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1 Vorwort

In der Abteilung Neuropidiatrie der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der
Universititsmedizin Gottingen wurde im Oktober 2014 ein Palliativzimmer fur Kinder und
Jugendliche er6ffnet, welches zur Verbesserung der stationiren Versorgung
schwerstkranker Kinder und Jugendlicher beitragen soll. Bei der Implementierung eines
solchen Zimmers auf einer Normalstation handelt es sich in Deutschland um ein neuartiges

Versorgungskonzept, das bis heute erst wenige Male realisiert wurde.

Diese Studie untersucht nicht, ob ein derartiges Versorgungskonzept eine sinnvolle
Versorgungsstrukturerweiterung fiir Kinder und Jugendliche mit lebensbedrohlichen und
lebenslimitierenden Erkrankungen darstellt. Es sollte vielmehr die Perspektive der
beteiligten Mitarbeiter in den Fokus gertickt und erfahren werden, wie sie den
Implementierungsprozess etlebt hatten. Die Mitarbeiterbefragungen fanden zwischen
Oktober 2014 und Mairz 2015 statt und befassten sich mit dem Planungs- und
Entstehungsprozess sowie der Anlaufphase des Kinderpalliativzimmers (KPZ). Seither sind
einige mit der Implementierung aufgetretene Problemfelder iberdacht und verbessert
worden, sodass die beschriebenen Umstinde die Entstehungsphase und nicht die aktuelle

Situation (September 2016) beschreiben.

Die Ergebnisse dieser Studie sollen andere Kliniken, die ein derartiges Versorgungsmodell
realisieren  wollen, unterstitzen und zeigen, welch groe Bedeutung die
Mitarbeiterperspektive und das Einbeziechen der Mitarbeiter schon in den Planungsprozess
fir die erfolgreiche Entstehung eines Kinderpalliativzimmers und die Arbeit in einem

solchen Zimmer haben.
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2  Einleitung

Die Sterblichkeit im Kindesalter ist in den letzten 60 Jahren deutlich gesunken. Verstarben
1955 noch 48 614 Kinder in der Bundesrepublik Deutschland innerhalb des ersten
Lebensjahres, so waren es 2014 nur noch 2284 Kinder (Statistisches Bundesamt
Todesursachen in Deutschland 2014). Trotz sinkender Sterblichkeit im Kindesalter leiden
in der Bundesrepublik Deutschland Schitzungen zufolge ca. 22000 Kinder und
Jugendliche an lebensbedrohlichen (LBE) und lebenslimitierenden (LLE) Erkrankungen.
Jedes Jahr versterben etwa 3000 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene an ihrer
Krankheit (Zernikow und Henkel 2009). Fir LBE, wie beispielsweise Krebserkrankungen,
existieren potentiell kurative Therapien, deren Versagen aber durchaus wahrscheinlich ist.
Bei den unter 15-Jahrigen erkrankte 2014 in der Bundesrepublik Deutschland 1 von 1200
Kindern an Krebs. Es gab ca. 400 Todesfille von Kindern, die auf eine onkologische
Erkrankung zurtickzuftihren waren. Mit ca. 30% zahlen Leukidmien zu den hiufigsten
onkologischen Krankheitsbildern — zum Vergleich bei Erwachsenen sind Leukdmien die
elfthaufigste Krebsform. Diese meist akuten Leukidmieformen haben eine gute Prognose
und 89% der erkrankten Kinder tberleben mindestens 15 Jahre (Jahresbericht 2015 -
Deutsches Kinderkrebsregister). Fir LLE, wie beispielweise Muskeldystrophien oder die
Bronchopulmonale Dysplasie, gibt es keine realistische Heilungschance. Eine Erkrankung
erfolgt vor dem 18. Lebensjahr, und die Kinder und jungen Erwachsenen versterben meist
vor Erreichen ihres 40. Lebensjahres (Zernikow und Nauck 2008). In Deutschland
existieren keine soliden epidemiologischen Erhebungen zu LBE und LLE, da Register zur
Erfassung fehlen. Lediglich Krebserkrankungen werden im Deutschen Kinderkrebsregister
aufgenommen. Die LBE und LLE kénnen in die international gebrauchlichen vier
Gruppen nach der Association for Children with Life-Threatening or Teminal Conditions and their
Families (ACT) unterteilt werden (ACT 2009). Mithilfe dieser Einteilung lassen sich
Krankheitsverldufe einschitzen und der voraussichtliche Versorgungsbedarf fiir das

erkrankte Kind ermessen:

In der ersten Gruppe werden LBE zusammengefasst, fir die potentiell kurative Therapien
existieren, deren Scheitern jedoch wahrscheinlich ist. Dazu zihlen Krebserkrankungen,

aber auch irreversibles Organversagen z. B. des Herzens.
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In der gweiten Gruppe ist die Lebenserwartung reduziert und intensive Therapien zur
Lebensverlingerung sind vonnéten. Zu dieser Gruppe zihlen beispielsweise die Zystische

Fibrose oder Muskeldystrophien.

In die dritte  Gruppe werden progressive Erkrankungen, wie 2z B. die
Mukopolysaccharidosen, eingeordnet. Hier existieren keine kurativen Optionen und

ausschliefilich palliative Therapien kénnen durchgefihrt werden.

In die vierfe Gruppe lassen sich schwere Beeintrichtigungen, meist neurologischer Ursache,
einordnen. Sie gehen haufig mit Komplikationen einher, die zu unvorhersehbaren
Verschlechterungen fithren koénnen. Trotz dieser Komplikationen haben sie keinen
progressiven Verlauf. Erkrankungen, die zu dieser Gruppe gehoren, sind z. B. schwere
Mehrfachbehinderungen aufgrund von Hirn- oder Rickenmarksverletzungen oder die

Bronchopulmonale Dysplasie (ACT 2009).
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3  Stand der Forschung

3.1 Palliativmedizin im Kindesalter

Kinder und Jugendliche, die nach dem Schema der ACT einer der vier Gruppen zugeteilt
werden kénnen, bendtigen laut Definition der World Health Organization (WHO) fir
Palliativmedizin im Kindesalter eine aktive palliativmedizinische Betreuung, die die
physischen, psychischen und spirituellen Bediirfnisse des Kindes beachtet. Neben der
Betreuung des erkrankten Kindes ist auch die Versorgung der Familie besonders wichtig
(WHO Definition of Palliative Care). Zur ,,Familie” gehoren in diesem Fall Eltern und
Geschwister des Kindes, aber auch GroBeltern, Verwandte und Freunde, die das soziale
Umfeld des Kindes und seiner Eltern darstellen (Nolte-Buchholtz und Janisch 2015). Fur
eine effektive Palliativversorgung wird ein multidisziplindres Team aus Kinderirzten!,
Palliativmedizinern, Psychologen, Seelsorgern u.v.m. bendtigt, das die Familie ins
Betreuungskonzept  einschlieBt  und  regionale  Unterstiitzungsangebote,  z. B.
Selbsthilfegruppen, zuginglich macht. Diese Betreuung sollte bereits bei Diagnosestellung
beginnen (WHO Definition of Palliative Care). Viele der LBE und LLE verlaufen nicht
unmittelbar todlich (vgl. Kapitel 2 Einleitung). Jedoch sollten sich — wie auch von der
WHO gefordert — lebensverlingernde und auf Heilung ausgerichtete Therapien und eine
Unterstiitzung der physischen, psychischen und spirituellen Bediirfnisse nicht in einer
Entweder-oder-Entscheidung gegeniiberstehen, sondern von Anfang an Hand-in-Hand

gehen und sich erginzen (Sahler et al. 2000).

3.1.1 Sterblichkeit von Kindern — Haufigkeit in verschiedenen Altersgruppen

Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes verstarben 2014 ca. 4000 Kinder und
Jugendliche bis zum 20. Lebensjahr2. Von diesen Kindern und Jugendlichen verstarben ca.
60% innerhalb ihres 1. Lebensjahres und davon 70% innerhalb der ersten 28 Lebenstage
(Statistisches Bundesamt Todesursachen in Deutschland 2014). Unter allen Todesfillen

von Kindern und Jugendlichen stellen Neugeborene somit die grofite Gruppe dar. In einer

!'In dieser Arbeit werden zu Erleichterung der Lesbarkeit in der Einzahl immer beide Geschlechter und in
der Mehrzahl nur das minnliche Geschlecht genannt. Es sei aber darauf hingewiesen, dass immer beide
Geschlechter gemeint sind.

2 Diese Zahl betrifft alle Todesfille der unter 20-Jdhrigen und ist nicht auf solche beschrinkt, die auf LBE
und LLE zuriickzufiihren sind. Darin eingeschlossen sind z. B. auch Todesfille durch Verletzungen,
Vergiftungen oder dullere Ursachen von Morbiditit und Mortalitit.
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Studie, welche die Todesumstinde hospitalisierter Kinder in Nashville (Tennessee, USA)
untersuchte, zeigte sich ebenfalls, dass die meisten Kinder innerhalb ihres ersten
Lebensjahres  verstarben. Bei den 105 wuntersuchten Todesfillen betrug das
durchschnittliche Lebensalter bei Todeseintritt lediglich 68 Tage (Carter et al. 2004). Zu
ahnlichen Ergebnissen kam eine Studie, die 13761 Todesfille von Kindern in 60
verschiedenen Krankenhdusern in den Jahren 1991, 1994 und 1997 in den USA
untersuchte. Hier verstarben 60% der Kinder innerhalb ihres ersten Lebensjahres, 48%
davon sogar innerhalb der ersten 28 Lebenstage (Feudtner et al. 2002). Ursichlich fir
diesen frihen Tod sind meist perinatale Komplikationen, angeborene Fehlbildungen,
Infektionen und andere Ursachen, die eine intensivmedizinische Versorgung notwendig
machen (Sahler et al. 2000). Auch diesen Kindern und ihren Familien sollte eine
palliativmedizinische Versorgung zuginglich gemacht werden. Abhingig vom Zeitpunkt
der Diagnosestellung kann damit pranatal, unmittelbar nach der Geburt oder wihrend der
Neonatalperiode begonnen werden (Garten 2014). Jenseits des ersten Lebensjahres stellen
Krebserkrankungen die hiufigste Todesursache dar. Zu diesem Ergebnis kam eine
amerikanische Studie, die Todesursachen von Kindern und jungen Erwachsenen in den

USA iber einen Zeitraum von 20 Jahren untersuchte (Feudtner et al. 2001).

