Vertrauen in die kindliche Kraft setzen konntengieich auch darin, dass die Briuder der
kleinen Penny den Sarg bemalten und damit auch Wbschied von der Schwester gestalten

konnten.

3.2.4.7 Fallvignette Paulina
Kurzbeschreibung der Patientin: Paulina war kleichrgig und litt an einer fortschreitenden,

unheilbaren Speichererkrankung. Zum Krankheitspadorte ein Herzfehler, der operiert
wurde. Seit dieser Operation hatte die PatientiereHerzschrittmacher. Sie verstarb im Alter
von 5 Jahren. Die Zahlenangaben in der Tabelleshenisich nicht, wie in den anderen

Fallen auf den Krankheitsverlauf, sondern nur auf derlauf der Palliativ-Begleitung.

Tabellarischer Verlauf:

Tag 1 Als die Patientin mit 4 Jahren nach einemvscén Infekt in der
Kinderkardiologie vorgestellt wird, gaben die Eftem, dass sich der
Zustand Paulinas deutlich verschlechtert habe bispfache mit den
Arztinnen und Arzten des stadtischen Klinikums @ot haben die Eltern

fur ihre Tochter eine ,Patientenverfigung” formuijen der festgelegt
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wurde, dass einige Therapien fur Paulina ausgesstrhowerden sollten.
Denn, so die Vorstellung, Maximaltherapie wirdeHatl von Paulina nur

Leiden verlangern.

Tag 366

Zirka ein Jahr nach der Formulierung déterBverfigung® nahmen die
Eltern Kontakt zur Koordinationsstelle auf. Es weigln Termin fir einen
Hausbesuch vereinbart. In einem dreistiindigen Heausth durch eine
Arztin der Koordinationsstelle, auRerten die Elteiele Fragen zu den
gesundheitlichen Problemen der Tochter: Aktuellee@eschmerzen,
Kopfschmerzen, pulmonale Hypertonie, Kontrolle Heszschrittmachers
etc.
Am Ende des Gesprachs aul3erte die Mutter den Wumstir Zeit fur die
Tochter haben zu wollen.

Tag 372

Paulina war in der Klinik: Die Patientimate schlechter aber sie redete
noch viel. Die Arztin besprach mit der Mutter diégtichen Formen der
Schmerztherapie. Die Mutter tat sich schwer mitklgischeidung

diesbezuglich. Sie mdchte sich mit dem Klinikatzsarechen.

Tag 383

Erneutes Telefonat einer Arztin mit der tiutEIlf Tage spater konnte sie
die vorgeschlagene Schmerztherapie akzeptieren.

Tag 439

Telefonat mit einer aufgeregten Mutteibsigchtete davon, dass Paulina
notfallmafig auf der Intensivstation eingelieferirde. Jetzt jedoch
wieder zuhause ist. Die Mutter berichtet von veiigsiten Versuchen
Schmerzmittel zu geben. Mutter fragt nach eineessm
Darreichungsformen. Die Erklarungen der Arztin weotlie Mutter nicht

horen und brach unvermittelt das Gesprach ab.

Tag 546

Die Mutter meldete sich: Sie beschrieb@esundheitszustand als
wechselnd gut. Sie gab die aktuelle Medikation Huned sagt, dass sie
sich nach der nachsten Ultraschall-Untersuchundgi@ezens wieder

melden wirde.

Tag 573

Die Mutter meldete sich. Diesmal wollte Miigtter die Medikamente neu

einzustellen. Im Telefonat wurde deutlich, dasfieslie Mutter ein
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grol3es Problem ist, dass Paulina nachts nichtfechhadchte.

Fur die Familie ist es sehr anstrengend, dassaliéra ihren Tag-Nacht:

Rhythmus verandert hatte. Die Arztin macht einamenevorschlag zur

Medikation, den die Mutter akzeptieren kann.

Tag 575

Hausbesuch der Arztin und der SozialanieitBie Patientin und die

beiden Eltern waren anwesend. Die Patientin haitélidh abgenommen.

Auch beschrieben die Eltern die Patientin als salle. Dennoch began

Paulina nach ca. 10 min zu sprechen. ,Paulinalspiiger ihre Krankheit

und wollte vor kurzer Zeit in den Himmel gehen. Alis betet Paulina
mit ihren Eltern, dass sie hier unten ein gutesshetfat. Paulina lebt sel
gerne, mochte aber ein gutes Leben haben. Ansomgiehte sie
gehen.” Auch hat sich die Familie Gedanken UbeliRasiVersterben
gemacht. Wo und wie, so hatten die Eltern bescbaigstarf Paulina selb
entscheiden.

Tag 579

Nach dem Hausbesuch schienen die Elterrteit der
Koordinationsstelle leichter zu vertrauen. Im faigen Telefonat

berichtete die Mutter, dass es Paulina wieder ebgaser gehen wirde.

Tag 580

Die Mutter meldete sich wieder. Erneut tedie die Medikamente

verandern. Diesen medizinischen Absprachen folgtéaages Gesprach.

Die Mutter hatte viele Fragen zu den Themen StednenTod.
Wie wird Paulina versterben? Was kommt nach den?Tod

Tag 586

Wieder telefonierte die mit der Palliativiizénerin. Die Mutter erzahlte,

dass Paulina viel schlafen wirde und gleichzedgly sinruhig sein wirde.

Die Mutter deutete die Situation fiir die Arztin sBrau XX hat nicht das
Geflihl, dass es tatsachlich ein Infekt ist, sonéder, dass es mit Pauli

zu Ende geht. Sie erzahlt von den letzten Wochauljf& hat im August

sehr viel Uber das Sterben gesprochen, in derteY¥¥bchen hat sie v. a.

gebetet abends.” Da der Hausarzt und der Vate®viosind, beendet die
Arztin das Gesprach mit dem Vorschlag, Paulinaveabzur Ruhe

kommen zu lassen. Nach einer Stunde folgt ein éendunruf, weil
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Paulina unruhiger wurde. Gleichzeitig verweiged Biatientin die
Einnahme von Medikamenten. Im Gesprach mit dem &tatider noch
immer in der Familie ist, erfahrt die Palliativmeidierin die Begriindung
fur das Verhalten Paulinas: ,Heute morgen hat Jesizaulina gesagt,
dass sie kein Kalinor mehr nehmen soll.“ Die Ata¢gatschlagten eine
Reduktion der Medikamente: ,Haben besprochen,,altlas Paulina gut
tut; Nurofen gegen Schmerzen z.B.: weiter zu geben\alzeMedis, die
ein grofR3es Volumen haben, nicht mehr zu geben. i Bueden spater
erneutes Telefonat mit der Mutter. Die Mutter besthdie Situation als
ruhiger und fragte gleichzeitig, wann nochmals NMadiente gegeben

werden konnen.

Tag 587

Erneutes Telefonat: Wieder ging es darass €aulina Medikamente

nicht mehr nehmen machte.

Tag 588

Anruf der Mutter am Morgen: Paulina hagtete Nacht Atemnot. Die
Arztin besprach mit der Mutter eine weitere mogi¢form der
Medikation. Die Mutter sagte, dass sie dies miifiochter besprechen
wiirde. Erganzend dazu notierte die Arztin: ,HattietWoche gefragt,
wann Jesus sie denn endlich holen kommt. Frau >ditaPaulina in
letzter Zeit immer wieder die Kinderbibel gelesBaulina findet Jesus
toll, weil er so viele Geschichten erzahlt. Gelst f#avon aus, dass Jesu
sie erlosen wird und dann alles besser wird. Auadser sie abholen

wird.”

Tag 590

Drei Telefonate mit der Familie:

In einem langen Telefonat mit der Mutter wird dilt] dass sich die
Multter, die Frage stellt, warum Paulina jetzt neokange leiden muss. §
sucht nach einem Schuldigen dafiir. Folgendes malieirztin dazu:
,Daraufhin sagte Frau XX, dass sie das schon dehs, ihrem Mann
Vorwirfe gemacht und gestritten. Und ihm die Sclgddeben, dass
Katharina nicht sterben kann.

Ich habe sie gebeten zu bedenken, dass zum Stesballem Paulina

gehort. Dass es oft einen Elternteil gibt, der Wwenigut gehen lassen
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kann, dass das Sterben aber auf keinen Fall vextiimerden kann durch
ihren Mann. Wer weil3, warum Paulina nicht gehemRavielleicht will ja
auch Paulina noch Zeit mit ihrem Vater haben, denlwoch nie so
intensiv fur die da war. Ich bat Frau XX, der vbngefundenen
Erklarung, dass Papa schuld ist, noch MéglichketemVveranderung
einzuraumen und lieber Paulina auch noch zu frages,sie noch will
und braucht. Auch die Demut zu haben, dass wir kfegrs einfach den
grof3en Plan nicht kennen und Erklarungen, die iwttein, oft zu einfach
und zu schnell sind, dass das ganze System atb&owglexer ist. Sie
hat zugehort und dann auch gesagt: das habe bchogar nicht
gesehen, ich glaube Sie haben recht.” Die Mutteabaehiedet sich nach
der erneuten Besprechung der Medikamente. Am sdibgelefoniert
der Vater noch zweimal mit der Koordinationsstelhel spricht die

Medikamente ab. Abends war die Familie nicht meteiehbar.

Tag 591

Vater rief am Nachmittag in der Koordinasistelle an, die Arztin notiert
die wichtigsten Informationen fur sich: ,Paulinarvem 6 Uhr morgens
gestorben, hatte wohl zunehmend gekrampft, die @abdavor hatte
kurz geholfen. Gegen 6 Uhr hatte sie den Papa ehgesund ihm die
Arme entgegengestreckt, dann ist sie verstorbestaBangsservice war
schon da gewesen. Wollten Paulina jetzt wascherscingin anziehen.

Paulina sollte noch bis Sonntag oder Montag zu elaieiben.”

Tag 628

Langes Telefonat zwischen der Arztin desrdimationsstelle und der
Mutter. Das Gesprach handelt von den letzten Lebgan Paulinas: Die
Mutter betonte nochmals, was fur die junge Patieintidieser Zeit
wichtig wurde. Die Arztin zitiert die Mutter: ,Imr&um hat der liebe Gott
gesagt, ich muss die Medikamente nicht mehr nehmen,
die letzten Stunden waren nicht schon,

die Eltern waren froh, dass Paulina tot war untitmeehr leiden musste.*

Tag 630

Es kommt eine E-Mail mit Bildern von Paalam, die Eltern formulieren
in dieser E-Mail folgenden Satz: ,Gerne sendenlinen ein paar Bilder
unserer Paulina nach ihrem Tode. Selbst hier siettufrieden und selig
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‘aus.“

3.2.4.8 Auswertung zur Fallvignette Paulina
3.2.4.8.1 Formal

kulturell spirituell

®
Ort der Beerdigung

(Teil einer Gemeinde zu sew‘n)

Stadt/iand _
Endlichkeit/Ewighkeit . g
ist ver%vurze\t / / bedeutet auch e/rk\arl
" EER 7 zusammen/getrennt
Person mit Migrationshintergrund = N / S Ml o e B G
Sichtbares/relloises Lepent) — 5CnlieBt ein / 3
/ bedeutet
leben —
lebt Bekenntnis/Konfession
Todesverstindnis 9, zeigt sich —p haben r ewiges Leben/neue Welk religios
p \ / / haben Wiinsche v\ f
= hat el : X
Autonomie/Individualitat Sy = \ kann he’sﬁmeben werden alb%_ist gedeutet
x - _ | Patient — / Wiisnche fur den Patienten
bedeutet  ist bestimmt st Teil der Famile
driickt aus ~ pd
— spezifiert als
Sterbesituation . " Haffnung: Alles wird gut
leidet an Zr
X L
f wverstirbt T
5 \ hat—p,
Erf;mt- [veramfachta medizinische Beschreibung ] Vorstellungen vom Tod — eingeschlossen _y, spirituelle Bedeutung
. Kembiriert mit™ Verlauf des Sterbens
betreut von in Anwesenheit von
wo?
Falliativ-Team / Eltern/Familie
gedeutet als
\ &
lediglich betreut durch Liebe/verbundennel

Obwohl explizit keine Ansprechpartnerin, kein Aresghrpartner fir das Thema Spiritualitat in
der Begleitung auftaucht, finden sich viele spelte Bilder. Sie entstammen allesamt der
christlichen Tradition. Dem Bericht der Arztin ®1 entnehmen, dass sowohl die Eltern als
auch Paulina die christlichen Bilder in erster kidafir verwenden, um das
Unaussprechliche artikulieren zu konnen. Die Mugibt wissentlich oder unwissentlich ihrer
Tochter einige Monate vor dem Versterben eine Kibitbel, in der beide lesen.
Kommuniziert die Mutter so das Fortschreiten deartkheit? Oder kommuniziert sie in

dieser Form ihrer Tochter, dass sie bald verstenet?

