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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

Thomas von Aquin schrieb: ,,Jede Furcht riihrt da-
her, dass wir etwas lieben®. Von Laotse stammen
die Worte: ,,Lass dir Leben und Tod gleich wichtig
sein, und dein \Verstand wird ohne Angst sein.” Ma-
xim Gorki nennt die Angst als ,,fur die Seele eben-
so gesund wie ein Bad fur den Korper.*
Es gibt viele Kulturen und Disziplinen, die sich
mit der Angst auseinandergesetzt haben, sei es die
Theologie, die Philosophie, die Psychologie oder
viele mehr. Auf sehr unterschiedliche Weise na-
hern sich die Wissenschaften dem Thema. Eines
aber ist ihnen gemein: Sie verdeutlichen, dass die
Angst zu uns Menschen gehort, dass sie eine Funk-
tion hat und dass sie in engem Zusammenhang mit
dem Tod steht.
Unterschiedlichkeit zeigt sich auch in unseren Bei-
tragen. Dabei haben wir verschiedene Inhalte und
auch verschiedene Perspektiven aufgegriffen. Ins-
besondere die Reflexionen des bekannten Fami-
lienwissenschaftlers Wolfgang Bergmann, der vor
etwa einem Jahr an Knochenkrebs erkrankte, for-
dern unsere gedankliche Auseinandersetzung mit
den Emotionen der Begleiteten auf besondere
Weise heraus.
Die Beitrage ebenso wie die Publikationshinweise
zeigen einen Teil der Facetten auf. Wie so oft kon-
nen sie nur einen Bruchteil dessen wiedergeben,
was eine solche Thematik beinhaltet. Sie werden
vielleicht schon einige Fragen beantworten oder
aber Anregung sein fur eine vertiefte Auseinander-
setzung sein.

Eine gute Lektire winscht Ihnen

lhre

Gerlinde Dingerkus
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Glaube an Schicksal hilft

Der Tod einer nahestehenden Person ist eines
der schlimmsten Ereignisse, die im Leben eines
Menschen auftreten kénnen. Aus die-
sem Grund ist es sehr gut nachvoll-
ziehbar, dass die meisten Verwitweten
einen starken Abfall in ihrer allge-
meinen Lebenszufriedenheit erleben.
Jedoch gibt es sehr groRe Unterschie-
de in der Reaktion der Menschen auf
den Verlust und die Griinde fiir diese
Unterschiedlichkeit sind derzeit noch
nicht vollstdndig erforscht. Was konn-
te also eine Erklarung dafiir sein, dass
einige Personen sehr gut mit dem Tod
ihres Partners umgehen kénnen, wahrend andere
Personen wiederum sehr viel Zeit bendtigen, um
diesen Lebenseinschnitt zu bewéltigen?

Jule Specht

Eine wichtige Eigenschaft, in der sich Menschen
unterscheiden, ist ihre Kontrolliiberzeugung. Zum
einen gibt es Menschen, die glauben, ihr Leben
selbst in der Hand zu haben. Sie gehen davon aus,
dass sie durch ihr Handeln ihre Umwelt verandern
konnen und damit ihr Leben stark beeinflussen
konnen. Dies sind Personen mit einer hohen inter-
nalen Kontrolliiberzeugung — es handelt sich also
um Personen, die glauben, dass die Kontrolle iber
ihr Leben in ihnen selbst liegt. Auf der anderen
Seite gibt es Menschen, die glauben, dass ihr Le-
ben hauptsdchlich von auflen bestimmt wird, bei-
spielsweise durch den Zufall, das Schicksal oder
méchtige Andere. Man spricht bei dieser Einstel-
lung von einer hohen externalen Kontrolliberzeu-
gung — die Menschen glauben also, dass nicht sie
selbst, sondern auere, nicht beeinflussbare Fakto-
ren ihr Leben bestimmen.

Es gibt bereits zahlreiche Studien, die sich mit der
Kontrolluberzeugung beschéftigt haben. Dabei
zeigte sich beispielsweise, dass Personen, die eine
externale Kontrolliiberzeugung hatten, also an das
Schicksal glaubten, weniger zufrieden sind mit ih-
rem Leben, hdufiger an psychischen Krankheiten
leiden, einen schlechteren Verlauf bei kdrperlichen
Krankheiten haben und beruflich weniger erfolg-
reich sind. Zusammenfassend lasst sich sagen, dass
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Jule Specht

Personen, die an das Schicksal oder

den Zufall glauben, in vielen Berei-

chen des Lebens Nachteile haben. In

unserer neuen Studie konnten wir (Ju-
le Specht, Prof. Dr. Boris Egloff und Prof. Dr. Ste-
fan Schmukle) nun aber zeigen, dass der Glaube an
das Schicksal auch seine Vorteile haben kann, nam-
lich genau dann, wenn eine Person mit einem tra-
gischen und unkontrollierbaren Ereignis konfron-
tiert wird — dem Tod des Partners.

Um zu untersuchen, ob sich Menschen mit unter-
schiedlicher Kontrolliiberzeugung auch darin
unterscheiden, wie sie den Tod ihres Partners be-
waéltigen, haben wir Daten einer grof3en L&ngs-
schnitterhebung genutzt — dem Sozio-oekonomi-
schen Panel (SOEP). Es handelt sich dabei um eine
Befragung, die seit 1984 j&hrlich an einem repré-
sentativen Teil der deutschen Bevolkerung durch-
geflhrt wird. Die befragten Personen gaben in drei
aufeinanderfolgenden Jahren (1994 bis 1996) Aus-
kunft zu ihrer Kontrolliiberzeugung. In den dar-
auffolgenden Jahren (1997 bis 2007) berichteten
414 dieser Personen von dem Tod ihres Partners
(278 Frauen, mittleres Alter 65 Jahre). Bei diesen
Personen haben wir uns den Verlauf der Lebens-
zufriedenheit angeschaut, beginnend vier Jahre vor
dem Tod des Partners bis zu vier Jahren nach dem
Verlust.

Unsere Analysen bestétigen, was auch viele Laien
aus ihrem Umfeld oder sogar ihrer eigenen Erfah-
rung kennen: Der Tod des Partners ist ein tragi-
sches, einschneidendes Lebensereignis, dass zu ei-
nem starken Abfall der Lebenszufriedenheit fuhrt.
Die Personen wurden bereits in den Jahren vor dem
Tod deutlich unzufriedener mit ihrem Leben, wa-
ren in dem Jahr, in dem ihr Partner verstarb,
besonders unzufrieden und hatten sich im Mittel
auch nach vier Jahren noch nicht von dem Ereig-
nis erholt. Frihere Studien legen nahe, dass die
Hinterbliebenen im Durchschnitt ungeféhr acht
Jahre bendtigen, um wieder ihre urspringliche
Lebenszufriedenheit zu erreichen.

Besonders interessant an unseren Ergebnissen ist,
dass sich Personen mit unterschiedlicher Kontroll-
tiberzeugung erheblich darin unterschieden, wie
sie den Tod ihres Partners verkrafteten. Personen,
die an Zufall oder Schicksal glaubten, konnten die-



ses tragische Ereignis deutlich besser verarbeiten.
Ihre allgemeine Lebenszufriedenheit sank weniger
stark, sie waren in dem Todesjahr zufriedener als
andere Verwitwete und erholten sich bereits nach
fast vier Jahren. Im Gegensatz dazu taten sich Per-
sonen, die nicht an Zufall oder Schicksal glaubten,
deutlich schwerer mit der Bewéltigung des Todes.
Das zeigte sich darin, dass diese Menschen deut-
lich unzufriedener mit ihrem Leben im Allgemei-
nen wurden, besonders unglucklich waren in dem
Jahr, in dem ihr Partner verstarb und sich in den
vier Jahren danach von dem Ereignis nicht erholen
konnten. Obwohl religiose Menschen allgemein
zufriedener mit ihrem Leben sind und eher an das
Schicksal glauben, fanden wir keinen Einfluss der
Religidsitat auf die Bewaltigung des Verlustes. Das
bedeutet, dass sich religiose Menschen nicht von
weniger oder gar nicht religiosen Menschen in
ihrer Reaktion auf den Tod des Partners unter-
scheiden.

Unsere Ergebnisse lassen sich mdglicherweise da-
mit erkldren, dass Menschen, die an Zufall und
Schicksal glauben, realistischere Erwartungen ha-
ben, wenn sie mit dem Tod, einem besonders un-
kontrollierbaren Ereignis, konfrontiert werden. Sie
sind deshalb weniger vulnerabel und kdnnen das
Ereignis besser bewéltigen. Personen, die den
Einfluss von Zufall und Schicksal jedoch unter-
schétzen, missen schmerzlich den grof3en Einfluss
unkontrollierbarer Faktoren in ihrem Leben
feststellen. Mdglicherweise kénnen sie ihre Hilf-
losigkeit weniger gut akzeptieren und machen sich
teilweise sogar selbst fur den Tod mitverantwort-
lich. Sie mussen also nicht nur den Tod ihres Part-
ners verarbeiten, sondern daruber hinaus auch
ihre allgemeine Weltanschauung hinterfragen oder
sogar modifizieren.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass der
Glaube an das Schicksal und den Zufall vorteilhaft
sein kann. Er erleichtert den Umgang mit dem Tod
des Partners, einem extrem belastenden und un-
kontrollierbaren Ereignis.

Dipl.-Psych. Jule Specht

Institut fir Psychologie

Westfalische Wilhelms-Universitat Miinster
Fliednerstrale 21

48149 Munster

Tel.: 0251 — 83 31393

Fax: 0251 — 83 31331

E-Mail: jule.specht@uni-muenster.de
http://wwwpsy.uni-muenster.de/
Psychologie.instl/AESchmukle/specht.html
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Was ist gute Kinderhospizarbeit?

Zentrale Ergebnisse eines Forschungsprojektes im Uberblick
Sven Jennessen, Astrid Bungenstock, Eileen Schwarzenberg, Joana Kleinhempel

I n Deutschland leben etwa 22.000 Kinder und
Jugendliche mit einer lebensverkirzenden Erkran-
kung, von denen jahrlich ca. 1500 sterben. Die Kin-
derhospizarbeit hat sich zum Ziel gesetzt, Familien,
in denen diese Kinder leben, vom Zeitpunkt der
Diagnose bis Uber den Tod hinaus zu begleiten und
zu unterstitzen. Hierfir stehen aktuell zehn statio-
nare Kinderhospize, zwei Jugendhospize sowie
73 ambulante Kinderhospizdienste zu Verfligung.
In Kooperation mit dem Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. hat ein Forscherlnnenteam der Hoch-
schule fir angewandte Wissenschaft und Kunst
(HAWK) in Holzminden Uber einen Zeitraum von
drei Jahren erstmalig die Qualitat dieser Angebote
untersucht. Die zentralen Ergebnisse dieser Studie
werden im Folgenden vorgestellt.

Zentrale Fragestellung

Hauptziel des primér sonderpadagogisch orien-
tierten Projektes war es, bundesweit erstmalig die
Qualitat der verschiedenen Tétigkeitsbereiche sta-
tionarer Kinderhospize und ambulanter Kinderhos-
pizdienste zu erfassen. Im Mittelpunkt standen
hierbei die Bedurfnisse und Erwartungen betroffe-
ner Familien und die Frage, inwieweit die statio-
néren und ambulanten Angebote von den Familien
als hilfreich, unterstutzend und entlastend wahrge-
nommen werden.

