Ansprechstelleim
Land NRW zur

Pflege Sterbender,
Hospizarbeit und
Angehorigenbegleitung

Hospiz-Dialog Nordrhein-Westfalen
Juli 2008 Ausgabe 36

Schwerpunkt:
SCHAM

Im Auftrag vom

Ministerium fiir Arbeit,
Gesundheit und Soziales

des Landes Nordrhein-Westfalen
NAHER AM MENSCHEN

www.alpha-nrw.de



Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

hinsichtlich unseres Schwerpunktthemas sagt
Sigmund Freud: ,,Abwesenheit von Scham ist ein
sicheres Zeichen von Schwachsinn.* Damit driickt
er aus: Scham ist etwas Nattrliches. Die Abwe-
senheit von Scham ist eher etwas, Giber das wir uns
Gedanken machen sollten.

Wenn Scham aber so etwas Naturliches ist, dann
muss man sich fragen, wieso in einem Bereich, in
dem Schamgefiihle besonders ausgeprégt sind,
diese so wenig thematisiert werden. Gerade in der
medizinischen und pflegerischen Versorgung, wo
Menschen ihre Intimssphare, ihr Nacktsein oder
ihre korperliche Versehrtheit den Augen oder Han-
den anderer Menschen preisgeben oder dort, wo sie
sich 6ffnen mit ihren Schwéachen und Fehlern, ih-
ren aus ihrer Biografie entstandenen Schamgefih-
len, ist ein stetiger Perspektivwechsel und eine
hochsensible Einfuhlsamkeit notwendig.

Mit unseren Beitragen kdnnen wir nur auf einen
Ausschnitt der Themas ,,Scham** eingehen, hoffen
aber, damit einen Anstol3 auf weiter Reflektionen
zu geben.

Eine gute Lektlre wiinscht Ihnen Ihre

. ’Dm@utzm

Gerlinde Dingerkus
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Umbenennung der LAG Hospiz NRW e.V.
in Hospiz- und PalliativVerband NRW e.V.

Hans Overkémping  ziplinen zu gewahrleisten und um fiir

DerVorstand des HPV NRW (Hospiz und Pal-
liativVerband e.V.) friher LAG Hospiz NRW e.V,,
mdchte Sie Uber unsere Satzungs- und
Namensénderung informieren.

Der Vorstand hat sich in den letzten
zwei Jahren unter der Leitung von
Prof. Hugo Mennemann einer Struk-
turdebatte unterworfen. Dabei ist uns
deutlich geworden, dass die Hospiz-
bewegung an einem Punkt angelangt
ist, wo es sich nicht mehr um
Pilotprojekte handelt, sondern wo es
um einen festen Bestandteil in der

Pk Hans Overkéimping - 5 o5 ndheitsreform geht. Die lang

gefiihrte Diskussion ,,Hospiz** und/oder ,,Palliativ**
wurde auf einer Expertenrunde in Essen zu Guns-
ten unseres Namens Hospiz- und Palliativ\Verband
e.V. entschieden.

Dennoch werden wir kinftig darauf achten mis-
sen, dass ein ,,Hospiz- und Palliativ\Verband* die
Dynamik und Werteorientierung einer Bewegung
nicht verliert. Wir werden darauf achten missen,
dass die Frage nach Optimierung der medikamen-
tésen Schmerztherapie nicht irgendwann die Dis-
kussion beherrscht; dass der Fokus der Bemuhun-
gen nicht nur darauf gerichtet ist, von wem wir
moglichst viel Geld fur unsere Zielerreichung be-
kommen (Pharmafirmen, Kassen etc.).

Nach der Umbenennung der BAG im Oktober
2007 in Deutscher Hospiz- und Palliativ\erband
e.V. hat am 06. Mai 2008 die Mitgliederversamm-
lung der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz NRW
e.V. (LAG Hospiz NRW e.V.) die Umbenennung
der LAG Hospiz NRW e.V. in Hospiz- und Pallia-
tivierband NRW e.V. (HPV NRW) beschlossen.
Zugleich wurde die Satzung konkretisiert und den
aktuellen Entwicklungen angepasst.

Die Mitgliederzahl im Hospiz- und Palliativ\Ver-
band NRW e.V. hat sich von 2005 bis 2008 von 95
auf 183 erhoht.

Die wesentliche Anderung liegt in der Zusammen-
fihrung der Begrifflichkeiten Hospiz und Palliativ
in einen Namen. Die Aufnahme des Begriffs Palli-
ativ wurde notwendig, um eine Offnung fur alle Dis-
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die Kooperationspartner ein ernstzu-
nehmender Gesprachspartner zu blei-
ben. Im Wesentlichen folgt man damit
dem Willen der Gesellschaft, die, z.B.
durch die Benennung der ,,spezialisierten ambu-
lanten palliativen Versorgung”, diesem Namen in
der jlngsten Vergangenheit den Vorzug gegeben
hat. Es wird an dieser Stelle jedoch wichtig sein,
dass traditionelle ,,hospizliche* Werte auch in Zu-
kunft palliative Strukturen durchdringen. Die gro-
Re Frage der sicheren Verortung und Gewichtung
des Ehrenamtes muss in der néchsten Zeit beant-
wortet werden. Werte kénnen nur in Einrichtungen
und Strukturen einflieBen, wenn man sie dort auch
verankert.
Aus der Patientenperspektive kann es nur eine
ganzheitliche Begleitung geben, die gleicherma-
Ren Hilfestellung zu Schmerzen, offenen Wunden,
Angstzustanden und familiaren Auswirkungen der
Erkrankung zu geben versucht. Konkret heifit dies:
verschiedene Berufe und Begleiter miissen gut mit-
einander koordiniert, mit einem gemeinsamen
Konzept und mit einer gemeinsamen Haltung das
Ihrige zum Netz beitragen, das den erkrankten
Menschen und seine Familie immer dann tragt,
wenn er es braucht und wiinscht.
Der Vorstand des HPV NRW e.V. ist Uberzeugt,
dass es nur gelingen kann, diese Werte und wert-
vollen Erfahrungen der Hospizbewegung in die
kinftige Hospiz- und Palliativarbeit einzubringen,
wenn wir uns nicht nur als Gegentiber der Pallia-
tivmediziner und Palliativpflegedienste verstehen,
sondern wenn wir einfordern und ermdglichen,
dass wir uns gemeinsam auf den Weg machen!
Wir vertrauen auch darauf, dass wir — frei nach
Hilde Domin — immer wieder neu von den ster-
benden Menschen lernen werden.

Pfarrer Hans Overkamping
1. Vorsitzender HPV NRW e.V.
Warendorfer Strale 60

59227 Ahlen

Tel.: 02382 - 7600765

Fax: 02382 - 7600766

E-Mail: info@hospiz-nrw.de
Internet: www.hospiz-nrw.de



Aller Anfang ist schwer...
Das Palliativ Netzwerk Diisseldorf —

andauf, landab bilden sich mo-

mentan Palliativnetzwerke — eine
sinnvolle Vernetzung zahlreicher
Leistungserbringer in einer Stadt oder
Region, die die von der Politik schon
lange geforderte Starkung der ambu-
lanten (vor der stationdren) Sterbebegleitung
flachendeckend ermdglichen und vor allem lang-
fristig sichern soll. So geschehen auch in und fir
Dusseldorf:

Entwicklung

Die ersten Uberlegungen zur Griindung des PND
(Palliativ Netzwerk Dusseldorf) fanden im Jahr
2004 statt. In Gesprachen zwischen niedergelasse-
nen, in der Palliativversorgung engagierten Haus-
arzte und -&rztinnen, ambulanten Pflegediensten,
der Hospizleitung und klinischen Palliativmedizi-
nerlnnen wurde zunachst der Ist-Zustand erhoben,
der potentielle Bedarf ermittelt und tiber mégliche
Strukturen nachgedacht. Uber 1% Jahre wurden in
zahlreichen, immer grofier werdenden Gesprachs-
runden eine Rahmenvereinbarung und ein Uber-
leitbogen entwickelt. Am 9.6.06 unterzeichneten
in einer Pressekonferenz 29 Fachleute die Rah-
menvereinbarung stellvertretend fir ihre Organi-
sationen/Institutionen und stellten damit das PND
als losen Zusammenschluss ohne Rechtsform offi-
ziell in den Dienst. Beteiligt waren u.a. niederge-
lassene Haus- und Facharzte und -arztinnen, vier
ambulante Pflegedienste, darunter unser Palliativ-
pflegedienst, Hospizdienste, unser stationdres Hos-
piz mit der dort speziell fur das PND eingerichte-
ten Palliativmedizinischen Koordinierungs- und
Beratungsstelle, fiinf Krankenhduser der Stadt und
eine Apotheke. Zur Bekanntmachung dienten
neben der Pressekonferenz einzelne Informations-
veranstaltungen und ein Flyer.

Ziel
Unser Ziel war und ist eine enge und bestmogliche

sektorenlbergreifende Zu-
sammenarbeit zum Wohle
palliativmedizinisch zu
versorgender Patienten in
Disseldorf und Umge-
bung, die in Kliniken, zu
Hause (ambulant) oder in

fach-, berufsgruppen- und

Palliativ Netzwerk

Entwicklung und aktueller Stand

Susanne Hirsmiiller

Hospizen zu betreuen sind. In der
Rahmenvereinbarung wurden dazu
Ziele und Aufgaben beschrieben
sowie ein strukturiertes Uberleitungs-
management mit spezifischen Doku-
menten festgelegt.