Diese These in zumindest denkbar. Denn es sclasnsd, als seien diese biblischen Texte
und auch das Ritual des abendlichen Gebets fividteer, die Mdglichkeit bieten, von ihrer
Hoffnung und Unsicherheit zu kommunizieren. Diesat8gie funktioniert sowohl im
Kontakt mit den Arztinnen der Koordinationsstelle Kinderpalliativmedizin, als auch im
Kontakt mit der Tochter. Sie spricht von den rélggn Bildern der Tochter und kommuniziert
so ihre Angst, ihre Beflirchtung, ihre Hoffnung,faoh alles, was sie in Bezug auf das
Sterben zunachst nicht formulieren kann. Auch Pauksst sich auf diese Bildersprache ein.
Besonders deutlich wird dies, als die junge Patiamnh die Medikamenten-Einnahme

verhandelt und dies mit der Autoritat Jesu untemnamochte.
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Es lasst sich eine Analogie zu den Forschungseiggdmvon Kliman herstellen, anhand
dessen Aufzeichnungen ahnliches vermutet werden. kaurch der US-amerikanische
Psychologe deutete an, dass religiose Bilder incmem Fallen Uberhaupt erméglichen, Gber

das bevorstehende Schicksal zu sprechen.

3.2.4.8.2 Inhaltlich

Leben nach dem Tod, christliche Tradtion:
Jesus ist die Person, die Paulina
abholen wird,
wenn sie sterben wird

ist beschrieben als ——— | EWige Liebe

f des Getrenntseins Uberwinden
Interpretationen zum Thema Tod: /
Sehuia mit Inhalten

mit folgenden Inhalten Leben nach dem Tod:

wird erkart als . christlich-] L
i e zeigt sich in ) o jehh
= [ B
Ewigkeit/Endlichkeit sichtbares religiases Leben [ewiges Leben/neue welt] [rel\gios]
— . Bekenntnis/Konfession . ; 7
verdndert sich T duBert sich— | piictiicha Raligion jedoch mit Impliationen
hab /
Autonomie/Individualitét: hat sl
“"Paulina darf selbst entscheidden: 4...
—_ « Liebe/Geborgenheit
Patient et Tell der Famile— (G A
T . ettt T — kann beschrieben werden als hoffen auf
‘die Patientin kann deutlich ihre = eu{et P /
R 8 Verlauf des Sterbens Wusnche fur den Patienten |— spezifiert als —¥ Hoffung: Alles wird gut
verstarb

beinhaltet L.

Kommunikationsmiglichkeiten \ A e i i = ey UEbE/AVA;rb:EdIihhelt:
einer Speicherkrankheit NS SHISIERET > gedeutetals | o o 2 5
bedeutet — mit Herzfehler \*\___\\ reinige Tage zuhause
\ wo?

—v
\—\_"»— gedeutet als

beschrieben als

4——\:dig\ich betreut durch betreut von
—_— \
z T 4 -| Palliativ-Team "ss Rat e -
4_7”95”25"‘1 tuech es hat gepasst” | qadeutet als —p| Wahrung der Autonomie

Nimmt man dies jetzt inhaltlich wahr, wird deutljadass Paulina in der Lage ist, die
christlichen Bilder zu fullen und fur sich zu vemeken. Paulina, die kognitiv altersadaquat
entwickelt ist, kann auf der kognitiven Ebene bielspveise in der Tradition Piagets als
praoperatives Stadium zugeordnet werden. Was betdelass Paulina nicht in der Lage ist
abstrakt zu denken. Alles Wahrzunehmende wird ketnkahrgenommen. Ahnlich ist es bei
Vorstellungen von Dingen bzw. Ereignissen. Desk#lit sich Paulina auch ihren Tod, so
vor, dass eine Person kommen wird, die sie in diese Welt, in die Welt es Himmels
bringen wird. Dazu hat sie ganz konkrete Vorstglem Zunachst einmal ist diese Person
Jesus. Sie kennt ihn aus den verschiedenen biblisbéxten. Wahrscheinlich hat sie aus den
biblischen Erzahlungen heraus verstanden, dass dessohn Gottes ist. Gleichzeitig ist er
die Person, die schon auf der Erde gelebt hat. Wberhaupt kann also Jesus diese Person
sein, der man bei einem Ubergang von der Erde zimmigl trauen kann. Auch hat Jesus
eine besondere Begabung; er kann Geschichten erzdhlen, die viele Bilder enthalten und

dadurch fur Paulina sehr ansprechend sind. Verohusi dies eine Eigenschatft, die auch die
Eltern hatten. Denn es ist eine Eigenschatft, didifaGeborgenheit vermittelt und

Sicherheit. Jesus ist auch die Person, die Schchekl von Paulina wegnimmt. Jesus
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erscheint Paulina im Traum und kann ihr erlaubenék®edikamente zu nehmen. Er kann ihr

auch ermoglichen, dass das Schlimme im Hier urdd dathort. Die Angst vor dem

Schlafengehen bek&ampft Paulina dadurch, dass @& bees ist fur Paulina die Form, in der

sie zu Jesus Kontakt aufnehmen kann. Denn in diesen spricht man mit den Personen auf

der anderen Seite, im Himmel. Die EntschlossenhlmltZuversicht mit der Paulina an diesen

Bildern festhalt, Gbertragt sich auf die Elternstxeders auf die Mutter. Sie kann sich diese

Bilder aneignen. Ob diese Bilder in der Beerdighag. in den kleineren Ritualen um den

Tod der Patientin so gedeutet werden, erschliefitrscht.

Gelingt die Ubertragung der kindlichen Deutung, h&m die Eltern Paulinas Deutungen in

ihren Trauerprozess integrieren.

3.2.4.9 Fallvignette Valentin
Kurzbeschreibung des Patienten: Valentin litt areeschweren, angeborenen Erkrankung,

die die Blutbildung und das Immunsystem betriftilantin war das alteste Kind in einer

vierkopfigen Familie. Er hatte eine jungere gesuBdewester. Die Diagnose zu seiner

lebensbedrohlichen Erkrankung wurde bereits beCGadaurt Valentins gestellt. Die Zahlen

im tabellarischen Verlauf beziehen sich auf diedredphase, in der Valentin und seine

Familie durch das Palliativ-Team begleitet wurdalevitin wurde 5 Jahre.

Tabellarischer Verlauf:

Tag 1

Die Arztin des Palliativ-Teams besuchte datieRten auf der Station.
Gleichzeitig war die Mutter des Patienten anweséndinem anderthall
stiindigen Gesprach erzahlte die Mutter die Krarikgeschichte von

Valentin.

Im Kontakt mit dem Palliativ-Team wurde ein umfagighes Diagnose-
Verfahren gestattet.

Gleichzeitig wurden die Schmerzen des kleinen Regretherapiert. Auc
eine umfassende Erndhrungsberatung erfolgte, darsic
Diagnoseverfahren herausstellte, dass der Patezihar

Unvertraglichkeit litt.

Tag 231

Regelmaldig musste sich der Patient rouilegzen Eingriffen stellen.
Dazu gehorte, dass Hickmann-Katheder des Patiepiemativ
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ausgetauscht wurde.

Tag 264

Nach einem aufwendigen Diagnose-Verfahmrdgdiese endlich fest. Zu
einem langen Aufklarungsgesprach kamen die Eltechd Klinik, da
Valentin zu diesem Zeitpunkt nicht in der Klinik wélach diesem
Gespréach zogen sich die Eltern zurlck. Vorher wueteinbart, dass di¢

A} %4

medizinische Betreuung durch die Koordinationsstilf

Kinderpalliativmedizin gewahrleistet werden sollte.

Tag 287

Die Mutter meldete sich bei der Koordinagstelle, weil sich die
Schmerzsituation von Valentin verschlechtert hafiele weitere Dinge
wurden bei diesem Telefonat besprochen.

Tag 293

Team-Besprechung: Familie flihlte sich belastet, denn sie stand vor
der schweren Aufgabe die Unheilbarkeit der Erkraugkim Umfeld zu
kommunizieren. Zu dieser schwierigen Aufgabe kammrh viele
praktische Herausforderungen: Die Familie hattk deflr entschieden,
Valentin zuhause zu betreuen und organisiertenatlesin Treffen fur ein
Unterstitzer-Netz mit den Arzten vor Ort, mit denmdiergarten etc. Es
kam eine weitere Anfrage an das Team. Zitat: ,jss€l Runde auch fur
Familienmitglieder (Omas/ Opas/...) offen? Die Hawollte nicht
selbst der Gro3familie erklaren mussen, wie kraalleMin tatsachlich

sei.

Tag 295

Helferrunde vor Ort: Es wurde ein Netz gesp, mit Hilfe dessen es

maoglich war, Valentin zuhause palliativmedizinigght zu betreuen.

Tag 337

Von Seiten der Koordinationsstelle wuraeFgrmulierungsvorschlag fur

eine Elternverfigung erarbeitet und an die Fargiéisendet.

Tag 343

Mutter meldet sich in der Koordinationsstelle; sie hatte Fragen bezuglich

der Nahrungsgabe und der Schmerzmedikation.

Die Mutter hielt in dieser Zeit regelmalig Kontakir
Koordinationsstelle. Auch ging es ihr darum, defage-Urlaub, den

Familie geplant hat, abzusprechen.
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Tag 360-363

3-Tage-Urlaub der Familie: Auf diesetalb hatte sich besonders

Valentin sehr gefreut. Aus dem Urlaub meldete diehMutter, da die

PEG-Sonde abgeknickt war. Sie bat um Hilfestellihach Ricksprache

mit einer arztlichen Kollegin, gab die Palliativniaderin ein paar Tipps

weiter.

Tag 370

Die Mutter meldete sich wieder: Sie spidiehaktuelle Medikation durc

und sagte, dass die PEG nicht mehr lecken wiirde.

In den folgenden Tagen hielt die Mutter regelmadgtakt zur

Koordinationsstelle.

Tag 396

Die Familie besucht das Team der Koordinastelle am 1ZP

(Interdisziplindren Zentrum fur Palliativmedizin).

Tag 398

Telefonat: Die Mutter meldete sich, wellevkin weinte und Schmerzer

hatte. Neue Dosierung der Schmerzmedikation vorgemen.

Tag 402

Valentin ist weiterhin unruhig und zeigisd er Schmerzen hat. Er kan
nur im Arm der Mutter schlafen. Erneut wurde Medilantengabe

angepasst.

Tag 403

Mutter berichtet von einer ruhigeren unshdé guten Nacht.

Tag 404

Wieder eine gute Nacht gehabit.

Tag 406

Im Telefonat berichtete die Mutter davassiValentin um 3.00 Uhr
nachts aufgewacht ist und erst nach der Medikamgatee wieder
einschlafen konnte. In diesem langeren Telefonatcépdie Mutter die
Sterbesituation an. Es tauchten die Fragen aufakkonkret konnte
Valentin versterben? Wie wird es dann sein? Gildléglichkeiten in
einer Akut-Situation gut/angemessen zu handeln?

Vereinbarung:

Mutter wirde sich beim Facharzt nach moglichenrirgietionen

erkundigen und Uberlegen, welcher Arzt in der Stphlase anwesend sei

sollte, und wie dies zu ermoglichen sei.

Tag 409

Mutter beschrieb in ihrem Telefonat di@&ibn als stabil. Sie berichte
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davon, dass Valentin mit dem Vater gerade die Oona Flughafen

abholen wirde.

Tag 410

Die Mutter berichtete von einer Verschlealrig von Valentins Zustand.
Erneute Umstellung der Medikamentengabe. Gleicigzeiirde eine
weitere Operation besprochen.

Tag 411

Die Arztin der Koordinationsstelle meldsih bei der Mutter: Nach
Riicksprache mit der Facharztin rat die Arztin vimeeerneuten

Operation ab. Dartiber schien sich die Mutter enteit zu zeigen.

Tag 412

Im Telefonat berichtet die Mutter, dassktteohung der
Schmerzmedikation nur fir kurze Zeit wirksam wae Brztin, die das
Telefonat entgegen genommen hatte, setzte siclemtHausarzt vor Ort
in Verbindung. Er sagt zu, dass er noch an diesayb€&i der Familie
vorbei schauen wirde.

Am selben Abend erfolgte die Ruicksprache mit deatiArder
Koordinationsstelle. Beide Mediziner stimmten im Benschéatzung

Uberein, dass die letzte Lebensphase Valentinsnibegahatte.