3.1.2 Symptome in der Kinderpalliativmedizin

Von den Versorgenden der erkrankten Kinder wird gefordert, dass sie ab dem Moment der
Diagnosestellung die physischen und psychosozialen Leiden des Kindes erkennen und sie
im Rahmen einer suffizienten Symptomlinderung medikament6s oder mithilfe geeigneter
nichtmedikamentdser Therapiemethoden behandeln. Aufgrund der vielen verschiedenen
Erkrankungen, die die palliativmedizinische Versorgung eines Kindes erforderlich machen
konnen, liegt bei den Betroffenen eine Vielzahl unterschiedlicher Symptome vor. Zu den
hiufigsten Symptomen am Lebensende gehéren Schmerzen, Atemnot, Mudigkeit und
Angst (Wolfe et al. 2000; Fihrer 2011). Das am hédufigsten behandelte Symptom stellt mit
76% der Schmerz dar. Wolfe et al. (2000) konnten jedoch zeigen, dass die Behandlung nur
in 27% der Fille erfolgreich war. Ahnliche Ergebnisse ergaben sich auch beim Symptom
Atemnot. Fine niederlindische Studie konnte bei der erfolgreichen Schmerzbehandlung
deutlich bessere Ergebnisse erzielen. Hier kam es in tber 70% der Fille zu einer teilweisen
oder volligen Aufldsung der Schmerzsymptomatik nach medizinischem FEingreifen
(Theunissen et al. 2007). Wolfe et al. (2000) konnten ebenfalls zeigen, dass die
Einschitzung der Symptome des Kindes zwischen Eltern und behandelnden Arzten teils

stark voneinander abwichen. Das Kind ist im Laufe der Erkrankung vielen Belastungen
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ausgesetzt. So stellt die Krankheit und die damit verbundenen FEinschrinkungen eine
Storung der gewohnten Alltagsroutine dar, z. B. kommt es durch die Hospitalisation zur
Trennung von den Eltern und dem gewohnten sozialen Umfeld. Dies 16st zusammen mit
den physischen Symptomen der Krankheit, der eingeschrinkten Aktivitit und dem Verlust
der autonomen Kontrolle iiber den Korper beim Kind Angste aus (Biirgin 1978).
Theunissen et al. (2007) identifizierten in ihrer Studie Traurigkeit, Schwierigkeiten mit den
Eltern tber ihre Gefithle beziiglich Krankheit und Tod zu sprechen, Angst vor dem
Alleinsein, Perspektivverlust und Unabhingigkeitsverlust als die funf haufigsten
psychosozialen Symptome von Kindern am Lebensende. Den Eltern zufolge wurde grade
diesen Symptomen zu wenig Beachtung von professioneller Seite geschenkt, da sich das
medizinische Personal vor allem auf die physischen Symptome und deren Linderung

konzentrierte.

3.2 Das Versorgerteam in der Kinderpalliativmedizin

An der Behandlung lebensbedrohlich oder lebenslimitierend erkrankter Kinder ist ein
multidisziplinires Team beteiligt, welches seine Aufmerksamkeit den physischen,
psychosozialen und spirituellen Bediirfnissen des Kindes widmet und auch dessen Familie

unterstiitzen sollte (vgl. 3.1 Palliativmedizin im Kindesalter).

3.2.1 Multiprofessionelle Zusammenarbeit

Fir eine hochwertige Patientenversorgung ist die Qualitit der interprofessionellen
Zusammenarbeit von besonderer Bedeutung. Die medizinische Versorgung des Kindes
wird vornehmlich von Arzten sowie Gesundheits- und Kinderkrankenpflegern geleistet.
Die Zusammenarbeit dieser beiden Berufsgruppen war Thema einer Untersuchung von
Schmalenberg  und  Kramer (2009). Sie unterschieden fiinf  verschiedene
Beziehungsverhiltnisse, die nebeneinander in einem Krankenhaus existieren konnen. Sie
beschreiben drei Modelle, eine gute Arbeitsbeziehung zwischen Arzteschaft und
Pflegepersonal und zwar die ,,kollegiale Beziehung®, die ,,kollaborative Beziehung® und die
,otudent-Lehrer-Beziehung®. Die beiden erstgenannten sind geprigt von gegenseitigem
Vertrauen und Respekt, jedoch ist die Arztin oder der Arzt dem Pflegepersonal in der
,kollaborativen Beziehung* tbergeordnet. In der ,Student-Lehrer-Beziehung* kann
sowohl das Mitglied der Arzteschaft als auch das Mitglied des Pflegepersonals die
Lehrerrolle einnehmen. Das Pflegepersonal kann sich z. B. in die Lehrerrolle einfligen,

wenn die Arztin oder der Arzt Uber wenig Berufserfahrung verfiigt oder fremd im
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Fachgebiet ist. Als neutral einzustufen ist die ,,Freundlicher-Fremder-Beziehung®, bei der
es zu einem sachlichen Austausch von Informationen kommt. Als unglinstig erweist sich
die funfte Beziehungsart, die von feindseligem und gegensitzlichem Verhalten gepragt ist.
Unzufriedenheit, Arger und gegenseitige Vorwiirfe spielen hier eine entscheidende Rolle.
Besteht diese Art von Beziehung, ist eine optimale Patientenversorgung nur schwer zu
realisieren, weil nicht miteinander, sondern gegeneinander gearbeitet wird (Schmalenberg

und Kramer 2009).

Die Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen den beiden Professionen (Arzteschaft
und Pflegepersonal) wurde auch in einer amerikanischen Studie untersucht. Zwischen
Arzten und Pflegenden bestand ein hierarchisches Verhiltnis zugunsten der Arzte. Beide
Gruppen mallen sich grofle Bedeutung fiir eine gute Patientenversorgung zu und fiihlten
sich von der jeweils anderen Partei dafiir hiufig nicht ausreichend wertgeschitzt. Diese
fehlende Wertschitzung und der Verweis auf starre hierarchische Strukturen wurden
besonders von den Pflegenden moniert. Eine interprofessionelle Kommunikation ist
wichtig, um Fehlern und Missverstindnissen in der Patientenversorgung vorzubeugen. In

diesem Bereich sahen viele Studienteilnehmer Verbesserungsbedarf (Lancaster et al. 2015).

3.2.2 Emotionale Belastung der Versorgerinnen und Versorger

Die Arbeit mit lebensbedrohlich und lebenslimitierend erkrankten Kindern stellt fiir die
Behandler eine Herausforderung dar. In einem auf Heilung ausgerichteten System, in dem
Kinderirzte mit wenigen sterbenden Patienten konfrontiert werden — ein
Allgemeinpidiater oder eine Allgemeinpadiaterin in Nordamerika versorgt weniger als drei
sterbende Kinder pro Jahr — kann ein sterbendes Kind ein Gefiihl von Schuld verursachen,
weil es nicht vor dem Tod bewahrt werden konnte (Sahler et al. 2000). In ihrer Ausbildung
bekommt das medizinische Personal vermittelt, dass Heilung des Patienten und Lésung des
medizinischen Problems oberste Handlungsziele sind. Ein Scheitern an diesen Zielen und
der Verlust eines Patienten werden somit haufig als personliche Niederlage
wahrgenommen. Durch die gesellschaftlichen Anspriiche und die fehlende Vorbereitung in
der medizinischen Ausbildung fiihlen sich viele Arzte unvorbereitet und iiberfordert. Dies
betrifft oft auch die Kommunikation mit Patienten und Angehérigen in
Ausnahmesituationen (Husebo 2009; Zernikow und Henkel 2009). Eine Studie der
Universitit Stanford befragte zu diesem Thema Krankenhauspersonal einer Kinderklinik
und bestitigte, dass sich viele Mitarbeiter unvorbereitet und unerfahren fithlten. Dies betraf
vor allem die Kommunikation mit den Patienten und Angehorigen beziiglich Fragen am

Lebensende, Gespriche iiber den Wunsch nach Wiederbelebung des Kindes im Falle von
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Kreislaufversagen und den Ubergang des Kindes in eine rein palliative Versorgung. Mehr
als die Hilfte der befragten Mitarbeiter fiithlten sich auch bei der Gewihrleistung einer
effektiven Schmerzkontrolle unerfahren. Diese fehlende Erfahrung und Unsicherheit
verursachte Traurigkeit und emotionale Belastung, was bis zu Depressionen und Burnout
fithren kann (Contro et al. 2004). Eine britische Studie untersuchte, welche Faktoren Stress
und Befriedigung im Job auslésten und verglich dabei Palliativmediziner mit Arzten
anderer Fachdisziplinen. Es fiihlten sich lediglich 7% der Palliativmediziner unzureichend
ausgebildet fiir eine effektive Symptomkontrolle und 35% fiir die Kommunikation mit
Patienten und Angehorigen. Arzte anderer Fachdisziplinen sahen hier gréBere Defizite. Die
Palliativmediziner empfanden auch weniger Stress bei Aufgaben wie dem Umgang mit
LBE und LLE und dem Tod von Patienten oder der Uberbringung schlechter Nachrichten
als ihre Kollegen (Graham et al. 1996). Daraus ist abzuleiten, wie bedeutend die Erfahrung
im Umgang mit Sterben und Tod ist und wie Stress und emotionale Uberlastung dadurch

reduziert werden konnen.

Auch fir das Pflegepersonal stellt der Tod eines Kindes eine grof3e emotionale Belastung
und dessen Verarbeitung eine groe Herausforderung dar. So erhielten Contro et al. (2004)
auf ihre Frage nach der schwierigsten Erfahrung im Zusammenhang mit dem Tod eines
Kindes von den Pflegenden die Antwort, dass der personliche Schmerz und die fehlende
Unterstiitzung bei dessen Verarbeitung am schwierigsten seien. Dabei erfuhren laut eigenen
Angaben 54% der Befragten keine Unterstitzung durch ihren Arbeitgeber oder ihre
Arbeitgeberin, sondern mussten selbst Wege finden, den Tod des Patienten zu verarbeiten,
z. B. indem sie auf dem Weg nach Hause weinten oder Alkohol tranken. Einige berichteten
sogar, dass es thnen schwerfiele, ihre Aufgaben auf der Station zu erledigen, bis sie den Tod

des Kindes nicht z. B. durch Gespriche mit Kollegen anfangen konnten zu verarbeiten.

3.3 Unterschiede in der Palliativversorgung von Erwachsenen und

Kindern

Es bestehen Unterschiede in der palliativmedizinischen Versorgung von Kindern,
Jugendlichen und jungen FErwachsenen zu der ilterer Erwachsener: Bei alteren
Erwachsenen stellen bosartige Neubildungen mit 86,8% die Hauptdiagnose dar, die eine
palliativmedizinische Versorgung notwendig machen (Hospiz- und Palliativerhebung 2010).
Bei Kindern und Jugendlichen ist die Gruppe der Grunderkrankungen deutlicher
heterogener (vgl. Kapitel 2 Einleitung). Aufgrund dessen unterscheiden sich auch die

hauptsichlich ~ vorliegenden  belastenden ~ Symptome  der  Patienten.  Die
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Krankheitsprognosen bei Kindern und Jugendlichen unterscheiden sich bei den
verschiedenen Erkrankungen und die Krankheitsverldufe sind oft schwer einzuschitzen
(vgl. Kapitel 2 Einleitung). Die palliative Versorgung erstreckt sich oft Uber Jahre. Bei
ilteren Erwachsenen hingegen wird hdufig nur Gber Wochen und Monate eine
palliativmedizinische Versorgung in Anspruch genommen. Eine grofle Herausforderung
fir die Behandler stellt die umfassende Versorgung der ganzen Familie in der
palliativmedizinischen Versorgung von Kindern und Jugendlichen dar. Die Familien
Ubernehmen die Versorgung ihres Kindes meist tber viele Jahre und sind dadurch stark
belastet. Auch in der palliativmedizinischen Betreuung dlterer Erwachsener ist die
psychosoziale Begleitung der Familie von Bedeutung, doch nimmt sie einen kleineren
Stellenwert ein. In speziellen Kinderhospizen, in denen vorrangig Entlastungspflege
geleistet wird, kénnen Patienten und Familien neue Kraft schépfen. Dies ist ein groBer
Unterschied zu Hospizen fur Erwachsene, in denen >90% der aufgenommenen Patienten
versterben. Die ambulante Palliativversorgung fur Kinder ist lingst nicht so
flichendeckend vorhanden, wie dies fur iltere Erwachsene der Fall ist, was mit der

geringeren Zahl von Betroffenen zusammenhingt (Zernikow und Nauck 2008).

