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KINDER UND PALLIATIVE CARE (FORTSETZUNG)

Wenn Kinder sterben -

Padiatrische Palliative Care im Spannungsfeld
zwischen Nahe und professioneller Distanz

Ndhe zum Kind als zentrales Merkmal

Die Nahe der Pflegenden zum Kind ist das Hauptkennzei-
chen Padiatrischer Palliative Care am Lebensende. Pflege-
fachpersonen lassen sich auf Nahe ein, um das, was ihren
Berufausmacht, einbringen zu konnen. Diese Nahe umfasst
alle vier Dimensionen von Palliative Care — die physische,
psychische, soziale und spirituelle Dimension. Pflegende
beriihren das sterbende Kind bei der Korperpflege, spliren
seine Haut und seine Kérpertemperatur. Dabei nehmen sie
genau wahr, was in diesem Kind geschieht. Sie sind da, wenn
Fragen aufkommen und wenn Wut oder Trauer durchbricht.
Auch mit Eltern und Geschwistern stehen die Pflegenden in
einer nahen Beziehung, die sich durch die Grenzerfahrung
zwischen Leben und Tod ergibt. Diese Nahe setzt sich Uber
die professionelle Distanz hinweg, die sonst in unserer Ge-
sellschaft im beruflichen Kontext ublich ist.

Pflegefachpersonen verstehen ihre professionelle Aufgabe
als eine Form von «Caring», von engagierter und zugleich
wertschatzender Sorge. Viele ihrer Handlungen erfordern
vertieftes Fachwissen, reiche Erfahrung und geschehen in
Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen. Die Rolle der
Pflegenden im Behandlungsteam erfordert eine professio-
nelle Abgrenzung. Doch wie kann sie auf dem Hintergrund
der intensiven Nahe zum Kind und seiner Familie gesche-
hen? Pflegende bringen sich mit ihrem Menschsein ein
und erleben darin ihre eigene Verletzlichkeit. Die Qualitat
von Palliative Care ist in dieser Authentizitat der Pflegen-
den begriindet. Es geht darum, sich in der professionellen
Rolle gleichwohl als Mensch beriithren zu lassen und aus
dieser Hattung heraus die Pflege zu gestalten. Dazu gehort
jedoch auch, zu sich selbst Sorge zu tragen. Damit dies ge-
lingen kann, muss das Sterben benannt werden. Gesprache
uber das Anliegen Padiatrischer Palliative Care erméglichen
Orientierung und bewusstes Gestalten der Pflege. Ebenso
wichtig ist kontinuierliche Weiterbildung, um sich in der
professionellen Rolle zu festigen. Auf diese Weise kdnnen
Pflegende zu einer lebbaren Balance zwischen Distanz und
Nahe finden.

Das professionelle Rollenversténdnis kldren

In der Schweiz gibt es kein explizites Kinderhospiz. Das
Sterben und der Tod von Kindern ereignet sich im Spi-
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tal, im Wohnheim oder zu Hause. Obwohl Palliative Care
sich als Fachdisziplin etabliert hat, bleibt das Sterben
von Kindern nach wie vor in einer gesellschaftlichen Ta-
buzone. Pflegende in Padiatrischer Palliative Care befin-
den sich in einer grossen Isolation (MacConnell, Aston,
Randel und Zwaagstra, 2013). Padiatrische Palliativpfle-
ge ist zwar inzwischen ein Bestandteil von Aus- und
Weiterbildung, doch der Umgang mit dem Sterben und
dem Tod eines Kindes erfordert langjahrige, vertiefte
praktische Erfahrung. Um Pflegende flr die Bedeutung
von Sterben und Tod der ihnen anvertrauten Kinder und
Jugendlichen zu sensibilisieren, ist es unverzichtbar, das
professionelle Rollenverstandnis zu beleuchten. Fehlen-
de Vorbereitung und direkte Erfahrung kénnen Griinde
dafiir sein, dass keine klare Vorstellung vom Vorgehen
am Lebensende besteht. Die genannten Faktoren wirken
sich zunehmend belastend auf die berufliche Tatigkeit
aus (Pearson, 2013).