Struktur

Aus den zuletzt tber 50 Teilnehme-
rinnen und Teilnehmern der vorberei-
tenden Sitzungen wurde ein Beirat ge-
waéhlt, der das ,laufende Geschaft“
und die weiteren Planungen entwickeln und struk-
turieren sollte. Der Beirat bestand aus je einem
Vertreter der teilnehmenden sieben Gruppen
(Haus- und Hintergrundarztinnen und -arzte, Kli-
niken, Beratungsstelle am Hospiz, ambulante Pfle-
gedienste, Seelsorge, psychosoziale Berufsgruppe
und Hospizdienste).

Die Struktur des PND-Angebotes skizzieren die
folgenden acht Schritte:

1) Im Krankenhaus wird die Situation einer Pa-
tientin von der behandelnden Arztin als ,,palli-
ativ* eingeschétzt,

2) fullt sie gemeinsam mit einer Pflegekraft den
Uberleitbogen aus und

3) nimmt sie rechtzeitig vor der Entlassung tele-
fonisch mit der behandelnden Hausdrztin und
dem Pflegedienst Kontakt auf. Sie veranlasst,

4) dass beiden der Uberleitbogen zugefaxt wird.

5 + 6) Hausarztin und Pflegedienst bereiten sich
auf die geplante Entlassung vor, die Hausérztin
faxt

7) den PND-Anmeldebogen an die Beratungsstel-
le, damit

8) im Notfall der Palliativmedizinische Hinter-
grunddienst Uber die Beratungsstelle einge-
schaltet werden kann und die diensthabende
Pflegekraft auf die standardisierte Basisinfor-
mation, die dort aufgrund der Faxanmeldung
vorliegt, zuriickgreifen kann.

/7

D

Dr. Susanne Hirsmiller
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Den 24-Stunden-Hintergrunddienst teilten sich sie-
ben palliativmedizinisch erfahrene Hausérztinnen
und -&rzte im wochentlichen Wechsel. Im Notfall
rief die Patientin bzw. ihre Angehotrige den Pfle-
gedienst oder den behandelnden Hausarzt an, und
wenn diese weitergehende Unterstiitzung bendtig-
ten, konnte Uber die Beratungsstelle (24-Stunden-
Besetzung durch das stationdre Hospiz) der Hinter-
grunddienst hinzugezogen werden.

Ruckschlag

Das sehr zogerliche Anlaufen der Inanspruchnah-
me der unterschiedlichen Angebote (Beratungste-
lefon, Koordinierungsstelle, palliativmedizinischer
Hintergrunddienst) hatte sicherlich mehrere Ursa-
chen. Einerseits war das PND zu diesem Zeitpunkt
nicht bekannt, andererseits fehlte — trotz des eh-
renamtlichen Beirates — eine vorgegebene Struktur
wie z.B. bei einem eingetragenen Verein. Ohne
Struktur kein Bankkonto und ohne Konto kein
Geld. Ohne Geld war jedoch eine intensive
Offentlichkeitsarbeit nicht maglich, daher blieb die
Nachfrage sehr gering. Wie alle Teilnehmerinnen
und Teilnehmer des PND, leisteten auch die sieben
Hintergrundérztinnen und -&rzte die durch das PND
anfallende zusétzliche Arbeit ehrenamtlich. Nach
ca. acht Monaten musste im Februar 2007 der &rzt-
liche 24h-Hintergrunddienst eingestellt werden, da
zwei Arzte sich daraus zuriickzogen und die ande-
ren flnf ihn nicht alleine weiterfihren wollten. Der
Beirat beschloss daraufhin, die bisher gut funktio-
nierende Zusammenarbeit einzelner Anbieter wei-
ter zu unterstlitzen; auch Fortbildungsveranstal-
tungen fanden statt, allerdings sollte die
Offentlichkeitsarbeit ruhen, bis sich ein neuer trag-
fahiger arztlicher Hintergrunddienst formiert hat-
te. Zum 1.4.07 trat das Gesetz zur SAPV (Spezia-
lisierte ambulante Palliativ Versorgung) in Kraft.
Hierdurch wurde jedem Versicherten mit entspre-
chender Erkrankung und Symptomatik ein Recht
auf ambulante Palliativversorgung zugesprochen.
Wie dieses Recht allerdings vor Ort umzusetzen
sei, hatte der G-BA! bis 30.9.07 erlautern sollen.
Wir beschlossen daraufhin zu warten, welches Mo-
dell der Umsetzung der flachendeckenden ambu-
lanten Palliativversorgung der Gesetzgeber und die
Kostentrager entwickeln wiirden, um unsere Struk-
tur danach auszurichten. Darauf warten wir aller-
dings bis heute ...

1 Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist das hoch-
ste Gremium der gemeinsamen Selbstverwaltung im Ge-
sundheitswesen
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Aktueller Stand

Aufgrund der Initiative einiger niedergelassener
Palliativmedizinerinnen sowie -mediziner und der
Kassendarztlichen Vereinigung, gibt es seit April
2008 einen Vergitungsvertrag fir die Hausérzte,
mit dem die Versorgung von Palliativpatienten —im
\ergleich zu vorher — deutlich besser honoriert
wird. Daraufhin hat sich im Mai 2008 erneut ein
Hintergrunddienst formieren kénnen. Die Aufga-
be der kommenden Monate wird es nun sein, die
Zusammenarbeit der einzelnen Leistungserbringer
(wie es im ,,Krankenkassendeutsch®* so schén
hei3t) wieder zu intensivieren, die vorhandenen In-
strumente (Formulare) zu reaktivieren bzw. neue in
Gebrauch zu nehmen und die Offentlichkeitsarbeit
zu leisten, damit dann auch die Nachfrage klappt.
Denn dass es Bedarf in einer Stadt wie Diisseldorf
gibt, dartiber sind wir uns alle einig.

Fazit

» Eine gute Idee setzt sich nicht von alleine um.

* Nur weil Bedarf besteht, gibt es nicht zwingend
eine Nachfrage.

» Eine gute Idee bekannt zu machen, bedarf stén-
diger professioneller Offentlichkeitsarbeit.

e Warte nicht auf die Politik — deren Zeitverspre-
chen sind (in diesem Fall jedenfalls) Illusion.

e Auch wenn Vieles ehrenamtlich geht (davon
lebt die Hospizbewegung schlieflich!), muss
zumindest die Koordination und Organisation
bezahlt werden.

» Die Hospizdienste sind einer der wichtigsten
Partner in der ambulanten Begleitung und Be-
treuung von Palliativpatienten und der einzige
der Leistungserbringer, der wirklich Erfahrung
mit Koordination hat.

e Deshalb sind alle Hospize und Hospizdienste
aufgerufen, sich an der Bildung und in der Or-
ganisation von Palliativnetzen zu beteiligen, um
unsere wertvolle Erfahrung einzubringen und
um nicht der ,,Verlierer* in einem vom Gesetz-
geber und den Kostentrégern sehr auf die bei-
den Sdulen Pflege und Medizin zugeschnittenen
Verfahren zu sein.

Dr. med. Susanne Hirsmuller

Hospizleitung

Hospiz am Evangelischen Krankenhaus
(Palliativpflegedienst und Stationédres Hospiz)
Kirchfeldstral3e 35

40217 Dusseldorf



Spiritualitét und Lebenssinn -
Berihrungspunkte, Inhalte, Uberlappungen

Monika Brandstéitter und Martin Fegg

M it Spiritualitdt und Lebenssinn
treffen zwei derzeit geradezu in Hoch-
konjunktur befindliche Begriffe auf-
einander. Dennoch ist haufig nicht
klar, was sich genau dahinter verbirgt. Mit Spiritu-
alitat verbinden 6sterreichische und Schweizer Stu-
dierende laut ,,Psychologie Heute compact” (Heft
19/2008) die folgenden Inhalte: Ubernatirliches
und Transzendentes (44%), Esoterik, Okkultismus
(29%), Spirituelle Praktiken (25%), Gefhle, spe-
ziell von Harmonie (21%), Glaube (19%), Philoso-
phische Komponenten (17%), (Uber-)sinnliche Er-
fahrungen (15%) und Individuation (14%). Anton
Bucher [1] folgert: ,,Insgesamt zeigt sich: Spiritua-
litat ist fir die Befragten ein vielschichtiges Pha-
nomen, dem gegentiber sie unterschiedlich einge-
stellt sind, von hoher Wirdigung bis zu schroffer
Ablehnung. Nur vereinzelt wird sie mit kirchlicher
Religiositat in Verbindung gebracht. Spiritualitat ist
individuell, starker emotional und erfahrungsorien-
tiert als kognitiv und lehrhaft* (S. 63).

Um Spiritualitat wissenschaftlich messbar zu ma-
chen, wurden zahlreiche Fragebdgen entwickelt,
die einerseits Aspekte von Spiritualitat in der Be-
ziehung zu einem personlichen Gott, wie z.B. spi-
rituelle und religidse Einstellungen, verinnerlichte
Religiositat oder auch religioses und spirituelles
Coping im Umgang mit Krankheiten messen. An-
dererseits wurden Verfahren entwickelt, die von ei-
ner spezifischen Gottesvorstellung losgeldst z.B.
,»Transpersonales Vertrauen“ oder ,,Spirituelles
Wohlbefinden* messen sollen.