Im Einzelnen wurden erfasst:

* Die psychosoziale Gesamtsituation der Familien
und des betroffenen Kindes/Jugendlichen

* Die Professionalitat der multidisziplindren Teams
in der Kinderhospizarbeit

 Die Bedarfsbezogenheit der Qualitat der Ange-
bote der Kinderhospizarbeit

Ergebnisse
Die Familien, die Kinderhospize besuchen

,,Das war also wirklich der Supergau im Gehirn.
Und dann weil3 ich noch, wo ich sagte, wie sollen
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wir damit leben? Also das war, es war
alles zusammengebrochen [...].
(Interview G, Abs. 35-44)

e 10,4% der Befragten sind allein-
erziehend

e mehr als 50% haben aufler dem lebensverkdir-
zend erkrankten Kind mindestens ein weiteres
Kind

o fast 25% der Kinder sind von Stoffwechsel-
erkrankungen betroffen

« die Familien verfuigen Uber ein durchschnittliches
Haushaltseinkommen (bei hoéheren Kosten) und
ein leicht Gberdurchschnittliches Bildungsniveau

e 70% christlicher Konfession — 1,2% Muslime

Die Familien, die ambulante Kinderhospiz-
dienste nutzen

» 20,5% der Befragten sind alleinerziehend (alle
weiblich)

¢ 85,7% haben auller dem lebensverkiirzend er-
krankten Kind mindestens ein weiteres Kind

* 32,2% der Kinder sind von Stoffwechselerkran-
kungen betroffen

 die Familien verfligen Uber ein leicht unter-
durchschnittliches Haushaltseinkommen und ein
uberdurchschnittliches Bildungsniveau

* 77,8% christlicher Konfession — 5,6% Muslime

Die Mitarbeiter/innen in Kinderhospizen

,.FUr mich ist es Grundlage meiner Arbeit und auch
Grundlage der Arbeit mit den Familien. Wenn ich
mir nicht meiner eigenen Endlichkeit bewusst wére
oder mich nicht damit auseinandergesetzt hatte, ware
es schwierig, hier zu arbeiten** (Interview B, Abs.45)

e Multiprofessionelle Teams: gro3te Berufsgruppe
Kinderkrankenschwestern (fast 57%; Pddago-
ginnen/Padagogen: 10%)

 Mitarbeitende Uben haufig professionsiibergrei-
fende Tatigkeiten aus: 97% aller Mitarbeiter/in-
nen in Pflege und Begleitung der erkrankten Kin-
der involviert (auch P&ddagogen)

» 70% \ollzeitbeschéftigte und ca. 30% Teilzeit-
beschaftigte

* 92% bezeichnen die Auseinandersetzung mit der
eigenen Sterblichkeit als wichtige Grundlage der
eigenen Arbeit



Theoretisches Fundament: Was ist Kinderhos-
pizarbeit aus Sicht der Mitarbeiter/innen?

80% der befragten Mitarbeiter/innen stationarer
Kinderhospize geben an, dass ihre Einrichtung auf
der Grundlage einer Konzeption arbeite. Nach dem
mit 20,7% am haufigsten genannten OPI-Konzept
finden sich eine Vielzahl unterschiedlichster An-
sdtze aus den Bereichen Padagogik, Therapie und
Pflege, ohne dass ein gemeinsames und einheitli-
ches konzeptionelles Fundament existiert.

Die Teamarbeit in den stationdren Kinderhospizen
wird mehrheitlich und berufsgruppentbergreifend
signifikant positiv bewertet. Lediglich fur die Ko-
operation mit den ehrenamtlichen Mitarbeiter/in-
nen werden von ca. 50% der Befragten mittlere
und negative Bewertungskategorien gewahlt.

Als Problem- und Belastungsfaktoren in der Arbeit
werden von den Fachkraften vorwiegend struktu-
relle Aspekte wie Arbeits- und Organisationsbe-
dingungen sowie in geringerem Maf3e auch die Ko-
operation mit Eltern angegeben. Der Aspekt der
Sterbebegeleitung erkrankter Kinder wird hinge-
gen als eher wenig belastend erlebt, was mit den
h&ufig mehrjahrigen Prozessbegleitungen und dem
Erleben des Sterbens als quasi natlrlichen End-
punkt dieser Prozesse in Verbindung zu stehen
scheint. FUr die Bewaltigung dieser Belastungssi-
tuationen stehen vielféltige Reflexionsmoglichkei-
ten mit den Kolleg/innen, in den Teams, mit den
Leitungen und durch Supervision zur Verfligung.
83% der Ehrenamtlichen der ambulanten Kinder-
hospizdienste bewerten den Austausch mit anderen
Ehrenamtlichen als wichtige positive und am hau-
figsten genutzte Ressource.

Gute Kinderhospizarbeit benétigt kompetente Mit-
arbeiter/innen. Deren Kompetenzen setzen sich aus
fachlichen und personalen Kompetenzen zusam-
men, von denen die Fachkrafte selbst ihre perso-
nalen Kompetenzen wie Empathie (15,5%) und
Geduld (14,9%) leicht bedeutsamer einschatzen
als ihre fachliche Qualifikation (14,7%). 64% be-
werten die Fort- und Weiterbildungsmoglichkeiten
im Rahmen ihrer Tatigkeit als hinreichend, 34%
schatzen diese eher negativ ein, sodass von einem
hohen professionellen Anspruch an die eigene
Tatigkeit ausgegangen werden kann.

Gelingende Begleitung

,,»50 der Alltag gestaltet sich halt so, dass man stan-
dig halt betreut, pflegt und ja, dass das eben kein
Alltag ist.** (Interview G, Abs. 501)

So beschreibt die Mutter eines erkrankten Kindes
in charakteristischer Weise ihre hdusliche Situa-
tion, die durch dessen fortschreitende Erkrankung,
h&ufig labile Gesundheitszustande und einen ho-
hen Pflege- und Betreuungsaufwand geprégt ist.
Diese spezifische Familiensituation erfordert kin-
derhospizliche Begleitungsangebote, die den Be-
durfnissen der Betroffenen entsprechend gestaltet
sind und Entlastung und Erholung gewahrleisten.
Genau dies erleben Familien in stationdren Kin-
derhospizen: 76,3% der befragten Eltern kénnen
wahrend ihrer Aufenthalte im Kinderhospiz sehr
gut bzw. gut entspannen und zur Ruhe kommen.
Fast genauso viele (71,8%) fuhlen sich durch den
Aufenthalt als Familie fr ihren Alltag gestarkt. Je
mehr Eltern bereit sind, die Pflege ihres Kindes an
die Mitarbeiter/innen des Kinderhospizes abzuge-
ben, desto hoher steigen ihre Entlastungswerte.

,,ES ist flir uns ein Paradies, doch absolut.* (Inter-
view A, Abs. 514)

,,Das ist flir mich meine zweite Familie [...]*
(Interview D, Abs. 38)

Zur Entspannung tragt auch eine signifikant hohe
Zufriedenheit mit den rdumlichen Bedingungen in
Kinderhospizen bei. Fir einige Einrichtungen wer-
den lediglich separate Geschwisterzimmer ge-
winscht, da die gemeinsame Unterbringung gera-
de &lterer Geschwister und ihrer Eltern als nicht
angemessen und Erholung bietend bewertet wird.
Die Begleitung durch Mitarbeiter/innen ambulan-
ter Kinderhospizdienste bewerten die Familien als
aufRerst hilfreich und entlastend. Bei 75% aller Be-
fragten finden sich Messwerte der Kategorien sehr
zufrieden und zufrieden.

,,»Ja, also das ist der auBergewdhnliche Ort flr ei-
ne aullergewohnliche Situation, sag ich immer und
das sehe ich auch nach wie vor so.” (Interview G)

Ritualisierte Kontinuitéat

Schwerstbehinderte, lebensverkirzend erkrankte
Kinder erfahren in Kinderhospizen in der Regel
eine duBerst sensible, empathische und bedirfnis-
orientierte Pflege, fir die den Pflegenden ausrei-
chende zeitliche Ressourcen zur Verfligung stehen.
Diese Kinder benétigen ein hohes MaR an rituali-

Hospiz-Dialog NRW - Januar 2011/ 46



sierter Kontinuitét, um sich sicher zu fiihlen. Die-
se Kontinuitat ist — sofern noch nicht gegeben — auf
personaler und rdumlicher Ebene, aber auch auf
der Ebene konkreter Pflegehandlungen herbei zu
fiihren. Viele Eltern erleben jedoch einen hdufigen
Wechsel von Pflegepersonen bei ihrem Kind:
Sechs Personen und mehr pro Aufenthalt bei 24,4%
der Befragten. Dies wird entsprechend negativ be-
wertet.

Erkrankte Jugendliche ohne Beeintrachtigungen in
Kognition und Kommunikation erleben hingegen
héaufigere Personalwechsel eher als willkommene
Abwechslung. Auch mit den Freizeitaktivitaten
sind sie zufrieden. Allerdings bieten Kinderhospi-
ze nur wenige Mdoglichkeiten des Kontaktes mit
Jugendlichen ohne Behinderung, was im Sinne der
Inklusion ein weiteres gesellschaftsrelevantes Ziel
der Kinderhospizarbeit sein sollte.

Das (fast) perfekte Zusammenspiel: Fach- und
Elternkompetenz

,,Das war sehr beeindruckend. Also das war ganz,
ganz positiv und im Kinderhospiz eigentlich auch
so das erste Mal, so dieses Erlebnis, [...] dass aus-
schlieBlich das gemacht wurde, was wir als Eltern
vorgegeben haben. Ganz angenehm hab ich das
empfunden. Das war nicht so, wie sonst im Kran-
kenhaus oder bei Kinderarzten, dass man immer so
einen Rechtfertigungszwang hat, wenn man sagt,
das mdchten wir jetzt nicht so sondern anders. Das
war sehr gut.* (Interview C, Abs. 88)

Ein durchgéngiges Qualitatsmerkmal fur die Kin-
derhospizarbeit ist die absolute Anerkennung der
elterlichen Kompetenz fiir samtliche Belange der
Kinder. Dieses Kriterium wird sowohl nach Ein-
schétzung der Eltern als im professionellen Selbst-
verstdndnis der Mitarbeiter/innen konsequent an-
erkannt und in der kinderhospizlichen Praxis
gelebt.

Sterben, Tod und Trauer als Lebensthemen

Kinderhospizarbeit schafft Orte, an denen Sterben,
Tod und Trauer kommuniziert werden kdnnen.
Dennoch berichten sowohl erkrankte Jugendliche
als auch ihre Eltern, dass diese Kommunikation
mit den professionellen und ehrenamtlichen Mit-
arbeiter/innen nicht unbedingt stattfindet bzw.
nicht immer gelingt. Am haufigsten sprechen die
Eltern mit anderen betroffenen Muttern und VVatern
tber diese Themen (27,9 %). Wahrend Eltern sich
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héufigere aktive Gesprachsangebote von Mitar-
beiter/innen wiinschen, signalisieren diese eine
zwar offene, aber eher passive Haltung und erwar-
ten ebenfalls die Gesprachsinitiative von Seiten der
Eltern. Auch wenn diese Positionen die Kommu-
nikation Uber existentielle Themen nicht grund-
sétzlich behindern, erschweren sie diese situativ.

Dennoch winschen sich fast 95% der befragten
Eltern, dass personliche Kontakte mit den Mitar-
beiter/innen des Kinderhospizes auch (iber den Tod
ihres Kindes hinaus bestehen bleiben. Dies zeigt
die hohe emotionale Verbundenheit, die sich zwi-
schen den Eltern und den Fachkréften entwickelt.
41% der befragten Eltern berichten zudem, dass
mit den Geschwistern der erkrankten Kinder tber
Sterben und Tod gesprochen wird, immerhin 33%
sind nicht dartiber informiert, ob eine solche The-
matisierung stattfindet. Fiir die Auseinandersetzung
mit thanatalen Themen ist es unabdingbar, dass die
Mitarbeiter/innen Uber entsprechende Fach- und
Kommunikationskompetenzen verfiigen.