Pflege im Zeichen hoher Verletzlichkeit

Professionelle Pflege ist untrennbar verbunden mit kon-
sequenter Patientenorientierung und ethischer Verant-
wortung, wie Patricia Benner betont (Benner, 2012). Sie
weist darauf hin, dass das innere Erleben der Patienten
stets den Ausgangspunkt fur professionelle Pflege dar-
stellt. Erst dadurch ist gewahrleistet, dass professionelle
Pflege weit mehr umfasst als technisches, standardi-
siertes Konnen aufgrund von medizinisch-naturwissen-
schaftlichem Wissen. Patricia Benner hebt hervor, dass
Pflegende auf ihrem Weg zum Expertentum den er-
krankten Menschen in seiner kérperlichen und seeli-
schen Verletzlichkeit immer mehr begreifen kénnen.
Sie schiitzen diese Verletzlichkeit durch ihr ethisches
Handeln und orientieren sich dabei an den individuellen
Bedirfnissen und Werten des Patienten (Benner, 2012).
Das erfordert eine aktive Auseinandersetzung mit der
eigenen Vulnerabilitat und Resilienz. Gelingt es der Pfle-
gefachperson, aus ihrem Rollenverstandnis heraus das
Spannungsfeld zwischen ihrer Verletzlichkeit und ihren
eigenen Ressourcen zu erkennen sowie verantwortungs-
voll zu gestalten, erhéht sich ihr Handlungsspielraum.,
Dadurch kann die Fachperson in Padiatrischer Palliative
Care dem sterbenden Kind und seinem Umfeld offen als
Mensch begegnen.

Die besondere Rolle der Pflege

In die padiatrische Palliativversorgung bringen mehrere
Disziplinen ihre Expertise ein. Transparente und abge-
stimmte Zusammenarbeit ist eine wichtige Vorausset-
zung, um ein sterbendes Kind und seine Familie optimal
zu begleiten. Alle beteiligten Professionen leisten jeweils
ihren fachspezifischen Beitrag, um die Lebensqualitat
der Betroffenen zu erhalten und zu erhohen. Pflegefach-
personen fallt dabei eine besondere Rolle zu. Sie stehen
dem Patienten und seiner Familie am nachsten. Durch
korperliche und raumliche Nahe sowie gemeinsam ver-
brachte Zeit sind sie sehr direkt und in intimer Weise in-
volviert. Dadurch ergibt sich eine spezifisch pflegerische
Bedeutung von Padiatrischer Palliative Care, die sich von
anderen Berufsgruppen unterscheidet. Die Schlisselfra-
ge lautet: Was |6sen das Sterben und der Tod der Kinder
bei Pflegenden aus? Wie kénnen sie mit dieser Arbeit, die
nie alltaglich werden kann, umgehen? Diese Fragestel-
fung ist in den etablierten Definitionen von Padiatrischer
Palliative Care nicht berlicksichtigt. Umso wichtiger ist es
zu klaren, wie Pflegende aus ihrem eigenen Erleben der
Berufspraxis Padiatrische Palliative Care verstehen. Wel-
che Moglichkeiten und Grenzen nehmen sie wahr (Clarke
und Quin, 2007)?

Das Sterben benennen

Warum findet Padiatrische Palliative Care noch immer
wenig 6ffentliche Aufmerksamkeit? Aus welchen Grin-
den.ist es noch nicht selbstverstandlich, padiatrische
Palliativpflege anzubieten? Dieser Frage ist eine For-
schergruppe um Sharron Docherty in einer Studie nach-
gegangen. Es zeigte sich, dass die verantwortlichen Per-
sonen im Gesundheitswesen bei Kindern die Hoffnung
auf Heilung nicht aufgeben wollen. Die fortschreitenden
technischen Moglichkeiten in der Behandlung lebens-
limitierender Erkrankungen fuhren weiterhin dazu, dass
fir Kinder und Familien Hoffnung auf Besserung und
Lebenserhaltung greifbar wird. Dieser Fortschritt birgt
jedoch die Gefahr eines zunehmenden Leidens fir die Be-
troffenen, wenn vor allem die Lebenserhaltung im Fokus
bleibt und Palliative Care nur als Pflege am Lebensende
verstanden wird (Docherty et al., 2007).

Die Unsicherheit in Bezug auf Prognose und Verlauf einer
Krankheit bei Kindern gilt als Hindernis fir die Einfuh-
rung von Padiatrischer Palliative Care. Umso wichtiger ist
es, genau diese Unsicherheit als Besonderheit der Padiat-
rischen Palliative Care anzuerkennen und zu reflektieren.
Unabhangig vom Verlauf kann ein frither Beginn Padia-
trischer Palliative Care das BemUhen um eine hilfreiche
Kommunikation und die bestmogliche Lebensqualitat
fur die betroffenen Kinder erhéhen (Davies et al., 2008).