Interessant: David Larson unternahm mehrere Stu-
dien, die einen Gesundheitseffekt fur glaubige
Menschen nahelegen [2, siehe auch 3, 4]. So uber-
lebten Patienten, die Hoffnung und Stitze aus ih-
rem Glauben ziehen, Herzoperationen haufiger.
Nach Huftoperationen konnten religidse Frauen
friher ohne Stiitze laufen und waren weniger de-
pressiv und bei 2700 Personen zeigte sich, dass die
Mitgliedschaft in einer religiosen Gemeinschaft
gesundheitliche Risikofaktoren in ihrer Wirkung
abmildern und die Sterblichkeitsrate senken kann.
Fur solche Effekte sieht Prof. Dr. Linus Geisler in
einem Interview [5] u. a. die durch Glauben frei-
gesetzten Hoffnungspotenziale malRgeblich, die

uber Geflihle wie Lebensfreude, Ge-
lassenheit, Frohlichkeit und Liebe po-
sitive Auswirkungen auf die Immun-
funktionen haben. Auch ist es
moglich, dass solche Menschen durch
eine hohere psychische Stabilitat und
einen gestinderen Lebensstil ihre Ge-
nesungschancen erhdhen

Nach dem ,,Religionsmonitor* der
Bertelsmann-Stiftung [www.religi-
onsmonitor.de] geben 70% der deut-
schen Bevolkerung an, religids zu
sein, 28% bezeichnen sich sogar als
hochreligids. Allerdings ist damit
vielfach nicht die von den traditio-
nellen Kirchen représentierte Reli-
gion gemeint. Was dann? Und wie
lasst sich diesem Faktum in der Kran-
kenversorgung allgemein und in Pal-
liative Care spezifisch Genlige leis-
ten? Tatjana Schnell hat in ihrer
Theorie der ,,impliziten Religiositat*
ein weit gefasstes Religiositatskon-
strukt vorgestellt, das z. B. Arbeit, mit
den manchmal beschriebenen transzendierenden
»Flow*“-Erlebnissen sowie einfache Beschaftigun-
gen wie Lesen, Kinobesuche oder Rituale von Ful-
ballfans bei Heimspielen der Mannschaft aus dem
Blickwinkel von Religiositét betrachtet [6]. Dabei
postuliert sie, dass jede ,,implizite* Religiositét die
Komponenten Mythos (kognitiv), Ritual (behavio-
ral) und Transzendierungserleben (emotional)
beinhaltet. Religiositat/Spiritualitat kann demnach
in unterschiedlichsten Lebensbereichen und -in-
halten erlebt werden.

Seit Viktor Frankl Uber seine Erfahrungen in den
Nazi-Konzentrationslagern berichtete und seine
Logotherapie auf Nietzsches abgewandelten Wor-
ten: ,,Wer ein Wozu im Leben hat, ertragt fast jedes
Wie* basierte, fand die Frage nach dem Lebenssinn
Eingang in die angewandte Psychologie. Ein den
Menschen innewohnender Wille zum Sinn ist nach

Dr. Martin Fegg
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Frankl ein protektiver Faktor, der in Krisenzeiten
hilft, nicht zu verzweifeln. Auch nach neueren
psychologischen Anséatzen, z. B. der von Reker und
Wong [7], ist Lebenssinn etwas, das sowohl eine
kognitive (Interpretation und Einordnung eigener
Erlebnisse), motivationale (Ziele anstreben, etwas
tun) und affektive Komponente (Gefuhl von Er-
fllltheit) beinhaltet.

Spiritualitat oder Religion konnen dabei als eine
Quelle von Lebenssinn fungieren — indem sie das
einzelne, individuelle Leben in einen Gesamtkon-
text einfugen. Klaus Ohm [8] spricht jedoch davon,
dass seit der kopernikanischen Wende die Religion
ihre Vormachtstellung als DER Weg zur Sinnfin-
dung verlor. In den letzten 50 bis 100 Jahren sind
viele frihere Gewissheiten (welchen Beruf man
erlernt, wen man heiratet, welcher sozialen Schicht
man zugehort) gewichen. Jean-Paul Sartre, ein Be-
grunder der existentialistischen Philosophie, sagt:
,Der Mensch ist zur Freiheit verdammt.” Damit
sind wir auf unsere personlichen, individuellen We-
ge der Sinnfindung und Sinnstiftung zuruckge-
worfen. Es gibt kaum ein richtig oder falsch. In
unserer Freiheit sind wir frei (oder dazu verurteilt),
unsere eigenen Malistédbe zu setzen, was fur uns
Lebenssinn ausmacht und wie wir ihn erreichen.
Jedoch nicht frei sind wir darin, ob wir Lebenssinn
empfinden mochten oder nicht. Studien zeigen,
dass hoheres Empfinden von Lebenssinn mit bes-
serem Wohlbefinden und psychischer Gesundheit
einhergeht. Die Abwesenheit von Lebenssinn fuhrt
laut Frankl zum ,,existentiellen Vakuum* und im
klinischen Bereich zur ,,noogenen Neurose*.

Ein Ansatz aus unserer Forschergruppe zur Erfassung
des individuellen Lebenssinns ist der ,,SMiLE*:
der Schedule for Meaning in Life Evaluation [9].
Hier werden keine Inhalte vorgegeben; vielmehr
wird mit dem Patienten in einem Gesprach nach
sinnstiftenden Bereichen gesucht, die danach in
Bezug auf Zufriedenheit und Wichtigkeit einge-
schatzt werden. Daraus lassen sich die Werte flr
die mittlere Wichtigkeit, die mittlere Zufriedenheit
sowie eine gewichtete Zufriedenheit als Gesamt-
wert fur Lebenssinn (SMILE-Index) ermitteln
(www.lebenssinn.net). Dieses Instrument, dessen
Bearbeitung ca. 10 Minuten in Anspruch nimmt,
wurde bereits bei mehr als 1000 Menschen in ganz
Deutschland in einer représentativen Umfrage ein-
gesetzt. Zentrale Ergebnisse daraus sind, dass Le-
benssinn bzw. die flr Lebenssinn wichtigen Berei-
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che Uber die Lebensspanne variieren. So sind im
Jugendalter Freunde besonders wichtig, im jungen
Erwachsenenalter riickt Partnerschaft und dann Ar-
beit in den Vordergrund, wéhrend ab sechzig Ge-
sundheit und Altruismus, ab siebzig Spiritua-
litdt/Religion sowie Naturerfahrungen einen
besonderen Stellenwert einnehmen. Diese Veran-
derungen der Schwerpunkte lassen sich gut mit
Eriksons Theorie der Lebensspannenentwicklung
vereinbaren. AuRerdem lassen sich regionale
Unterschiede in der Zufriedenheit mit sinnstiften-
den Bereichen erkennen: im Westen und im Siiden
sind Menschen zufriedener mit den als wichtig an-
gegebenen Bereichen als im Osten, Frauen sind
zufriedener als Méanner, und auch die viel zitierte
midlife-crisis spiegelte sich in den Ergebnissen
wieder (um die 40 ist die Gesamtzufriedenheit am
geringsten) — dies konnte mit einer Art Uberprii-
fung des lebensgeschichtlichen ,,Zwischenstandes*
zu tun haben: Konfrontation mit Mortalitat — das
halbe Leben gelebt haben.

Gerade bei lebensbedrohlichen Erkrankungen, wo
ein Mensch sehr klar seiner eigenen Vergénglichkeit
gegeniber steht, es klar wird, dass die getroffenen
Entscheidungen im Leben nicht mehr grundlegend
veréndert, ergénzt, ausgemerzt werden kdnnen,
kann eine Sinnkrise entstehen. Mit dem Verlust von
geistigen und korperlichen Féhigkeiten konfron-
tiert, der gezwungenen Aufgabe von Lebensrollen
durch den Fortschritt der Erkrankung und dem Be-
darf an Pflege, ist moglicherweise eine Verénde-
rung des eigenen Sinnentwurfs nétig. Baumeister
beschreibt ,,four needs for meaning* [10]: sie sind
das Bedurfnis nach einem Sinn und Zweck des ei-
genen Lebens, nach Selbstwirksamkeit bzw. Kon-
trolle (oder der Illusion davon), nach Legitimation
und nach Selbstwert. All diese Bereiche sind in der
Phase am Lebensende bedroht. Eine zentrale Auf-
gabe in Palliative Care besteht daher darin, dem
Bedurfnis nach Lebenssinn entgegenzukommen.

Tatsachlich zeigte eine der Untersuchungen, dass
Palliativpatienten einen bedeutenden Verlust an er-
lebtem Lebenssinn berichten [11]. Es wurden von
100 Palliativpatienten im Durchschnitt deutlich
mehr sinnstiftende Bereiche genannt als in der
Gruppe der Normalbevolkerung, allerdings lag die
Zufriedenheit mit diesen deutlich niedriger. Insbe-
sondere waren die Bereiche Freizeit, Natur, Ge-
sundheit und Hedonismus h&ufig wichtig, aber die
verschiedenen Veranderungen und Einbuf3en durch



die Krankheit scheinen einen Tribut zu fordern, so
dass eine signifikant geringere Zufriedenheit er-
reicht wurde.