In der ambulanten Versorgung durch die Ehren-
amtlichen spielen thanatale Themen im Gegensatz
zu eher alltagsbezogenen Aspekten eine unterge-
ordnete Rolle. Sowohl fir die Ehrenamtlichen als
auch die Familien bildet eher das Da-Sein im Sin-
ne einer pragmatischen Entlastung im Alltag den
Mittelpunkt der Begleitung.

Kinderhospizarbeit ist weiblich

* 90% der Elternfragebdgen zur stationdren Kin-
derhospizarbeit wurden von den betroffenen
Mattern ausgefullt!

* 91% der Elternfragebtgen zur ambulanten Kin-
derhospizarbeit wurden von den betroffenen
Mdttern ausgefullt!

* 90% der Mitarbeiter/innen in stationdren Kin-
derhospizen sind Frauen!

 86,6% der in ambulanten Kinderhospizdiensten
tatigen Ehrenamtlichen sind weiblich!

* 87,8% der Kordinator/innen in den ambulanten
Kinderhospizdiensten sind Frauen!

Um Jungen und Manner in der Kinderhospizarbeit
auch unter genderspezifischen Aspekten addquat
ansprechen und begleiten zu konnen, ist es erfor-
derlich, mehr professionelle und ehrenamtliche
Maénner fur die Kinderhospizarbeit zu gewinnen.
Mdglicherweise wirden sich dann auch mehr Va-



ter flr ein kinderhospizliches Engagement im Sin-
ne ihrer erkrankten Kinder angesprochen fiihlen.

Kinderhospizarbeit in der Offentlichkeit

\or der ersten Kontaktaufnahme mit einem Kin-
derhospiz verbinden fast 75% der befragten Eltern
negative Gefiihle und Angste sowie die Assoziation
»terbehaus™ (22,7%) mit Kinderhospizen.

Offentlichkeitsarbeit, die von 95,1% der ambulan-
ten Kinderhospizdienste geleistet wird, ist eine
wichtige Saule ihrer Tatigkeiten, nicht zuletzt auch
deshalb, weil sie in ihrer Finanzierung auf Spenden
angewiesen sind. Dennoch wissen 16% der be-
fragten Familien, die stationdre Kinderhospize nut-
zen, nicht, ob in ihrer Region ein ambulanter Kin-
derhospizdienst existiert.

der ambulanten Arbeit. In diesem Bereich sind
88,5% aller Ehrenamtlichen tatig. Sie besuchen die
Familien zu Hause und leben dort den Alltag mit.
Das ,,Da-Sein* wird als Hauptaufgabe gesehen.
Explizite Angebote wie Hausaufgabenhilfe fur Ge-
schwister, Betreuung von erkrankten Kindern und
Jugendlichen oder Hilfe im Haushalt treten in ih-
rem Umfang dahinter zur(ick.

27,9% der Familien, die bereits eine Begleitung
durch Ehrenamtliche bei sich zu Hause nutzen,
wiinschen sich — unabhéngig von den aktuellen
Einsatzstunden — mehr Zeit mit ,,ihren* Ehrenamt-
lichen: Der Bedarf an ambulanten Kinderhospiz-
diensten ist trotz des rasanten Wachstums dieses
Bereiches aktuell nicht gedeckt: Im Jahr 2010 gibt
es in Deutschland 73 Dienste, die hochste Deckung
hat das Bundesland Nordrhein-Westfalen, wahrend
es beispielsweise in Thuringen aktuell noch
keinen tatigen Dienst gibt. Der Ausbau der am-
bulanten Versorgung sollte deshalb ein Ziel zu-
kinftiger Entwicklungen bleiben.

Prof. Dr. habil. Sven Jennessen
(jetzt Universitat Koblenz-Landau)
Dipl. Pad. Astrid Bungenstock
Dipl. Pad. Eileen Schwarzenberg
Joana Kleinhempel
kinderhospizprojekt@hawk-hhg.de

v. |.: Joana K|einhempe|, Sven Jennessen, Astrid Bungens'rock,
Eileen Schwarzenberg

Hier ist eine differenziertere 6ffentliche Présenz
notwendig, die die Bandbreite kinderhospizlicher
Angebote darzustellen vermag.

365 Tage im Jahr: Begleitung zu Hause

Die Familien lebensverkirzend erkrankter Kinder
und Jugendlicher kdnnen pro Jahr bis zu vier Wo-
chen in stationdren Kinderhospizen verbringen. In
der Ubrigen Zeit besteht die Mdglichkeit, zu Hause
die Unterstiitzung durch ambulante Kinderhospiz-
dienste in Anspruch zu nehmen.

Die Ehrenamtlichen sind tberwiegend im Bereich
Familienbegleitung tétig, der von allen erfassten
Diensten angeboten wird.

Die Familienbegleitung bildet den Schwerpunkt
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Auf ein Wort:

Die Identitat der ambulanten Hospizarbeit
Gerlinde Dingerkus

Die Art und Weise, wie wir unsere Sprache an-
wenden, hat auBerordentliche Auswirkungen.
Nicht immer gelingt es uns, flir alles den richtigen
Ausdruck zu finden, vor allem dann, wenn neue
Tatigkeitsfelder geschaffen werden oder alte eine
neue Bedeutung erhalten. In der Hospiz- und Pal-
liativversorgung ist dies der Fall und so halte ich es
gerade in diesem Zusammenhang fur sehr wichtig,
die sprachliche Bezeichnung der verschiedenen
Angebote und Gruppierungen sehr sorgféltig und
umsichtig zu verwenden. Mein Hauptaugenmerk
hat in diesem Beitrag die ambulante Hospizarbeit,
eine inzwischen lange bestehende und sehr acht-
sam gewachsene Versorgungsstruktur, in Verbin-
dung mit der Tatsache, dass sie sprachlich zuwei-
len sowohl intern als auch nach auf’en mit ,dem
Ehrenamt‘ oder ,der Ehrenamtlichkeit* gleichge-
setzt wird: Statt des Inhaltes der Tatigkeit (namlich
die Hospizarbeit) wird hier also ein Teil der Struk-
tur benannt.

Das Fundament der Hospizarbeit

Gewachsen aus einer Blrgerbewegung hat vor al-
lem die ambulante Hospizarbeit heute Formen an-
genommen, in deren Mittelpunkt sich das ausge-
pragte und nicht wegzudenkende ehrenamtliche
Engagement befindet und das dartiber hinaus eine
Qualitat, eine Systematik und ein Niveau erreicht
hat, das in unserem Gesundheitssystem auf beson-
dere Weise Einzug gehalten hat. Die freiwillige Ta-
tigkeit stellt das Fundament des ambulanten Hos-
pizdienstes dar. Die intensive Befahigung der
ehrenamtlichen Mitarbeiter, ihre Motivierung und
Sensibilisierung, ihre fachliche Begleitung und
Supervision halten die Qualitat der Arbeit aufrecht
und sorgen zudem flr den eigenen gesunden Um-
gang mit sehr unterschiedlich herausfordernden
Begleitungen.

Die Qualitat der ambulanten Hospizarbeit

In Nordrhein-Westfalen arbeiten zur Zeit ca. 200
ambulante Hospizdienste auf der Basis des 839a
SGB V, ca. 60 weitere arbeiten (noch) rein ehren-
amtlich. In der Regel sind nur die Dienste mit
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hauptamtlicher Koordination aner-
kannte Kooperationspartner fir die
anderen Akteure in der Hospiz- und
Palliativversorgung; die Qualitat der
rein ehrenamtlich tatigen Dienste steht
aber meines Erachtens aul3er Frage.

Hauptamtliche Koordinatoren bendtigen neben ih-
rer beruflichen Voraussetzung in der Regel 240
Stunden Zusatzqualifikationen.Viele qualifizieren
sich im Laufe ihrer Tatigkeit freiwillig und um-
fanglich weiter. Zudem nehmen sie sich fachlich
ausgewiesene Supervision, die der Qualitat der ei-
genen Arbeit und der Arbeit der Institution dient
(fur die ehrenamtlichen Koordinatoren gilt dies in
der Regel gleichermalRen). Ehrenamtlich in der Be-
gleitung tatige Mitarbeitende erhalten eine ca.
100-sttindige Fortbildung im ersten Jahr ihrer Mit-
arbeit, weitere regelmaRig stattfindende Fortbil-
dungen schlieRen sich fir den gesamten Verlauf
ihrer Tatigkeit an. Ehrenamtliche Vorstéande uber-
nehmen mit Verantwortung und Sorgfalt die Len-
kung des Geschehens. Die ehrenamtlich T&tigen
(sowohl Begleiter als auch Vorstandsmitglieder)
sind vor der Aufnahme ihrer Arbeit keine ,unbe-
schriebenen® Blatter. Sie kommen mitunter aus
Berufen, die von Fach- als auch von Feldkompe-
tenz flr diese Arbeit gepréagt sind. So ist es nicht
selten, dass (pensionierte) Arzte oder auch Sozial-
arbeiter in einem Hospiz oder Hospizdienst ehren-
amtlich tétig sind.

Der gesamte Tatigkeitsbereich erstreckt sich von
Begleitungen im Sterbe- und Trauerprozess tber
Beratungen bis hin zu der grofRen gesellschaft-
lichen Aufgabe, den Umgang mit Sterben und Tod
zu enttabuisieren. Bei all dem Beschriebenen wird
jedem Leser, ob Fachleuten oder AuRenstehenden
deutlich, um welch komplexes Angebot es sich bei
der ambulanten Hospizarbeit handelt.

,Das Ehrenamt’

Welchen Effekt kdnnte es haben, wenn dann eine
Koordinatorin ihren Dienst oder das Angebot die-
ses Dienstes als ,das Ehrenamt’ oder ,die Ehren-
amtlichkeit* bezeichnet und wenn in der Folge auch
die anderen Akteure diesen Namen ibernehmen;
so ein Arzt eines Palliativnetzes: ,,Wir bemiihen
uns darum, das Ehrenamt mit einzubinden.”



Meines Erachtens ist das zu kurz gefasst und we-
der prézise noch sinnvoll. Besser wére es doch,
wenn er sagen wiirde, wir binden den Hospizdienst
oder die Mitarbeiter des Hospizdienstes mit ein. In
anderen strukturell &hnlichen Zusammenhéngen
wirde man nicht auf die Idee kommen, den Dienst
als ,das Ehrenamt’ zu bezeichnen: nehmen wir die
AIDS-Hilfen, die Telefon- oder die Notfallseelsor-
ge. Auch hier ist die Basis das ehrenamtliche
Engagement. Aber wir nennen die Einrichtungen
eben AIDS-Hilfe oder Telefonseelsorge.

Ehrenamt ist das Ergebnis von Nachstenliebe

Sicher ist, dass die Hospizarbeit als burgerschaft-
liches Engagement begonnen hat, aber es ist nicht
der einzige gesellschaftliche Bereich, in dem Blir-
ger Defizite erkennen und Faden in die Hand neh-
men. Sehr treffend sprach die Ministerprasidentin
Hannelore Kraft im Rahmen des diesjahrigen
nordrhein-westfalischen Weihnachtskonzertes vom
Ehrenamt als dem ,Ergebnis von Né&chstenliebe*.