Dabei ist es unverzichtbar, das mogliche Sterben zu be-
nennen. Darin besteht die Grundvoraussetzung, um Pa-
diatrische Palliative Care als ganzheitliches Zugehen auf
die Betroffenen einzufiihren und die Pflege bediirfnis-
gerecht zu gestalten. Dies sollte in dem Bewusstsein ge-
schehen, dass gerade bei Kindern das Konzept der Hoff-
nung bis zuletzt dazu gehort.

Es ist wichtig, dass Pflegende das Sterben der Kinder klar
benennen und sich damit auseinandersetzen. Geschieht
dies nicht, bleibt die berufliche Belastung diffus. Auch
die emotionale Arbeit lasst sich dann nicht erklaren. Die
Pflege sterbender Kinder und die Begleitung ihrer Fa-
milienmitglieder umfassen intimste Begegnungen mit
Schmerz, Trauer und Verlust. Dabei entsteht hohe Be-
troffenheit. Reflexion, unterstitzende Begleitung und
kontinuierliche Weiterbildung haben deshalb einen ho-
hen Stellenwert fiir Pflegende in Padiatrischer Palliative
Care. Sie brauchen eine Moglichkeit, um ihre emotionalen
Belastungen zum Ausdruck zu bringen. Dadurch kénnen
sie ihre Isolation durchbrechen. Denn Aussenstehende
mochten sie nicht mit ihren Erfahrungen konfrontieren
und in der Gesellschaft ist das Sterben von Kindern nach
wie vor ein Tabu (McCloskey und Taggart, 2010).

Unterwegs zum Expertentum

Vertieftes Fachwissen und lange Berufserfahrung tragen
dazu bei, dass Pflegende die Anforderungen ihrer beruf-
lichen Rolle immer deutlicher erkennen und formulieren
konnen. Mit zunehmendem Expertentum gelingt es ih-
nen, sich von belastenden Emotionen und Situationen zu
distanzieren und eine klare Grenze zu ziehen zwischen
der eigenen Person und dem Kind mit seiner Familie. Fir
unerfahrene Pflegende ist es jedoch noch schwierig, ei-
nerseits eine professionelle Beziehung zu leben und an-
dererseits Grenzen zu setzen (Cook et al.,, 2012). Experten-
tum, Rollensicherheit und erhdhte Arbeitszufriedenheit
sind untrennbar miteinander verbunden. Dies spricht klar
dafdr, dass die Verantwortlichen im Gesundheitswesen
entsprechende Rahmenbedingungen schaffen mussen.
Die anspruchsvolle Arbeit in Padiatrischer Palliative Care
erfordert den Einsatz erfahrener, gut ausgebildeter Fach-
personen. Kontinuierliche Aus- und Weiterbildung miis-
sen gesichert sein. Diese Bestrebungen sind in der Natio-
nalen Strategie «Palliative Care 2013—2015» verankert und
bilden eine wichtige politische Grundlage fur die weitere
Entwicklung (Bundesamt fur Gesundheit BAG, 2013).

Beziehung wagen

Im Begriff «Palliative Care» weist «Care» auf die Bedeut-
samkeit der Flrsorge hin, die eine Beziehung voraussetzt.
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Auf der einen Seite steht der Mensch, der Pflege emp-
fangt, auf der anderen Seite der Mensch, der die Pflege
erbringt. Professionelle Pflege erfordert, die Beziehung
zwischen diesen beiden Menschen bewusst zu gestalten.
Dies setzt Ehrlichkeit und Authentizitat der Pflegenden
als Grundlage fur ein vertrauensvolles Verhaltnis voraus.
In einer Atmosphare des Vertrauens erleben die Betrof-
fenen Sicherheit und Zuversicht. Sie scheuen sich nicht,
Fragen zu stellen und alle Themen anzusprechen, die fir
sie wichtig sind (Erichsen, Danielsson und Friedrichsen,
2010). Bereits Ende der goer-Jahre hat sich die griechi-
sche Kinderarztin Danai Papadatou fir ein Umdenken
in der Beziehungsgestaltung eingesetzt. Sie geht davon
aus, dass in Padiatrischer Palliative Care eine klare Ab-
grenzung zwischen der Fachperson und dem sterben-
den Kind sowie seiner Familie nicht méglich ist. Deshalb
spricht sie sich fiir einen beziehungszentrierten Ansatz
aus. Sie betont die unleugbare Tatsache, dass Pflege im
Angesicht des nahenden Todes immer eine zwischen-
menschliche Begegnung ist, die auf beiden Seiten von
Grenzerfahrungen gepragt ist. Es gilt, diese Tatsache ins
Bewusstsein zu riicken und damit den Raum fiir gelebte
Beziehung zu &ffnen. Gehen Pflegende aus ihrem beruf-
lichen Engagement heraus diese Beziehung ein, so brin-
gen sie sich dabei immer auch als Person und als Mensch
ein (Papadatou, 2009). Die Begegnung mit sterbenden
Kindern stellt eine pragende Erfahrung fir sie dar. Sie
reifen dadurch als Personlichkeit und entwickeln ein tie-
feres Verstehen des menschlichen Wesens und Leidens
(Bertero, 2002).