Ein Ansatz zur Forderung des Empfindens von Wiir-
de und Lebenssinn bei Palliativpatienten ist die von
Harvey Chochinov an der University of Manitoba in
Kanada entwickelte Einzelintervention ,,Dignity
Therapy* [12]. In einem ca. einstlindigen Gespréch
wird mit schwerkranken Menschen eine Rickschau
auf deren Leben gehalten: auf die Aspekte, die er
oder sie fur definierend und grundlegend wichtig
halt, die die Essenz des eigenen Lebens ausmachen
bzw. die Person darstellen, als die er wahrgenom-
men und erinnert werden maéchte. So kann innerhalb
kurzer Zeit aus dem ,,Pankreaskarzinom auf Nr. 107
ein Mensch mit speziellen Fahigkeiten und Erleb-
nissen werden. Etwas, das sowohl fur den Patienten
selbst eine Unterstutzung oder Bestatigung seiner
Identitét ist, als auch fur die Betreuenden im Pallia-
tive Care Team andere Mdglichkeiten des in Kontakt-
Tretens erschlie3t. Im Sinne eines ,,distributed self*
— einer ausgebreiteten/verteilten Identitat — nach Je-
rome Bruner [13] ist u. a. das, was einen Menschen
ausmacht, gerade auch das, was andere von ihm ken-
nen. Auch eine von William Breitbart in New York
entwickelte Gruppenintervention hat zum Ziel,
schwerkranke Menschen zu unterstiitzen, das Gefuhl
von Sinn in ihrem Leben aufrechtzuerhalten [14].

An der Palliativstation am Klinikum Grof3hadern in
Minchen fuhren wir derzeit eine Untersuchung
durch, in der mit Patienten in einer Imaginations-
Ubung eine Reise zu ihren sinnstiftenden Berei-
chen und Werten durchgefthrt wird. Mittels einer
gefihrten Visualisierung mit konkreten Inhalten,
die die betreffende Person als sinnstiftend genannt
hat, werden positive und starkende Erfahrungen
aus der Vergangenheit in der Gegenwart erlebbar
gemacht, und kdnnen so eine positive korperliche
und psychische Wirkung entfalten, und — so unser
Bestreben — zu einer Aufrechterhaltung des Le-
benssinns am Lebensende beitragen.

Dipl.-Psych. Monika Brandstatter

Dr. Dipl.-Psych. Martin Fegg

Interdisziplindres Zentrum fir Palliativmedizin
Klinikum der Universitat Munchen — GroRhadern
Marchioninistralle 15,

81377 Miinchen

Internet: www.lebenssinn.net
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Ich sehe was, was Du nicht siehst ...
— Wie Kinder sich den Tod ausmalen

Barbara Mallmann

I ch sehe was, was Du nicht siehst — Jeder von uns
kennt aus seiner Kindheit dieses Spiel und erinnert
sich, mit wie viel Mihe
zum Detail, Gegenstande
ausgewahlt worden sind,
die es dann zu erraten
galt.
Die Hospizbewegung im
Kreis Warendorf e.V. hat
dieses Spiel zum Anlass
genommen, anhand die-
e ser Frage Bilder von Tod
¥ S und Trauer mit Kinderau-
' gen ins Visier zu nehmen.
Uns ist es ein besonderes
Anliegen, Kinder in das
Thema Sterben, Tod und
Trauer mit einzubezie-
hen. Kinder werden tag-
lich auf unterschiedliche
Weise mit dem Tod konfrontiert, sei es als Betrof-
fene in ihren Familien, im Freundeskreis, Umfeld
oder auch durch die Medien.
. Wie erleben Kinder den Tod? — Wie malen Kin-
der sich den Tod aus?*
Aus dieser Frage ergab sich ein Projekt mit der
4. Klasse einer Ahlener Grundschule. Im Reli-
gionsunterricht wurde das Thema ,,Sterben, Tod
und Trauer aus der Perspektive der Kinder erar-
beitet. Zu einer dieser Unterrichtsstunden dieser
Unterrichtsreihe wurden eine ehrenamtliche Mit-
arbeiterin und ich eingeladen, unsere ambulante
und stationare Arbeit vorzustellen. Die Kinder
stellten véllig unvoreingenommen und neugierig
Fragen, die sie bewegten, wie z.B. ,,Woran merkt
jemand, dass er sterben muss?“, ,,Tut Sterben
weh?*, , Ist die Arbeit nicht traurig?* Es folgte ein
lebhaftes Frage- und Antwortspiel in dem wir ganz
praktisch von Begleitungen zu Hause und im sta-
tionaren Hospiz erzahlten. Am Ende der Stunde
baten wir dann die Kinder, ihr personliches Bild
vom Tod zu malen.
Dabei entstanden 14 sehr unterschiedliche und be-
eindruckende Bilder. Auffallig war, dass uns die
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Kinder sehr genau zugehért hatten und
sich selbst Kleinigkeiten in den Zeich-
nungen wiederspiegelten. Das zu An-
fang gemachte Spiel ,,Ich sehe was,
was Du nicht siehst hat sicherlich da-
zu beigetragen.

Die Werke der Kinder wurden prédmiert, denn eines
der Bilder soll in Zukunft auf dem neuen Faltblatt
der Hospizgruppe Ahlen zu sehen sein. Sie kénnen
sich sicher vorstellen, wie schwer es ist, sich fiir ein
Bild zu entscheiden. Die Arbeiten der Kinder ha-
ben uns so Uberzeugt, dass wir zusatzlich zum Falt-
blatt ein Plakat mit allen Bildern erstellt haben, das
bei offentlichen Aktionen des Vereins ausgestellt
wird.

Rickblickend kénnen wir sagen, dass uns die Ar-
beit mit der Klasse viel Spa gemacht hat. Wenn
wir mit den Augen der Kindern auf das Thema
schauen, bekommen wir einen anderen Zugang zu
unserer Arbeit und kdnnen Kinder besser verstehen
und begleiten.

Barbara Mallmann

Stellv. Leitung des ambulanten Hospizdienstes
der Hospizbewegung im Kreis Warendorf e.V.
Warendorfer StralRe 60

59227 Ahlen

Tel.: 023 82-8064 63

Fax: 023 82 - 94 06 59

E-Mail: info@hospizbewegung-waf.de
Internet: www.hospizbewegung-waf.de




Scham

Engelbert Fuchtmann

Es gibt Begriffe, die man selten

ausspricht, vor denen man aber auch

noch zusatzlich ein Gefiihl der Scheu hat. Dazu
gehort ohne Zweifel der Begriff von der Scham.
Man kann sich diesem Begriff eigentlich nur an-
néhern, er ist einfach gesagt ziemlich schwierig. Im
Alltag verwenden wir ihn hdufiger in seiner ver-
balen Form, etwa ,,du solltest dich schamen ...*
oder auch adjektivisch: ,,sein Verhalten war ziem-
lich schamlos®. Es geht dabei wohl um ein eher un-
angemessenes Verhalten oder eine nicht korrekte
innere Einstellung. Scham hat also mit einem in-
neren Regulativ zu tun — wie verhalte ich mich an-
gemessen, also schamhaft, so dass ich mich nicht
schamen muss. Was ist aber dieses innere Regula-
tiv? Gehort dieses, was wir mit Scham beschreiben
und erklaren, quasi zur Grundausstattung des Men-
schen? Tatsachlich ist die Eigenschaft, sich zu
schamen, in allen Kulturkreisen anzutreffen.

Dann aber durfte diese Dimension der Scham im
Menschen tief angelegt sein. Wir kdnnen unser ei-
genes Verhalten, aber auch das der anderen beob-
achten. Sind wir der Auffassung, dass dieses \Ver-
halten fehlerhaft ist, haben wir die Mdglichkeit
dieses Fehlverhalten entweder offenzulegen oder
es zu verbergen. Der Umgang mit dem eigenen
Fehlverhalten — aber auch mit dem von anderen —
ist in der Lebenspraxis nicht immer eindeutig. So
kann es sein, dass ich nicht méchte, dass der oder
die anderen mein Fehlverhalten erkennen und be-
werten. Vielleicht stehe ich auch selbst mit meinem
(Fehl-)Verhalten auf Kriegsful. Hier entsteht hau-
fig in mir ein angstbesetztes Empfinden vor der
Ent- oder Aufdeckung meines fehlerhaften Verhal-
tens. Ich schame mich meines Fehlverhaltens vor
mir selbst und eventuell vor den anderen.

Scham - ein Begriff ohne Eingrenzung

Scham ist ein Begriff mit vielen Facetten. Er hat
mit dem inneren Erleben, mit Gefiihlen, mit Ein-
stellungen, aber auch mit Bewertungen, insbeson-
dere im Kontext und Zusammenleben mit anderen
zu tun. Scham reguliert das innere und duBere —
sprich: soziale — Verhalten. Schamlosigkeit fihrt
zum ,,Herausfallen* aus der Gemeinschaft. Wer

sich abgelehnt, ausgeschlossen funhlt,
reagiert daher hdufig mit Scham. Da
Scham ganz tief in der menschlichen
Psyche angelegt sein dirfte, sind ihre
Ph&nomene auch nicht so leicht er-
fassbar. Scham ist ein Teil unserer
Existenz — sie ist stets vorhanden, sie
ist alltdglich und unauffallig. Scham
ist letztlich auch nicht mit dem MaR
an Fehlverhalten identisch, da Scham
nur ein Folge von Fehlverhalten sein
kann. Sie ist daher auch nicht-mora-
lisch.