Tag 413

Die Arztin meldete sich bei der Familie, sifahrt, dass Valentin

weiterhin unruhig war und Schmerzen hatte.

Tag 414, 3.40 Uhr

Telefonat nachts: Valentin kommaht zur Ruhe. Er atmet angestrengt.

Die Arztin schlagt vor erneut ein Schmerzmittelgaben.

Tag 414, 4.30 Uhr

Die Arztin meldet sich wiedeetehisch bei der Familie. Das
Schmerzmittel bewirkte leider nur eine minimale 8&sing. Die Arztin

riet der Mutter eine weitere halbe Tablette zu gebe

Tag 414, 6.30 Uhr

Wieder ruft die Arztin in der Fenan. Es war aktuell etwas ruhiger.
Trotzdem beschloss die Arztin eine Rotation auf pham, um erneute

heftige Schmerzen zu vermeiden.

Tag 414, 7.30 Uhr

Die Arztin informiert den Hausarad bittet diesen, die entsprechend
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Rezepte auszustellen. Zur selben Zeit erfuhr digid\rdass Valentin

aktuell im Kinderwagen ist, drauf3en an der frischeft, so wie er es
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wollte.

Tag 414, 15.00 Uhr

Erste Morphin-Gabe. InsgesanaiésSituation ruhiger geworden.

Tag 415, 8.00 Uhr

Die Mutter rief die Arztin an, sie berichtete vaner ruhigeren Nacht ur

erzahlte, dass Valentin in ihren Armen schlafenniten

Tag 415, 9.26 Uhr

Wieder musste die Gabe der Atiklgerhéht werden, da Valentin

wieder unruhig wurde.

Tag 415, 14.00 Uhr

Valentin verstarb. Zitat: ,HaasagEltern anwesend.”

Tag 416

Wieder meldet sich die Mutter telefonisthlér Koordinationsstelle: Sié

3%

erzahlt nochmals von den vergangenen Ereignisserer&hlte davon,
dass die kleine Schwester von Valentin ihn endhctie Arme nehmen
konnte, ohne ihm Schmerzen zu zufiigen. Dann blgktauf die
nachsten Tage: ,Valentin noch bis Freitag zuhaBaeg wird noch

Jferrarirot lackiert.”

Tag 419

Die Familie meldet sich in der Koordinasistelle mit der Bitte um
Vermittlung eines Kinder- und Jugendtherapeuten.

Tag 426

Erneut meldet sich die Familie. Sie besblen die vergangenen letzter

—

Tage. Die Arztin der Koordinationsstelle notiefEltern waren am

Wochenende zur Messe im Hauner.*

Tag 434

Die Mutter kommt die in die Koordinatioredl&. Sie bringt Spenden in
Form von Spielen und Apfeln. Zitat: Sie erzahlt \tem vielen
Kondolenzschreiben, die Verbundenheit im Ort. Bslweutlich, wie
viele Menschen Valentin zusammengebracht hat, iglg das Netz um
die Familie war. [...] Valentins Vorlieben fur ReisdiKochtopfe, sein
Beddurfnis immer die groReren Portionen um sichziiesichern. Das
Lachen, das er zuhause wieder gelernt hat. [...]dDieszte Sommer mit
Valentin zuhause war gepragt vom ,Familie sein“ wnade von Frau
XXX als die schonste Zeit fur sie und auf fur Valarempfunden. [...]
,Das habe ich hingekriegt’, sagte sie im Hinblick é&nren Weg mit

Valentin.”
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Tag 897

E-Mail-Kontakt mit der Familie: Die Mutter beschbiéhre aktuelle

Situation. Zitat: ,Freut mich sehr, wenn Sie mihd€einigkeiten ein

—

paar Geschwisterkindern eine kleine Freude ber&iienen. Denn selbs
16 Monate nach Valentins Tod sehen wir wie wicle8gst auch die
Geschwisterkinder im Auge zu behalten. Unsre Yvardet noch heute
taglich mehrfach von Valentin, dem Tod oder denelidn. Mit fast 41/2
Jahren hinterfragt sie die ganze Angelegenheit metimehr. lhre
Themen reichen dabei von: Mama, wann miussen Papdwsterben?,
oder zum Gluck hat Valentin sterben missen und icbh, oder: wenn
ich sterbe, dann nehme ich aber den DVD-Playerodégr Mama,
Valentin hat mir gesagt er hat kein Aua mehr unahkaieder runter
kommen, oder Valentin darf alles mitessen was sde eDenn Valentin ist
in meinem Herzen und wenn ich das Essen runterdalkommt es ja
bei ihm vorbei. Das schdne daran aber ist, da8tsis voller Stolz tber
ihn spricht und wenn ihn jemand bei der Aufzahlungerer

Familienmitglieder nicht beriicksichtigt schreitet sofort ein.”

3.2.4.10Auswertung zur Fallvignette Valentin

3.2.4.10.Formal

Auf der formalen Ebene der Analyse wird deutlicasslValentin in erster Linie durch die

Arztinnen des Palliativ-Teams betreut wurde. Auake¥itins Mutter scheint die Begleitung

im Bereich Spiritual Care fur sich in anderer Weiseorganisieren. Es wird deutlich, dass sie

die jeweiligen Ansprechpartner fiir sich identifigie kann. Nach dem Versterben Valentins

besucht sie die Messe in der Kinderklinik. Dorffttsie auf einen Seelsorger, der lange in der

Klinik tatig ist und dem sie vertraut. Gleichzeitgy dies jetzt die Form des Kontaktes, die ihr

und ihrem Mann gut tut.
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Deutlicher als in Paulinas Fall, wurde in der Bégleg Valentins, dass den Eltern die

christlichen Formen der Sterbebegleitung wichtigisind hilfreich sind. Die Eltern kénnen
diese flr sich gestalten, dass sie in das Fanel&m integriert werden kénnen. Die Eltern, so
scheint es, brauchen hierbei nicht viel UnterstigziDa sie um die Symbolik und Rituale

wissen.

Dadurch fiillen sie gerade die christliche Traditiom Leben, die sie in dieser Form auch der
jungeren Schwester Valentins vermitteln kénneriéser Form kénnen sie Hoffnungsbilder

vermitteln und samtliche Gefuhle der Sterbebeghgitund des Trauerns ausdrticken.

Auffallig ist, dass gerade bei der Begleitung dabli&ivteams kein violett eingefarbter Kreis

zu finden ist:
Eventuell ein Indiz dafir, dass fur die Familie h@twas offen geblieben ist:

Eine Idee, wie man damit umgehen kann: Die Seadsiorggonnte diese Familie besuchen
und eine Form des Abschlusses, der rituellen AlescNiehmens auch vom
Behandlungsteam, erméglichen. Ein gemeinsamer &garig zum Grab: Ein Blumenstraufl3

oder ein anderer Gruf des Teams auf dem Grab.

Das Bedurfnis der Familie kdnnte auch durch digndime an einer Erinnerungs- oder
Gedenkfeier, aufgenommen werden. Ein Ritual, désntas Familie ermdglicht, auch mit
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diesem Kapitel des irdischen Lebens Valentins atidief3en. So kann der E-Mail-Austausch,

der sehr lange nach dem Versterben Valentins ataltigedeutet werden.

3.2.4.10.4nhaltlich
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Klar wird, was den Eltern und auch dem jingerenc@®essterkind Sicherheit gab. Es war das
Grundgefuhl des Familie-Seins, aus seelsorglickesgektive konnte auch der Begriff
Ressource verwendet werden. Gleichzeitig war deebé&mn christlicher Rituale fur die

Familie hilfreich und ebenfalls eine wichtige Rag®e auf die die Familie zurlickgreifen

konnte:

Die Person des Patienten, Valentin ist als solettBases Spektrum christlicher Rituale
integriert. Am deutlichsten wird dies daran erkeamiwie die Rituale gestaltet wurden: Die
Auskunft, dass der Sarg ferrarirot lackiert wurigigt dies: Das letzte, das ewige Bett, ist so
gestaltet, dass der Wunsch, den der junge Patiesein zuklnftiges Leben hatte, abgebildet
ist. Auch die drei Tage des Abschiednehmens, einaZen, der in der christlichen Tradition
gewachsen ist, wird von der Familie besonders tiestBie Familie beschliel3t diese 3 Tage
des Abschiednehmens zuhause zu leben. Und so taltgeswie sie der Familie entsprechen.
Sie findet fur diese Zeit eigene Rituale und Handkn: Das pragendste Element ist das
Herstellen von N&he und Geborgenheit. Das zu lebas,zu Lebzeiten Valentins aufgrund

der Krankheitsgeschichte nicht maglich war.
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4 Diskussion

4.1 Wie wird Spiritual Care relevant?

4.1.1 In Bezug auf den Patienten

Vergleicht man die Ergebnisse aus der Ontologieamdteren Publikationen zu diesem

Thema, wird deutlich, dass in der Ontologie, deeZalsammenschau der spirituellen Aspekte
in der medizinischen Begleitung klassifiziert wardann, wird deutlich, dass bestimmte
Themen nicht auftauchen oder nur aus bestimmtespPleiven. In medizinischen
Publikationen, wie beispielsweise “How parentstafdren receiving pediatric palliative care

¥70yon K R Hexem et al. wurden

use religion, spirituality, or life philosophy inugh times
Eltern in offenen Interviews gefragt, welche Rdllesie das Thema RSLP (Religion,
Spirituality and Life-Philosophy) spielt. Im Kontedes freien Interviews formulierten die
Eltern, die sich den Fragen stellen wollten, alepfindungen, die sie in Bezug auf ihre
Religion haben. Sie gaben zum Beispiel auch ars, sias,vom Glauben abgefallen sind.” Die
Palliation ihres Kindes bedeutet fur sie allestiage zu stellen und dazu gehdorte auch der
Glaube. In diesem Fall ist der Glaube, die Reliddestimmt keine Ressource, vielleicht sogar
etwas Belastendes etwas Verstorendes. Auch inaléeBchreibung ,Waiting for a

miracle*’* von M L Madrid wird deutlich, dass der Glaube sifatienten die Begleitung
durch ein medizinisch-gepragtes Team auch stéren. Rdadrid beschreibt eindrticklich,

dass das Festhalten an der Hoffnung auf ein WwiderHerausforderung fur ein
Behandlungsteam werden kann, besonders dann, wemmedizinischer Perspektive das
Wunder ausgeschlossen werden muss. Solche Besgigeitb von Spiritualitéat und Religion
tauchen in den Krankenakten nicht auf. Es sind inme die Aspekte, die die medizinische
Begleitung unterstttzen oder gar erleichtern. DiWséarnehmung ist ein wichtiger Aspekt fur
die genauere Beschreibung dessen, was Spirituall€aten sollte und kann. Und in letzter
Konsequenz: Welchen Standort die beiden DiszipliMedizin und Theologie in diesem
Bereich haben. Auch der Publikation “The "un"doaig hospital chaplaif”?von R W

Gauger wird auf eine Diskrepanz zwischen seelsdrgh Handeln und Spiritual Care

aufmerksam gemacht.

So kann zunachst folgende Unterscheidung wahrgemomverden: Spiritual Care als
medizinische Aufgabe begriffen bedeutet, eine weiRimension menschlichen Seins in den

Blick zunehmen und therapeutische Ansétze aucimdahend zu entwickeln. Spiritual Care

"0 Hexem, K. R., et al.: How parents of children ieicg pediatric palliative care use religion, shiglity, or
life philosophy in tough times.

1 Morales La Madrid, A.: Waiting for a miracle.

2R, W. Gauger: The "un"doing of a hospital chaplain.

130



aus der Perspektive kirchlichen Handelns ist dietsplle/seelsorgliche Begleitung von
Menschen in sdmtlichen Lebenslagen und auch ibeswnders schweren Situation der
Palliation. In der Offenheit, die bereits der frasische Theologe Benoit formulierte.

An dieser Stelle ist zunéchst eine Differenzierbimgichtlich der Begleitung von Patienten
vorgenommen worden.

4.1.2 In Bezug auf die Begleitenden

Deutlich wird aus den Darstellungen der Begleitumderch ein Palliativ-Team, dass
Spiritual Care, durchaus eine Relevanz fur das Té&#analle Begleitenden haben kann. Denn
die Notizen der Palliativmedizinerinnen sind eieésswichtige Informationen fur den
nachsten Kontakt zum Patienten, andererseits koeinege spirituelle Aspekte auch als
nicht-funktional klassifiziert werden. Dann handedtsich um Dokumentationen kindlicher
bzw. elterlicher Spiritualitat, die zwar fur die iwexen Kontakte keine Rolle spielten, aber
dennoch eine Relevanz fir die Begleitenden haberdiéser Stelle kbnnen nur die daran

anschlieBenden Fragen aufgeworfen werden:

Welche Aspekte sind fur die Begleitenden relevaeiche Form der spirituellen

Unterstitzung brauchen Menschen, die in dieseatiu arbeiten?