Anders als in Institutionen wie z.B. der Telefon-
seelsorge, die in Amerika in protestantischen Pfarr-
h&usern und in Deutschland ebenfalls in kirch-
lichen Strukturen ihren Anfang nahm, begann in
der Hospizarbeit das Engagement bei den Biirgern
und wurde erst spater durch die Funktion der
hauptamtlichen Koordinatorenfunktion ergéanzt.
Dennoch ist ambulante Hospizarbeit mehr als ,die
Ehrenamtlichkeit* und musste daher sprachlich
nicht auf dieses zentrale Strukturmerkmal redu-
ziert werden. Vielmehr kénnen die Akteure das,
was die Arbeit ausmacht, sowohl nach innen als
auch nach auen entsprechend ihrer Qualitat kom-
munizieren.

Unklare Worte sind wie ein blinder Spiegel
Dieses chinesische Sprichwort betont, wie wichtig
es ist, deutliche Worte zu verwenden, besonders in
der Kommunikation nach innen. Es macht einen
Unterschied, ob die Mitarbeiter sagen: ,,Wir sind
das Ehrenamt* oder ob sie sagen: ,,Wir sind der 0rt-
liche Ambulante Hospiz- und Palliativberatungs-
dienst.” Das Selbstverstandnis sollte den tatséch-
lichen Ressourcen entsprechen. Damit werden
gleichzeitig die mit der Arbeit verbundenen Inhal-
te transparent und schaffen in der Folge das dem
Hospizdienst zustehende Selbstbewusstsein.

Nach Antoine de Saint Exupéry ist ,,die Sprache
die Quelle der Missverstandnisse®. Daher ist es

auch nach auflen wichtig, die Sprache korrekt zu
verwenden. Spricht man also vom Hospiz- und Pal-
liativberatungsdienst, so erhdht sich die Wahr-
scheinlichkeit, dass die Bandbreite der Kompeten-
zen des Hospizdienstes gesehen und anerkannt
wird. Und so kénnen auch alle anderen in der Hos-
piz- und Palliativversorgung beteiligten Akteure
das Angebot dieser qualifizierten Institution wahr-
nehmen und in der Folge mit ihnen auf Augenho-
he kommunizieren.

Zu guter Letzt

Hé&ufig setzt man — nicht nur in der Hospizarbeit —
die Begriffe Ehrenamt und Professionalitét als An-
tagonisten gegeniber. Das ist weder sprachlich
noch inhaltlich korrekt: der Begriff ,Ehrenamt’
steht dem Begriff ,Hauptamt® gegeniiber. Zwei
wesentliche  Unterscheidungskriterien  der
ehrenamtlichen gegeniiber der hauptamtlichen
Tatigkeit sind also die Unentgeltlichkeit und Frei-
willigkeit. Professionalitét zeigt sich, so darf man
es jedenfalls gerade in der Hospizarbeit erwarten,
in allen Akteuren, ob sie bezahlt oder unentgeltlich
arbeiten.

Nutzen wir also die Sprache als Quelle des Ver-
stdndnisses und benennen den Hospizdienst und
seine ldentitét als das, was er ist, nd&mlich —auf der
Basis eines umfassenden professionellen ehren-
amtlichen Engagements und einer teilweise haupt-
amtlichen professionellen Steuerung: Hospiz- und
Palliativberatungsdienst.

Gerlinde Dingerkus
alpha@muenster.de
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M enschen durchleben in ihrem Leben viele
Angste, aber zu ihren wichtigsten Kréften, das Le-
ben zu Uberleben, gehért auch die
Angst, auf die sie nicht verzichten
kénnen und wollen. Einerseits bem-
hen wir uns, Angste zu tiberwinden,
zu behandeln und zu ,,bewdltigen”,
andererseits kennzeichnet den Men-
schen jedoch auch eine gewisse
Verliebtheit in die Angst, sogar ein
Kokettieren mit der Angst. Das thera-
peutische Bemihen sollte beides be-
riicksichtigen. Die Probleme bei der
Sinnstiftung entstehen, wenn undiffe-
renziert gedacht und gehandelt wird, wenn durch
die ,,Behandlung* zugleich auch die existentielle
Kraft der Angst diskriminiert und beseitigt wird.

Franco Rest

Der dénische Philosoph Sgren Kierkegaard hat
uns den Weg gewiesen, zwischen schmerzvollen,
medikamentierbaren und therapierbaren Angsten
und der einen Angst zu unterscheiden, ohne die wir
nicht zu leben in der Lage wéren. Diese eine Angst,
oftmals mit der nur im Singular zu gebrauchenden
»Furcht” gleichgesetzt, ist eine Energie, ein Leid,
das als Teil menschlicher Personalitdt ein stolzes
Unterfangen, eine Bereicherung unserer Existenz
werden kann, ohne dabei seine Leid-Struktur zu
verlieren. Den Objekténgsten steht diese Angst des
Nichts, die reine Angst, metaphysische Angst, die-
se Triebkraft der Seele gegeniber. Sie entspricht
dem sinnvollen Leid im Leben wie im Sterben.
Diese ,,furchtbare Angst“ brauchen wir im kon-
kreten Leben; ohne sie wiirden wir hier (wie vor
Gott) nicht bestehen kénnen. Angste haben Ursa-
chen und wir bekdmpfen diese Ursachen als ihre
Waurzeln. Die existentielle Angst, die Furcht, hat
dagegen keine Ursache, es sei denn diesen Men-
schen. Es gibt vieles, das uns ,,Angst machen*
kann, schwere Krankheit, der Tod, die anderen
Menschen; aber es gibt nichts, das uns ,,Furcht ma-
chen® kann, da diese bereits ein Teil von uns ist.

Angste haben Ursachen, wurden ,,verursacht“. Und
indem wir diese Ursachen finden, vielleicht auch
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»diagnostizieren®, werden sie unserer
Beeinflussung zugénglich. Eine
Patientin mit inoperablem Hirntumor
hatte ,,unertragliche Schmerzen“, de-
ren Unertréaglichkeit sie auch in Worte fassen konn-
te. Als ein Arzt mit der vorbereiteten Spritze zu ihr
kam, lehnte sie diese ab mit der Bemerkung: ,,So-
lange ich Schmerzen spire, wei3 ich dass ich
lebe*. — Die Schmerzen hatten nicht aufgehdrt, sie
zu &ngstigen, aber eine andere Angst war wichtiger
geworden. Nachdenkliche Menschen haben ver-
sucht, diesen Spannungsbogen dadurch zu erspi-
ren, indem sie das Objekt der Angst (Angst vor
Schmerzen, vor den fremden Mitmenschen, vor
dem Tod, vor Gott) zum mit sich verbundenen Sub-
jekt werden lassen, also zum Genitiv (Angst der
Schmerzen, des fremden Mitmenschen, des Todes,
des Gottes = Schmerzensangst, Fremdenangst,
Todesangst, Gottesfurcht).

Wenn wir diese Differenzierung (philosophisch ge-
sprochen: diese Dialektik) auf die flinf Zentralangste
im Hospizlichen beziehen, kdnnte die Behutsamkeit
im Umgang mit den ,,Hilfsmitteln** zunehmen:

1. Angst vor den Schmerzen und den anderen Be-
gleitumstéanden schwerer Krankheit. Gute Therapie
muss beim ,,Kampf gegen etwas“ darauf achten,
dass nicht gleichzeitig ,,jemand* bek&dmpft wird.
Denn jeder Schmerz, jede Atemnot usw. ist ja des-
halb etwas anderes, weil es einem anderen Men-
schen gehort. Schmerzen und anderen Begleit-
umstanden ist zwar koérperlich, aber auch
motivational, kognitiv, emotional und strukturell
zu begegnen, also durch eine ganzheitliche, syste-
mische Pflege und Betreuung im Sinne einer
,»psycho-sozio-somato-spirituellen Begleitung“.

2. Die Angst davor, anderen ,,zur Last zu fallen*
kann nicht allein mit Beruhigung und Entlastung
der Belasteten beantwortet werden, sondern sollte
dazu fuhren, die ,,Anderen” in die Begleitung und
in die erstrebte Lebensséttigung des Kranken ein-
zubeziehen durch palliativ-hospizliche Tages- und
Kurzzeitpflege, durch koordinierte und unterstitz-
te ,,Ehrenamtlichkeit” der Freunde, Angehdrigen,
Nachbarn und freiwilligen Begleiter sowie durch
Integration der Schwerstkranken in die Gemein-
schaft der Lebenden auch wahrend des klinischen
Aufenthaltes.



3. Die Angst vor dem Personlichkeitsverlust, vor
dem Verlust der Autonomie und der Selbstbestim-
mung im Ablauf der Krankheit verlangt mehr als
schriftliche Verfugungen; die Personlichkeit des je
einzigartigen Menschen wird auch nicht nur durch
»biographische und lebensgeschichtliche Beglei-
tung* sichergestellt. Denn er hat nicht nur diese
Angst, sondern er ist Angst.

4. Die Angst, allein zu sein in schweren Stunden,
erfordert die Uberwindung der zugefiigten \erein-
samungen, aber auch den Schutz der Einsamkeit;
denn nur in der Einsamkeit gelingt es dem Men-
schen ,,eins“ zu werden mit sich selbst, der Natur,
der Menschheit und mit Gott. Nicht nur die ver-
hinderte, sondern die begleitete Einsamkeit wird
der Angst gerecht.

5. Die in religidsen Drohbotschaften verankerte
Angst vor ewiger Vernichtung in Hollen oder Fe-
gefeuern sollte nicht mit dem Verschwinden des
Religidsen aus der Begleitung beantwortet werden,

sondern mit der gelebten Wirklichkeit, dass nie-
mand tiefer wird fallen kénnen als in die Hand
Gottes.

Angste bereiten vielleicht Qualen; aber Angst ist
eine Kraft, ist Quelle einer Energie. Jede Angst ei-
nes Menschen ist einmalig, nur ihm gehorig, vol-
ler Personlichkeit und Individualitét, ein Teil seiner
selbst; sie vervollkommnet, sie befreit. Gegen die
Angste konnen wir ,,kampfen®; aber die Angst ver-
langt mindestens Stand zu halten, nicht wegzulau-
fen, bei den Angstlichen zu bleiben und dabei mit-
zuwirken, dass die Menschen gegen die Angste
wieder und weiterhin die Kraft ,,Angst“ ent-
wickeln, ,,Angst zu haben*, besser ,,Angst zu sein®,
sich an der eigenen Angst und mit ihr aufzurichten.
Um mit Kierkegaard zu sprechen: ,,Die Angst
fliehen kann der Mensch nicht, denn er liebt sie;
eigentlich lieben kann er sie nicht, denn er flieht
sie.”

Prof. Dr. Franco Rest
rest@fh-dortmund.de

Die Angst, den ,perfekten” Abschied
nicht zu schaffen

Wir leben heute in einer Gesell-

schaft, in der die Begriffe ,,Perfektio-

nismus® und ,,Kontrolle* eine enorm

wichtige Rolle spielen. Andere oder

wir selbst stellen viele Erwartungen an uns und le-

gen die Malistébe relativ hoch. Wir wollen mog-
lichst keine Schwdéchen zeigen,
sondern stark nach auRen erschei-
nen. Solange dies dann Erfullung
findet, erfahren wir allgemeine
Achtung und Wertschatzung im
Umfeld. Derjenige, der funktio-
niert, gehort dazu, erlangt Aner-
kennung und erreicht fir sich
selbst damit Wohlbefinden.

Was aber wird geschehen, wenn
wir selbst und/oder andere die
psychische und physische Kontrolle tber ein Ge-
schehen verlieren? Wie werden wir uns verhalten,
wenn sich absehbar Situationen ergeben, die wir
nicht vorhersehen und planen kénnen?