Sie kann z.B. dann auftreten, wenn ich einem an-
deren Menschen meine Liebe gestanden habe, die-
se aber nicht erwidert wird. Ich schame mich also
nicht meines Wagnisses, einem anderen diese Lie-
be gestanden zu haben. Ich schdme mich, eher
wegen meiner unerfullten Kihnheit — vielleicht
auch, weil ich die mdgliche Ablehnung nicht
bedacht habe, als Krénkung erlebe und nunmehr
beschamt dastehe.

Scham kann aber nicht nur mit Fehlverhalten in
Verbindung gebracht werden. In vielen Fallen ent-
steht Scham auch unfreiwillig. Alfred Adler er-
innert mit seiner Individualpsychologie an die zen-
trale Bedeutung des Minderwertigkeitskomplexes
beim Menschen. Wir Menschen vergleichen uns
untereinander.

Menschen mit Behinderungen, Krankheiten, sog.
Handicaps — dazu zahlen insbesondere vor allem
heute auch dltere Menschen — sind nach Adler hdu-
figer entmutigt. Sie schamen sich oftmals u.a.
wegen ihrer Krankheiten, wegen ihres Aussehens,
wegen ihrer Armut, also wegen ihrer vermeint-
lichen geringeren Wertschatzung oder geringeren
Leistungsfahigkeit.

Scham hat demnach auch mit der mangelnden Ge-
wichtung und Wertschatzung der eigenen Person
im sozialen Verbund der Menschen untereinander
zu tun. Scham hat aber auch mit der Beziehung
des einzelnen zur jeweiligen Gesellschaft zu tun.
Scham kann auch mit einer ganzen Nation in Ver-

Engelbert Fuchtmann
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bindung gebracht werden. Die Verbrechen im Na-
tionalsozialismus haben nach dem 2. Weltkrieg ftr
ein ganzes Volk zum Entstehen einer Schamkultur
gefuhrt. Jedenfalls ist ersichtlich, dass Scham tber
Generationen weitergegeben wird.

Als Scham werden letztlich auch die erogenen oder
erotisierenden Zonen des Korpers — nackt oder ver-
hillt — bezeichnet. Wir wollen diesen Aspekt hier
nicht weiter ausfiihren, aber hierin zeigt sich ein
weiterer wesentlicher Kern von Scham: die Ent-
bl6Rung als Enttabuisierung in der Sexualitat ist
der Verhullung und Bedeckung als naturliches
Schamgeftihl reziprok.

Die eingangs erwahnten inneren Regulative als kol-
lektiv bewusste — in vielen Fallen sicherlich auch
kollektiv unbewusste — Normen und Idealbilder er-
zeugen Scham, schamhaftes Verhalten, aber auch
das bewusste und unbewusste Uberschreiten der
Schamgrenzen.

Schamerkenntnis als produktives Lebenselement

Bei aller Vielschichtigkeit des Bedeutungsrahmens
des Schambegriffs kénnen wir doch auf den inne-
ren seelischen Gehalt der menschlichen Scham zu-
greifen. Trotz aller Scheu mit dem Umgang ist die-
ser Begriff bedeutend und wichtig fir das ganze
Seelenleben. So erleben wir hdufig, dass Men-
schen, die sich wegen ihres Verhaltens schamen,
zurtickziehen, ja Scham sich geradezu auf ihre Ak-
tivitaten lahmend auswirkt. Sie wirken kraftlos,
hoffnungslos. Ein Suchtpatient antwortete einmal
auf die Frage, wie er sich denn fuhle, wenn er zu
einer Selbsthilfegruppe der Anonymen Alkoholiker
ginge: ,,Das ist, als ob ich in der Unterhose (iber die
StraRe laufe.”

Es ist einfach gesagt und getan, die eigene Scham
zu erkennen, zu reflektieren. Denn die Scham
schitzt uns ja vor der eigenen Schamverletzung,
der Ubertretung von Schamschwellen. Sich und
anderen einzugestehen, dass man beschamt wurde,
dass man schwach war, féllt nicht leicht. Eine
Grunderkenntnis ist aber fir uns alle trostlich:
Scham zuzulassen gilt flr einen jeden.

Welche Mdoglichkeiten bietet aber eine Reflexion
der eigenen Scham und Schamgrenzen? Zuerst ein-
mal geht es dabei um die Erkenntnis der eigenen
Maglichkeiten, sich dem Schambegriff ansatz-
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weise zu nahern. Welche Bedeutung hat in dieser
Situation und flr dieses eigene Verhalten (oder
auch das des anderen) die Auspragung meiner
Scham? Welche Gefiihle sind damit verbunden —
Empfinden, Angst, Schuld? Wie wehre ich solche
Schamgeftihle ab, wie verdrange ich sie? Welchen
Normen und Wertsetzungen sind mit meinen
Schamgedanken und Schamgeftihlen verbunden?
Welche Hemmungen und Tabus, welche Hand-
lungseinschrankungen gehen mit meiner Scham
einher? Kann ich mit meinem Partner, mit Freun-
den und Bekannten dazu einen Austausch pflegen?

Sind wir nicht zu oft auch Opfer der ,,schamhatfti-
gen®“ Meinungen anderer? Da Scham auch bei je-
der Form der Machtausubung auftritt, sollte be-
sonders die eigene Rolle im Schamgeschehen
betrachtet werden. Es gilt aufzurdumen mit dem
Gefuhl ,,Ich bin nicht gut genug®. Scham wird klei-
ner bei der Ubernahme von Verantwortung und der
schrittweisen Einsicht, dass es eben nichts Beson-
deres ist, wenn ich etwas nicht vermag.

Die Erfahrung von Scham als verborgenes und
schmerzhaftes Gefiihl sollte aus der Perspektive
betrachtet werden, dass das Leben selbst Wagnis-
und Risikocharakter besitzt. Die eigene Lebens-
lahmung durch die oftmals sozial bestimmte
Scham muss durch einen angemessenen Umgang
mit der eigenen Scham konfrontiert werden. Nur so
kdnnen letztlich die eigenen Lebensenergien pro-
duktiv genutzt werden.

Scham ist nur moglich, weil wir uns zu dem, was
wir sind, verhalten kénnen. In diesem Verhaltnis
steht immer auch unser Selbstwertgefuhl in Frage.
Der Scham liegt ein positives Selbstwertgefiihl zu-
grunde. Sich schamen kdnnen, heillit an seiner
Selbstachtung festhalten, ohne sich zu beliigen und
ohne in Zynismus zu verfallen. Nicht der seelen-
lose Perfektionist ist gefragt, sondern die mensch-
liche Zartheit, die noch an Scheu und Scham
festhalt.

Prof. Dr. Engelbert Fuchtmann
Dipl.-Psychologe

Hochschule Miinchen

Fak.13 - General Studies
Nymphenburger Strasse 99
80639 Miinchen



Traver und Scham bei Kindern
Gertrud Ennulat

F ur jedes Kind ist der Verlust eines

vertrauten Menschen durch den Tod

eine Tragddie. Von Natur aus ist es darauf ange-
wiesen, sich neugierig in die Welt zu wagen, um sie
zu erobern; schlieBlich hat es ein Recht auf Si-
cherheit und gute Beziehungen zu Menschen.
Doch wenn der Tod als Regisseur des Schicksals in
das Leben eines Kindes eingreift, zerstort er die
Grundlagen seines bisherigen Lebensgefiihls. Das
Kind gerat in Gefahr, ins Bodenlose zu fallen. Oh-
ne Rucksicht auf den kindlichen Entwicklungs-
stand mutet die unerbittliche Macht des Todes dem
Kind zu, dass ein geliebter Mensch einfach weg ist
und nie wieder kommen wird. Das Curriculum des
Lebens konfrontiert das Kind mit einer bis dahin
unbekannten Qualitat des Gefuhls der Trauer. Nur
durch verlassliche Beziehungen in einem stabilen
Versorgungssystem wird es allméhlich wieder in
die Lage versetzt, sich neu zu verankern und Halt
Zu gewinnen.

Kinder trauern anders

Im Umgang mit der Welt sind die Geflihle eines
Kindes seine Verbundeten, denn sie spiegeln ihm
das Geschehen wider, in dem es sich gerade be-
findet oder an das es sich gerade erinnert. Es sind
seine Geflihle, die es aufmerken lassen, sodass es
innehdlt und die Qualitét eines Ereignisses ver-
steht. Uber das Gefiihl der Trauer lernt ein Kind,
den Verlust durch Tod zu verstehen.