Balance zwischen Nihe und Distanz

«Professionelle Abgrenzung» — dieser Begriff (6st bei
manchen Fachpersonen Befremden aus. Sie verbin-
den mit dieser Wortwahl einen Mangel an Flirsorge. Im
Rahmen ihrer Ausbildung haben sie zwar theoretisch
reflektiert, wie wichtig professionelle Grenzen sind. In
der Praxis erleben sie jedoch, dass diese Theorie haufig
nicht umsetzbar ist. Denn gerade die Beziehung zu den
Kindern und Familien stellt ein zentrales Merkmal fur die
Qualitat der Pflege dar.

Das Thema «Abgrenzung» und die Balance zwischen
Nahe und Distanz beschaftigen die Pflegenden auch
nach dem Tod eines Kindes. Dann geht es darum, den
Abschluss der Pflege und die weitere Beziehung zu den
Eltern zu gestalten. Eine Nachbesprechung (Debriefing)
ist von grosser Bedeutung fir die Pflegenden. Dies gilt
vor allem, wenn der Tod eines Kindes unerwartet eintritt
oder eine lange Zeit der Betreuung zu Ende geht. Dann
ist professionelle Unterstlitzung im Trauerprozess er-
forderlich. Ein bewusstes Abschliessen ermdglicht nicht
nur, das beruflich-fachliche Vorgehen zu reflektieren. Es
erlaubt den Pflegenden auch, mit ihren eigenen Emotio-
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nen bewusster umzugehen. Dadurch verringern sich die
emotionalen Auswirkungen im Privatleben (Keene, Hut-
ton, Hall und Rushton, 2010).

Hinsichtlich professioneller Unterstiitzung im Umgang
mit Trauer und Verlust besteht eine hohe Nachfrage bei
Pflegenden {Conte, 2011). Es ist wichtig, dass sie dieses
Bedirfnis wahrnehmen und anerkennen. In Gesprachen
mit Mitbetroffenen und durch das Erzahlen des Erlebten
haben Pflegefachpersonen die Méglichkeit, dem Sterben
und Tod des Kindes einen Sinn zu geben, mit dem sie um-
gehen konnen. Dies kann wichtiger Bestandteil der Trau-
erverarbeitung sein (Macpherson, 2008).

Die Pflegefachperson als Mensch

Judy Rashotte ruft dazu auf, bei den Geschichten zu
verweilen, die uns nicht loslassen. Im Erzahlen und Wie-
dererzahlen des Erlebten erfahren Pflegende nicht nur
Erleichterung, sie machen ihre persénlichen Erfahrun-
gen auch fir andere zugéanglich. Das verleiht ihnen die
Gewahr, dass das Kind nicht in Vergessenheit gerat, son-
dern in jedem Sterben ein Wachsen und Lernen fir die
Zurlckbleibenden moglich werden. Dieses Anerkennen
ist fiir die Pflegenden personlich und menschlich bedeut-
sam (Rashotte, 2005}.

Der Tod eines Kindes fithrt uns Pflegenden das Wechsel-
spiel von Leben und Verganglichkeit vor Augen. Selbst im
Wissen darum, dass es nicht der eigene Tod ist, werden
wir an die eigene Endlichkeit erinnert. Der Begriff «palli-
are» —ummanteln und umhillen — kann sich somit auch
auf das BedUrfnis der Pflegenden beziehen. Denn auch
wir brauchen dann und wann eine Hille, die warmt und
schitzt. Diese Hulle muss aber zugleich durchlassig sein,
damit wir beriihrbar bleiben fir Sterben und Tod - und
damit berihrbar fir das Leben.

Regula Buder und André Fringer
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