Hartmut Uebach

Hartmut Uebach

Das Sterben und der Tod eines Menschen ist solch
ein Ereignis. Es bringt unsere gesamte Lebenspla-
nung durcheinander bzw. beendet sie. Da das
menschliche Selbstbewusstsein streng prasentisch
orientiert ist, hat es eigentlich keinen Ort fiir das ei-
gene Ende. Nun aber werden wir mit Ereignissen
und Entwicklungen konfrontiert, denen wir doch
eigentlich gerne ausweichen mochten. Wir verlie-
ren den gewohnten und Sicherheit stiftenden Le-
bensrhythmus. Dies betrifft insbesondere den ster-
benden Menschen selbst mit seiner existentiellen
Angst, aber naturlich auch das soziale Umfeld.
Angstgefuhle machen sich breit, mit ihren negati-
ven Begleiterscheinungen wie Ungewissheit, Er-
regung, Unsicherheit und Furcht.

Angste des sterbenden Menschen
Patienten, die sich mit ihrer absehbaren Endlichkeit
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konfrontiert sehen, werden von unterschiedlichen
Angsten befallen und umgetrieben. Es kann sich
ein regelrechter ,,Kreislauf* entwickeln bzw. eine
Angstspirale entstehen. So verstarken Angste z.B.
bei Tumorkranken den Schmerz und auch das Ge-
fuhl der Einsamkeit. Diese Empfindungen fiihren
wiederum weiter in die Hoffnungslosigkeit und
Depression, die ihrerseits dann wieder den
Schmerz und die Angst verstarken. Die Angst-
spirale dreht sich so immerfort weiter.

Die Angst vor unertréglichen Schmerzen und kor-
perlicher Entstellung (wie etwa bei Gesichtstumo-
ren) bedrangt Schwerkranke enorm. Wer wird sich
wie um mich kimmern, wenn ich selbst nicht mehr
dazu in der Lage bin bzw. mich nicht mehr &ul3ern
kann? Das Abrutschen in die Abhéangigkeit und
den damit verbundenen Verlust der personlichen
Freiheit furchten viele Schwerkranke. Werden die
medizinisch-pflegerische Behandlung und die so-
ziale Begleitung meinem Willen entsprechen, wenn
mir eine Kommunikation mit anderen Menschen
unmaoglich ist? Viele Patienten vermeiden dngstlich
das rechtzeitige Gesprach uber Wiinsche und Be-
dirfnisse und setzen sich damit tGberflissigem
Stress aus. Aber wer von uns spricht schon gerne
uber Schwéchen und Hilflosigkeit?

Schwerkranke Menschen haben viele Fragen und
wirden gerne alle Antworten im Vorhinein ken-
nen. Wenn wichtige Fakten bekannt sind, dann —so
denken sie — ist zumindest ein gewisses Mal} an
Kontrolle auch weiterhin vorhanden. Die Angst vor
dem Kontrollverlust und die damit verbundene Ab-
hangigkeit von anderen ist ein wesentlicher Angst-
faktor im Sterbeprozess. Bei allem medizinischen
Fortschritt aber l&sst sich die zeitliche Lange und
der Ablauf des Sterbens bzw. der Zeitpunkt des To-
des auch heute noch nicht genau vorher bestim-
men. Wir kdnnen die Frage nach dem ,,wann* und
»wie* nicht endgultig beantworten, die Unsicher-
heit und damit auch die Angst werden bleiben.

Wir kdnnen auch die Frage nach dem ,,Danach*
nicht abschlieend beantworten, auch hier bleibt
die belastende Unsicherheit. Durch den zuneh-
menden Verlust von spirituellen und religiosen
Deutungs-, Sinn- und Hoffnungsangeboten wer-
den Angste Uber den Tod hinaus projiziert. Wie
wird es nach dem Tod mit mir weitergehen? Wer-
de ich in ein Nichts fallen oder werden mich gott-
liche Arme in Schutz nehmen?
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HWERKFUNIT

Angste der Angehérigen

Viele Angehorige sehen sich einer Krisensituation
gegenibergestellt, auf die sie in der Regel nicht
vorbereitet sind. Sie kdnnen die vielen Fragen der
Sterbenden kaum bzw. nicht beantworten und ha-
ben doch selbst zusétzlich so viele offene Punkte.
Angste Ubertragen sich auf die Angehérigen und
verstérken damit die allgemeine Unsicherheit. Ne-
ben die zeitraubende Flrsorge tritt zusétzlich die
kréafte-zehrende eigene Trauerarbeit. Die Beglei-
tung eines sterbenden Menschen zu Hause erfor-
dert ein hohes Mal} an Organisationstalent, Ein-
satzbereitschaft und Ubersicht tiber 24 Stunden
taglich.

Oft stehen Angehorige unmittelbar kurz vor der ei-
genen psychischen Dekompensation, ohne es zu
bemerken. Gesunde Instinkte schwachen sich ab,
eine permanente Versagensangst bestimmt den All-
tag. Solange es notwendig ist, funktioniert man
uber den personlichen Kréftehaushalt hinaus, auch
wenn sich bereits kdrperliche Symptome wie
Atemnot, Schlaflosigkeit, Herzklopfen, Zittern,
etc. zeigen. Fir eine gesunde Selbsteinschatzung
oder das Setzen von Grenzen bleibt oft kein Frei-
raum mehr.

Scheinbar aussichtslos wird die ganze Angelegen-
heit dann, wenn man sich selbst Stress erzeugt oder
sich einem durch Familienmitglieder, Verwandte
und Freunde — die ,,... sowieso aus der Ferne im-
mer alles besser wissen und kdnnen ...* — erzeug-
ten moralischem Druck ausgeliefert fihlt. Wie oft
ist die vorwurfsvolle und radikale Aussage ,,Du be-
kommst schlieRlich das Haus als Erbe, dann sorge
gefalligst auch fur die sterbenden Eltern!* bei Fa-
milienbesuchen zu horen.

Schnell sind viele Angehdrige von der Angst be-
fallen, dass die eigentlich ,,normalen® Schwéchen,
Unsicherheiten und Konflikte in einer solchen Si-
tuation unkontrolliert sichtbar werden oder gar in
die Offentlichkeit dringen konnten. Wie wird das
wirken, wenn unsere Hilflosigkeit und Ohnmacht
sichtbar wird? Eine vielleicht Uber Jahre hinweg
konstruierte Fassade bzw. das &uRere gute Er-
scheinungsbild der Familie kénnten in sich zu-
sammenstlrzen. Und so wird oft schnell aufge-
rdumt und geputzt, wenn der Arzt oder der Pfarrer
sich zu einem Besuch ankiindigen. Mit den Worten
»Entschuldigen Sie bitte, dass hier solch ein Durch-
einander in der Wohnung ist und dass das Pflege-



bett mitten im Wohnzimmer steht, tritt mir eine
pflegende Angehdrige bereits im Hauseingang vol-
ler Scham gegeniber.

Gerade im ambulanten Hospizbereich verhindert
die Angst vor der ,,Offnung* des Familiensystems
und der Privatsphdre oft eine unterstiitzende Be-
gleitung.

Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im ambulanten
wie im stationdaren Hospizbereich sollten auf die
eben beschriebenen Angste sehr behutsam und sen-
sibel reagieren. Eine qualifizierende oder (iber-
hebliche Reaktion wird den Betroffenen auf keinen
Fall helfen, im Gegenteil. Empathie und Solida-

ritat sind hingegen sinnvolle und stutzende Verhal-
tensweisen, die Angste abbauen. Das Angebot ei-
ner wohlwollenden, ehrlichen und offenen Atmo-
sphére kann zu einer Entspannung und Akzeptanz
und damit zur Aufarbeitung der Krise erheblich
beitragen.

Hartmut Uebach

Krankenhaus- u. Hospizseelsorger
Wichernstr. 48

57074 Siegen

Tel.: 0271-333-6670
hartmut.uebach@diakonie-sw.de

Die Angst der Arzte -

Ob man es Angst nennen will,
oder ob man eine andere Bezeichnung
treffender findet, ist individuell. Ge-
nerell ist dagegen das Gefiihl des ... ja
des was? Unbehagen ist es nicht, Beklommenheit
auch nicht. Weder Unruhe, Angespanntheit noch
Missmut treffen den Kern der Sache und Unsi-
cherheit, Machtlosigkeit, Zweifel und Mitleid sind
auch nur Teile des Ganzen — wenn-
gleich dazu gehérend. Und ganz
weit unten ist dann noch ein Ge-
fuhl, das mit Schuld zumindest
verwandt ist. Somit ist die Stim-
mung vor dem schweren Gesprach
in der Regel ein Durcheinander
der genannten Elemente — zusam-
men mit einer ganzen Reihe von
ungenannten Geflihlen, manche
haben vielleicht nicht mal einen
Namen. Dazu kommt noch, fast
héatte ich gesagt ,,wie immer*, die
mehr oder weniger handgreifliche Furcht vor eige-
nen Fehlern und/oder Unzulanglichkeiten. Oder
eben, alles zusammen genommen: Angst.

Edlef Bucka-Lassen

Was das schwere Gesprach so schwer macht
Edlef Bucka-Lassen

Angst? Wovor?

- Vom Patienten fiir die Nachricht verantwortlich
gemacht zu werden?

- Vor Reaktionen des Patienten, mit denen ich
nicht zurechtkomme?
- Vor Reaktionen der Familie des Patienten?

- Vor eigenen Geflihlen, mit denen ich nur schwer
zurechtkomme, die ich vielleicht gar nicht mehr
kontrollieren kann?

- Vor Fragen des Patienten, die ich nicht beant-
worten kann, ohne ihm sehr weh zu tun?

- Vor der eigenen Unzulénglichkeit und Machtlo-
sigkeit?

- Und ist da dann nicht auch noch so was wie ein
undefiniertes Schuldgefihl?

- Oder ist es gar die Konfrontation mit der eigenen
Endlichkeit, die driickt?
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Ich will einige der Punkte analysieren und auch
Gedanken wiedergeben, die andere in dieser Sache
gedacht haben.

Historie

Zwei — ganzlich unzusammenhangende — histori-
sche Betrachtungen sind von Bedeutung:

Die Beziehung zwischen Arzt und Patient: ,,In der
modernen, dynamischen Gesellschaft haben sich
Position und Rolle des Arztes veréandert. Friiher
war der Arzt autonom und autark und stand in un-
mittelbarer autoritarpatriarchalischer Beziehung
zum Patienten. Seit die Gesundheit zum gesell-
schaftlich-politischen Faktor geworden ist, ver-
wandelte sich der Arzt zunehmend in einen medi-
zinischen Spezialisten, dessen Dienst an der
Gesundheit nicht mehr privat, sondern 6¢ffentlich
ist. Zwischen die Arzt-Patienten-Beziehung scho-
ben sich die Krankenkassen, die eigenen Arzte-
zwangsverbande und nicht zuletzt das politische
System.” (DIE ZEIT, 12.04.1968) Vor 42 Jahren
geschrieben — heute aktueller denn je.

Die Entwicklung der Medizin ist im letzten Jahr-
hundert mit einer enormen Rasanz verlaufen, me-
dizinisch (z. B. Antibiotika, Antidepressiva, Anti-
hypertensiva, Antidiabetika etc.) wie chirurgisch
(z.B. Herzschrittmacher, kinstliche Gelenke,
Transplantationen selbst lebenswichtiger Organe).
Das hat uns Arzte medienmaRig in die Riege om-
nipotenter Alleskonner katapultiert und zwar mit
einer Macht, dass wir es fast manchmal selbst
schon glauben.