Konfrontiert mit der dunklen Seite des Lebens, er-
fahrt es Trauer als ein sehr dichtes Gefuihl, in dem
Wut, Ohnmacht, Schuld und Scham ebenso stecken
wie Geflihle der Verlassenheit und Isolation. Fiir
die Erwachsenen ist gerade der Umgang mit
Schuld und Scham bei Kindern schwierig. Am
liebsten wiirden sie ihnen diese Emotionen ausre-
den. Aber wenn ein Kind abends betet, Gott mdge
doch bitte seine Grofmutter von den schlimmen
Schmerzen erlésen und die Oma am néchsten Tag
wirklich stirbt, dann meint das Kind, es habe den
Tod der alten Frau verschuldet.

Aufgrund seines magischen Denkens verknupft es
Ereignisse miteinander, die objektiv gesehen nichts
miteinander zu tun haben. Doch Konfabulationen
entsprechen seinem Denken, und in seiner kind-
lichen Egozentrik bezieht es alles Geschehen auf

sich. Jeder Versuch des Erwachsenen,
dem Kind die Schuld auszureden,
schlagt fehl, denn gegen das magi-
sche Denken ist nun mal kein logi-
sches Kraut gewachsen, auch wenn
der Erwachsene mit Hilfe einer logi-
schen Beweiskette das Kind wieder
auf eine sichere Ausgangsbasis zu-
rickfihren mochte. Es kann dann
durchaus geschehen, dass die kind-
lichen Gedanken an einem ganz an-
deren Ort landen. Erst mit zunehmen-
dem Alter differenziert sich seine Denkféhigkeit.
Deshalb wird es auf jeder neuen Entwicklungsstufe
erneut nach der verstorbenen Person fragen.

Da sich die kognitiven und emotionalen Fahigkei-
ten des Kindes standig weiter entwickeln, wére es
falsch, seine Sichtweise auf den momentanen
Stand einzufrieren. Es ist aber auch falsch zu mei-
nen, das Kind schaffe das von alleine. Es braucht
die Begleitung eines wahrnehmenden Gegenubers,
um den Tod in seine Weltanschauung zu integrie-
ren. Durch den Verlust und seinen ganz spezifi-
schen Trauerprozess erhélt es einen veranderten
Blick auf die Welt. Dabei wirkt sich seine hohe
Anpassungsbereitschaft an die Wechselfélle des
Lebens positiv aus.

Kinder trauern auf Raten

Wenn das Umfeld des Kindes seine Not versteht
und beantwortet, kommt das einem Puffer gleich,
der den Schmerz lindert und Momente der Beru-
higung ins aufgewihlte Gemiit bringt. Manche Er-
wachsene haben gerade mit diesem Aspekt kind-
licher Trauersprache Muhe: Da sitzt ein weinendes
Kind wie ein Haufchen Elend auf dem Boden, weil
der verstorbene GroRvater nicht mehr mit ihm in
den Zoo gehen kann. Kurze Zeit spater ist der An-
fall der Trauer vorbei, das Kind springt auf und
rennt lautstark ins Freie. Das soll Trauer sein? Ja,
so trauern Kinder. Ihre Trauer wirkt sprunghaft,
bricht unvermittelt aus, verschwindet, kommt
irgendwann wieder, wenn der Erwachsene schon
gehofft hatte, die Trauerzeit sei vorbei.

Gertrud Ennulat
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Trauern ist bei Kindern kein linearer Vorgang mit
Anfang und Ende, sondern eher ein zyklisch ver-
laufendes Geschehen. Kinder trauern gleichsam in
Raten, um sich nicht zu tiberfordern. Aus diesem
Verhalten ziehen Erwachsene manchmal vor-
schnell den Schluss, es sei offensichtlich fiir das
Kind doch nicht so schlimm und sehen sich darin
bestatigt, die Kinder wiirden den Ernst der Lage so-
wieso nicht begreifen und nehmen die Trauer-
duBerung des Kindes nicht ernst genug.

Die Entwicklung des Schamgefiihls

Die Entwicklung der Scham geht mit der Sauber-
keitserziehung einher. Ab dem 2./3. Lebensjahr ler-
nen Kinder ihre Muskulatur besser zu beherrschen;
dieser Zuwachs an Autonomie vergroRert ihren Ak-
tionsradius. Sie missen nun lernen, ihren wach-
senden Willen in den Kontext sozialer Vertraglich-
keit zu stellen, weil ihr Neugierstreben immer
wieder an Grenzen stof3t. Solche Situationen erle-
ben sie als Niederlage, wobei der Kontrollverlust
einer Scham auslésenden BloRstellung gleich-
kommt.

Uber die unangenehmen Erfahrungen der Scham
wird das Kind fahig, sich zum Gegenstand seiner
Wahrnehmung zu machen. Es lernt zunehmend,
die Motive und Absichten der anderen von seinen
eigenen zu unterscheiden. Damit erweitert sich sei-
ne ,,theory of mind“. Das Weltbild der Kinder hat
sich erweitert durch die Erkenntnis, dass man die
Dinge so oder auch anders ansehen kann, und mit
jeder Scham-Reaktion weist ein Kind auf diesen
Entwicklungsstand hin.

Das Wissen um die Unzulénglichkeit und Schwa-
che der eigenen Person geht Hand in Hand mit dem
Wissen, wie mich die anderen sehen. So baut sich
tiber viele Scham-Erfahrungen auch der Bereich
der Intimitat auf. Scham ist also nicht nur Wéchte-
rin an der Grenze zwischen innen und auf3en, son-
dern wirkt auch als Baumeisterin innerer Raume.
Das Kind nimmt den Blick des anderen in sich hi-
nein. Was macht das mit ihm? Vielleicht schamt es
sich vor den anderen. Es schamt sich aber auch vor
sich selbst. Genau dieser Vorgang fihrt zu einer
Verinnerlichung von Selbstwahrnehmung.

Nun wird auch deutlich, wieso ein Kind sich scha-
men kann, wenn seine Mama oder sein Papa ge-
storben ist. Dann ist es nicht mehr wie die anderen
Kinder seines Umfeldes. Es hat Angst, nicht mehr
angesehen und respektiert zu sein, hat Angst vor
den Blicken der anderen. Manchem Kind fallt es
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schwer, nach einem Todesfall wieder in die ver-
traute Gruppe zu gehen, denn es ist unsicher, wie
die anderen ihm begegnen werden. Bin ich o.k.,
fragt sich das Kind, bin ich noch o.k. mit einer to-
ten Mutter? Sobald das Kind den Schutz seiner
Wohnung verlassen hat, registriert es die Verhal-
tensweisen der Menschen seines Umfeldes.

Da gibt es eine Nachbarin, die bleibt stehen, sobald
das Kind auftaucht und will mit ihm sprechen,
doch dem ist das peinlich. Am liebsten wiirde es in
den Erdboden versinken oder in ein Mauseloch
kriechen. ,,Was will die von mir?“ fragt sich das
Kind. ,,Als der Papa noch gelebt hatte, war das nie
s0. Wenn nur der Papa noch da ware!*

Wer sich den Blicken anderer ausgesetzt fuhlt, der
sieht seine Selbst- und Intimitatsgrenzen in Gefahr
und mdchte der Situation am liebsten ausweichen.
Am besten ist es, den Mund zu halten und nie-
mandem zu erzéhlen, was passiert ist. Die schit-
zende Funktion der Scham lasst das Kind auf sich
selbst schauen, isoliert es zunéchst und sensibili-
siert es gleichzeitig fir die Empfindungen und
Meinungen anderer.

Scham im Alltag trauernder Kinder

Ein Madchen hat die Mutter verloren und kommt
nach der Beerdigung zum ersten Mal wieder in ih-
re Klasse. Der Vater hat die Lehrerin informiert.
Das Kind spricht kein Wort und setzt sich an sei-
nen Platz. Nach einer Weile holt es die Todesan-
zeige der Mutter aus der Tasche und legt diese vor
sich hin. Auf einmal legt sich die Spannung in der
Klasse, denn die Nachricht vom Tod der Mutter,
tber den bereits gemunkelt worden war, hat sich
mitgeteilt. Das sprachlose Kind hat durch die von
allen einsehbare Todesanzeige eine adiquate Au-
Rerungsform gefunden.

Viele trauernde Kinder stecken in einer Zwick-
mihle: einerseits wollen sie sein wie alle andern,
andererseits spiren sie den Schmerz um den ver-
lorenen Menschen und sehnen sich danach, mit
dieser Verletzung nicht nur wahrgenommen zu
werden, sondern auch dartber sprechen zu durfen.
Da aber Scham eine hoch ansteckende Emotion
ist, wirkt sie sich entsprechend auf die anderen
Kinder aus. Dann traut sich keiner aus der Gruppe,
danach zu fragen, wie es dem Kind geht oder es
zum Spielen einzuladen.

Das trauernde Kind und die Gruppe sind gleicher-
malen auf den feinfihligen Erwachsenen ange-
wiesen. Wenn z.B. beim Montagskreis die meisten



vom Abenteuer-Wochenende erzahlen, traut sich
das trauernde Kind nicht zu sagen, dass es gestern
auf dem Friedhof war, weil Papas Geburtstag war
und es ihm eine Rose gebracht hat. Alleine schafft
es das Kind nicht, hinter seiner Mauer der Scham
hervorzukommen. Doch die Frage des Erwachse-
nen: ,,Vielleicht méchtest du uns erzahlen, wie das
Wochenende fiir dich war* kann zum Sesam-6ffne-
dich werden.