3.4 Die Situation der Familie des erkrankten Kindes

3.4.1 Emotionale Belastung von Eltern und Geschwistern

Die unheilbare Erkrankung eines Kindes und dessen Tod stellen fiir die Familie des Kindes
eine groB3e emotionale Belastung dar (Rando 1985; James und Johnson 1997). Die Trauer
nach dem Tod eines Kindes dauert oft Jahre an und ist teils mit Schuldgefithlen verbunden,
weil man das eigene Kind nicht vor Leid und Tod schiitzen konnte. Dabei scheinen
Schuldgefiihle vor allem bei den Eltern zu bestehen, die die medizinische Versorgung ihres
Kindes als unzureichend empfunden haben (Surkan et al. 2006). Neben den Eltern der
erkrankten Kinder muss auch — ggf. vorhandenen — gesunden Geschwisterkindern
besondere Beachtung geschenkt werden. Ihre Trauer wird oft wenig zur Kenntnis
genommen, weil oft die Eltern im Fokus der Aufmerksamkeit stehen. Eine amerikanische
Studie befragte zu diesem Thema Eltern und gesunde Geschwister von an Krebs
erkrankten Kindern zur Reaktion der Geschwister auf die Krebserkrankung des Bruders
oder der Schwester. Es zeigten sich Kommunikationsprobleme und eine unterschiedliche
Wahrnehmung der Situation zwischen Eltern und gesunden Geschwisterkindern. In Fillen
groBer Wahrnehmungsdiskrepanz und fehlender Kommunikation waren negative

Verhaltensinderungen des gesunden Kindes die Folge (Breyer et al. 1993). Um dem
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entgegenzuwirken, sollten Eltern ihre gesunden Kinder nicht iber der Krankheit des
betroffenen Kindes vergessen und auch ihnen Aufmerksamkeit und Zuwendung schenken.
Um Geschwisterkinder aufzufangen und Eltern zu unterstiitzen, gibt es an verschiedenen
Stellen Angebote, die sich speziell an deren Bedurfnisse richten. So bieten viele
Kinderkliniken, aber auch beispielsweise die Deutsche Kinderkrebsstiftung, Beratungs- und
Betreuungsangebote fiir Geschwister an. Der Tod des Bruders oder der Schwester stellt fur
die iberlebenden Geschwister eine grof3e Belastung dar. Es bestehen z. T. Schuld- und
Verantwortungsgefiihle fiir die Erkrankung oder den Tod des Bruders oder der Schwester.
Der Umgang mit dieser Schuld kann sich, abhingig von der Persénlichkeit des Kindes,
unterschiedlich duflern, z.B. in Form eines depressiven Zuriickziehens oder durch
auffalliges Verhalten in der Schule (Cain et al. 1964). Aber auch Eltern kénnen einen
negativen Einfluss auf die Trauer ihres tberlebenden Kindes nehmen, indem sie z. B. das
verstorbene Kind idealisieren und das Geschwisterkind mit diesem Idealbild vergleichen
(Brent 1983) oder tberfiirsorglich werden aus Angst, ein weiteres Kind zu verlieren (Cain
et al. 1964; Brent 1983). Es konnen sich jedoch auch positive Entwicklungen und
Verhaltensinderungen bei den Geschwisterkindern zeigen, wie z. B. wachsende Sensibilitit

und Empathie und eine raschere Personlichkeitsentwicklung (Williams 1997; Murray 1999).

3.4.2 Die Bedeutung der Beziehung zwischen der Familie und den Behandlern

Im Verlauf einer lang andauernden Erkrankung entwickelt sich eine Beziehung zwischen
der Familie des betroffenen Kindes und dessen Behandlern. Es zeigt sich, dass die
Kommunikation zwischen Familie und Arztin oder Arzt einen groBen Einfluss auf die
Gefithle und den Trauerprozess der Familie hat. So befragten Bright et al. (2009) Eltern
und pflegende Angehorige, deren Kind verstorben war, wie sie die Interaktion mit der
verantwortlichen Arztin oder dem Arzt wihrend der Behandlung und nach dem Tod des
Kindes  etlebt  hatten.  Dabei  interessierte ~ man  sich  besonders  fiir
Kommunikationsprobleme zwischen Angehorigen und Arzten, welche
Unterstiitzungseinrichtungen der Arzt oder die Arztin den Angehérigen zuginglich machen
konnte und wie der Kontakt tiber den Tod des Kindes hinaus aussah. Die Befragten
verloren ihre Kinder nicht nur durch chronische Erkrankungen, sondern auch plétzlich
und unerwartet infolge von z. B. Verkehrsunfillen. Kritisiert wurde von den betroffenen
Angehérigen die oft harte und sachliche Ausdrucksweise der Arzte und die Verwendung

von Phrasen wie ,,Ihr Kind ist nun an einem besseren Ort™.

Viele Eltern hatten sich unterstitzende MaBlnahmen vom behandelnden Arzt oder der

Arztin gewiinscht. Dazu zihlten etwa das Verweisen an Selbsthilfegruppen oder, dass jener
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bzw. jene den Kontakt zur Familie nicht sofort abreilen ldsst, sondern ihn beispielsweise in
Form von spiteren Anrufen oder schriftlicher Kommunikation aufrechterhilt. Auch
Contro et al. (2004) beschiftigten sich mit den Bediirfnissen trauernder Eltern. Viele
Familien wiinschen sich auch nach dem Tod ihres Kindes Kontakt zu den Behandlern.
Durch die oft lange Krankheit und den damit verbundenen intensiven Kontakt mit dem
Krankenhausteam wurde dieses z.T. als zweite Familie wahrgenommen. Brach der
Kontakt nach dem Tod des Kindes abrupt ab, stellte dies einen zusitzlichen Verlust dar. Es
gibt keine allgemeingiiltige Definition, was genau unter einer Aufrechterhaltung des
Kontakts zwischen der Familie des verstorbenen Kindes und den an der Versorgung
beteiligten ~ Mitarbeitern ~ verstanden  wird.  Einige = Krankenhduser  haben
Unterstiitzungsangebote fur trauernde Familien, die auch dafiir sorgen sollen, dass der
Kontakt nicht mit dem Tod des Kindes beendet wird. Dazu gehort z. B. das Verschicken
von Karten, Telefonanrufe oder die Initiierung von Selbsthilfegruppen fiir betroffene
Eltern. Doch handelt es sich hierbei hdufig um institutionalisierte Angebote, die nicht mit
einem Kontakt mit den tatsdchlichen Behandlern gleichzusetzen sind. Eine amerikanische
Studie befragte zu diesem Thema pidiatrische Intensivmediziner, inwieweit sie den
Kontakt mit trauernden Familien aufrechterhalten wiirden. Sie kamen zu dem Ergebnis,
dass 87% der Arzte die Familie manchmal oder immer kontaktierten. Darin eingeschlossen
waren jedoch sowohl eine aktive als auch eine passive Form des Kontakts. Unter einer
aktiven Kontaktpflege wurden hier Telefonanrufe, Briefe und Treffen verstanden,
wohingegen die passive Kontaktpflege, von welcher die meisten Arzte berichteten, eine
Weitergabe der personlichen Kontaktdaten und ansonsten eine Delegation dieser Aufgabe
an andere Mitarbeiter des Krankenhauses bedeutete. Zwei Drittel der Befragten nahmen
auch nur maximal in einem Viertel der Todesfille an der Beerdigung teil. Als Grinde fiir
dieses hiufige Fernbleiben wurden vor allem Zeitmangel und logistische Probleme, aber
auch ein Unwohlsein in dieser emotionalen Situation genannt. Es gab auch Behandler, die
die Teilnahme als unpassend und aufdringlich empfanden und deshalb von Beerdigungen
fernblieben. Dabei profitieren nicht nur Familien von diesem bestehenden Kontakt,
sondern auch den Arzten kann es helfen, den Tod des Patienten zu verarbeiten (Borasino

et al. 2008). Zu diesem Ergebnis kam auch Holland (2002).

Der Informationsaustausch zwischen Behandlern und dem Kind und seiner Familie ist von
groBBer Bedeutung. Das Gesprich iiber eine LBE oder LLE und tiber den Tod stellt fiir alle
Beteiligten eine groBle emotionale Belastung dar. In der Kinderpalliativmedizin hat die
Atrztin oder der Arzt zwei Gesprichspartner: Zum einen das erkrankte Kind und zum

anderen die Eltern, die — abhingig vom Alter und der geistigen Entwicklung des Kindes —
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als primire Gesprichspartner fungieren. Diese Dreieckskonstellation kann schwierig sein,
wenn die Eltern ihrem Kind beispielsweise Informationen tber die Schwere und das
Ausmal} der Krankheit vorenthalten, weil sie es beschiitzen wollen. In solch einem Fall
sollten die Behandler offene Gespriche mit den Eltern fihren und sich auf ein
gemeinsames Vorgehen einigen. Es ist nicht empfehlenswert, als Behandler oder
Behandlerin gegen den Willen der Eltern ein offenes Gesprich mit dem Kind tiber dessen
nahenden Tod zu fithren. Daraus kann sich fiir das Kind ein belastender Loyalititskonflikt
entwickeln (Zernikow und Henkel 2009). Eine schwedische Studie kam zu dem Ergebnis,
dass alle Eltern, die offene Gespriche mit ihrem Kind tber dessen Tod geftihrt hatten,
diese Entscheidung im Nachhinein nicht bereuten. Von den Eltern, die ein Gespriach mit
threm Kind tber den Tod vermieden hatten, bereuten diese Entscheidung ca. 30%
(Kreicbergs et al. 2004). Abgesehen von der Frage, ob Eltern mit ithrem Kind offen tber
dessen Tod sprechen, zeigt sich in der Literatur, dass es vielen Eltern wichtig ist, in den
Entscheidungsprozess beztiglich Fragen am Lebensende integriert zu sein. Dies hat grof3en
Einfluss auf ihre Trauer und die Verarbeitung des Todes. Es ist deshalb wichtig, dass die
Behandler mit den Eltern ausfiihrliche Gespriche fihren. Besondere Angst hatten Eltern
davor, dass ihr Kind am Lebensende leiden muss (Vos et al. 2015). Es hat deshalb

besondere Bedeutung, dass das Behandlerteam den Eltern diese Angst nehmen kann.