Analyse

Vom Patienten fiir die schlechte Nachricht ver-
antwortlich gemacht zu werden?

Dass der Uberbringer einer schlechten Nachricht
fur ihren Inhalt verantwortlich gemacht wird, ist ein
grundlegend menschliches Phdanomen. Die Nach-
richt an sich wird, wie jede Information, vom Emp-
fanger gedeutet, interpretiert und auf Konsequen-
zen fur die eigene Existenz beurteilt. Negative
Konsequenzen werden dabei sehr h&ufig dem
Uberbringer zugeordnet; in der Antike wurde die-
ser teilweise schlicht umgebracht. Auch heute pro-
jizieren wir das Erkennen von Unannehmlichkeiten
sehr oft auf denjenigen, der sie uns bringt. Finanz-
beamte, Angestellte in Sozialamtern und Arbeits-
agenturen und auch Polizisten kénnen dartber
Bénde schreiben.
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Am schlimmsten ist es, die Nachricht zu spét zu
Uberbringen. Und haargenau das ist beim schweren
Gesprach haufig der Fall, denn ,,zu spat* heifdt in
diesem Zusammenhang: Wenn eine kurative Be-
handlung nicht mehr maoglich ist.

Vor Reaktionen des Patienten, mit denen ich
nicht zurechtkomme?

»Wie wird der Patient oder die Patientin reagie-
ren?* ist eine Frage, die ich mir vor und auch in so
manchem schweren Gespréach stelle: beim Uber-
mitteln der Diagnose, beim Zunehmen der Symp-
tome, beim Ubergang zur palliativen Behandlung
sowieso. Wird er, wird sie ganz still, fern, traurig,
wiitend, ausfallend, schuldzuweisend — oder was?
Ich denke, so mancher hat hier die Erfahrung ge-
macht, dass man das im Voraus nie sagen kann. Die
einzige sinnvolle Erwartung ist: Keine Erwartung
zu haben. Und wenn ich eine solche doch habe,
sollte es mir zumindest bewusst sein, dass es nur ei-
ne Erwartung ist.

Niemand erfahrt eine schlechte Nachricht, ohne
dass in ihm oder ihr Gefiihle aufkommen. Ob und
wie diese Geflihle gezeigt werden, wie der Patient
oder die Patientin damit zurechtkommt, entschei-
det seinerseits, wie ich mir als Uberbringer der
Nachricht vorkomme, beeinflusst also in groRem
Male meine Gefiihle.

Vor Reaktionen der Familie des Patienten?

Wenngleich auf eine ganz andere Art: die Familie
des Patienten ist schwer betroffen — und reagiert.
Fast immer mit Fragen, manchmal mit Vorwirfen
(bis hin zur Schuldzuweisung) oder mit schwei-
gender Abweisung, die bleischwer und permanent
in der Luft liegt (aber nie angesprochen wird). Je-
der dieser Punkte ist schwer zu handhaben.

\or eigenen Gefiihlen, mit denen ich nur
schwer zurechtkomme, die ich vielleicht sogar
nicht mehr kontrollieren kann?

Auch bei und in mir lauft das Ubermitteln schwe-
rer Nachrichten nicht ohne Gefiihle ab. Zum Teil
sind sie von den (gezeigten oder vermuteten) Ge-
fuhlen des Patienten abh&ngig, zum Teil von den
Gedanken, die ich mir tber den Patienten, seine
Zukunft und sein Umfeld mache. Ob ich eine 32-
jahrige Mutter von 3 Kindern vor mir habe oder ei-
nen alleinstehenden Rentner von 89 Jahren, macht
schon einen Unterschied. Mit diesen Gefiihlen um-



zugehen kann schwer sein, sie zu zeigen ist pro-
blematisch. Besser ist es, so schwer und unzuléng-
lich das seinerseits oft ist, sie zu beschreiben.
,.Describe them, don’t display them.**

Vor Fragen des Patienten, die ich nicht beant-
worten kann, ohne ihm sehr weh zu tun?

Dabei ist es in der Regel problemlos einzugestehen,
dass man die Antwort auf diese oder jene Frage
nicht weil? — und allemal viel, viel besser als sich
zu Aussagen hinreiBen lassen, die nicht mit der
eigenen Auffassung von Wahrheit im Einklang ste-
hen. Die Mehrzahl der Patienten nimmt schon
wahr, wenn ich mich nicht an die Wahrheit halte;
auch wenn es nicht ausgesprochen wird. Ligen
kosten Glaubwirdigkeit — die Wahrheit tut oft weh.
Eine Frage sollte man nie beantworten, auch nicht
mit den grofiten Vorbehalten: ,,Wie lange habe ich
noch zu leben?* Die Vorbehalte werden vergessen,
die Angabe bleibt. Und: Wie oft hat sich nicht je-
der Arzt, jede Arztin in diesem Punkt geirrt!

Vor der eigenen Unzulénglichkeit und Macht-
losigkeit?

Bei unheilbaren Krankheiten werden mir die Gren-
zen meines medizinischen Konnens in einer selten
klaren Perspektive vor Augen gefiihrt. Ich mdchte
als Arzt heilen — und gerade das kann ich hier nicht.
Das zu erkennen, ist schmerzhaft. Wenn ich es aber
nicht tue, dann wird es eine Quelle der Schuldge-
flhle. Denn es gibt einen Zusammenhang zwi-
schen Macht und Schuld: Wer Macht hat, hat Ver-
antwortung diese Macht sinnvoll zu verwalten.
Wenn er oder sie das nicht tut, dann macht er sich
des Missbrauchs schuldig, dann wird er schuldig.
Wer keine Macht hat, kommt nicht in diese Lage.
Nur: Es muss erkannt sein, denn ...

Und ist da dann nicht auch noch so was wie
ein undefiniertes Schuldgefuhl?

... wer nicht bewusst erkennt, dass er machtlos ist,
kann sehr wohl in die Situation kommen, dass er
sich schuldig fuhlt. Schuldgefiihle nehmen, fressen
Ressourcen, die dann nicht fiir andere, bessere
Zwecke zur Verfligung stehen. Z. B. dazu, den Pa-
tienten durch die schwere Realitat hindurch zu lei-
ten und ihm oder ihr dabei zur Seite zu stehen.

Oder ist es gar die Konfrontation mit der eige-
nen Endlichkeit, die drickt?

Selten wird mir als Arzt die eigene Endlichkeit so
vor Augen gefihrt, als wenn ich einem Patienten
die schwere Botschaft einer unheilbaren Krank-
heit, bei der es keine kurative Behandlung gibt,
vermittle. Tief in meinem Unterbewusstsein liegt
diese Erkenntnis, erkennbar in dem Faktum, dass
das Uberbringen auch mit dem Alter des Patienten
zu tun hat: Je naher dieses an meinem Alter liegt,
desto naher liegt der Gedanke: ,,Das héatte auch ich
sein kdnnen.*

Edlef Bucka-Lassen

Facharzt i. R., Allgemeinmedizin
DK-6280 Hgjer, Ddnemark
www.bucka.dk

bul@bucka.dk

Tel.: 00 45 - 46 92 48 88
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Wolfgang Bergmann
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Meine Worte, antwortet mir -

Notierungen zu Krebs und Not und Tod
Wolfgang Bergmann

.

Die Nachricht kam abrupt, unvorbereitet. Nichts
wies auf eine Krebserkrankung hin, andere Dia-
gnosen waren im Spiel, bis eine CT
allen Spekulationen ein Ende bereite-
te: Metastasierungen im gesamten
Korperskelett, unheilbar.

Und was macht die menschliche See-
le mit solchen Informationen. Kippt
sie weg, aber das geht gar nicht, nein,
leugnen war meine Antwort nicht,
sondern exakt das Gegenteil: so hart
und kalt, so leergefegt von aller be-
gutigenden Emotionalitat wie ich mir
das Sterben jetzt ausmalte, so lief3 ich
mein grausames und gleichzeitig so
merkwdrdig unbertihrt lassendes Wissen um mei-
ne kurze Zukunft hineinflieRen.

Meine Psyche greift zu einem Trick: sie Uberstei-
gert die abstrakte und konkrete Kalte noch einmal,
nimmt sie als Zukunftslosigkeit an und vermeidet
jede Begitigung und Trost: ich verblocke mich in
die Unabwendbarkeit der Krankheit, in der Pallia-
tivstation greife ich ein Notizbuch, ich beginne zu
schreiben — kursierende Fragen um die ausgeblie-
bene Antwort: was erwartet mich noch. Sie ist
schnell gegeben: Nichts. Das Nichts.

Meine Krebs-Information, so abstrakt und natur-
wissenschaftlich arztlich sie codiert ist, birgt ein
Geheimnis. Das Geheimnis des Weltratsels, der
Geburt und des Sterbens. Und beide sind unsag-
lich, sie gehen jeder Erfahrbarkeit voraus. Solches
Wissen, das sich um sich selber dreht, kursiert und
doch kein Zentrum findet, keine Substanz der
Selbst- oder Lebensaussage, die kann man nicht
mehr wegstoRen. Sie ist unumgénglicher Seelen-
inhalt bis zum realen Tod hin.

1.

Ich kehre die mogliche Verzweiflung, die ich nicht
empfinde, die mogliche Klage um mich und mein
Leben, die sich wie leise summend in mir ausbrei-
tet und doch nicht zur Sprache, zu Klang oder ei-
nem anderen Ausdruck bilden wollen, in Kélte. Sie
soll dem Realen standhalten, dem Bitteren, durch
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eigene Bitterkeit.

Ich schreibe. Der Tod ist das Nichts,
die reine Negativitat, es ist lacherlich,
in ihm nach Sinn zu suchen. Erschopft
in den ersten Tagen im Krankenbett
wusste ich es nun endgliltig: kein Sinn, nirgends,
nur ,,nichts*, es wartet.

Und nun? Was sind das fur Satze? Sind es Ver-
zweiflungssétze? Ach was, das Gegenteil ist wahr:
es sind Ermutigungs-Satze.

Ja, das habe ich mich gefragt, abgeklopft, ins Stil-
le geweint und wieder Mut gefasst. Je klarer die
Konfrontation mit diesem Tod, ich akzeptiere ihn
nicht, es gibt keine Verséhnung mit ihm, nur das
trostlose Widerstehen: du da — ich will dich nicht
— und dann hdmmert es in dem Kopf: kein Ent-
kommen. Jetzt bitte kein Trost. Die hochste Ermu-
tigung, die ich empfange, ist das Eintauchen in die-
se Verneinung. Nein, ich will dich nicht, nichts in
mir strebt dir entgegen, was du aussést, ist nur nich-
tig. Daran halte ich mich fest. Ich schreibe: Wohin
wendet sich meine erschrockene und jetzt so merk-
wirdig kalte Seele. Worauf hin. Auf ihr Nicht-
Mehr-Dasein. Das radikale Nichts kann man nicht
annehmen, man kann sich mit ihm nicht versohnen,
es ist Abwesenheit in purer Erscheinung. Es ist der
Schleier, der tber dem Geheimnis des Lebens
héngt, Nietzsche vermutete, dass es nach Gottes
Tod ein furchtbares Geheimnis sein msse.