Manche Ereignisse lassen die Mauer der Scham
ganz plétzlich einstirzen. Eine Gruppe Kinder ist
dabei, Bilder ihrer Familien zu malen. Ein Mad-
chen hat mit der Thematik Muhe. Sie z8gert, wirkt
sehr angespannt, und plétzlich platzt die Frage aus
ihr heraus: ,,Kann ich meinen Papa malen? Der ist
doch tot.* Meine spontane Antwort konnte nur hei-
Ren: ,,Klar kannst du deinen Papa malen, auch ein
toter Papa ist ein Papa!“

Vom Tod des Vaters hatte niemand gewusst, aber
nun hatten es alle erfahren; eine groRe Geldstheit
breitete sich in der Gruppe aus. Seit der Einschu-
lung hatte das Méadchen das schmerzliche Ereignis
in sich verborgen. Jetzt durfte sie es endlich mit den
anderen teilen.

Wer als Kind die Chance hat, in eine Kindertrau-
ergruppe zu gehen, hat es leichter im Umgang mit
den Gefiihlen, vor allem jedoch mit der Scham.
Meist kommt ein Kind nach dem ersten Treffen
nach Hause und sagt aufatmend: ,,Ich habe immer
gedacht, ich bin das einzige Kind in der ganzen
Stadt, das keine Mama hat. Jetzt weil3 ich, dass das
nicht stimmt.*

Gertrud Ennulat
Tel.: 07 61 - 70 16 87
E-mail:mail@ennulat-gertrud.de

Literaturhinweis:

Gertrud Ennulat, Kinder in ihrer Trauer begleiten —ein Leit-
faden fiir Erzieherinnen, Herder \erlag Freiburg 1998
Gertrud Ennulat, Kinder trauern anders — wie wir sie ein-
flihlsam und richtig begleiten, Herder Verlag Freiburg, 4.
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Scham ist ein kostbares Gefihl

Interview mit Gerhard Strittmatter

D r. Dipl.-Psych. Dipl.-Theol. Gerhard Strittmat-
ter ist seit 32 Jahren in der Psychosozialen Onkolo-
gie der Fachklinik Hornheide tatig. Der Schwer-
punkt seiner Arbeit liegt in der Beratung und
Unterstiitzung von Menschen mit Hauttumoren.

An welchen Erkrankungen leiden die Menschen,
die zu Ihnen kommen?

Dr. Gerhard Strittmatter: Die meisten Men-
schen, die ich berate leiden unter Tumorerkran-
kungen der Haut und einige Patientinnen und Pa-
tienten brauchen Unterstiitzung bei der
Bewéltigung von Gesichtsdefekten, die durch
Hauttumore entstanden sind.

Welche Bedeutung hat eine
Erkrankung dieser Aus-
formung flr die betroffe-
nen Patienten?

Dr. Gerhard Strittmatter: Das Ge-
sicht ist als Antlitz unserer Seele zu
sehen. Das Gesicht ist das Haupt-
merkmal unserer ldentitat, wir erken-
nen uns an unseren Gesichtern. Eben-
so hat das Gesicht eine zentrale
Bedeutung in der Kommunikation
und der Interaktion. Der Gesichtsausdruck zeigt
den eigenen Geflhlszustand an und vermittelt
interpersonale Einstellungen wie Sympathie und
Ablehnung. Eine Beziehung wird meistens auf der
nonverbalen Ebene verhandelt. Eine Miene sagt
uns mehr als hundert Worte, wie z.B., ,,mit Blicken
bezaubern®, ,,mit Blicken durchbohren®, ,,dieser
Blick spricht Bande*.

Dr. Gerhard Strittmatter
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Ist es dann so, dass den von Ihnen begleiteten Pa-
tienten ein wichtiges Kommunikationsmittel fehlt?

Dr. Gerhard Strittmatter: Ja, und nicht nur das.
Ein Gesichtsdefekt hat haufig dramatische Folgen
fir die Identitét, fur die Personlichkeit ebenso wie
fir die Kommunikationsfahigkeit. Damit einher-
gehend kdnnen Beeintrachtigungen des Korperbil-
des und des Selbstwertes auftreten, die Folge davon
sind oft Selbstunsicherheit, soziale Angste mit
Rickzugs- und Vermeidungsverhalten.

Wie wird denn die ja auch einschneidende und le-
bensbedrohliche Krebserkrankung selbst gesehen
und eingeschatzt?

Dr. Gerhard Strittmatter: Die Patientinnen und
Patienten leiden manchmal mehr unter der Veran-
derung ihres Kdérperbildes und der damit zu-
sammenhangenden Selbstunsicherheit als unter der
eigenen Tumorerkrankung.

Hangt dieses Leiden auch mit Scham und Scham-
geflihlen zusammen?

Dr. Gerhard Strittmatter: Ja, wobei ich grund-
satzlich das Gefuhl der Scham fiir ein kostbares,
wertvolles und gesundes Gefiihl halte. Es tritt da-
durch auf, dass ich mich von anderen Menschen
unterscheide, dass ich mir also meiner Verande-
rung selbst bewusst bin. Gébe es kein Gegenlber,
gabe es auch das Gefiihl der Scham nicht. Es ist
vorhanden, wenn ich mich verletzt und verwundet
fiihle und ich mich darin ei-
nem anderen Menschen of-
fenbare. So fiirchten und
schamen sich Menschen mit
Gesichtsdefekten vor den
Blicken und Fragen der an-
deren.

Welche Art der Unterstit-
zung geben Sie Menschen,
die sich aufgrund ihrer kor-
perlichen Veranderungen
schamen?

Dr. Gerhard Strittmatter:
Menschen, die aufgrund der
Verletzung ihres Korperbil-
des unter Scham leiden,
brauchen eine Starkung ih-
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res Selbstwertes. Es ist wichtig, immer wieder in
Gesprachen mit mir und mit anderen Menschen
die Selbstsicherheit einzuliben. Dazu gehort es
auch, sich selbst als ganze Personlichkeit zu sehen
und die eigenen Starken dabei nicht aus den Augen
zu verlieren. Die Erkrankung mit dem verdnderten
Korperbild gehort ebenso dazu wie die positiven
Dinge. Von enormer Bedeutung ist es weiterhin,
dass den Menschen mit Menschlichkeit und An-
nahme begegnet wird. Ziel dabei ist, dass die Be-
troffenen ihr verandertes Aussehen anerkennen und
damit leben kénnen.

In der Beratung von Menschen mit Gesichtsdefek-
ten ist es doch sicherlich wichtig, auch die Ange-
horigen mit einzubeziehen. Welche Rolle kommt
den Angehdrigen in ihrer Arbeit zu?

Dr. Gerhard Strittmatter: Jeder Angehdrige ist
durch die Erkrankung des Betroffenen als auch
durch die korperliche Veranderung belastet und
mitbetroffen. Es ist also immer ganz wichtig, nicht
nur den Einzelnen, sprich nicht nur den Patienten,
zu sehen, sondern die Familie gilt als die zu
betreuende Einheit. Die Angehdrigen werden von
Beginn an in die Behandlung mit einbezogen und
der néchste Angehdrige ist in der Regel auch dabei,
wenn nach einer Gesichtsoperation der ,,erste Blick
in den Spiegel* getan wird.

Diese Intervention beinhaltet: im geschitzten Set-
ting in einem individuell vereinbarten Zugang
(z.B. Defekt beschreiben, Defektrander abtasten,
mit Wand- und Handspiegel zuerst die Defektfla-

Eingang Fachklinik Hornheide, Minster



che anschauen, dann Schritt fiir Schritt sich mit
der Tiefe des Defektes, mit dem ,,Loch im Gesicht*
konfrontieren) den ,.ersten, zweiten und dritten
Blick in den Spiegel so zu gestalten, dass Bewal-
tigung moglich wird. Das Ubergeordnete Ziel dabei
ist, das veranderte Korperbild anzunehmen, dieses
schrittweise zu tun, immer nur soweit, wie es in
dem Moment verkraftbar ist.

Ich kann mit vorstellen, dass das Schamgefiihl in
diesen Augenblicken ganz besonders ausgepragt
ist.

Dr. Gerhard Strittmatter: Ja, auch in diesen Si-
tuationen habe ich mit dem Gefuhl der Scham zu
tun und es gilt, diesem offen zu begegnen, es an-
zuerkennen und den Menschen Hilfestellung zu
geben, sich selber wieder in dieser Veranderung
anzunehmen und die Selbstsicherheit zu stérken.
Es ist aber ebenfalls wichtig, wie ich schon sagte,
den betroffenen Familien deutlich zu machen, dass
die Gefiihle — bis hin zum Schamen - vollig nor-
mal sind. Nur wenn das Geflihl ausgesprochen und
nicht tabuisiert wird, kann man damit umgehen ler-
nen. Jede Familie braucht daftr natirlich ihr sehr
individuelles Vorgehen und auch ihre eigene Aus-
drucksweise.

Sie arbeiten nach einem familienzentrierten Ansatz?