Ein wichtiges Element, so ist die Wahrnehmung arskbrschungsergebnissen, dass der
kindliche Glaube, die kindliche Spiritualitat inrdeerschiedensten Formen sehr tragend ist,
selbst, wenn die Palliativsituation von Kindern uhujendlichen auszuhalten ist. Deshalb
spielt diese Dimension der Spiritualitat nicht muden Dokumentationen eine so wichtige
Rolle, sondern auch in vielen anderen BeitrAgenMenschen, die mit Kindern in dieser
Situation ins Gesprach kommen. Als ein Beispietftitesei die Publikation ,Ich hab jetzt die
gleiche Frisur wie Opa genannt.” Kinder und Jugehél aus dem Universitatsklinikum
Tlbingen konnten in diesem Buch ihre Gedanken zunkireit und zum Tod frei aussprechen
Eindrucklich liest sich der Beitrag von Thao: ,\Wbedenken so viele, wenn von Krebs die
Rede ist, nur an den Tod? Wenn man Krebs hat, Ha#hoch lange nicht, dass man sterben
muss. Sicherlich, es besteht die Moglichkeit zdogte. Aber man muss optimistisch bleiben
und sein Leben geniel3en, in vollen Zigen. Und vesndoch so kommen sollte und der Tod
einen einholt, kann man sagen, ich habe jede Miausgekostet. Und tberhaupt: Der Tod,
das Sterben muss nicht unbedingt so schlimm s&hbeiNmir ist mal eine Junge gestorben,
der war vielleicht neun oder so. Martin hiel3 erwias schon lange klar, dass er es nicht
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schaffen wirde, aber er war ganz ruhig, vollerfgeien. Gegangen ist er dann, als fir einen
kurzen Moment niemand im Zimmer war, aul3er migiBg ganz friedlich, mit einem
Lacheln. Vielleicht féallt es einem leichter, wenmammnoch so jung ist. Man hat noch nicht so
viel auf der Erde erlebt, hat noch nicht so langedlBngen und kann die Welt leichter
loslassen. Wenn es mir nicht so gut geht, denkarnchlartin. Ich lebe jetzt viel bewusster

und freue mich jeden Tag, einfach nur zu leb€a.*

Diese besondere Stellung der kindlichen Spiritaalitird einerseits auf der Ebene der
medizinischen Versorgung beforscht, wie der beispieise im Forschungsbeitrag
,Spirituality and coping with chronic disease irdgaricsd’* beforscht. Gleichzeitig ist im
Bereich der Kinderklinikseelsorge das Kinderevangeloft die Vorlage und die Begriindung
fur seelsorgliches Handeln. Deshalb ist es ebdresadgische Aufgabe zum Thema kindliche
Spiritualitat zu reflektieren.

4.1.3 Theologische Uberlegungen

Begleitend zu dieser Arbeit wurde die Bibelstels Kinderevangeliums aus exegetischer
Perspektive analysiert. Es kann festgestellt werdass es sich um eine sehr offen gehaltene
Erzahlung handelt. Weder der genau Ort, der geBaitpunkt noch die Rahmenbedingungen
lassen sich ermitteln. Auch scheint das VorverstamdVas ist ein Kind? Was macht Kind ein
aus? bereits richtungsweisend fir den Deutung deif®elle zu sein. Drei
Themenschwerpunkte aus den vielfaltigen und viéddiggen Beitragen sind ableitbar:
Erstens die besonderéirsorgepflichtfiir das Kind bzw. die Kinder: ,In diesem
Zusammenhang ist zugleich daran zu erinnern, daus Jecht allein als Kinderfreund in die
Geschichte eingegangen, sondern Uberdies seldsinalsauf diese Welt gekommen ist, um
von Maria und Josef gepflegt und fgezogen zu werden; ohne Ubertreibung 148t sich
festhalten, daf3 die christliche Geschichte mitmik@nd beginnt. Die Jesus von seiner
Familie entgegengebrachte Wertschatzung verstatidgbhristen stets im Sinne einer
Verpflichtung, auch ihrerseits mit den ihnen vortt@mvertrauten Kleinen menschlich
umzugehen¥® Das bedeutet auch, das Kind in seiner Individéialdas Kind als Person
wahrzunehmen. Besonders in diesem Punkt wird vgchtss Jesus in Mk 10,13-16 den
Kindern eine eigene Wahrnehmungsfahigkeit bzw. besondere Stellung in Bezug auf das
Reich-Gottes zugeschrieben hat. Aufgrund des Kendaergeliums kann demnach zweitens

173K. Feldhaus und M. Mehring: Ich hab jetzt die ghei Frisur wie Opa, S. 98.
174p, Drutchas, G. Anandarajah: Spirituality and cagpirith chronic disease in pediatrics.
"™, Lutterbach: ,Was ihr einem dieser Kleinen getabt, das habt ihr mir getan..., S. 212.
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eine speziellspirituelle Kompetenzon Kindern angenommen werden. Das dritte Ergebnis
das von der Exegese zu dieser Erzahlung abgeleteien kann, ist dagesellschafts-
pragendeundgesellschafts-verandernde Potentialeses Potential erschlief3t sich, wenn der
hermeneutische Schlissel eine besondere Anthrapalod Theologie des Kindes ist. ,Wie
ein Kind werden aber heilt jetzt, klein werden @att und den Menschen, das Uber-andere-
herrschen-wollen beiseitelegen, zum Abbau eigerieildgjien bereit sein*® Dadurch, dass
Jesus selbst den Kindern eine besondere Stelliswmibt, stellt er die natirlichen und

vertrauten Hierarchien und damit auch samtlichekaren in Frage.

4.1.4 Die Wirkungsgeschichte des Kinderevangeliums
Der Praktische Theologe R Lachmann gibt folgendevart auf die zugesprochene

Sonderstellung des Kindes, der Kinder: ,Womit hagerade Kinder das verdient? In
eindeutig metaphorischer Rede antwortet darauf Mk, ein Spruch, der durch die
Jahrhunderte hindurch immer wieder Anlal3 und Auggpunkt wurde fir Diskussion und
Spekulation tber vorbildliche Eigenschaften aut&eder Kinder¥’” Konkret praktizierte
Zuwendung, Mittelpunktstellung des Kindes, bergeddearmung und bedingungslose
Annahme korrespondieren in dieser synoptischersdiésulieferung bruchlos mit der
theologisch metaphorischen Rede vom \Vorbild-sder Kinder. Eine Verhaltnisbestimmung
von Korrespondenz und Konsequenz, nicht von tresereiionkurrenz ¥'8 Es lassen sich
letztendlich keine Aussagen Uber das kindliche Safgrund der exegetischen Beitrage
ableiten. Auch die Rickschlisse auf das kindliceen&lten bzw. die Bewertung des
Handelns der Junger ermdglichen keinerlei Aussageshalb sich das Kind von den
Erwachsenen in dieser Szene unterscheiden sodtedzh spricht Jesus den Kindern die
Teilhabe am Himmelreich zu, in der sich genau dikeiséliche Sonderstellung durch diese
Textstelle manifestiert. Gerade so, als wéare gigefien Lesenden Aufgabe und
Herausforderung an sich. Aus dieser Perspektitesnbchst die Rezeptionsgeschichte des
Textes betrachtet werden. Hierfur wurden folgendkmipfungspunkte genannte: Die
Theologie des Kindes und die Tauftheologie und: 8&Kindertheologie?

4.1.4.1 Kindliche spirituelle Kompetenz — Das Beispiel Taud

In nahezu allen Taufliturgien ist die Bibelstell&¥0,13-16 ein wichtiges Element. In den
Taufagenden hat die Perikope ihren Ort vor deétdischen Taufhandlung. Im allgemeinen

Verstandnis bedeutet das Verlesen des sogenanitdarvangeliums die Antwort auf die

1R, Lachmann: Art. Kind, S. 157.
18R, Lachmann: Art. Kind, S. 157.
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Frage: Weshalb kdnnen und sollen die Kinder getaeftien?

Dieser Form der Liturgie ging eine Entwicklungsdeshte voraus, die durch theologische als
auch gesellschaftspolitische Themen beeinflusstevwkuf der besonderen Fursorgepflicht,
die im exegetischen Kapitel herausgearbeitet wuielgt, das Hauptaugenmerk in
theologischer und gesellschaftspolitischer Perspekiafir, dass bereits Sauglinge getauft

wurden.

In den ersten Jahrhunderten des Christentums wafiddertaufe keine gangige Praxis. Von
vielen Christen ist die Erwachsenentaufe bezeuljigi@g dieser Taufe eine lange
\orbereitungszeit (Katechumenat) voraus. ,In dersEbung ist umstritten, ob die friihe
Kirche auch die unmindigen Angehdrigen christlide@milien getauft hat. Fur das 1./2.
Jahrhundert la3t sich dies weder ausschlieRenmddicheren Quellen begrinden. Seit
Beginn des 3. Jhd.s [...] ist sie als gelegentlicheng bezeugt*'® Bereits im 5. Jh. wurde
um die Legitimitat der Kinder bzw. der Sauglingseagerungen. Eine wichtige Begrindung
fur die Praxis der Sauglingstaufe war die Etabhgrder Theologie der Erbsiindenlehre in
dieser Zeit. Nach der Lehrmeinung dieser Zeit kemir durch das Sakrament der Taufe das
menschliche Verstrickt-Sein in der Erbsiinde abgeleewerden. Der Akt des Taufens wurde
aufgrund dessen eine Handlung, die unmittelbatzaburt eines Kindes bzw. zum Beginn
eines jeden Lebens gehdrte. Auch die noch heuktizieate Nottaufe hat in dieser Tradition
ihre Wurzeln. Gleichzeitig wurden mit der Einfihgudieser Praxis viele Fragen hinsichtlich
einer christlichen Anthropologie des Kindes aufgdesm, die bis heute nicht abschlieRend

reflektiert sind:

In der Moderne wurden im Kontext der Tauftheologete Fragen aufgeworfen. Gepragt ist
diese Zeit von Individualisierungstendenzen, Saiksi&xung und der Entdeckung des Kindes
etc. Die Frage nach der Kompetenz von Kindern wetmEnso gestellt wie die Frage nach der
Autonomie eines Kindes. Auch die Wahlfreiheit bdiigreligioser Vorstellungen stellte das
Ritual der Kindertaufe auf vielen Ebenen in Fragegeschlossen die Theologie der
Kindertaufe. Auf dem Zweiten Vaticanum wurde in @&er Jahren des 20. Jh. deshalb
folgender Reformimpuls formuliert: ,Der Ritus demidertaufe soll GUberarbeitet und der
tatsachlichen Situation der Kindargepalit werden; iiberdies sollen im Ritus selbst die Rolle

der Eltern und Paten und ihre Pflichten deutlidiewortreten.®° Im Zweiten Vaticanum

"9W.-D. Hauschild: Lehrbuch der Kirchen- und Dogmesugchte 1, S. 95.
B95acrosanctum concilium, SC, Kapitel 3, Art. 67.
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wurden Reformen angedacht und mit Einschrankungerei Lehrtradition integriert. Dies ist
beispielsweise belegt im Kompendium zum katholiadkatechismus, der 1992
veroffentlicht wurde: ,Warum tauft die Kirche KindeWeil die Kinder, die mit der Erbstinde
geboren werden, der Taufe bedirfen, um von der MiehBdsen befreit und in das Reich
der Freiheit der Kinder Gottes versetzt zu werdéh&n der Begriindung der Kindertaufe
wurde demnach nichts gedndert. Dennoch wurde deelédn Situation der Medizin in
folgendem Zusatz Rechnung getragen: ,Kann man dien€aufe zum Heil gelangen? Da
Christus fur das Heil aller gestorben ist, konnechaohne Taufe jene gerettet werden, die um
des Glaubens willen sterben (Bluttaufe), die Kat@eénen sind und ebenso alle, die zwar
Christus und die Kirche nicht kennen, aber unten datrieb der Gnade aufrichtig nach Gott
suchen und danach streben, seinen Willen zu enf(Merlangen nach der Taufe). Die ohne
Taufe verstorbenen Kinder werden von der Kirchiniiar Liturgie der Barmherzigkeit Gottes
anvertraut.®®Auch in der Evangelischen Kirche in Deutschlanddewie Kindertaufe als
solche aufgrund vieler unterschiedlicher anthrogisicher und theologischer Fragen
diskutiert. Deutlich wurde auch hier, dass die Kridufe auch aus ihrem historischen
Konstrukt heraus verstanden werden muss, die blsesbabgespalten vom biblischen
Zeugnis und auch losgel6st von jeder Sakramenistmadliskutiert werden sollte. Denn ,die
theologischen Streitfragen des zwanzigsten Jaheitsidach dem Recht der Sauglingstaufe
und danach, welche Bedeutung der Glaube fiir ddaugpund die Wirkung der Taufe besitzt,
lassen sich aus dem Neuen Testament nur begrearainmeten.?83 Auch der sakramentale
Charakter, der unbeeinflusst bleibt, ermdéglicheaimielfaltigen Umgang mit dem Thema
Taufe unabhangig von den Erscheinungsformen uaditimnen. ,Theologisch muss
festgehalten werden, dass die Taufe nicht geeigh&usdruck einer aktiven Antwort des
Glaubenden zu sein; sie setzt nicht die Miindigkeit und den Glauben voraus, sondern ruft ihn
hervor. Die Taufe von Sauglingen ist von daher ainerkennung der

Voraussetzungslosigkeit des Handelns Gott&s.*
4.1.4.2 Kindertheologie — Grundlegendes

Aus der Perspektive des 21. Jahrhunderts, in éebidhtweise auf das Kind auch auf

K ompendium des Katechismus der katholischen Kirlapijtel: Das Sakrament der Taufe, Art. 258.