Ach, es kommt nicht mehr auf mich an. Nichts an
meinem Charakter und meiner Biographie veran-
dert oder hemmt auch nur das unbeirrbare Hin-
Zum-Sterben, wann immer und wie immer es sein
mag. Ein Prozess rollte auf mich zu, so uner-
grindlich und unbarmherzig wie der, den Kafka
beschrieb. Eine anonyme Macht ohne Gesicht und
Gestalt lagert sich Uber alles Lebende, staubig und
dumm, sprachlos. Der Tod zeigt mir in seiner un-
begreiflichen Banalitéat, angesichts jeglicher ent-
schwundenen Sinnhaftigkeit, wie Uberlegen er ist.
Es ist der Stumpfsinn der grofRen Blirokratien Uber-
all auf der Welt, es ist ein bestimmites lautes Lachen
mancher dummer Menschen, das uns eine Ahnung
von der Sinnleere mancher Lebensprozesse gibt.
Wir erschrecken davor. Aber einen Schreck kann
man nicht verarbeiten — man kann ihn nur irgend-
wie aushalten. Oder verstummen. So wie ich jetzt.
Welche Undurchdringlichkeit teilt dieses Sterben-
Missen mit. Sinnhaft? Verséhnung? — dass ich
nicht lache! Der Tod ist das Bose, das kein Innen



und Aulen hat. Seine Unermesslichkeit, das Erl6-
schen der Zeit, diese nichtende Ewigkeit ist der
Gleichmacher, das Gegenprinzip der Liebe. Des-
halb furchtete Jesus den Tod, er klagte am Leich-
nam des Lazarus, ihm ,zitterten die Knie* (Lu-
kas), er schwitzte in ,,Todesbanden® in der Nacht
von Golgatha. Jesus war die Prasenz der Liebe und
der Tod ist das Gegenprinzip. Er ist das Bose. Die
Welt ist voller Feinde, wenn man stirbt.

Du bist so fremd in meinen Lebensbezirken, greif
nur nach mir, was weif3 ich von deinem Sein oder
Nicht-Sein, was begreife ich von deiner Gier, die
ausloschen will und welche Radikalitat steht dir
zur Verfligung — ich weil3 es nicht. Vielleicht zer-
rei3t der Schleier, und das Weltgeheimnis, aus dem
wir alle hervorgegangen sind, zeigt sich in dieser
oder jener Form, vielleicht bleibt der Schleier stur
und kalt und wir sterben blind. Ich weil es nicht.

I11. Metamorphosen

Dass alle Hoffnungen nur Illusionen sind, ahnt man
ja ein Leben lang. Aber hier, auf dieser Krebssta-
tion, weill man es. Welch ein irritierender Zustand
das ist: das Ende aller Hoffnungen. Jetzt erst wird
mir bewusst: Hoffnung war ein Leben lang bei al-
lem dabei, was ich tat und fuhlte. Jetzt nicht mehr.
Das ist ja nur logisch: mit den Hoffnungen schwin-
den auch die Befiuirchtungen, daher vielleicht die-
se Leichtigkeit, die seither ganz unverniinftig durch
mein Gemut weht.

Als junger Mensch dachte ich, der Tod ist radikal,
er werde mit einer Explosion, einer Tat eintreten,
aber so ist der Tod nicht, er ist zogerlich, trippelt,
er verharrt, schiebt einen dann abrupt voran dem
Ende zu, bis man zuletzt ganz muide wird davon
und aufgibt. Oder ist sogar das eine Illusion? Gibt
es am Ende kein Aufgeben, sondern nur einen
Schrei? Die eigene Haut wird einem fremd, die ei-
genen Muskeln, das eigene Fleisch, es verfallt viel
zu bald. In jedem allerwinzigsten Moment splire
und fihle ich mich und erstarre vor Furcht.
Krankend, diese Bestrahlungen, der eigene Korper
hilflos unter Tonnen von Metall, Geréte, die surren
und sich drehen, méchtig und tberwdltigend, sie
senden Radioaktivitat in den Korper, in ihrer Po-
tenz ist sie todlich und richtet sich gegen die t6-
tende Aggressivitat, mit der mein Kérper sich sel-
ber zerstort. In zwei Negativitdten eingespannt
atme ich mude und gekrimmt unter dieser Vor-
macht der Maschinen

Todkranke haben ein besonderes Merkmal: die
Dinge haben sich gegen sie verschworen. Sie rut-

schen und flutschen und poltern rechts und links an
ihnen vorbei, gerade jetzt, wo jede Handreichung,
jedes Sich-Bucken und Aufrichten eine Zumutung,
manchmal eine Qual ist, gerade jetzt sperren sich
die Sachen dem einfachsten Zugriff. Sie entwickeln
ein quirliges Eigenleben unter den immer unge-
schickter gewordenen Handen der Kranken — die
Welt der Sachen und die Selbststdndigkeit des
Kranken driften immer weiter, am Ende steht der
Selbst-Verlust, die Ausldschung aller Tatigkeiten.
Nur die Objekte, die Dinge, die Sachen behaupten
stumm und unerbittlich ihre Présenz.

v

Noch so ein Trostgebilde, ich kimmere mich kaum
noch darum. Das Weiterleben nach dem Tod, uner-
mudlich wird man mit solchen Versprechungen —
wenn es denn welche sind — konfrontiert von Men-
schen, die so wenig und so viel wissen wie ich —
nur mit mehr Uberzeugungskraft. Dass das Ich, die
Bewusstheit des Selbst, im Tod ganz verloren geht,
das ist leicht zu verstehen. Das seiner Selbst be-
wusste Ich war immer schon nur eine Konstruktion,
ein Sekundares und Leichtes. Eine geistige Spie-
gelung ungeklérter Daseinsfragen. Der Verlust die-
ses Ich ruft deshalb, mindestens in den ersten Ver-
suchen, sich mit ihm zu konfrontieren, auch ein
Gefuhl der Leichtigkeit hervor, als hebe das Ich
sich ab von der Realitatsschwere, es war ja nie sta-
bil, war nie ,,Herr im eigenen Haus" — Freud hat es
gewusst —, es hatte nicht einmal ein eigenes Haus,
das Ich zu verlieren, ist mindestens in der Vorstel-
lung, ertraglich, manchmal ist es wie ein leiser
Schwindel.

Aber was féllt dann so schwer, wo ist denn der Ab-
schied vom Eigenen, der den Tod so dunkel macht?
Mir scheint, im Korper ist es. Das Ich, das sind nur
die Bewusstseins-Schritte, die nach der Geburt auf-
gestellt werden und die man gut und genau nach-
erzdhlen (rekonstruieren) kann, aber im Korper hat
sich viel mehr, Friheres, Begriindendes versam-
melt, verankert, gesattigt und ist mit der Schwere
der puren Leiblichkeit behaftet. Das erste Gestrei-
chelt-Sein, das erste Wiedererkennen der mdtter-
lichen oder véterlichen Hande, das erste Lauschen
auf die Stimme, die den Klang des eigenen Na-
mens ruft, alles dringt in die Impulse der Nerven-
verbindungen, die Verschaltungen des Gehirns, die
Anspannung der Muskulatur ein. Der Korper ist
das Unbewusste. Er hat alle Empfindungen des Le-
bens eingesackt. Der Korper ist friiher und mehr als
das Bewusste. Deshalb ist in den mystischen Bot-
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schaften von der Befreiung des Geistes und seiner
Himmelfahrt nur wenig die Rede, viel mehr von
der Auferstehung des Leibes. So ist das, ich sagte
es eben, der Kdrper ist das Unbewusste, er hat das
Leben eingesackt: der Leib muss auferstehen, die
Gréber missen sich 6ffnen — oder der Tod ist
furchtbar und endgiiltig. Im Mutterleib gab es kein
Ich und keine Bewusstheit, aber der Korper war
schon da, warm und getragen und schwer, das ver-
riickte Wiederholen archaischer Korperformen und
-entwicklungen im Multterleib, das Durcheilen der
Menschheitsgeschichte, wahrend gleichzeitig die
Stimme der Mutter schon in das kommende Leben
hineindeutete — dies ist alles im Leiblichen gespei-
chert. Die jahrmillionenalte Herkunft und die be-
ginnende einzelne Existenz, alles ist leiblich. Der
Leib ist das Ganze, das Volle, das Gesammelte.
Wie sollte es also Hoffnung geben, wenn er nicht
aufersteht?

Aber wir wissen ja, dass es die Auferstehung des
Leibes nicht geben wird, wir trotten ein Leben lang
Uber Berge von Toten, Millionen von Toten, eine
unendliche Geschichte der immer wiederkehren-
den Endlichkeit. Keiner ist auferstanden, wére er
es, dann gabe es uns nicht. Der Tod ist die Bedin-
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gung unseres Existierens, wie unser Tod Bedin-
gung des Weiterexistierens kommender Ge-
schlechter ist (die im mditterlichen Leib durchlau-
fene Menschheitsgeschichte war auch schon eine
der Toten). Ich bin endlich wieder auf eigenen Bei-
nen, endlich mal vor die Tur des Krankenhauses
getreten, ich spiire die Erde unter mir, darunter die-
se Milliarden Toten, ich bin auch schon fast dabei.

Wolfgang Bergmann
Wolfgang Bergmann ist Leiter des Instituts fir Kinder-
psychologie und Lerntherapie in Hannover. Nach Ausbruch
seiner rasch metastasierenden Knochenkrebses griindete er
die Stiftungsinititative ,Fur Kinder*, verbunden ,,mit dem
Wunsch, dass das immens wichtige Thema ,Kinder- und EI-
ternliebe® lebendig bleibt”, www.fuerkinder.org. In einem
Interview der HAZ vom 28.08.2010 antwortete er auf die Fra-
ge der Reporterin, ob er nicht glaube, dass etwas von uns Ubrig
bleibt: ,,Es gibt einen Satz von Paulus, mit dem ich jeden mei-
ner \ortrage beende: ,Die Liebe héret nimmer auf.* Das ist das
einzige, was ich dem Tod entgegen halten kann. Ich verlasse
mich ein bisschen darauf.“
Dieser Beitrag entstand auf unsere Bitte, Gedanken zum The-
ma Angst aus der Perspektive eines von einer Krebserkrankung
Betroffenen zu mitzuteilen.

Angst - einige personliche Aussagen

Was verbinden Sie personlich mit dem Wort ,Angst’? Diese Frage haben wir einigen Menschen ge-
stellt, wissend dass jeder sein ganz personliches Bild von Angst hat, je nach seiner personlichen Situa-
tion, seinen Lebens- und seinen Leiderfahrungen. Hier finden Sie nun die Zitate der von uns angespro-
chenen Personen, teilweise namentlich genannt, teilweise anonym, ganz wie die Zitierten dies wiinschten.
Es war uns wichtig, dass auf der einen Seite diese Personen ihre Gedanken niederschreiben, ohne sich
die Frage stellen zu mussen: wer liest das uber mich. Auf der anderen Seite wollten wir, dass Sie als Le-
serinnen und Leser wissen, in welcher Lebensphase und mit welchem Hintergrund diese Worte ge-
schrieben wurden. Alle zitierten Personen sind der Redaktion bekannt.