Dr. Gerhard Strittmatter: Ja, ein familienzen-
trierter Ansatz ist die logische Konsequenz auf die
Belastung aller Beteiligten, d.h. von Seiten der Be-
handler muss alles getan werden, um das fur den
Kranken bedeutsame Bezugssystem zu stltzen und
es muss alles vermieden werden, was dieses Sys-
tem zusétzlich belasten konnte. Es ist wichtig, mit
den Patienten und den Angehdrigen so zu spre-
chen, dass alle dieselben Informationen haben. Das
fuhrt zusammen, stabilisiert die Beziehungen und
fordert die Ressourcen der Familie. Ein gegentei-
liges Vorgehen flhrt zu Distanz zwischen Patient
und Angehorigen.

Aber die Arzte in der Klinik und auch Sie als
Psychologe vor Ort spielen eine wichtige Rolle,
nicht wahr?

Dr. Gerhard Strittmatter: Das stimmt. Neben
dem familienzentriertem Ansatz ist die Arzt-Pa-
tient-Beziehung sehr wichtig. Es gilt hier das Kon-
zept der geteilten Verantwortung. Es geht nicht um

die ,,Mitmachbereitschaft” der Betroffenen, son-
dern um Mitverantwortung, d.h. dass die Vor- und
Nachteile der Therapieentscheidungen gemeinsam
abgewogen werden und im Anschluss daran ein
Konsens erzielt wird. Dieser Behandlungsstil min-
dert die Angst, fordert die aktive Mitarbeit und
unterstiitzt das Bewadltigungsverhalten aller Betei-
ligten.

Auch in der Sterbebegleitung erleben Hospizmit-
arbeiter oft, dass sterbende Menschen und deren
Angehdrige sich mit dem Gefiihl der Scham kon-
frontiert sehen? Was kann in solchen Situationen
hilfreich sein?

Dr. Gerhard Strittmatter: Scham ist ein Teil unserer
Menschlichkeit und wenn ich Menschen begegne,
die sich aufgrund ihrer Situation, ihres Aussehens,
ihrer Hilfsbedurftigkeit oder anderer Dinge scha-
men, kann es immer helfen, den Menschen mit
einer grundsatzlichen Wertschatzung und Akzep-
tanz zu begegnen. Das garantiert dem anderen
nicht nur die ihm zustehende und aufrechtzuerhal-
tende Wirde. Es kann vielleicht sogar dazu flhren,
dass die Scham sowie ihre Ursachen und der Um-
gang mit ihr thematisiert werden und damit ihre
Schwere verliert. Auch mir als Nicht-Betroffenem
kénnen solche Gedanken helfen, denn auch ich
konnte in diese Situation kommen. Und dann
wiinschte ich mir auch Menschen, die mich so an-
nehmen wie ich bin.

Dr. Dipl.-Psych. Dipl.-Theol.
Gerhard Strittmatter
Fachklinik Hornheide
Dorbaumstrasse 300

48157 MUnster

Tel.: 0251-3287328
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Aktuelle Literatur

SCHAM

die tabuisierte Emotion

STEPHAN MARKS

Marks, Stephan

Scham - die tabuisierte Emotion
Patmos Verlag Disseldorf, 2007
19,90 €

Scham hat viele Auspragungen und
unterschiedliche Intensitaten. Manch-
mal tritt sie nur kurzzeitig auf, manch-
mal ist sie chronisch. Sie ist abhdngig
von Geschlecht und Kultur. Und wie
alle Gefuhle ist sie subjektiv. Der eine

schémt sich fur Dinge, mit denen ein
anderer kein Problem hat. Stephan Marks be-
schreibt die Entstehung und die Bedeutung von
Scham in Gesellschaft und Religion sowie ihre
Auswirkungen. Auch geht er dabei auf die Bedeu-
tung von Schamlosigkeit ein nach dem Satz von Jo-
nathan Swift: ,,Ich habe mich nie gewundert, bdse
Menschen zu sehen, aber ich habe mich oft ge-
wundert, sie nicht beschdmt zu sehen.* Nicht zu-
letzt aber befasst er sich in seinem letzten Kapitel
auch mit einem konstruktiven Umgang mit der
Scham.

Groning, Katharina

Entweihung und Scham.
Grenzsituationen bei der Pflege
alter Menschen.

Mabuse Verlag, 2005

17,90 €

Entweihung und Scham sind Gefiihle,
die in einer Pflegesituation immer
wieder aktiviert werden. Sie nehmen
mitunter einen bedrohlichen Charakter
an und mussen stdndig abgewehrt wer-
den. Die Autorin greift die genannten Gefiihle auf,
indem sie diese beschreibt, psychoanalytisch deu-
tet und interpretiert. Dabei bezieht sie sich auf die
Besonderheiten des ,Alters* und seine gesell-
schaftliche und psychologische Bedeutung. Das
Buch soll einen Beitrag zur Qualitatssicherung in
der Altenpflege leisten und Hilfen fiur verschiede-
ne Berufsprofessionen anbieten — insbesondere fur
Fachleute aus der Pflege, Sozialarbeit oder Seel-
sorge.
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Morgenstern ,Andrea

Gestorben ohne gelebt zu haben:
Trauer zwischen Schuld und
Scham

Kohlhammer, 2005

25,00 €

L T T

Gestorben ohne
gelebt zu haben

Fur Matter, die ein Kind vor, wah-
rend oder kurz nach der Geburt
verloren haben, ist es schwer, Uber
das Erlebte zu sprechen und den Ver-
lust zu bearbeiten. Obwohl nicht wenige Menschen
davon betroffen sind, handelt es sich beim ,,peri-
natalen Tod“ immer noch um ein Tabuthema, das
mit Angst, Scham- und Schuldempfinden belastet
ist. Die Auswertung mehrerer Interviews mit Mit-
tern, einem Vater und einer Familie zeigt, wie weit-
reichend die Konsequenzen und wie nétig Hilfestel-
lungen von aulRen sind. Denjenigen, die betroffenen
Muttern und Vétern helfen wollen, bietet das Buch
Verstehens- und Handlungshilfen und sensibilisiert
Leserinnen und Leser fiir eine Thematik, die exis-
tentiell und religios bedeutsam ist.

John Bradshaw
Wenn Scham krank macht
Droemer/Knaur, 2006 I
9,95 €

»Man kann nur heilen, was man
fuhlt“, schreibt Bradshaw. Wenn
aber Gefuhle ganz stark mit Scham
besetzt sind, so werden sie nicht zu-
gelassen, nicht gefiihlt und gelebt.
Der Autor beschreibt anhand von
Therapiebeispielen aus seiner Praxis,
welchen Unterschied es zwischen
gesunder und krank machender Scham gibt, wie
versteckt sie das Leben bestimmt und wie man sich
von krank machender Scham befreien kann. Dazu
gibt er aufschlussreiche Informationen, Hand-
werkszeug und Ldésungsmdoglichkeiten an die
Hand.

John Bradshaw
Wenn Scham

krank macht
en




26.08.2008 Essen-Werden
Stressbewaéltigung im Umgang mit Ster-
ben, Tod und Trauer

APPH Ruhrgebiet Herne

Tel.: 023 23 - 4 98 26 00

E-Mail: apph@apph-ruhrgebiet.de

01.-05.09.2008 Elkeringhausen
»Wenn der Regenbogen weint...“ Beglei-
tung von Kinder und Jugendlichen

durch Zeiten von Abschied und Trauer
Bildungsstatte St. Bonifatius

Tel.: 02981-92730

E-Mail: info@bst-bonifatius.de
www.bst-bonifatius.de

01.-05.09.2008 Berlin
Koordinatorentatigkeit in der Hospizarbeit.
Teil I von Il

Wannsee-Akademie

Tel.: 030 - 80 68 60 20
www.wannseeakademie.de

03.-05.09.2008 Bonn
Wenn Kinder und Jugendliche trauern.
Praxisworkshop

Trauerlnstitut Deutschland e.V.

Tel.: 02 28 - 2 42 81 94
www.trauerinstitut.de

Veranstaltungen

04.-06.09.2008 Engelskirchen
Palliative Care und Demenz (Aufbaumodul)
Malteser Hospizarbeit & Palliativmedizin
Tel.: 022 63 -9 2300

E-Mail: malteser.akademie@maltanet.de

25.-27.09.2008 Wiesbaden
7. Kongress der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin
Tel.: 030-3081826885

E-Mail: dgp@palliativmedizin.de
www.dgpalliativmedizin.de

13.-15.10.2008 Bonn
Trauerprozesse nach einem Suizid
Trauerlnstitut Deutschland e.V.

Tel.: 02 28 - 2 42 81 94
www.trauerinstitut.de

25.10.2008 Essen
Fachtagung DHPV / HPV NRW -
,,Hospizliche Werteorientierung*

Hospiz- und Palliativ\erband NRW e.V
Tel.: 02382 -7 6007 65

E-Mail: info@hospiz-nrw.de
www.hospiz-nrw.de



ALPHA-Westfalen
Salzburgweg 1

48145 Munster

Tel.: 0251 - 2308 48

Fax: 0251 - 2365 76
E-Mail: alpha@muenster.de
Internet: www.al pha-nrw.de

ALPHA-Rheinland
Von-Hompesch-Stral3e 1
53123 Bonn

Tel.: 02 28 - 74 65 47
Fax: 02 28 - 64 18 41

E-Mail: rheinland@al pha-nrw.de

Internet: www.al pha-nrw.de