3.4.3 Vorausplanung der Versorgung

Bei Kindern mit LBE und LLE muss zusammen mit den Eltern uberlegt werden, ob
kardiopulmonale Reanimation und andere belastende Behandlungsmal3nahmen in jedem
Stadium der Erkrankung im Interesse des Kindes sind, oder ob sie ab einem bestimmten
Zeitpunkt unterlassen werden sollten (Morrison und Berkowitz 2007). Zu diesem Zwecke
kann es sinnvoll sein, dass die Wiinsche des Patienten in einer Empfehlung zum Vorgehen
in Notfallsituationen — in einer sogenannten Do-Not-Resuscitate-Order (DNR-Order) -
festgehalten werden. Dort wird dokumentiert, welche Maf3nahmen das Kind bzw. seine
Sorgeberechtigten fiir angemessen halten und welche in einer Notfallsituation unterlassen
werden sollen. Diese Verschriftlichung gibt Ersthelfern, welche mit der Krankengeschichte
des Kindes nicht genau vertraut sind, eine Handlungssicherheit in Notfallsituationen
(Rellensmann und Hasan 2009). In einer kanadischen Studie wurde untersucht, ob eine
DNR-Order verfasst wurde und mit welchem zeitlichen Abstand zum eintretenden Tod
des Kindes dies geschah. Von den untersuchten Fillen hatten sechs Kinder bereits vor
threm letzten Krankenhausaufenthalt eine DNR-Order. Bei 79% der verbleibenden Kinder

wurde im Verlauf der letzten Hospitalisation eine DNR-Order verfasst, wohingegen in den
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restlichen untersuchten Todesfillen im Vorhinein kein Gesprich iber gewtnschte
medizinische MaBnahmen in Notfallsituationen am ILebensende gefiihrt wurde. Diese
Kinder starben dann in Folge einer gescheiterten kardiopulmonalen Wiederbelebung.
Auffillig war, dass die mittlere Dauer zwischen dem Gesprich der Arztin oder des Arztes
mit den Eltern und dem Kind, dem Festhalten ihrer Winsche in einer DNR-Order und
dem Tod des Kindes im Mittel weniger als 1 Tag lag (McCallum et al. 2000). Eine
amerikanische Studie kam - mit einer mittleren verbleibenden Zeit von 2,3 Tagen zwischen
Verfassung der DNR-Order und Eintritt des Todes — zu vergleichbaren Ergebnissen
(Lantos et al. 1993). Als Grinde fur diese oft spite Verfassung einer solchen Weisung
werden angefithrt, dass der Tod eines Kindes und Gesprache dariiber fiir alle Beteiligten
emotional belastend sind und deshalb hinausgezogert oder sogar ginzlich vermieden
werden (Dominica 1987; McCallum et al. 2000). Lantos et al. (1993) kamen auch zu dem
Ergebnis, dass im Falle der Verfassung einer DNR-Order in 92% der Fille die Initiative

von den Arzten und nicht vom Kind oder den Eltern ausging.

3.4.4 Sterbeorte fur Kinder

Neben der Entscheidung, welche medizinischen Maflnahmen am Lebensende ergriffen
werden sollen, spielt auch der Ort, an dem das Kind sein Lebensende verbringt und
verstirbt, fiir die Familien eine wichtige Rolle. Eltern und Kinder haben innerhalb des
Gesundheitssystems meist drei Alternativen fur den Ort der Pflege am Lebensende und
zum Sterben: Das Zuhause, das Krankenhaus (Kinderstation oder Intensivstation) und das
Kinderhospiz. Fir viele Eltern ist die Planung des letzten Pflegeplatzes und des Ortes zum
Sterben besonders wichtig, weil es das Gefihl vermittelt, vorbereitet zu sein. Von den in
einer Studie befragten Eltern konnten 62% den Sterbeort ihres Kindes planen und in 97%
der Fille konnten diese Pline auch umgesetzt werden (Dussel et al. 2009). Es zeigt sich,
dass viele Eltern es bevorzugen, dass ihr Kind in der letzten Phase seines Lebens zu Hause
ist und dort im Kreise seiner Familie verstirbt (Vickers et al. 2007) und dass diese Priferenz
zunimmt (Feudtner et al. 2007). Neben den Eltern bevorzugten auch die Behandler fir die
Pflege am Lebensende des Kindes eine Versorgung zu Hause. Falls dies nicht méglich sein
sollte, z. B. wegen nicht handhabbarer Symptome, wird das Krankenhaus — vor dem
Hospiz — an zweiter Stelle gewihlt (Kassam et al. 2014). Abweichende Ergebnisse ergab
eine kanadische Studie. Hier zeigte sich eine gleichmiBlige Verteilung zwischen Zuhause,
Krankenhaus und Hospiz als priferierten Ort fir das Versterben des Kindes (Siden et al.
2008). Hierbei muss jedoch bedacht werden, dass nicht alle Versorgungsmoglichkeiten

Gberall in gleichem Maf3e zur Verfigung stehen.
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Siden et al. (2008) konnten aullerdem zeigen, dass die Diagnose einen Einfluss auf den
Sterbeort des Kindes hat. Es wurde wunterschieden zwischen Patienten mit
Krebserkrankungen und nicht an Krebs erkrankten Patienten. Kinder mit einer
onkologischen Erkrankung starben bevorzugt zu Hause, wohingegen nicht an Krebs
erkrankte Patienten, dazu zihlten z. B. Kinder mit kardiopulmonalen oder neuromuskulire
Erkrankungen und chromosomalen Syndromen, bevorzugt im Krankenhaus verstarben.
Falls der Tod im Krankenhaus unumginglich ist, so zeigen Studien, dass tber 80% der
hospitalisierten Kinder auf der Intensivstation versterben (McCallum et al. 2000; Carter et

al. 2004).

Der Sterbeort des Kindes hat gro3en Einfluss auf die Familie. So zeigte sich in einer Studie,
dass Familien, deren Kind zu Hause verstorben ist, die Trauer besser bewiltigen und
weniger psychische Auffilligkeiten zeigten, als Familien, deren Kinder im Krankenhaus
verstorben waren (Mulhern et al. 1983). Eine australische Studie konnte deutlich machen,
dass der Sterbeort des Kindes sich auf die psychische Verfassung von Mutter und Vater des
Kindes unterschiedlich auswirkt. So zeigten Viter verstirkt Depressionen, Angste und
Stress, wenn ihr Kind im Krankenhaus verstorben war. Bei den befragten Miittern lie3 sich

kein vergleichbares Ergebnis feststellen (Goodenough et al. 2004).

3.5 Versorgungsstrukturen der pidiatrischen Palliativversorgung

Viele Kinder mit LBE und LLE werden die meiste Zeit von ihren Familien zu Hause
versorgt. Unterstiitzung bei der Pflege ihres Kindes zu Hause, im Sinne einer spezialisierten
padiatrischen Palliativversorgung (SAPV), erhalten Eltern u.a. durch niedergelassene
Kinder- wund Jugendirzte sowie Hausirzte, klinikgestiitzte, multiprofessionelle
Brickenteams?, ambulante Kinderkrankenpflegedienste, ambulante Kinderhospizdienste,
sozialpadiatrische Nachsorgeeinrichtungen — (diese orientieren sich am Modell des Bunten
Kreises®) — und Sozialpidiatrische Zentren (Zernikow und Nauck 2008). Teilweise
erfordert der Bedarf der Eltern nach kurzzeitiger physischer und psychischer Entlastung
eine stationire Unterbringung des Kindes. Es gibt in der Bundesrepublik Deutschland

einige wenige regionale Kurzzeitpflegeeinrichtungen, wie z. B. die ,Kleine Oase™ in

3 Entwicklung aus der Kinderonkologie, stehen jedoch zunehmend auch nicht-onkologischen Patienten zur
Verfiigung. Interprofessionelle Versorgung des Patienten innerhalb und auBerhalb der Klinik.
Koordination eines Versorgungsnetzwerkes fiir die Familie mit Rund-um-die-Uhr-Verfiigbarkeit.

41992 entwickelte die Arbeitsgemeinschaft ,,Férderkreis Kinderklinik Augsburg™ ein Nachsorgekonzept
(,Detr Bunte Kreis) fir Familien mit chronisch-, ktebs- und schwerstkranken Kindern. Ziel:
Reibungsloser  Ubergang von  Krankenhausbehandlung zu ambulanter  Versorgung  durch
sozialmedizinische Nachsorge und Versorgungskoordination.
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Datteln. Daneben entstand 1998 in der Bundesrepublik Deutschland das erste Hospiz fiir
Kinder und Jugendliche. Es gibt mittlerweile (2016) 14 solcher stationdren Kinderhospize
mit 143 verfiigbaren Betten in Deutschland. Die meisten Kinderhospize (4) gibt es in
Nordrhein-Westfalen. In  sechs Bundeslindern, wu.a. Baden-Wiurttemberg und
Brandenburg, existieren aktuell (2016) keine Hospize fiir Kinder und Jugendliche
(Datenerhebung Deutscher Hospiz- u. PalliativVerband). Besondere Bedeutung hat in
Kinderhospizen die Arbeit und Betreuung der Eltern und Geschwister des erkrankten

Kindes.

3.5.1 Pidiatrische Palliativversorgungversorgung in Kliniken

Nicht immer kann ein Kind im Krankheitsverlauf oder am Lebensende durchgehend zu
Hause versorgt werden, weil schwierige Phasen der Erkrankung, — z.B. durch hohe
Symptombelastung — eine vortibergehende stationire Behandlung und Betreuung des
Kindes notwendig machen. Es gibt verschiedene Méglichkeiten, eine palliativmedizinische
Versorgung fir Kinder und Jugendliche im Krankenhaus zu realisieren. Verschiedene
Kliniken in Deutschland verfolgen in diesem Zusammenhang unterschiedliche Konzepte:
Seit 2010 gibt es die erste Palliativstation fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene an
der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln. Mit der Dattelner Station entstand eine
multiprofessionelle und speziell auf die palliativmedizinischen Bediirfnisse von Kindern
und Jugendlichen ausgerichtete Einrichtung (Kinderpalliativzentrum Datteln). Im Juni 2016
eroffnete ein Kinderpalliativzentrum am Klinitkum GroBhadern in Minchen. Im Klinikum
Leverkusen wurde auf der Palliativstation ein Zimmer speziell fiir Kinder und Jugendliche
hergerichtet. Im Krankenhaus Neuwerk ,,Maria von den Aposteln® in Ménchengladbach
wurde eine Kinderpalliativeinheit in die allgemeinpédiatrische Station integriert. Dort ist
eine sichtbare Abtrennung der beiden Bereiche (allgemeinpidiatrische Station und
Kinderpalliativeinheit ,,Insel Tobi“) durch eine verschlieBbare Tir moglich. Im
Marienhospital ~ in  Wesel  entstand eine  Kinderpalliativeinheit — auf  der

Kinderintensivstation/Neonatologie.

3.6 Das Kinderpalliativzentrum Géttingen mit Kinderpalliativzimmer

Das Kinderpalliativzentrum Gottingen ist eine Kooperation der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin und der Klinik fiir Palliativmedizin und unterstitzt Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene in der spezialisierten ambulanten und stationdren Palliativversorgung.