8K ompendium des Katechismus der katholischen Kirlapijtel: Das Sakrament der Taufe, Art. 262.

18Rat der Evangelischen Kirche Deutschlands: DiedauEine Orientierungshilfe zu Verstandnis und Rrax
der Taufe in der evangelischen Kirche, S. 21.

84Rat der Evangelischen Kirche Deutschlands: Died@auEine Orientierungshilfe zu Verstandnis und Rrax
der Taufe in der evangelischen Kirche, S. 43.
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physiologischer und psychologischer Ebene eine Asadegkeit und damit eine Besonderheit
des Kindes nahelegt, ist auch die Theologie heedasgert. All diese Erkenntnisse sollten
ebenso eine Rolle spielen wie eine Theologie dagds, die gemeinsam zur Reflexion
kirchlichen Handelns in den Arbeitsfeldern, in dedarrer, Katecheten, Lehrer,

Seelsorgende etc. Kindern begegnen, fihren kénnen.

Der Begriff der Kindertheologie ist jedoch zunaakisie Engfihrung. Kindertheologie ist
namlich ein bestimmter und damit exakt definietéeminus technicuaus dem Arbeitsfeld
der Religionspadagogik. Mit dem Begriff Kinderthegile werden also religionspadagogische
Konzepte beschrieben. Die Kindertheologie verssadiit genuin als eine Adaption des
Bildungskonzeptes ,Philosophie mit Kindern': ,Diegrindung einer ,Theologie von
Kindern' erfolgt in erster Linie im Sinne des ,Pee&tivenwechsels' der neueren
Kinderforschung bzw. Kinderkonzepte. Kinder wertigrbei als eigenstandige vollwertige
Menschen betrachtet, die als aktive und autononhgeiie die Realitat wahrnehmen und
deuten.® Die Wahrnehmung des kindlichen Subjekts bieteKonzept der Kindertheologie
sozusagen den Ausgangspunkt zu vermittelnder thscloer Inhalte. Das eigenstandige
Subjekt wird zunachst in seiner Lebenswelt wahrgenen bzw. an der Stelle abgeholt, wo
es selbst Glaubenserfahrungen gemacht hat. Dggdsdi Entwicklung des Kindes wird auch
in diesem Konzept durch die zu Grunde liegendegiogispsychologischen Entwiurfe als
Entwicklung dargestellt und damit, wenn auch nuetschwellig, bereits als defizitar
beschrieben. Dadurch wird die spirituelle bzw.giélse Kompetenz des Kindes in einigen

Entwirfen sogar als messbar und bewertbar dargestel

Eine Offnung des Begriffs der Kindertheologie ggtidem Religionspadagogen F
Schweitzer. Dieser benennt in seinem grundlegeAdé&atzWas ist und wozu
Kindertheologieas religionspiadagogische Konzept der Kindertheologie; gleichzeitig erklart
Schweitzer, was man dartber hinaus als Kindertiggmlerstehen kann. Zunéchst nimmt der
Religionspadagoge folgende Unterscheidung vor: &iphilosophie und Kindertheologie
kénnen nicht gleichgesetzt werden, da es mdglichmeeass, die religiose bzw. spirituelle
Dimension in der Kindertheologie mitzudenken. Ddslsahlagt Schweitzer folgende

Unterscheidungen in diesem Bereich vor:
* Theologie von Kindern als eigene theologische Redfteder Kinder

* Theologie mit Kindern als religionspadagogischexRrtheologischen Fragens und

83\, zimmermann: Kindertheologie als theologische Ketenz von Kindern, S. 113f.
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Antwortens gemeinsam mit Kindern

» Theologie fur Kinder als jenseits der blol3en Denukaius der akademischen Theologie

ansetzende Aufklarung durch Theolotfie.

Diese Typisierung kann durch einen weiteren Fonsghbeitrag erganzt werden: A A Bucher
beschreibt in seinem Aufsai@pirituelle Intensiv-Erfahrungen von Kindé?hSpiritualitét als
Vorform der Kindertheologie bzw. der kindlichen Resitat. Dazu rezipiert er den aktuellen
Forschungskontext, der sich mit spirituellen Phamoem in der Kindheit auseinandersetzt. Er
greift dabei auf auch auf naturwissenschaftlicheeBntnisse zurtck: ,Spiritualitat sei auch —
gehirnphysiologisch — eine natirliche, angeboreaighg und ein menschliches Universal.
\on daher ist die Erwartung berechtigt, dass auddéfn spirituelle Erfahrungen zugénglich
sind."*® Spirituelle Bilder von Kindern, die erzahlt wergeeigen sich vor allen Dingen in
den existenziellen Situationen, arbeitet Buchealr®&rUm dies darzustellen, beschreibt der
Theologe Phanomene aus der Begleitung schwerstdraaky. sterbender Kinder. Am Ende
seines Aufsatzes formuliert Bucher gleichsam efygpell, der auf der Suche, in einem
Ringen um eine adaquate Form der Kindertheologié nzeiner Einschatzung sehr hilfreich
ist. Bucher belegt, dass Kinder zu spirituelleehsiverfahrungen fahig sind. Im Anschluss
daran entstanden mutige und Uberraschende Forsproekte: ,Inzwischen kann man von
einer dritten Phase der Kindertheologie sprechddeBvon Kindern werden darauf hin
untersucht, wie sie ihre Vorstellungen von Gott deih Erfahrungen von Tod und Leid in
Zusammenhang bringen [...], wie blinde Kinder sichit®&orstellen, oder welche Momente,
Personen und Institutionen auf den Konstruktionsgse Einfluss nehmen®® Die

Ergebnisse sind beeindruckend, deshalb muss uhdwr die Frage gestellt werden, wie
diese Beschreibungen von spirituellen Erfahrungenkindern bzw. die Glaubensaussagen
der Kinder in der theologischen Wissenschaft réiekwerden konnen. Zu dieser
Fragestellung formulierte M Striet, nach eigeneiiriMag eine dogmatische
Verunsicherunty® Meines Erachtens nach ist Striets Aufsatz ehrer ¥ersicherung, besser:
eine Selbstvergewisserung im Hinblick darauf, weléVege in der Kindertheologie gegangen
werden konnen und wie diese Glaubensaussagen wothii@édoungen spiritueller Erfahrungen

eingeordnet werden kdnnen. An dieser Stelle letdgeFundamentaltheologe wichtige

8%, Schweitzer: Was ist und wozu Kindertheologie 2. &

187A. A. Bucher: Spirituelle Intensiverfahrungen vom#ern, S. 22.
188a . A, Bucher: Spirituelle Intensiverfahrungen vom#ern, S. 23.
189M. Schambeck: Wie Kinder glauben und theologisie®r1.
190\, Striet: Kindertheologie? Eine Verunsicherungl@.
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Begriffsarbeit. Als Dogmatiker definiert er kindtie Glaubensauf3erungen als menschliche
Beschreibungen Gottes bzw. des goéttlichen HeilsblasdDiese sind jedoch nicht nur
Glaubensaussagen, gleichzeitig kann man aus dkasdliichen Bekenntnissen auch die
Merkmale kindlichen Seins ablesen: ,Wenn aber Tégielimmer auch Anthropologie ist, die
Rede von Gott anthropologisch aufweisbare Bedingnragfweist, so muss die
Fundamentaltheologie dem Projekt einer Kinderthgielaicht ins Gehege kommen. Ganz im
Gegenteil sogar, sie zeigt dann nur auf ihre Wevwse Glaube unter der Bedingung
spezifischer Erfahrungs- und Entwicklungskontextd auch gar nicht anders als basiert in
diesen Zusammenhangen entstehen kann. Kinderthedldgichte dieses dann in spezifischer
Weise zur Geltung, ndhme ernst, dass Kinder, ugeMénschen auch — genuine Subjekte von
Glaube und Theologie sind*® Somit ist zunachst die Kategorie benannt, wiesgigtuellen
und religiosen Aussagen von Kindern einzuordned. ssie haben ebenso ihre Giltigkeit, wie
die Glaubensaussagen der Erwachsenen. Denn dasrisglals eigenes religiéses Subjekt
anerkannt werden. Aufgrund der exegetischen Votégengen zur Erzahlung der
Kindersegnung kann dies anerkannt werden. Somdédiaes sich zunachst um individuelle
Glaubensaussagen, die zunéachst in der DiszipliPktischen Theologie, als Zeugnis
gelebter Religion, Beachtung finden. Erst in einegeiteren Schritt kbnnte die
Auseinandersetzung etwa mit Typen kindlicher Glagkeeahrungen bzw. spiritueller
Erfahrungen von Kindern, also als aufgearbeitefalttungen, auch Einzug in die Lehrstiicke
christlichen Glaubens bzw. in die dogmatischen Enfisvder Theologen finden.

4.1.5 Spiritual Care-Interventionen
Ein Ritual kann zunéachst eine tagliche Handlunglesben und ist damit ein sogenanntes

Alltagsritual. Diese Rituale strukturieren den Aditund vermitteln somit den notwendigen
Halt, den eine Person braucht. Spirituelle Ritleéden Halt im religiosen bzw. spirituellen
Leben eines Menschen. In solchen Ritualen werdainlgdam spirituelle bzw. religiose
Inhalte vermittelt. In religiossen Gemeinschaftebtgs Rituale fir den Lebensweg eines
Menschen, auch fiir schwierige und existentiellag@ibnen. Wenn Familien, die ein Kind in
der Palliation begleiten oder sich von einem Kiedabschieden mussen fur sich Rituale
wahlen, kann dies auf unterschiedliche Weise géssheSie kdnnen das Ritual geschehen/
inszenieren lassen und damit jemanden andereaitdasden Wegbegleiter fur sich
bestimmen. Gleichzeitig kbnnen die Familien sicldenRituale erinnern und selbst

gestalten, wie es ihrer Tradition und dem InhakshGlaubens entspricht. Manche Familien

199\, Striet: Kindertheologie? Eine Verunsicherungl@.
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wollen sogar ein neues bzw. neuartiges Ritual ekisin, die ihren Glauben entsprechend

abbilden zu kdénnen.

Gerade etablierte religiése Rituale sind dadurtfirelich, dass die Gemeinschaft
stellvertretend fur die Betroffenen durch schwistggSituationen tragen kann und dadurch
den Halt gibt, der gebraucht wird. So verwendetedk konnen helfen und tragen. Deshalb
ist es fur die Gestaltung der Rituale sehr hiltneimdglichst viele Informationen tber die
Tradition, die Glaubenselemente der Familie zu kenom das Ritual so zu gestalten, dass es
von den spirituellen Bedurfnissen der Familienaal&quat und hilfreich angesehen werden

kann.