,»Ich habe Angst, meinen Aufgaben unter so vielen
Mannern nicht gerecht werden zu kdnnen und
irgendwann im Einsatz nicht alles geben zu kon-
nen. Ich denke, dass ich es mir nie verzeihen kénn-
te, wenn meinetwegen einer meiner Soldaten sein
Leben lassen muss.* (Judith, 20 Jahre, Offiziers-
anwarterin)
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»Wenn man mit gewalttatigen Angriffen rechnen
muss und in den Augen seines Gegeniibers Wut,
Aggression und manchmal sogar Hass zu er-
kennen glaubt, die sich meist gegen die Uni-
form richten, habe ich Angst, dass dabei ver-
gessen wird, dass ich ein Mensch bin.*
(Kommissarin, 25 Jahre)



»Ein Anruf: ,Arbeitsunfall mit Todesfolge, bitte die Polizei begleiten bei der Benachrichtigung der
Ehefrau‘ oder ,ein junger Mann ist bei einem Autounfall ums Leben gekommen, die Eltern mus-
sen benachrichtigt werden®... wenn diese Anrufe bei mir als Notfallbegleiter eintreffen, dann erle-
be ich Angst! Bei aller Routine, so es sie denn tiberhaupt gibt, bei all den Erfahrungen, dann stel-
len sich mir immer wieder die Fragen: Was werde ich in der Familie erleben? Werde ich den starken
Gefuhlen Stand halten? Werde ich sie aushalten? Werde ich selbst das alles ertragen und also tra-
gen kénnen? Diese Angst wird bleiben, egal wie oft ich solche Situationen erleben werde. Seitdem
ich das akzeptiert habe, kann ich besser mit ihr umgehen. (Glnther, 52 Jahre, seit 10 Jahren eh-
renamtlich in der Notfallseelsorge tatig)

,,Meine Yacht hatte auf der Nordsee bei abflie-
Rendem Wasser und schlechtem Wetter Grund-
berihrung in dem Seegat zwischen Wangeroo-
ge und Spiekeroog, das Schiff schlug leck und
drohte unterzugehen. Hilfe war nicht in der Né&-
he. In der Situation hatte ich Uberlebensangst.
(Marineoffizier a.D., 64 Jahre)

,»Angst ist wichtig, damit man Ver-
trauen lernen kann. Miteinander re-
den ist der erste Schlissel dazu, zur
eigenen Angst zu stehen.” (Bert van
der Post, Seelsorger, 72 Jahre)

»Angst vor der Atemnot habe ich. Alles Neue und

Fremde macht die ohnehin bestehende Atemnot so ,Ein langer Leidensweg, womdglich mei-
plotzlich noch schlimmer, dass ich mich deswegen nen Kindern zur Last zu fallen oder im
nicht mehr traue unter Menschen zu gehen oder mich Pflegeheim zu enden, das macht mir
in neue Situationen zu begeben. Und da ist immer die Angst.“ (K.E., 55 Jahre, vor 9 Jahren an
Angst vor einem neuen Tumor.“ (Angela M., 63 Jahre, Brustkrebs erkrankt)

COPD u. Kehlkopftumor)

,Als junger Anfanger im arztlichen Beruf verfi-

»Ich habe keine Angst vor dem Tod sondern da- ge ich noch nicht tiber die Sicherheit und Erfah-
vor wie, ich sterbe. Hinzu kommt meine Angst rung mit allen Notsituationen umgehen zu kén-
vor Gewalt und vor Damonen, falls es sie gibt.“ nen. Dass dadurch Patienten nicht sofort die
(Patrick, 32 Jahre, arbeitslos) benétigte Therapie bekommen konnten, macht

mir Angst.“ (Assistenzarzt, 27 Jahre)

~Angst vor Feuer” ... ,,Angst davor, dass es wieder Krieg gibt“ ... ,, Angst vor einem Uberfall* ...
»Angst vor Gewitter. Da spring ich aus dem Bett und zieh mich an* ... ,,Angst vor meinem Tod ha-
be ich nicht. Ich warte drauf, dass ich dran bin. Bereit sein ist alles* ... ,,Angst vor dem Tod eines
Angehdrigen® ... ,,Angst vor dem Alleinsein® ... ,,Angst davor, keinen mehr zu haben ... ,,Angst
vor Gedachtnisstorungen, dement zu werden* ... ,,Angst davor, dass ich korperlich nicht mehr fit
bin“ ... ,,Angst davor, dass meine Krankheit noch schneller fortschreitet” (Parkinson) ... ,,Angst vor
Umweltkatastrophen® ... (Bewohnerinnen und Bewohner eines Altenheimes)
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Veroffentlichungen

Irvin D. Yalom

In die Sonne schauen —Wie man
die Angst vor dem Tod Uberwindet
Btb-Verlag, Minchen, 2008, 3. Auflage
€21,95

Yalom hat als erfolgreicher Psycho-
analytiker die Erfahrungen aus seiner
therapeutischen Tatigkeit zusammen-
gefiihrt. In diesem Buch macht er
deutlich, dass viele der Angste, mit de-
nen ihn seine Patienten aufsuchen, eng

verknipft sind mit der Angst vor dem
Tod. In seinen Ausfuhrungen verbindet er seine Er-
kenntnisse mit denen bekannter Philosophen, wie
Schopenhauer oder Nietzsche, und schlie3t damit
einen Kreis psychologischer und philosophischer
Auseinandersetzung. Gleichzeitig gibt er Hinweise
darauf, wie Begleiter oder Therapeuten den Men-
schen, die ihre Angst vor dem Tod ausdriicken, be-
gegnen kénnen. Ein Beispiel verdeutlicht dies:
,.Beziehung hat Prioritat ... Springen Sie hinein.
... Sprechen Sie aus dem Herzen. ... Halten Sie
den Leidenden auf jede Art, die Trost schenkt.*

Wunibald Muller

Lebe mit Leidenschaft —Vom ge-
lassenen Umgang mit unserer
Angst vor dem Tod

Patmos, 2010

€12,90

Das Buch von Wunibald Muller er-
scheint wie der ,kleine Bruder® des
Buches von Irvin Yalom, der hier ent-
sprechend hé&ufig zitiert wird. Er
macht die Chance der bewussten Aus-
einandersetzung mit der Endlichkeit

deutlich. ,,Ich muss nicht immer an
den Tod denken... Es genlgt, wenn ich immer wie-
der im Bewusstsein um die Kostbarkeit und die
Gebrechlichkeit dessen, was ich Leben nenne, lebe.
Mich immer wieder darauf besinne, dass mein Le-
ben nur ein Kerzenlicht ist, das brennt, ... solange
nicht irgendein WindstoR meine Flamme aus-
16scht.” Das Sich-des-Todes-Bewusst-Sein hilft,
sich des Lebens bewusst zu sein; den Tod also nach
John Fowles als Lehrer zu sehen, dem man gut zu-
hdren soll, denn: ,,Du horst nicht genau, was gesagt
wird, wenn du nicht in der ersten Reihe sitzt.”
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Andreas Salcher

Meine letzte Stunde —
Ein Tag hat viele Leben
Ecowin, Salzburg, 2010
€21,90

,Die groRte Hilfe bei der Entschei-
dung, ob man wirklich leben will, ist
die Tatsache, dass es einen Tod gibt.*
Dieser Satz macht eine der Haupt-
aussagen dieses Buches deutlich und

schlieft sich damit dem Reigen der

vorherigen an. Andreas Salcher fragt sich, warum
das Leben oft erst dann eine Wertschétzung erfahrt,
wenn es bedroht ist. Er dringt darauf, die wichtigen
Fragen und Winsche des Lebens im Leben zu kl&-
ren und nicht erst dann, wenn ein einschneidendes
Schicksal oder der drohende Tod einen Wandel na-
helegt. Neben seiner eigenen Biografie bedient er
sich dabei der Erfahrungen vieler auch bekannter
Personlichkeiten unterschiedlicher Kulturen und
spiritueller Hintergriinde. Und so endet er seine
Ausflihrungen mit den Worten: ,,Je positiver du auf
das schauen kannst, was ist, mit umso mehr Hoff-
nung kannst du dich auf das einlassen, was noch
kommt.“

Edlef Bucka-Lassen

Das schwere Gesprach
Einschneidende Diagnosen
menschlich vermitteln

Deutscher Arzte-Verlag, 2005, 2011
€19,95

Gesprache, in denen dem Patienten
mitgeteilt wird, dass er an einer un-
heilbaren und lebensbedrohlichen

Krankheit leidet, sind nicht nur fur
Patienten und Angehérige, sondern auch fir Arzte,
eine emotionale Belastung. Gerade bei bedeut-
samen Veranderungen der bisherigen Lebenssitua-
tion, bei existentiellen Erkrankungen und am
Lebensende missen der Gesprachssituation und
dem Gesprachsverlauf besondere Aufmerksamkeit
gewidmet werden. Wie kann ein solches Gesprach
geflihrt werden, was muss bedacht werden, wie
bereitet man sich vor. Das vorliegende Buch soll
helfen ,einschneidende Diagnosen menschlich ver-
mitteln® zu lernen. Die im Frihjahr 2011 erschei-
nende 2. Ausgabe ist wesentlich erweitert und ent-
hélt u.a. Kommunikation mit unheilbar kranken
Kindern, mit Migranten und Demenz-Patienten.



29.01.2011 Gutersloh
Hospizarbeit und Demenz

Bildungswerk Hospiz- & Palliativmedizin
am Stédt. Krankenhaus

Tel.: 052 41 - 90 59 84

www.hospiz-und-palliativmedizin.de

09.02.2011 Bonn
Arbeitskreis psychosozialer Fachkrafte

in Hospiz- und Palliativeinrichtungen in
NRW

Zentrum fur Palliativmedizin

Tel.: 02 28 - 6 48 15 39
www.malteser-krankenhaus-bonn.de
09.-11.02.2011 Berlin
Hospizkultur im Pflegeheim —

Palliative Pflege in der Geriatrie
Wannsee-Akademie

Tel.: 030 - 8 06 86 02 00 40
www.wannseeakademie.de

14.-15.02.2011 Wirzburg
Seminar: Kinasthetik in der Palliativpflege
(Grundkurs)

Akademie fiir Palliativmedizin, -pflege
und Hospizarbeit Stiftung Juliusspital

Tel.: 09 31-3932281

E-Mail: palliativakademie@juliusspital.de
www.palliativakademie.de

28.02.-03.03.2011 Schwerte
KSA - Klinische Seelsorgeausbildung

fiir ehrenamtliche und nicht-theologische
Mitarbeitende in der Seelsorge
Gemeinsames Pastoralkolleg der Evangeli-
schen Kirche von Westfalen

Tel.: 023 04 - 7551 44

E-Mail: s.schipper@institut-afw.de
www.institut-afw.de

Veranstaltungen

10.-11.03.2011

Akupressur in der Arbeit mit alten,
schwerkranken und sterbenden Menschen
Gesundheitsakademie SMMP
Bildungswerk Geseke

Tel.: 029 42 - 5951 41

E-Mail: burkhardt@smmp.de
www.smmp.de

Geseke

16.-18.03.2011

Systemische Ansatze bei Sterben
und Tod in der Familie
Kolping-Bildungsstatte Coesfeld
Tel.: 02541 -80303

E-Mail: info@bildungsstaette.kolping-ms.de
www.kolping-bildungsstaette-coesfeld.de

Coesfeld

23.-25.03.2011
Auswahlworkshop Ressourcen
Aktivierende Trauerbegleitung
Trauerlnstitut Deutschland e.V.
Tel.. 0228 -2 42 81 94
www.trauerinstitut.de

Bad Honnef

04.-08.04.2011 Engelskirchen
Trauernde Kinder und Jugendliche begleiten
Malteser Hospizarbeit & Palliativmedizin
Tel.: 022 63 - 80 00

E-Mail: malteser.akademie@maltanet.de



ALPHA-Rheinland
Von-Hompesch-Strafie 1

53123 Bonn

Tel.: 02 28 — 74 65 47

Fax: 0228 - 64 18 41

E-Mail: rheinland @alpha-nrw.de
Internet: www.alpha-nrw.de

ALPHA-Westfalen
Friedrich-Ebert-Strafle 157-159
48153 Miinster

Tel.: 02 51 —23 08 48

Fax: 0251 -23 6576

E-Mail: alpha@muenster.de
Internet: www.alpha-nrw.de