Die ambulante Palliativversorgung (SAPV) Gottingen ist Mitglied im niedersachsenweiten
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Betreuungsnetz fiir schwerkranke Kinder und Jugendliche Hannover. Das drztliche Team
des Kinderpalliativzentrums besteht aus Mitarbeitern des Palliativzentrums Gottingen, der
Allgemein- und Neuropidiatrie, sowie der Kinderonkologie. Zusitzlich besteht eine
Kooperation mit Mitarbeitern der Kinderkardiologie und padiatrischen Intensivmedizin.
Mitarbeiter aus der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege bilden das pflegerische Team.
Vervollstindigt wird das Team des Kinderpalliativzentrums durch Mitarbeiter
verschiedener psychosozialer Berufsgruppen. Die stationdre Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit palliativmedizinischem Behandlungsbedarf erfolgt durch die Mitarbeiter
der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin. Eine konsiliarische Unterstitzung durch
Erwachsenenpalliativmediziner ist jederzeit moglich. Es finden regelmillige Treffen des
Teams des Kinderpalliativzentrums mit Besprechungen der Patientenfille statt. Seit 2014
steht in der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin Géttingen ein Kinderpalliativzimmer
(KPZ), das in die Abteilung Neuropidiatrie integriert wurde, fir die stationire
palliativmedizinische Versorgung zur Verfiigung (Nauck und Gartner 2015). Dieses soll die
optimale medizinische Versorgung eines Krankenhauses mit der Privatsphire eines
Zuhauses und einer kinderpalliativmedizinischen Betreuung verbinden. In schwierigen
Phasen der Erkrankung und am Lebensende soll es eine optimale medizinische,
pflegerische und psychosoziale Versorgung des Kindes ermdglichen. Das KPZ befindet
sich direkt zwischen den anderen Zimmern der Station und eine sichtbare Abtrennung,
beispielsweise in Form einer verschlieBbaren Zwischentiire, existiert nicht. In Gottingen
entschied man sich bewusst gegen eine Integration des KPZs in die Palliativstation fiir
Erwachsene bzw. in die Kinderintensivstation. Auch wenn im Kinderpalliativzimmer
gestorben werden darf, sollte es, wenn moglich nicht der letzte Versorgungsort des
Patienten sein. In den meisten Fallen wird eine nachfolgende ambulante Versorgung zu
Hause angestrebt und auch verwirklicht. Die Verortung des Zimmers auf einer Palliativ-
oder Intensivstation hitte — nach Meinung der Verantwortlichen — diesen Weg zuriick nach
Hause fir die Kinder und ihre Familien ein Stiick weit verschlossen. Das Zimmer steht
vornehmlich Patienten zur Verfiigung, die eine palliativmedizinische Versorgung
benotigen. Jene Patienten, die eine stationire palliativmedizinische Betreuung erhalten,
werden vom Team des Kinderpalliativzentrums mitbetreut. Das KPZ ist ein grof3ziigig
gestalteter Raum und neben dem Zimmer fur das erkrankte Kind steht den Familien ein
abtrennbarer Raum als Riickzugsmdglichkeit zur Verfigung. Das Zimmer verfiigt tiber ein
eigenes behindertengerechtes Bad. Die Einrichtung ist hell, freundlich und kindgerecht. Fir
das KPZ wurde ein Balkonzugang geschaffen, von dem aus eine Aussicht auf den

Patientengarten des Palliativzentrum fiir Erwachsene und den Spielbereich der Klinik fiir
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Kinder- und Jugendmedizin méglich ist (s. Abbildung 1 und Abbildung 2). Die Ausstattung
und Gestaltung des KPZs unterscheidet sich deutlich von den anderen Zimmern der
Abteilung Neuropadiatrie. So ist es das einzige Zimmer mit eigenem Bad, Balkonzugang
und einem Rickzugsbereich fir die Familie. Das KPZ ist ein Beitrag zur Erweiterung der
bestehenden kinderpalliativmedizinischen Versorgungsstrukturen in Géttingen (ambulante
Betreuung im Rahmen einer spezialisierten ambulanten pidiatrischen Palliativversorgung
(SAPV) durch das Kinderpalliativzentrum Géttingen, erginzt durch den Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst Gottingen bzw. die Hausliche Kinderkrankenpflege
Gottingen (KIMBU) und der stationdren konsiliarischen kinderpalliativmedizinischen

Behandlung auf den Stationen der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin der UMG).

Um den Erfolg des KPZs im Rahmen der tiglichen Stationsarbeit zu gewihrleisten und
anderen Kliniken, die eine &dhnliche Versorgungsstrukturerweiterung planen, eine
Unterstiitzung zu bieten, ist es wichtig zu wissen, wie die beteiligten Versorgenden diesem
gegentiberstehen. Bisher ist nicht untersucht worden, ob und inwiefern die Prisenz eines
solchen Zimmers, als in direktem Zusammenhang mit Sterben und Tod stehend,
wahrgenommen wird, welche Erwartungen Behandler an ein derartiges Zimmer haben und
welche Schwierigkeiten sie moglicherweise in diesem Zusammenhang auf sich zukommen
sehen. Es gab bislang keine Studie, die die Mitarbeiterperspektive eines entsprechenden
Implementierungsprozesses untersuchte. Es ist deshalb entscheidend zu erfahren, wie die
Beteiligten den Prozess etlebten und welche Vorstellungen sie von der Arbeit in und mit
einem KPZ haben. Die Ergebnisse konnen Stirken der Integration eines solchen Zimmers
auf einer Normalstation zeigen. Sie kénnen aber auch einen Anhaltspunkt fir mogliche
Nachbesserungen bieten und so einen Beitrag fiir eine positive Wahrnehmung dieses
Versorgungsmodells im Rahmen der Kinderpalliativversorgung leisten. Damit kénnen auch
Grundlagen aufgezeigt werden, die, orientiert an den Bediirfnissen der Mitarbeiter, fiir eine

erfolgreiche Arbeit des einzelnen Mitarbeiters im KPZ bedacht werden sollten.
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Abbildung 1 Visualisierung des KPZs (Flyer Kinderpalliativmedizin)

Abbildung 2 Grundriss KPZ (Flyer Kinderpalliativmedizin)
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4 Material und Methoden

4.1 Wahl und Begriindung der Methode

Fir die Beantwortung der Fragestellung wurde ein qualitatives Studiendesign verwendet, da
mehr tber die personlichen Erfahrungen und Perspektiven der Mitarbeiter in Bezug auf
den Implementierungsprozess des KPZs erfahren werden sollte. Fiir die Erhebung und
Auswertung der Daten kam die Methode der ,,Grounded Theory*“ nach B. Glaser und
A. Strauss (2010) bzw. A. Strauss und J. Corbin (1999) zur Anwendung. Deren Ziel ist es,
eine Theorie zu formulieren, die geeignet ist, das Erleben des Entstehungsprozesses des
KPZs der — in die Therapie einbezogenen — Mitarbeiter zu beschreiben. Als wesentlich fiir
die Entdeckung von Grounded Theory erweist sich eine komperative Analyse. Dieses
vergleichende Vorgehen, welches schon beim theoretischen Sampling beginnt, erleichtert
die ,,Entdeckung, Generalisierung und Spezifizierung empirisch fundierter Theorien®

(Bohnsack et al. 2003, S. 100).

Die Doktorandin erledigte alle Arbeitsschritte, beginnend mit der Terminvereinbarung,
Uber die Interviewfitlhrung und Transkription einzelner Interviews, bis zum Kodieren
selbststindig. Die Transkription von 14 der insgesamt 17 Interviews erfolgte durch eine
eingewiesene studentische Hilfskraft. Es erfolgte ein regelmiBliger Austausch mit der
Betreuerin des Projektes, Frau Dr. disc. pol. Gabriella Marx, und der Forschungswerkstatt

der Klinik fur Palliativmedizin Géttingen.

4.2 Sampling (Zugang zum Feld)

Fir die Datenerhebung wurden Mitarbeiter der Stationen Neuropadiatrie und Padiatrische
Himatologie und Onkologie der Klinik fir Kinder und Jugendmedizin der UMG und
Mitarbeiter des Kinderpalliativzentrums Goéttingen, die mindestens seit Beginn der
Bauphase dort beschiftigt waren und durch ihre Arbeit einen direkten Kontakt zum
Kinderpalliativzimmer hatten, identifiziert und zur Teilnahme eingeladen. Dies stellte die
Grundgesamtheit dar, also die Menge an Subjekten (in diesem Fall Mitarbeiter), tiber die
die Studie eine Aussage machen sollte. Da in diesem Fall die Grundgesamtheit endlich und
bekannt war, wurde eine Vollerthebung angestrebt (Brosius et al. 2008). Die Gruppe der
Interviewpartner bestand aus Arzten verschiedener Fachrichtungen (Neuropidiatrie,

Onkologie, Palliativmedizin), aus Gesundheits- und Kinderkrankenpflegern und
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Berufsangehorigen verschiedener psychosozialer Berufsgruppen (Psychologen, Erzieher,

Sozialpadagogen, Theologen).

Fir die Rekrutierung der Interviewpartner wurden verschiedene Vorgehensweisen gewihlt.
Im Oktober 2014 erfolgte eine Projektvorstellung bei der Pflegedienstleitung der Station
Neuropidiatrie und die Aushiandigung eines Informationsschreibens (vgl. Kapitel 8,
Anhang A Informationsschreiben). Die Pflegedienstleitung stellte anschlieBend das Projekt
in einer Teambesprechung dem Team vor und hingte das Informationsschreiben am
»ochwarzen Brett” aus. Es folgte ein mehrmaliges personliches Vorsprechen der
Doktorandin auf der Station mit der Bitte um Teilnahme an der Studie. Die gleiche
Vorgehensweise wurde fiir die Rekrutierung des Pflegepersonals der Pidiatrischen
Himatologie und Onkologie angewendet. Von einer Beteiligung des Pflegepersonals der
Padiatrischen Himatologie und Onkologie wurde seitens der Station jedoch abgesehen, da
kein direkter Kontakt mit dem Kinderpalliativzimmer im Arbeitsalltag gegeben sei. Das
arztliche Personal und die Mitglieder des Kinderpalliativzentrums wurden gezielt personlich
kontaktiert (per E-Mail, telefonisch oder Vorsprechen im Biiro), nachdem die
Mitgliederliste und Homepage der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der UMG

gesichtet worden war.

Insgesamt erklarten sich 17 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zur Teilnahme an der Studie
bereit. Zwei von ihnen stellten sich spontan bei der personlichen Kontaktierung zu einem
Interview zur Verfiigung, mit allen anderen Interviewpartnern wurden Termine vereinbart.
Eine Interviewpartnerin/ein Interviewpatrtner meldete sich aufgrund des Aushanges, die
anderen waren nach personlicher Kontaktaufnahme zur Teilnahme an der Studie bereit.
Zwei Interviewpartner mussten das  Gesprich  aufgrund einer  spontanen
Dienstplaninderung absagen, vereinbarten jedoch einen neuen Termin. Eine
Interviewpartnerin/ein Interviewpartner erschien nicht zum vereinbarten Zeitpunkt und
eine versuchte erneute Kontaktaufnahme scheiterte. Alle anderen Interviews fanden wie

geplant statt.

Die urspriinglich angestrebte Vollerhebung wurde nicht umgesetzt, da sich nicht alle

Mitarbeiter zur Teilnahme an der Studie bereit erklarten.
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4.3 Datenerhebung

4.3.1 Qualitative Interviews

Qualitative Interviews schaffen einen Rahmen, um ,Situationsdeutungen oder
Handlungsmotive in offener Form zu erfragen® (Flick et al. 2013, Kap. 5.2, S. 350). Es
kann zwischen verschiedenen Varianten des qualitativen Interviews unterschieden werden.
So kann entweder die Interviewfihrung durch einen vorher erstellten Fragenkatalog
weitgehend festgelegt sein oder die Interviewfihrung ist sehr offen gehalten und es gibt
kaum vorher festgelegte Fragen. Finen Mittelweg stellt das teilstandardisierte Interview dar,
woflr sich auch in dieser Studie entschieden wurde. Dabei wurde im Vorfeld ein Interview-
Leitfaden formuliert, der der Interviewerin eine Orientierung bot. Die folgenden Fragen

dienten in den durchgefithrten Interviews als Orientierungsgrundlage:

1. Wie Sie ja wissen, ist hier das neue Kinderpalliativzimmer entstanden. Erzihlen Sie
mir doch bitte von dem Moment, als Sie von dem Zimmer erfahren haben und was
danach bis heute passiert ist in Threm Alltag. Bitte gehen Sie auf alle Einzelheiten
ein, die Thnen wichtig erscheinen.