4.2 Spiritual Care als diakonische Aufgabe
.Besonders in krisenhaft zugespitzten Umbriichenhséloei vielen Menschen das Bedirfnis

nach einem Ritual’®?Vermutlich daher, weil im Ritual gleichsam beschég ist, wie der
einzelne sich in dieser Situation verhalten kanrsdhwierigen bzw. existentiellen Situationen
in der das Individuum nicht in der Lage ist adaquahandeln, ist das Ritual wie ein
Geléander, an dem man sich festhalten kann, miekiéfssen man durch die Tage des grof3en
Schmerzes gefuhrt wird. Das Festhalten am Ritusdhigzt auch die Umstehenden, die die
nicht direkt betroffen sind, davor nicht handelnkzumnen, aus Angst etwas falsch zu machen.
In dem man schlicht eine Kondolenz-Karte verschiskinen Namen reinschreibt, verbunden
mit einem Wunsch fur die Familie, fur die Hintedddenen, ist in Form, Intensitat der
Anteilnahme usw. nichts falsch gemacht. Auch da#3blAnwesenheit bei der Beerdigung
kann bereits die richtige Form sein. T Hagen urietiek machen ihrem Aufsatz: Rituale,
Zeichen und Symbole darauf aufmerksam, dass géadigonsreiche und damit lang
tradierte Rituale auch gefahrdet sind, zu erstagerade dann, wenn man nicht in diesen
vertrauten Ritualen lebt: ,Besitzt es jedoch keieeankerung mehr im Leben und ist es nur
zur Floskel erstarrt, verliert es jene wichtigelaigsche Struktur im Geschehen und bleibt nur
noch als Schale ohne Inhalt tibri§*>Diese Uberlegung sollen ergéanzt werden. Durch die
Frage: Wer kdonnte den Dialog herstellen? Der Ligellpst, der als seelsorgliche Aufgabe das
Ritual mit dem Patienten bzw. den Angehérigen eckeli. Die Funktionen der einzelnen
Gottesdienst- bzw. Beerdigungselemente, Gebetegdkidn, etc. erklart und somit die Basis
fur den Dialog schafft. Auch kann die religiése bapirituelle oder weltanschauliche
Gemeinschaft bzw. die Dorfgemeinschatft fur diedfé#nen ein Ritual gestalten und damit

192T Hagen/E Frick: Rituale, Zeichen und Symbole, iBriEk/T Roser: Spiritualitat und Medizin. S. 266.
19T Hagen/E Frick: Rituale, Zeichen und Symbole, iBriEk/T Roser: Spiritualitat und Medizin. S. 266.

139



Sicherheit vermitteln, dies kann auch gelingeystelvenn die Betroffenen selbst zunachst

das Ritual nicht eingefordert bzw. gestaltet haben.

Dennoch kommt es vor, dass Patienten seelsordiiegiesitung einfordern oder diese
initiileren, dadurch, dass sie bestimmte Themen b&ispielweise das Ewige Leben
ansprechen. Diese Anfragen sind nicht die tblickertrauten Anfragen nach einem Ritual,
dennoch sind es Anfragen, der sich die VertreteRedigionen stellen sollten und meiner
Meinung nach auch missen. Denn, so ist es zumimddst Tradition der sogenannten
Buchreligionen, die Aufgabe der religiosen Chariskea oder Experten auch diese Form
Begleitung bzw. Unterstitzung zu leisten. Diesegl@&ten, dieses Unterstitzen kann
durchaus auch als diakonische bzw. caritative Auddaegriffen werden. Denn die
Gesellschaft des 21. Jahrhunderts kann auch iugbier Hinsicht nur in ihrer Pluriformitat
wahrgenommen werden. Diese sehr unterschiedlichisprégungen sind in der Subjektivitat
des Einzelnen verhaftet und begrindet. F Stefferatikalisiert diese Wahrnehmung, er sieht
eine Gefahr darin, dass der Mensch auf sich sellvstkgeworfen ist: ,Der neue Feind der
Erinnerung kénnte die ungestorte Heutigkeit derj&db sein, das traditionsfreie Subjekt, das
sich selber Norm und Horizont geworden St Eine der wenigen Institutionen, die in allen
Ambivalenzen, diese Traditionen leben und gestadtietie Kirche, die der Theologe
Steffensky am Beispiel des Katholizismus folgenddsen beschreibt: ,Der alte
Volkskatholizismus war deswegen so stark, weihedan Herzen verwurzelt war mit den
Gesten, Formen, Ritualen, Rhythmen, Zeitgliederandee die wichtigen Dinge hatten: Die
Aussaat, die Ernte, die Gesundheit der MenscherKidinkheit, der Tod, Abschied, Ankunft,
Geburt und so weiter. Alles geschah in bezeichnételten. Das sind nicht nur
AuRerlichkeiten. Der Geist braucht liturgische Lseithften. Solche gestalteten Landschaften
sind Lebenswelten, die durch Gedenkzeiten bestismmdt durch Orte, durch Rituale,
Begehungen, vor allem aber durch diese Spracheyidigeerbt haben'®® Das Festhalten an
dieser Tradition ist gleichzeitig das Leben undt@lésn dieser Tradition. Dies gilt auch all
denjenigen, die in ihrem Zurickgeworfen sein au iBubjektivitat in der Situation der
Palliation an ihre Grenzen stol3en und das Bedimfieh Heilserweisen und Heilszusagen in
sich erspuren und wahrnehmen. ,Darum ist fir michtmur die Kirche als Ganzes
interessant, sondern die Konfessionen innerhallikolehe — ich meine nicht evangelische

und katholische, das ist eine Spielerei, Uber diddmgst hinweg sind, - sondern ich meine

194 F steffensky: Spiritualitat und soziales Hand&ng81.
195 F Steffensky: Spiritualitat und soziales Hand&ng87.
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die verschiedenen Konfessionen innerhalb einer &®ibn, vielleicht auch die diakonische
Gliederung innerhalb unserer Kirch€%Ubertragen auf die Situation der palliativen
Begleitung kann die Einschatzung Steffensky destatformuliert werden: ,In diesem Sinne
ist Seelsorge als Spiritual Care vor allem diakemausgerichtet und damit eines der vier
Wesensmerkmale der Kirch&*

196 F Steffensky: Spiritualitat und soziales Hand&ng81f.
1977 Stiehl: ,Wo die Gnade am starksten in seinel&Sagbeitet.”, S. 81.
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5 Resumee: Spiritual Care eine medizinische und kirdiche Aufgabe
Arbeiten in der Palliativmedizin bedeutet Wirdigudes Lebens und Anerkennen des Todes.

Dies ist auch seelsorgliche Aufgabe: Grundsatzjitttfir die deutsche Kliniklandschaft, dass
ein flichendeckendes Netz von Seelsorgenden, mticthgon den beiden grof3en Kirchen
verantwortet, bestellt sind. Die Seelsorgerinneth 8eelsorger haben aufgrund der Tradition,
eine unabhangige Stellung in der Klinik. Dennochrdeumit der Etablierung von Spiritual
Care eine Saule spiritueller Begleitung im theraigebhen Kontext etabliert ,Spiritual care ist
damit ein Thema, dessen Herkunft im Gesundheitswasszumachen ist und nicht von
auRen an das Gesundheitssystem herangetragen iRkt Palliativmediziner Borasio sieht
in der Integration dieser beiden sehr differeneieArbeitsweisen und im Verweischarakter
der Religion die Herausforderung zur Integratidtéglicher klinischer Vorgehensweisen.
,Damit verbindet sich ein enormer Anspruch, demBhtk auf die systemische Einbindung
von Religion dazu fuhrt, dass seelsorgliche Betnguleil des Regelverfahrens wird
einschliellich aller Anspriche an generalisierté Qualitatskriterien Uberprifbare
Ablaufe."*®® Damit dies jedoch geschehen kdnnte, sollte rééitkiverden, wie sich die
beiden Professionen zueinander verhalten. Anzuagtehleibt, dass es sich um zwei
getrennte Professionen handelt, die wie Hagen flenyusich zuné&chst als ihrer Begrenztheit
bewusst werden missen: ,Medizin und Seelsorge wiskess sie — jeder fur sich — den
Menschen in seiner Ganzheit erfassen kdnnen. Wehrags diesem einfachen und logischen
Satz eine Konsequenz ergibt, dann die dass mamanter in Kommunikation treten muss,
um fur den Menschen das Optimale, das ihm und saloestellungen Entsprechende
erreichen zu konnerf®Der Austausch der Professionen ist fur den Theoldtggen an
dieser Stelle das wichtigste Qualitditsmerkmal dgsdtgung. Nur dann namlich, wenn alle
Professionen den Patienten in den Blick nehmerjnsganzheitlicher Blick auf den
Patienten und damit eingeschlossen eine umfassemtien besten Fall optimierte Begleitung

entwickelt werden.

Das Modell, wie es mit der Ontologie entwickelt dey kdnnte einen wichtigen Beitrag fur
den Diskurs der Professionen liefern. Mit Hilfe @tologie kénnen die Themen, die fir
eine spirituelle Begleitung in der Situation dellipiven Begleitung relevant sind, zunachst
in ihrer ganzen Offenheit gesammelt werden. MitdHder offenen Dokumentation kénnen
samtliche Aspekte beschrieben werden. So kannBagkeitung auf der medizinischen Ebene

198T Roser: Spiritual Care (2005), S. 270, in: PrakigsTheologie 40 Jg, S. 269-276, Glitersloh 2005.
199T Roser/ G D Borasio: Der Tod als Rahmenbeding&nd,7.
200T Hagen: Spiritualitat und Seelsorge im Krankenh&u280.
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gesttitzt auch durch die spirituelle Begleitungdig& Patienten gefunden werden.

Mit Hilfe der Einzelfall-Analysen kann auch eineflRgion in einer schwierigen Situation

unternommen werden. Bei einer solchen Form deryseakt es fir beide Professionen

maoglich zu lernen und Logik des anderen zu begreife

5.1 Kann das Modell der Ontologie auch im Verlauf eindJnterstiitzung bieten?
Anhand einer Falldarstellung, die ich als Mitarbgit der Koordinationsstelle fur

Kinderpalliativmedizin mitbegleitet habe, mochth mufzeigen wie eine Analyse mit Hilfe

Ontologie unterstitzend sein kann:

5.2 Eine Skizze aus dem Alltag
Kurzdarstellung der Patientin: Die Patientin littder Stoffwechselerkrankung

Mukoviszidose, im sehr fortgeschrittenen Stadiura.Hatte zuséatzlich zur Grunderkrankung

viele Folgeerkrankungen, wie beispielsweise: Cladm Bronchitis, Verdauungsstorungen,

Kachexie (BMI 12), usw. Gleichzeitig bendtigte #atientin viele Hilfsmittel wie einen
Hickmann-Katheder, und PEG-Sonde. Die Patientindi@mélteste Tochter der Familie. In

der vierkdpfigen Familie gab es noch einen Bruder,ebenfalls an Mukoviszidose litt,

jedoch nicht in diesem fortgeschrittenen Stadium.

Bei der Ubergabe durch die Stationsérztin erfulsridsam der Koordinationsstelle fiir

Kinderpalliativmedizin, dass die Patientin in Pé&l#s geboren wurde. Aufgrund der

Erkrankung ihrer Tochter ist die Familie vor vielésthren nach Deutschland tGibergesiedelt.

Der Impuls zum Umzug kam von einer deutschen Usitasklinik. Dort wird die Familie

jedoch seit Jahren nicht mehr betreut. Mit dem Efidser Betreuung musste sich die Familie

neu entscheiden, wo sie weiterhin leben wollteebiernte Verwandte in Miinchen leben,

hat sich die Familie ebenfalls in dieser Stadt eigdlassen.

Die Patientin war zum Zeitpunkt des Erstkontaktsgdlre alt. Die Zahlen im tabellarischen

Verlauf beziehen sich auf die Begleitung durch Baliativ-Team.

Tag 1

Erstkontakt aufgrund einer Konsil-Anfrage:

Die Patientin klagte nach einer Opioid-Rotationrngiarke Ubelkeit
Deshalb wurde die Konsil-Anfrage gestellt, um Ustigtizung bei de
Schmerzmedikation von den Arztinnen des KKiP-Teams

bekommen. Zunachst wurde aufgrund der Beratun¢(Ké? eine
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neue Schmerzmedikation eingestellt. Sollte diesaflis zu
Ubelkeit fihren, ware eine weitere Beratung notvignad eine
grundsétzliche Steuerung der Schmerztherapie dlasffeam der

KKiP moglich. Soweit die ersten Verabredungen.

Ergdnzend dazu wurde eine Uber eine nachtliche étdatmung
nachgedacht, da die Ubelkeit auch von einer COXd¢ar her
resultieren konnte. Dies wurde jedoch von dem @tatirzte-Team
und der Patientin abgelehnt, da die Patientin siigl solche
Mafinahme nicht vorstellen konnte.