2. Bitte erzihlen Sie mir etwas Uber Thre Titigkeit/ Aufgaben auf der Station. Erzdhlen
Sie mir z. B. von Threm gestrigen Arbeitstag.

3. Wenn Sie einmal in die Zukunft blicken: Wie stellen Sie sich den Arbeitsalltag auf
der Station vor, nachdem sich das Kinderpalliativzimmer auf der Station etabliert

hat? Bitte gehen Sie hier auch auf Einzelheiten ein, die Ihnen wichtig sind.

Wie Rosenthal (2015) anmerkte, setzt die Erstellung eines derartigen Leitfadens voraus,
dass die wissenschaftlich Tatigen tiber Annahmen dartiber verfiigen, welche Themen im
entsprechenden Bereich von Relevanz sind. Der Leitfaden wurde von der Doktorandin
entwickelt und anschlieBend im Rahmen der Forschungswerkstatt diskutiert. Der Leitfaden
diente jedoch lediglich als Orientierung und die genaue Formulierung und Reihenfolge der
Fragen konnte in jedem Interview individuell gewihlt werden. Bei den Interviews handelte
es sich um narrative Interviews, bei denen eine Erzihlaufforderung im Vordergrund stand
(Flick et al. 2013, Kap. 5.2) und die ,,Hervorlockung und Aufrechterhaltung von lingeren
Erzihlungen® (Rosenthal 2015, S. 162) angestrebt wurde. Diese offene Erzihlaufforderung
sorgte bei manchen Interviewpartnern zunichst fur Verwirrung und Verunsicherung. Sie
wussten zuerst nicht, wie sie auf die Art der Frage bzw. Erzihlaufforderung reagieren

sollten. Es wurden dann zu Beginn nur kurze Antworten gegeben. Dies hing
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moglicherweise damit zusammen, dass sie einen ausgearbeiteten Fragenkatalog mit
detaillierten kurzen Fragen erwartet hatten. Im Laufe des Interviews verinderte sich dann
in vielen Fillen das Antwortverhalten und lingere Erzahlungen konnten selbststindig
generiert werden. Fine teilnehmende Person schaffte es von sich aus direkt, eine
neunminiitige Erzidhlung zu generieren und auf Nachfrage (,,und wie ging es dann weiter?*)

nochmals zwolf Minuten frei zu erzihlen.

Wihtend des Interviews machte sich die Doktorandin Notizen, um immanente, ebenfalls
erzahlgenerierende Nachfragen stellen zu koénnen, wenn die freie Erzihlung des
Interviewpartners bzw. der Interviewpartnerin stoppte. Dabei musste darauf geachtet
werden, keine geschlossenen Fragen zu stellen. Bei sogenannten geschlossenen Fragen
werden die Antwortméglichkeiten durch die Frage selbst vorgegeben. Die
Interviewpartnerin/der Interviewpartner kann der Frage entweder inhaltlich zustimmen
oder nicht und die Frage nur mit Ja oder Nein beantworten. Es ist der
Interviewpartnerin/dem Intetrviewpartner dabei nicht moglich, eigene Schwerpunkte in
seiner Beantwortung zu setzen. Demgegentiber stehen offene Fragen, die verschiedene
Antwortmoglichkeiten zulassen und die Gesprichsinitiative an die Befragte oder den
Befragten abgeben. Sie werden hdufig mit einem W-Pronomen eingeleitet (z. B. Wie,
Warum, Welche). So lassen sich am besten z. B. Winsche oder auch Meinungen des
Interviewpartners erfahren (Miller-Dofel 2013). Es kann zusitzlich erzahlgenerierend sein,
die Nachfragen in der Sprache der Interviewten zu verfassen und von ihm verwendete
Begriffe und Ausdriicke aufzugreifen (Rosenthal 2015, S. 174). Nach Rosenthal (2015)
koénnen sechs Typen des narrativen Nachfragens unterschieden werden. Diese kamen auch
wihrend der Interviews zum Einsatz. Zwischen folgenden Fragetypen konnte

situationsabhingig gewahlt werden:

1. Ansteuern einer Lebensphase: z. B. konnen sie mir von Threr Zeit in der
ambulanten Kinderkrankenpflege erzihlen?

2. Eroffnung eines temporalen Rahmens: z. B. konnen Sie mir von der Eroffnung des
Kinderpalliativzimmers erzihlen und wie Sie seitdem den Stationsalltag erlebt
haben?

3. Das Ansteuern einer benannten Situation: z. B. Sie erwiahnten vorhin die Situation
(X), kénnen Sie mir diese Situation einmal genau erzihlen?

4. Ansteuern einer Erzihlung zu einem erwihnten Argument: z. B. konnen Sie sich an

eine Situation erinnern, als Sie sich von Ihrem Vorgesetzten allein gelassen fiihlten?
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5. Ansteuern von Tradiertem bzw. Fremderlebten: z. B. kdnnen Sie sich noch an eine
Situation erinnern, als IThnen davon erzahlt wurde, was Aufklirungsgespriche mit
Eltern ergaben?

6. Ansteuern von Zukunftsvorstellungen oder von Phantasien: z. B. kénnen sie mir

erzihlen, welche Hoffnungen Sie an das Kinderpalliativzimmer haben?

Den Studienteilnehmern wurde freigestellt, wann und wo das Interview stattfinden sollte.
Die Interviews fanden hauptsichlich in Buros oder Aufenthaltsriumen der Klinik fir
Kinder- und Jugendmedizin, also am Arbeitsplatz der Interviewpartner, statt. Drei
Interviews wurden in den Riumlichkeiten der Mildred-Scheel-Akademie Gottingen
durchgefithrt. Alle Mitarbeiter entschieden sich fir einen Termin, der im direkten
Zusammenhang mit ihrer Arbeitszeit stand, also direkt vor, direkt nach oder wihrend ihrer
Arbeitszeit. Von der Doktorandin wurde urspriinglich eine Interviewdauer von ca. 60
Minuten veranschlagt, welche den Interviewpartnern auch bei der Terminvereinbarung
genannt wurde. Nach den ersten fiinf Interviews stellte sich jedoch heraus, dass die meisten
Interviews wihrend der Arbeitszeit oder kurz vor Dienstbeginn der Mitarbeiter stattfanden
und viele von ihnen deshalb weniger Zeit ertbrigen konnten. Die angestrebte
Interviewdauer wurde deshalb auf 45 Minuten reduziert. Die Interviews waren letztlich
zwischen 38 und 92 Minuten lang. Auf diesen Aspekt — Interviewdauer und

Interviewzeitpunkt — wird im Kapitel 6.9.1 Interviewsituation noch niher eingegangen.

4.3.2 Kurzfragebogen

Im Anschluss an das jeweilige Interview wurden die Teilnehmer gebeten, einen
Kurzfragebogen auszufiillen (vgl. ). Dieser beinhaltete in erster Linie Fragen nach
personalen und demographischen FEigenschaften der Interviewpartner. Dazu gehdrten
Alter, Geschlecht, Familienstand, Frage nach eigenen Kindern, Ausbildung, Beruf und
Konfession. Der Fokus lag vor allem auf der Erhebung von Eigenschaften der Befragten,
um Verbindungen zwischen den demographischen Eigenschaften der Interviewpartner und
thren Meinungen, Auffassungen und Handlungsweisen herzustellen (Schnell 2013, Kap. 7).
Zusitzlich wurden Verhaltensfragen gestellt, z. B. die Frage nach der aktiven Austibung
einer Religion. Dieser Aspekt erschien bedeutungsvoll, da ein Zusammenhang zwischen
aktiver Ausiibung einer Religion und der Verarbeitung von Tod und Sterben mdglich
schien. Bei den Fragen-Strukturtypen des Kurzfragebogens wurden geschlossene Fragen
gewihlt und bei den Antwortmoglichkeiten zwischen Alternativvorgaben (ja/nein),

ungeordneter Mehrfachvorgabe (mehrere Antwortmoglichkeiten koénnen ausgewihlt
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werden) und Hybridfragen variiert. Bei Letzteren besteht die Moglichkeit, zusitzlich eine
freie Antwort zu geben, falls keine der Vorgaben der/dem Interviewten als Antwort
passend erscheint. Es wire ebenfalls moglich gewesen, diese Daten im Rahmen des
Interviews zu erfragen. Es bestand jedoch die Befirchtung, damit in ein ,Frage-Antwort-
Spiel abzugleiten und den narrativen Charakter des Interviews zu verlieren. Die Ergebnisse
des Fragebogens wurden keiner statistischen Analyse unterzogen, sondern dienten der
Anreicherung der qualitativ erhobenen Daten sowie der Beschreibung der Stichprobe (vgl.
Kapitel 5.1 Stichprobe (Sample)).

4.3.3 Transkription

Die Interviews wurden audiodigital aufgezeichnet, wortiber die Interviewpartner vor
Beginn des Interviews aufgeklirt wurden (vgl. Kapitel 4.5 Datenschutz und Genehmigung
durch die Ethikkommission). Die Interviews wurden anschlieBend wortlich transkribiert.
,Lunter Transkription versteht man die graphische Darstellung ausgewihlter
Verhaltensaspekte von Personen, die an einem Gesprich (z. B. einem Interview oder einer
Alltagsunterhaltung) teilnehmen® (Flick et al. 2013, S. 438). In dieser Studie wurde die
Form der literarischen Umschrift angewendet, wo Abweichungen von Standardsprache,
z.B. Elision (,wolln“ fir ,wollen®) oder Assimilation (,,willste” fir ,,willst du®)
berticksichtigt werden. Neben den verbalen Merkmalen (gesprochenes Wort) wurde auch
deren lautliche Umsetzung (prosodische Merkmale), wie Lautstirkevariation, und
nonverbale AuBerungen, wie Lachen und Husten, festgehalten (Flick et al. 2013, S. 438),
vgl. dazu auch Anhang C Transkriptionsregeln. Durch dieses Vorgehen sollten
Einzigartigkeiten des Redeverhaltens eindeutig abgebildet werden (Rickheit et al. 2003, S.
96). Diese Art der Dokumentation ist fir interpretative Analyseverfahren notwendig, da
Wortabbriiche, Wiederholungen, Betonungen, Lautstirke usw. Aufschluss tber das
Erleben und die Perspektive der interviewten Person geben kénnen und daher systematisch
in die Analyse einbezogen wurden. Die Transkription erfolgte mithilfe der
Transkriptionssoftware ,,f4transkript™. Wie zu Beginn des Kapitels angefithrt, wurden 14
Interviews von einer eingewiesenen studentischen Hilfskraft transkribiert. Die Doktorandin
transkribierte drei Interviews selbststindig und uberprifte die von der studentischen
Hilfskraft transkribierten Interviews, um sicherzustellen, dass einheitliche MaB3stibe bei der

Transkription verwendet wurden.
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4.4 Datenauswertung

Fir die Erhebung und Auswertung der Daten wurde die Methode der Grounded Theory
verwendet. Die Methode wurde 1967 von Strauss und Glaser entwickelt und bildet ein
Rahmenkonzept fiir die Datensammlung, Datenanalyse und datenbasierte, d.h. aus den

Daten heraus entwickelte Theorieformulierung,.

Strauss und Corbin haben die Methode weiterentwickelt und definieren die Grounded
Theory als ,eine gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv aus der Untersuchung des
Phinomens abgeleitet wird, welches sie abbildet”(Strauss und Corbin 1999, S. 7). Glaser
und Strauss fordern fiir die Theoriebildung, dass Datenerhebung, Kodierung und
Datenanalyse keinem linearen Prozess folgen, sondern vielmehr gleichzeitig ablaufen sollen
(Glaser und Strauss 2010). Strauss und Corbin behalten dieses Vorgehen bei und
begriinden es damit, dass die Trennung von Datenerhebung und -auswertung aufgehoben
ist und stattdessen die Auswertung die Datenerhebung leitet (Strauss und Corbin 1999).
Die Datensammlung orientiert sich am Theoretischen Sampling, worauf in Abschnitt 4.4.4
noch niher eingegangen wird. Parallel dazu fand bereits eine erste Analyse der Daten statt
und erste Konzepte konnten entwickelt werde. Wihrend des kompletten
Forschungsprozesses wurden Memos verfasst, d.h. schriftliche Notizen, die parallel zum
Interviewverlauf oder zur Datenanalyse angefertigt werden und verschiedene Formen
annehmen konnten. Im Rahmen dieses Vorhabens wurden Memos jeweils direkt nach
ecinem Interview verfasst und die FEindricke der Doktorandin beziglich der

Interviewsituation festgehalten.

4.4.1 Offenes Kodieren

Die Datenanalyse (Kodieren) gliederte sich in drei Abschnitte, ndmlich das offene, das

axiale und das selektive Kodieren, auf die im Folgenden niher eingegangen wird:

Das offene Kodieren stellt den Beginn der Analysearbeit dar und dient der
Konzeptualisierung der Daten. Konzepte sind laut Strauss und Corbin ,,Etiketten, die
einzelnen FEreignissen, Vorkommnissen oder anderen Beispielen fiir Phinomene
zugeordnet werden® (Strauss und Corbin 1999, S. 43). Um die Konzepte zu spezifizieren,
mussten Vergleiche angestellt und Fragen an den Test gestellt werden. Dabeti ist es wichtig,
nicht zu deskriptiv an den Text heranzugehen, sondern darauf zu achten, welche
Sichtweisen zwischen den Zeilen, also hinter den gesprochenen und offensichtlichen
Inhalten sichtbar werden. Auf diese Weise ist ein Zugang zu den die Handlung

bestimmenden Haltungen moglich. So erhielten z. B. die Aussagen von Interviewpartnern:
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wauf der Intensivstation is ja so alle kdampfen da um das Kind und keiner kann loslassen

, ja aber (im ersten) Schritt da sieht man eigentlich man kann dem eigentlich nich mebr

helfen und trotzdem versucht man und versucht und versucht (KPZ 12, Z. 500-502)
und

wweil in der Klinik is es ja alle bemiiben sich alle Menschen bemiihen sich dass das Kind

gebeilt werden kann* (KPZ 6, Z. 342-344)

das Konzept ,schwere Akzeptang, sterbender Kinder im kurativen System”. Dieses Konzept soll
nun etwas genauer erliutert werden: Aufgrund des medizinischen Fortschrittes versterben
heute immer weniger Kinder in Deutschland und der Tod eines Kindes wird deshalb ein
Stick weit zum gesellschaftlichen Tabuthema, weil er eine Umkehr der gefithlten
natiitlichen Ordnung darstellt. Gerade weil sich die Medizin in den letzten Jahren stark
weiterentwickelt hat und immer mehr Krankheiten erfolgreich behandelt werden kénnen,
besteht die Hoffnung und vielleicht auch ein gewisser Anspruch in der Gesellschaft, dass
jedes Kind geheilt werden kann. Der Tod eines Kindes, trotz aller bestehenden
medizinischen Méglichkeiten, ist deshalb eine fachliche und emotionale Herausforderung
fir die beteiligten Mitarbeiter. Diese — fast schon verzweifelt wirkenden — Bemiithungen
und das Nicht-Aufgeben-Kénnen kommen in den gewihlten Zitaten gut zum Ausdruck
(,,versucht man und versucht und versucht®, ,,alle bemiihen sich®). Es scheint schwer zu
akzeptieren zu sein, wenn alle Bemthungen scheitern (,,alle kimpfen [...] und keiner kann

loslassen®).

Der Kodierprozess erfolgte als Zeile-fiir-Zeile-Analyse, bei der die Interviews Zeile fir
Zeile, Phrase fiir Phrase und manchmal auch Wort fiir Wort analysiert wurden, weil diese

Methode nach Strauss und Corbin (1999, S. 53) ,,die detaillierteste Art der Analyse, aber

auch die ergebnisreichste® ist.

Das Kodieren erfolgte mithilfe der Datenanalyse Software MAXQDA, womit sich die

Daten organisieren, kodieren und kategorisieren lieSen.

4.4.2 Axiales Kodieren

AnschlieBend erfolgt der Prozess des Kategorisierens. Im Laufe des Kodierens fiel durch
das Vergleichen der Konzepte auf, dass sich einzelne von ihnen auf ein dhnliches
Phinomen bezogen. Diese Konzepte wurden dann unter einem Konzept hoherer

Ordnung, der abstrakteren Kategorie, zusammengefasst (Strauss und Corbin 1999).
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So wurden die Konzepte ,schwere Akzeptany sterbender Kinder im kurativen System* und
wpsychische  Belastung — durch — Sterbebegleitung”  der Kategorie |, Sterben  als  professionelle

Herausforderung“ zugeordnet.

Die sich bildenden Kategorien werden wihrend des axialen Kodieren immer weiter
verfeinert, differenziert und es werden Verbindungen zwischen ihnen hergestellt, um die
vorhandene Datenmenge zu verdichten. Zur Entwicklung der einzelnen Kategorien kann
man sich ein paradigmatisches Modell zur Hilfe nehmen. Dieses Modell geht auf Strauss
zuriick und wurde von Strauss und Corbin weiterentwickelt. In dieser Studie wurde das
Modell von Strauss und Corbin verwendet, welches Jorg Stribing noch weiter
ausdifferenzierte. Dieses Kodierparadigma befragt ein Phinomen nach den Phinomenen
verursachenden Bedingungen, dem Kontext, den sich aus dem Phinomen ergebenden
Handlungsstrategien und deren intervenierenden Bedingungen sowie den Konsequenzen.
Dieses Modell ermdglicht es, die Daten systematisch zu iberdenken und komplexe
Beziehungsgeflechte herauszuarbeiten. Bei der Entwicklung der Kategorien wurden zudem
die jeweiligen FEigenschaften und Dimensionen herausgearbeitet, was dazu dient,
Verbindungen zwischen Haupt- und Subkategorien zu identifizieren (Strauss und Corbin
1999). Im Zentrum des Kodierparadigmas steht das Phinomen, welches die Kategorie
beschreibt. Dieses kann durch Fragen an den Text identifiziert werden, die beispielsweise
lauteten: Worum dreht sich die Handlung? Die ursichliche Bedingung bezeichnet jene
Ereignisse, die zur Existenz des Phinomens beitragen. Es ist moglich, dass nicht nur eine
Bedingung wursichlich fur das Auftreten eines Phinomens ist, sondern mehrere. Der
Kontext stellt die Ausprigungen fir die aktuelle Fragestellung dar. Die
Handlungsstrategien dienen der Bewiltigung des Phidnomens unter den gegebenen
Bedingungen. Sie sind dabei zweckgerichtet und zielorientiert. Zusitzlich werden die auf
das Phinomen folgenden Konsequenzen dargelegt, die aus den Handlungsstrategien

resultieren (Strauss und Corbin 1999; Stribing 2008).

Beim axialen und offenen Kodieren handelte es sich zwar um getrennte Analyseschritte, im
Forschungsverfahren findet allerdings ein stindiges Hin- und Herwechseln zwischen den

beiden Schritten statt.

Die Bezeichnung der Konzepte und der Kategorien stammten entweder aus den bereits
vergebenen Konzeptnamen, der Fachliteratur oder dem Text selbst. Letztere bezeichnet
man als ,,In-vivo-Kodes®, weil sie dem Sprachgebrauch der Interviewpartner entstammen.

So wurde z. B. der ,In-vivo-Kode® ,0b ich echt ein Todesengel bin verwendet, um zu
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beschreiben, mit welchen Selbstzweifeln die Angestellten zu kidmpfen hatten, wenn

wiederholt von thnen versorgte Patienten verstarben.

4.4.3 Selektives Kodieren

Im Auswertungsprozess entstanden elf verschiedene Kategorien. Im letzten Analyseschritt,
dem selektiven Kodieren, ergab sich die Kernkategorie (das zentrale Phinomen) aus den
Daten, die mit den anderen Kategorien In-Bezichung gesetzt werden konnte, weil sich
diese um die Kernkategorie anordneten. Fir die Identifikation der Kernkategorie muss der
»tote Faden® in einer zu erzahlenden Geschichte herausgearbeitet werden, d.h. das zentrale
Phinomen musste gesucht und benannt werden (Strauss und Corbin 1999). In dieser
Studie konnte die Kategorie ,,Durch KPZ entsteht ,,Klassengesellschaft” auf der Station als
Kernkategorie bestimmt werden. Es lieBen sich Verbindungen von dieser zu den anderen
zehn Kategorien herstellen. Eine grafische Darstellung der so entstandenen, in den Daten
gegrindeten und entlang des Kodierparadigmas entwickelten Theorie mit der

Kernkategorie im Zentrum findet sich in Kapitel 5.2 Prisentation der Kategorien.