Tag 3

Arztliche Abstimmung auf der Station: DieiPatin berichtet, dass
die Ubelkeit schwacher wirde und auch, dass didd¢bmerzen
nachlassen wirden. Allerdings spure sie deutlichrriviidigkeit.
Deshalb &ul3erte die Patientin den Wunsch, die Mieipbsis nicht
nochmals zu erhéhen. Um das komplexe Schmerzgeschelden
Griff zu bekommen, wurde weitere Bedarfsmedikatiogeordnet,
die auch der Ubelkeit und den Kopfschmerzen entyegeken
sollte. Mit der Verabredung, in den nachsten zvegjeh wieder
vorbeizuschauen, verabschiedet sich das Team vdpadientin.
Verbunden mit dem Hinweis, dass die Patientin jeeieeine Arztin

Uber das Notfall-Handy erreichen kdnne.

Tag 5

Besuch auf der Station: Bei dem verabred@ésuich ist es zum
ersten Mal maoglich, langer mit der Mutter der Patiie zu sprechen,
Ihr groRes Anliegen ist es, mit der Arztin und Heankenschwester
Uber das Morphin zu sprechen. Sie fragt nach déah@Gan von
Morphin-Gaben, besonders wichtig ist ihr die Fraaedie Patientin
abhangig werden konnte. Dies wird jedoch von dewdsenden

verneint. Somit war der Mutter eine wichtige Soggaommen.

Tag 8

Erneuter Besuch: Die Patientin ist zur Ze# Besuchs schmerzfre

allerdings klagt die Patientin Gber sehr starkef&dpmerzen
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wahrend der Abend- und Nachtzeit. Sie beschredss ¢h diesen
Phasen sehr viele Boli notwendig wirden, um diengsten in den

Griff zu bekommen.

AulRerdem klagte die Patientin noch Uber Augenschemedie
gerade in solchen Situationen neuerdings auchaderfir Erneut

musste der Medikamenten-Plan angepasst werden.

Weiterhin berichtet die Familie, dass es mdglich, wat der Tochter
am Wochenende zwei Stunden an der Isar spaziergahan. Es wa
gerade durch die Schmerzfreiheit ein sehr schonéswchtiges

Erlebnis flr die ganze Familie.

Tag 10

Erneuter Besuch auf der Station: Die Schemestellung ist im
Moment gut. Die Patientin und auch die Mutter aalsch sehr

zufrieden.

Im Gespréach unter vier Augen berichtet die Muti@rah, dass die
Tochter noch weniger als sonst essen wirde. Dardigtr sie sich
sehr besorgt, denn die Mutter deutet dieses Verhals ein

.verabschieden aus der Welt“. Diese Deutung derntétutehmen dig
Arztin und die Kinderkrankenschwester nur mit, iheégenen

Kommentar geben sie nicht dazu.

Tag 12

Ausfluhrliches Gesprach auf das Station iméreSchwester, der

Physiotherapeutin und der Sozialarbeiterin vor Ort.
Viele Fragestellungen werden aufgeworfen:
Wie kann es fur die Patientin weitergehen?

Ist es moglich, dass sie noch einige Zeit in denika verbringen

kann?

Wie kann die Familie auf Station in der schwierigtuation

unterstiitzt werden?
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Tag 29

Weil die Frage von der Familie mehrmals §eéuwurde, ob die
Tochter doch noch nachhause gehen kdnnte, besdahen
Sozialarbeiterin und eine Krankenschwester der Kl&@Familie zu
hause. Es sollen alle Mdglichkeiten der Versorggegrtft werden.
Bereits im Treppenhaus stellte sich heraus, dasstesschwierig
werden wirde. Denn die Wohnung der Familie ist rittesh Stock.
Ein Aufzug ist in diesem Haus nicht vorhanden ureil der Vater

zur Zeit selbst schwer krank ist, kann er die Pétienicht tragen.

Auch die Wohnung selbst bietet wenige Mdglichkeiteas
Jugendzimmer der Patientin ist so klein, dass Bagébett in diesen
Zimmer keinen Platz hat. Auch das Badezimmer Iativeeng. Ein
Rollstuhl kann zwischen Jugendzimmer und Badezimmodt
verwendet werden. Auch ein Toilettenstuhl, der g Losung

ware, wirde zusatzlichen Platz benétigen.

Als der Vater die Wohnung zeigte, machte er nodtdeu
Teppichbdden in der Wohnung aufmerksam. Die Farbéiéirchtet,
dass die Patientin durch die Teppichbéden weitere
Beeintrachtigungen erfahren kénnte (Verschmutzudgthdem der
Vater der Patientin die Wohnung gezeigt hatte, wwetsucht eine
Losung fur die Probleme zu finden: Die Unterstitzdarch einen
Pflegedienst, das Einbauen eines Scalamobils atst&d| die 24-
Stunden-Rufbereitschaft durch die KKiP und die Wegang mit

Hilfsmitteln Gberzeugen den Vater nicht.

Die Vermutung liegt nahe, dass die Familie Angsioddat, mit der
instabilen gesundheitlichen Situation der Tochlieiree klarkommen
zu mussen. Es wird auch zum ersten Mal thematisiass der
Bruder der Patientin ebenfalls erkrankt ist. S&renkheit ist noch
nicht sehr weit fortgeschritten. Allerdings kéneteihn sehr
aufritteln und bedrangen, wenn er das Sterbenrsgamvester in
der Wohnung mittragen muss. Vielleicht ist dies ®fiainchen der

o
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Erklarung, weshalb die Familie zwar immer wiederea Umzug
thematisiert, vor konkreten Schritten jedoch imnvexder

zurickschreckt.

Kurzer Besuch bei der Patientin: Noch immer sired di

Sozialarbeiterin und die KinderkrankenschwesterdaufSuche nacl

—

dem Willen der Patientin. Die zwei Mitarbeiterinnemn der KKiP
treffen auf eine niedergeschlagene Patientin. 4statie
Schmerzsymptomatik gut im Griff. Allerdings spuicie
Sozialarbeiterin und die Schwester, &hnlich, wienbéater eine
grof3e Traurigkeit, Unsicherheit und Ratlosigke#i Bem Gesprach
sagt, die Patientin sehr deutlich: ,Wissen Sie bichjung, ich will
noch nicht sterben.“ Zum Ende des Gesprachs adiggfatientin
noch einen ganz neuen Wunsch: ,Ich will noch eiHey)
machen.” Beeindruckt von der Entschiedenheit mitdie Patientin
diesen Wunsch aufRerte, wurde auch dieser Wunsdieam
gebracht. Als Seelsorgerin und als Koordinatorinsfilche
Fragestellungen wollte ich diesen Wunsch nachgehen.

Kurzer Besuch bei der Patientin: Auch ich machehralaf, die
Patientin zu besuchen. Ich sehe eine zierlichéreehliche junge
Frau, die sehr schwach ist. Ich stelle mich alsrBfen vor und frage,
ob ich von ihr den Auftrag habe, dass ich in ihidamen einen
Imam anfragen soll. Ob sie diesen sehen mdchte,DigWPatientin

willigt ein.

Tag 30

Telefonat mit einem Imam, er stammt ebenfals Paldstina:

Zunachst erklare ich Herrn Alafenisch die Situatich berichte von
der langen Krankheitsgeschichte der Patientin wrdder Not in der
Familie. Der Imam sichert mir seine Unterstitzuanglzh verabrede
mich mit ihm, um zunachst alleine mit ihm zu spethAus

mehreren Griinden:

Ich wollte ihn auf die Patientin vorbereiten, ihimvdn erzahlen, dass
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Sie nicht aussieht wie eine junge Frau, eher wie &R-jahrige.

Es war mir auch wichtig, von der Familie und derebitschlossenhei

zu erzahlen, vermutlich verbunden mit der Hoffnwihags er als

Imam, ein Stiick weit Ordnung in die Situation bandgdnnte.

Ein drittes Anliegen meinerseits war zunachst aldrek, ob es
beispielsweise Mdglichkeiten eines virtuellen Hajjst oder ob der
Hajj in anderer Weise ersetzt werden kdnnte, da der
Gesundheitszustand der Patientin sich rasant \ecsttere und aus
der Perspektive des Teams der KKiP eine solchesReis

ausgeschlossen werden muss.

Tag 33

Besuch bei der Patientin mit dem Imam:

Als ich auf Herrn Alafenischl treffe, gehen wir kwor der Klinik
spazieren. Ich erzahle, wie geplant von meinentethungen.
Geduldig hort der Imam meine Anliegen an. Allerdiragtwickeln
wir keine Strategie flr unser gemeinsames UntereehiRelativ
schnell méchte Herr Alafenisch die Patientin keneeren. Im
Krankenzimmer werden wir bereits erwartet. Die gaRamilie ist
anwesend. Die Mutter bietet uns einen Sitzplatdann richtet sie
im Krankenzimmer Datteln und Tee fUr uns beide.iBegnd
sprechen alle deutsch. Der stolze Vater zeigtdemss seine Tochter
eine sehr gute Malerin ist. Einige Urkunden beled@sn Auf das
letzte Projekt, das die Patientin mit einer Freargémacht hat, ist
die Familie besonders stolz. Nach circa zwanzigutén, wechselt
die Sprache komplett, es wird nur noch arabiscprgeten. Die
Gesprachsinhalte kann ich nur noch erahnen. Jeltetes vermutlich
um den Hajj, denke ich, da ich Staddtenamen erkegaeduldig hore
ich zu, bis sich der Imam wieder an mich wendeterklart mir, dass
er einen Weg sieht, wie man fur die Patientin doath den Hajj
realisieren konnte. Kurzerhand nimmt er sein Haauaky der
Hosentasche und beginnt eifrig zu telefonieren biohrritiert. Hatte
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ich ihm nicht deutlich gemacht, dass die Patieaite solche Reise
nicht Gberleben wirde? Ich unterbreche die Untarhglund mache
nochmals deutlich, dass ich fur diese Plane keerantwortung
ubernehmen kann und, dass ich denke, dass alladlhden Arzte
die Patientin dabei nicht unterstitzen wirden. Mgmwand bremst
den Aktionismus wenig. Jetzt erklart mir Herr Alaich, dass er und
die Familie der Patientin gemeinsame Bekannte habdndass mit
dem heutigen Termin eine wichtige Verbindung enti¢a sei und,
dass er das Anliegen der Patientin nicht wegwisetende.

Nach ungefahr einer Stunde verlassen wir gemeirsam
Krankenzimmer. Ich bin sehr verwirrt, denn einerkitég hatte das
Gesprach nicht gebracht. Ich befiirchte viel meassdlie Hoffnung
in der Patientin wieder wachsen wurde. Die Hoffnan§den Hajj,
auf die Erfullung ihres sehnlichsten Wunsches ugtleicht auch die

Hoffnung, doch noch zu tberleben.

Tag 37

Besprechung: In der Besprechung nach denh&keade erfahre ich,
dass die Patientin ein sehr ruhiges Wochenendeaatrbhatte. Die
Station ist in Bezug auf die Patientin ruhiger gesen. Die
Schwestern werden auch kam noch gerufen. Dies@yersi
Ruckmeldungen nehme ich zum Anlass, kurz bei deeftan
vorbeizuschauen. Allerdings schlaft diese. Die Eugrklart mir
jedoch, dass ihr Mann und Herr Alafenisch in Koh&kd. Fur die

Familie sei dies gerade sehr wichtig.

Tag 39

Telefonat mit dem Imam: Nach mehrmaligersivelnen erreiche ich
Herrn Alafenisch. Wahrend des Telefonats wird nhar lkwveshalb ein
solcher Aktionismus im Krankenzimmer entstehen teudserr
Alafenisch fragt viel zur Krankheit der Patientitr. ist sehr betroffen
von der Situation. Besonders von der Ausweglosigkeses
Krankheitsverlaufs. Dem er in den verschiedenen

Gesprachswendungen immer wieder eine bedingungsioffeung
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entgegenstellt, dass es mit dem Hajj doch nochpklaixdnnte. Auch
nach dieser Absprache fuhle ich mich nicht sicheneBezug darauf,

ob ich der Patientin tatsachlich helfen konnte.

Tag 44

Besprechung: Wieder schien zur Patientas @ésagt zu sein. Die
Station, auf der die Patientin liegt, hat sich hiebch einmal
gemeldet. Alles ist sehr ruhig. Da ich zuletzt Kaktthatte,
Ubernehme ich den Anruf auf der Station, gleichgeiehme ich mir
vor, Herrn Alafenisch anzurufen. Das Gesprach mit d
Krankenschwester ist sehr kurz. Sie berichtet, [waridass die
Patientin ruhiger und muder ist, allerdings nidb¢iSchmerzen
klagt. Die Schwester wirde sich wieder melden, wsahn die
Situation verandern wirde, so unsere Verabredung/&schluss
des Gesprachs. Herrn Alafenisch erreiche ich |laadedtiesem Tag
nicht auf seinem Handy.

Tag 46

Todestag der Patientin: Mich erreicht undl @&r folgende SMS:
»Wir sind Goétter und zu ihm kehren wir alle zuriiekVegen der
Uberfiihrung mdéchte ich mit lhnen sprechen. Bis @186r ab 11.30
Uhr. Danke Alafenisch. Es folgt ein Ruckruf meirgts um 8.00
Uhr. Ich sichere Herrn Alafenisch meine Unterstitzau.
(Allerdings war dies nur die Vermittlung an ein zigdles
Bestattungsinstitut, denn es gibt in Minchen eitigeernehmen, die
sich darauf spezialisiert haben, diese Uberfiihmrmgeorganisieren,
Im Gespréach erwahnt er auch, dass er die Erinneanriije Patientin

ins Freitagsgebet tragen moéchte.
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Heimat: Ort der Beisetzung)
familigre Tradroorr
/ Rituale

== \ [Teil einer Gemeinde zu sein]
it —| spirituell
Ausdruck derﬂ\lerbundenhe\t dFlERt Sleh aus T

preewet
Heimatland \
Ewigkeit/Endlichkeit # s o /" —
: ist verwurzelt [ sichtbares religioses/spirituelles ehen]

Zorn/Wut [einen Migratonshintergrund ] / (traditionel\e Vorstellungen
N wird sichtbar

= beinhaltet \ / Sinn des Lebens
einhalte e
religivs \
kann beschrieben werden als.\ Beschriben:s

hat haben

/
[Vorsteilungen vom Todj % zugeordnet werden / —

Fated . L _ haben Wiinsche
Patient |- ist Teil der Familie
| —
verstarb
/ ™

das Team der Koordinationsstelle fur K\nderpal\iativmedl{\Verlan des Sterbens]

\ in Anwensenheit von
. . N
involviert | li
ausschlieBlich durch. . e wurde beschrieben Eltern/Familie
involviert

& [ﬁ o
Seelsorger
Plegends l g \ gedeutet als e
M} \ friedlich N \[Gefﬁhl ven Geborgenheit]

gedeutet als

['trad'rtmnell'e Vorstellugen)

Art der Intervention

Anwesenheit Gottes/
im spirituellen Einklang

\
’ AN
[ ]

Formale Analyse:

Mit Hilfe der Ontologie kdnnen zunachst die Ansatzite der spirituellen Begleitung im

Krankheitsverlauf ermittelt werden:

Die Patientin ist in das traditionelle religioseblea eingebunden. Sie deutet aus dieser
Perspektive ihren bevorstehenden Tod. Die Beglgituam Seiten des Teams kann als
Beratung und Koordination (Anbindung an den indixdtlen Spiritualitdtsraum) beschrieben
werden. In der inhaltlichen Analyse wird deutlighie das Begleiten des Imam als integrativer

Bestandteil der Palliative Care verstanden werdemk

151



Inhaltliche Analyse:

(HEIITIT Ort der Belsetzung]

Rituale:

familidre Tradition Hajj, Umra, — n "
Freitagsgebet, [TEIl einer Gemeinde zu sein: ]
s Anbindung durch den Imam
Ewigkel/Endlichkeit: Ausdruck der Verbundenneit —{SPIFituell] Beserzung ) i
Deutung des eigenen Lebens aus der relig. : ! bedeutet
Dimension? Heimatland \ P

7 sichtbares religioses ]

ist verwurzelt Leben: Muslimische Traditon |

traditionelle Vorstellugen: [einen Migratonshintergrundj / traditionelle Vorstellungen:
Frauenbild? - Zotn, Wut Sentild wird sichtbar muslimischer: Familienverbund
Leben mit der Krankheit belnhaltet \ *-m / Sinn des Lebens

kann beschrleben werden als haben beschrieben als

[Vorstellungen vom Tod] \ zugeordnet werden / _| Familie-Sein

— - e _ haben Wiinsche
Patient - ist Teil der Familie
—~ —_—
begleitet durch < 7 leiden an —| 9leiche Krankheit
verstarb
/ b

(das Team der Koordinationsstelle fiir Kinderpa\liativmedi{ Verlauf des Sterbens

in Anwensenheit von

N
mvolwer‘t o

ausschheBlich durch, N wurde beschrieben Eltern/Familie

mvolwert
Seelsorger oy
Pﬂegende @ gedeutet als
Sc>2|alarbE|ter \ friedlich /

Art der Intervention gedeutet as Liebe/
/ T Geflihl von Geborgenheit
\

im spirituellen Einklang:
Die religiosen Fragen,

Anwesenhelt Gottes/
Hoffnungen wurden durch den Imam ernst genommen

Der Hajj — und die Umra - eine kleine Einfihrung

»Fur die Pilgerfahrt nach Mekka sind altarabischiiRiilbernommen worden. Sie ist wie das
Fasten, an bestimmte Zeiten gebunden und findéttzten Mondmonat statt. Die Pilger
legen in bestimmtem Abstand von Mekka ein Pilgerysivaus zwei umgenahten Tuchern
und griRen den heiligen Bezirk mit dem Ruf labbaikar bin ich, zu Deinen Diensten?®!
Sind die Pilger angekommen, ist ein Reinigungskitmader Heiligen Statte vorgesehen. Der
Pilger, die Pilgerin kann dadurch Reinheit und damrbunden die Loslésung samtlicher

Schuld zugesprochen bekommen.

Die sogenannte kleine Form der Pilgerfahrt istuotiea. Sie ist nicht an einen bestimmten
Zeitpunkt gebunden, der Reisende, die Reisengedsth im gleichen heiligen Status wie bei

einer grol3en Pilgerfahrt. Auch das Reiseziel istglaiche: Die Reinigung von aller Schuld.

Bezuglich des zu besprechenden Falls ist nochwaheren, dass ein Hajj stellvertretend
unternommen werden kann. Voraussetzung dafiirdetfeder Stellvertreter, die

Stellvertreterin selbst den Hajj bereits unternomrnat. Denn sonst wiirde diese Person erst

2037 Schimmel: Der Islam, S. 35.
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ihren eigenen Hajj machen. Die Mutter und auchvdéer kommen deshalb nicht in Frage fur

die Patientin den Hajj zu unternehmen.

Der Hajj gehort zu den funf Pflichten auch bekaaatfiinf Saulen des Islam. Deshalb gilt
auch wie beispielsweise beim Fasten eine Ausnalyelersy: ,Die Pilgerfahrt soll nur dann
unternommen werden, wenn der Betreffende gesunshésbhne Belastung seiner Familie,
ohne die Schulden die weite Reise unternehmen KadA@bwohl der Patientin diese
Regelung bekannt war, wollte sie diese Ausnahméaregeuf sich nicht angewendet wissen.
Selbst angesichts der Tatsache, dass sie aufgmerdangen Krankheitsgeschichte auch
nicht als schuldféhig gelten kann. Herr Alafenistélite in einem Telefonat dazu folgende

rhetorische Frage: Welche Schuld hat dieses Madauksich genommen?
Was den Frieden gebracht hat - Eine Uberlegung

Die Frage des Imam scheint fir mich jedoch derigsdl beim Verstandnis dieses Falls zu
sein. Es erscheint mir und auch dem Imam vélligpgisich das Leben der Patientin so zu
begreifen. Dennoch ist es vorstellbar, dass dieRtat, die sich viel zu friih mit ihrem Tod
auseinandersetzen musste, fur sich die Lesartded@rage gefunden hat. Vielleicht als
Antwort auf das Schicksal, das sie erleiden mu¥gesndet man das Paradigma der
Schuldfrage auf das Leben der Patientin an, wirale @s folgendermal3en lesen kénnen. Die
Patientin ist die alteste Tochter und das altestel Ker Familie. Nach wenigen Jahren wurde
klar, dass sie an einer schweren Krankheit leiddt dass sie sich nicht entwickeln wirde,
wie man es von ihr erwartet hatte. Die Familie &tasich Hilfe von ausléndischen
Medizinern. Eine Odyssee beginnt: Zunachst wirdrdimilie an eine Spezialklinik nach
Deutschland geholt. Wegen ihrer Tochter zieht dimitie um. Einige Jahre verbringt die
Familie dort. Der Therapien zeigen nur maRigen|grideitgleich wird bei dem Bruder der
Patientin die gleiche Erkrankung diagnostiziers die Patientin nicht weiter in der
Spezialklinik behandelt werden kann, muss die Hameihen neuen Ort fur sich suchen. Die
Familie beschliel3t in Deutschland zu bleiben. Manrkvermuten, dass die Familie fur ihre
beiden betroffenen Kinder bessere Unterstitzungbaohiigiten in Deutschland gesehen hat.
Die Familie sucht ein Stick Heimat und lasst sicMiinchen nieder, wo bereits entfernte

Verwandte leben. All das nur, weil ihre Tochterksank ist?

In Minchen verschlechtert sich die gesundheitli8iteation der Tochter und auch des

Sohnes. Immer 6fter muss die Patientin in die Klimmmer ofter kann kein

202p Schimmel: Der Islam, S. 35.
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,normales" Familienleben mehr stattfinden. Sielat Batientin dies als ihre Schuld an? Wie
denkt sie Uber die Erkrankung ihres Bruders. Giehihsn im Leiden voraus? Konfrontiert sie
ihn durch ihr Leiden mit seinem Schicksal?

Wie mag sich die Patientin wohl gefuhlt haben? Geilia den Stunden, in denen sie alleine
Uber ihr Schicksal nachdenken musste? Hat sieahenh tatsachlich so gedeutet? Hat sie sich
tber ihre Krankheit im Internet informiert? Hat sielleicht auch nachlesen mussen, dass sie
vielleicht keine Kinder haben kann? Und auch irseie Punkt nicht den Erwartungen der

Familie entsprechen kann?

Und war nicht gerade das Verhalten des Imam dasgeirchtige? Denn er hat das Bedurfnis
der Patientin zunachst einmal ernst genommen. tHhhden Hajj nicht ausreden wollen, er
hat nicht nach Entschuldigungen gesucht, die ePdé&entin anbieten konnte. Als Imam, als
spiritueller Charismatiker war er genau der richtgiressat fur diesen Wunsch, der nicht in
Erflllung gehen konnte. Genauso wenig, wie der \WWlim®ch nicht zu sterben und ein
normales Weiterleben zu haben. Auch er wiinschltedies fur die junge Patientin so sehr,
dass er alles organisieren wollte, alles erméghchellte, was in seiner Hand steht. Und
diese Haltung gepaart mit seiner Rolle ermdglicktedenke ich, fur die Patientin ein ruhiges

und auch getragenes Sterben.
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6 Ausblick
Die webbasierte Ontologie, die im Kontext diesessElaungsprojektes entstanden ist, wurde

auch zum Ausgangspunkt fir die Programmierung eédwesputerprogramms zu
Patientenerfassung. In der Zusammenarbeit mit Hek&rlsruhe entstand dieses Programm
in einem Studierenden-Projekt. Hierzu wurde nebelenr technischen Herausforderungen
fur die Studierenden auch deutlich, dass viele Treder Arbeit mit Menschen in
schwierigen Situationen relevant werden kénnene Rimkliche Herausforderung war,
anzuerkennen, dass die Ontologie ein offenes Syistedas an jeder Seite erweitert werden

kénnen muss.

Dies ist nicht nur technisch eine Herausforderwogdern auch die Herausforderung fur die
Begleitung von Menschen in schweren und schwierjarationen. Denn diese Begleitungen
halten immer neue und andere Herausforderungeit,lm#eenicht in ein vorgegebenes

Schema passen, besonders auf der Ebene der sl@intBegleitung.

Eine Weiterfihrung ware zunéchst die Erprobungeti&®ftware in einem Ambulanz-
Projekt, in dem keine Seelsorgenden im Team siiel Afxte und Pflegenden konnten neben
der normalen Dokumentation auch die Informationekudhentieren, die sie als relevant fur
die seelsorgliche Begleitung sehen. Mit Hilfe dekDmentation kdnnte gegebenenfalls eine
Anbindung an eine seelsorgliche Begleitung ermagkeerden. Aber auch wechselseitiges
Lernen ist moglich, denn seelsorgliche Begleitudgrike mit Hilfe einer strukturierten
Analyse erklart werden. Zudem bietet eine solcheahkigehensweise die Mdglichkeit, dass
Medizinerinnen und Mediziner und Seelsorgende eierder Dokumentation und der
gemeinsamen Fallarbeit bekommen. Dies ermdglichgemeinsames Lernen im Bereich

Spiritual Care.
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8 Abbildung
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