4.4.4 Theoretisches Sampling

Glaser und Strauss fordern fiir den Datenerhebungsprozess die Anwendung eines
theoretischen Samplings. Dieses Vorgehen soll die Generierung der Theorie unterstitzen,
indem Daten parallel erhoben, kodiert und analysiert werden. Wahrenddessen wird dartber
entschieden, wo und welche Daten als nichstes erthoben werden (Glaser und Strauss 2010,
S. 61). Theoretisches Sampling meint dabei die Auswahl ,,auf der Basis von Konzepten, die
eine bestitigte theoretische Relevanz fiir die sich entwickelnde Theorie besitzen® (Strauss
und Corbin 1999, S. 149). Bestitigte theoretische Relevanz meint, dass Konzepte als
wichtig erscheinen, weil sie entweder wiederholt vorkommen oder ginzlich abwesend sind.
Die Samplingstrategie unterscheidet sich in den drei Phasen des Kodierverfahrens: So ist
das Sampling wihrend des offenen Kodierens ebenfalls sehr offen, weil moglichst viele
relevante Kategorien identifiziert werden sollen. Dabei werden die Daten gezielt
durchgegangen und von einem Interview zum nichsten gewechselt. Wie in Abschnitt 4.4.2
erklirt, dient das axiale Kodieren dem In-Bezichung-Setzen der Kategorien zueinander.
Das Sampling wihrend dieser Auswertungsphase dient der Aufdeckung und Bestitigung
der Verbindungen. Beim selektiven Kodieren muss zu einem diskriminierenden Sampling
Ubergegangen werden, bei dem gezielt Daten ausgewahlt werden, die die Beziechungen um
die Hauptkategorien verdichten und die Ausarbeitung bisher wenig entwickelter Kategorien

ermoglichte. Dieser Prozess soll solange erfolgen, bis eine theoretische Sittigung der
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Kategorien erreicht wird. Theoretische Sittigung ist laut Glaser und Strauss dann erreicht,
wenn der Forscher keine zusitzlichen Daten mehr finden, mit denen zusitzliche
Eigenschaften der Kategorie entwickelt werden konnen (Glaser und Strauss 2010, S. 77). In
der vorliegenden Studie wurde, wie in Kapitel 4.2 Sampling (Zugang zum Feld) bereits
erwihnt, eine Vollerhebung angestrebt. Ziel war es, alle Interviews in den ersten sechs
Monaten nach Eréffnung des KPZs zu fithren, um seinen Einfluss auf das Erleben der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter wihrend der Anlaufphase des Zimmers zu erfassen. Eine
»Gewohnung des Teams an das Zimmer bzw. ein  unterschiedlicher
»Gewohnungszustand®  der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sollte  weitestgehend
vermieden werden. Wenn zeitliche Griinde eine gleichzeitige Erhebung, Kodierung und
Analyse verhindern, so schlagen Glaser und Strauss vor, das Theoretische Sampling mit
den zuvor erhobenen Daten (transkribierte Interviews) durchzufithren (Glaser und Strauss
2010, S. 86). Hitten sich alle potentiellen Interviewpartner zu einem Gesprich bereit
erklirt, wire dieses Vorgehen gewihlt worden. Da aber nur 17 Mitarbeiter in ein Interview
einwilligten, wurden alle geftihrten Interviews ausgewertet und ein Theoretisches Sampling
konnte nicht durchgefiihrt werden. Auf diesen Aspekt wird in Kapitel 6.9.2 Fehlendes
Theoretisches Sampling noch niher eingegangen. Die 17 gefuhrten Interviews erlaubten

eine Theoretische Sattigung der Kategorien im Sinne von Glaser und Strauss.

4.5 Datenschutz und Genehmigung durch die Ethikkommission

Zu Beginn der Studie wurde der Ethik-Kommission der UMG unter der Antragsnummer
15/10/14 das Studienprotokoll zur Begutachtung vorgelegt. Die Ethik-Kommission
entschied in ihrer Sitzung vom 23.10.2014, dass keine ethischen oder rechtlichen Bedenken

gegen das vorgelegte Studienvorhaben vorldgen.

Alle Studienteilnehmer wurden ausfihrlich mundlich und schriftlich tGber die Studie
aufgeklirt (vgl. Kapitel 8 Anhang A Informationsschreiben und Anhang B
Intervieweinwilligung) und stimmten in der Einverstindniserklirung der Archivierung der
Audioaufzeichnungen wihrende der Studiendauer zu. Nach Abschluss der Studie werden
die Prifungsunterlagen (hier: pseudonymisierte Transkripte) gemil3 den Bestimmungen des
Datenschutzes verwaltet und fir die Dauer von 10 Jahren nach Studienende aufbewahrt.

Die Daten werden nicht an Dritte weitergegeben.

Die Teilnehmer konnten jederzeit und ohne Angabe von Griinden ihr Einverstindnis
zurlickziehen und aus der Studie ausscheiden, ohne dass sich daraus Nachteile fur sie

ergeben hitten. Bei Widerruf der Zustimmung oder auf besonderen Wunsch wiren die
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Aufzeichnungen umgehend und endgtiltig gel6scht worden. Nach Abschluss des Projektes,
spatestens aber nach Erscheinen der Publikationen, werden die Audioaufzeichnungen

unwiederbringlich zerstort.

Um die Anonymitit der Interviewpartner zu wahren, wurden die Interviews nicht in ihrer
Gesamtheit in dieser Arbeit abgedruckt, sondern nur einzelne Ausschnitte und Zitate
verwendet. Da es sich bei der gezogenen Stichprobe um einen kleinen Personenkreis
handelt, der sich untereinander aufgrund der engen Zusammenarbeit personlich kennt,
werden in den verdffentlichten Zitaten im Auswertungsteil Auslassungen vorgenommen,
wenn gemachte AuBlerungen Riickschliisse auf eine einzelne Person ermdglichen kénnten.
Individuelle sprachliche Merkmale wie die Verwendung spezieller Redewendungen und
dialektale Besonderheiten wurden geglittet. Es wurden jedoch keine inhaltlichen

Verinderungen der Aussagen vorgenommen.
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5  Ergebnisse

Im Folgenden werden die aus den Interviews hervorgegangenen Ergebnisse dargestellt und
erliutert. Um diesen Generierungsprozess nachvollziehbar zu gestalten und die
Interpretationen zu belegen, wurden aussagekriftige Zitate aus den Interviews in den
FlieStext eingebunden. Sie wurden in Anfithrungszeichen (,,), kursiv und eingeriickt
dargestellt. Wie in Kapitel 4.5 Datenschutz und Genehmigung durch die Ethikkommission
erliutert, fanden fiir eine bessere Lesbarkeit der Zitate sprachliche Glittungen, aber keine
inhaltlichen Anderungen der Aussagen statt. Fillworter und nonverbale AuBerungen
wurden — falls sie fiir die Analyse nicht erforderlich waren — zur Verbesserung der
Lesbarkeit entfernt. Die literarische Umschrift (vgl. Kapitel 4.3.3 Transkription) wurde
jedoch beibehalten. Die Zeilenangaben der Zitate stammen aus den Originaltranskripten.
Sprachliche Glittungen und Auslassungen kénnen dazu fithren, dass diese Zeilenangaben

nicht mit der aktuellen Zeilenzahl ibereinstimmen.

Bei der Befragung der 17 Mitarbeiter und qualitativen Interviewauswertung zeigte sich ein
unterschiedliches Erleben des Entstehungsprozesses und verschiedene Erwartungen an das
KPZ. In der Ergebnisdarstellung wurden Zahlwoérter — z. B. hdufig, mehrfach, wenige —
verwendet, um zu verdeutlichen, ob es sich dabei um eine individuelle Wahrnehmung
handelte oder ob dies von verschiedenen Mitarbeitern auf diese Art wahrgenommen
worden war. Dies diente lediglich der Veranschaulichung und ist nicht mit einer
quantitativen Auswertung gleichzusetzen. Bei dem gewihlten methodischen Vorgehen ist
die Quantitit nicht entscheidend, sondern die vorhandene Varianz soll gleichberechtigt
abgebildet werden, um auf einem abstrakten Niveau moglichst dichte Zusammenhinge
darstellen zu kénnen. Des Weiteren sei angemerkt, dass es sich nicht um eine Darstellung
von ,,Wahrheit®, sondern um die subjektiven Empfindungen und Wahrnehmungen der
Interviewpartner handelt. Dies ist vor allem dann von Bedeutung, wenn Interviewpartner

Aussagen zu Kollegen oder Eltern und Patienten machen.

5.1 Stichprobe (Sample)

Fir die Studie wurden 17 Mitarbeiter der Abteilungen Neuropadiatrie und Péddiatrische
Himatologie und Onkologie der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der UMG, sowie
Mitarbeiter des Kinderpalliativzentrums Géttingen befragt. Zu den Abteilungsmitarbeitern

zihlen neben Arzten und Gesundheits- und Kinderkrankenpflegern auch Mitarbeiter aus
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dem psychosozialen Bereich (z. B. Psychologen, Erzieher, Sozialpidagogen). Das

Kinderpalliativzentrum Géttingen setzt sich aus Arzten unterschiedlicher Fachrichtungen,

Palliativfachkriften aus der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege und Mitarbeitern

verschiedener psychosozialer Berufsgruppen der Kinderklinik Goéttingen und  der

Elternhilfe fir das Krebskranke Kind Goéttingen e.V. zusammen (Kinderpalliativzentrum

Gottingen). Eine genaue Darstellung des Samples ist der folgenden Tabelle 1 zu

entnehmen:

Eigenschaften: Anzahl: Prozentualer Anteil
(gerundet):

Geschlecht:

Weiblich 12 70,6

Minnlich 5 294

Altet:

20-29 2 11,8

30-39 3 17,6

40-49 3 17,6

50-59 9 52,9

Familienstand:

In Partnerschaft lebend 13 76,4

Ledig 3 17,6

Keine Angabe 1 5,9

Kinder:

Ja 9 52,9

Nein 8 47,1

Schulabschluss:

Realschulabschluss 3 17,6

Fachhochschulreife 3 17,6

Allgemeine Hochschulreife 11 64,7

Ausbildungsabschluss:

Beruflich-betrieblich (Lehre) 9 52,9

Beruflich-schulisch 1 5,9

(Berufsfachschule)

Hochschule 7 41,2

Ausgetibter Beruf:

Arztin/ Arzt 4 23,5

Pflegerin/Pfleger 9 52,9

Andere 4 235

Erfahrung im derzeitigen Beruf:

1-15 Jahre 5 29,4

16-30 Jahre 9 52,9

31-45 Jahre 3 17,6

Glaubig/spirituell:

Ja 13 76,4

Nein 1 5,9

Weil3 nicht 3 17,6

Aktiv eine Religion ausiibend:

Ja 10 58,8

Nein 7 41,2

Tabelle 1 Eigenschaften Sample
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5.2 Prisentation der Kategorien

Die Ergebnisse (vgl. Abbildung 3 Kodierparadigma) der hier vorgestellten Untersuchung
werden entlang des Kodierparadigmas, in Anlehnung an Stritbing (2008), dargestellt.
Wihrend des Auswertungsprozesses konnte das Phinomen ,,Durch KPZ  entsteht
Klassengesellschaft anf der Station” im Zentrum als zentrale Kategorie herausgearbeitet
werden. Darum gruppieren sich die Kontextkategorien, ursichliche Bedingungen, eine
Handlungsstrategie mit intervenierenden Bedingungen und Phinomenkonsequenzen (zum
Verstindnis des Kodierparadigmas vgl. Kapitel 4.4.2 Axiales Kodieren). Das
paradigmatische Modell kommt sowohl bei der Erklirung der zentralen Kategorie und
thren Verbindungen mit den anderen herausgearbeiteten Kategorien als auch bei der

detaillierten Erlauterung jeder einzelnen Kategorie zum Einsatz.

Kontext:

Aufbau UMG eigener
Versorgungsstrukturen fir Palliativkinder

Einbeziehung der Familie ins
Versorgungskonzept

!

Ursdchliche Bedingungen: Konsegquenzen:

KPZals arganisatorische
Herausforderung

Uberforderung und

Kernphdnomen:
_ .| Selbstunsicherheit

Durch KPZ entsteht
LKlassengesellschaft” auf
der Station

Abgrenzungsproblematik des
eigenen Aufgaben-und
Verantwortungsbereiches

KPZals Chance zur
Kompetenzerweiterung

F )

Intervenierende Bedingungen:

Sich ausgeschlossen fihlenvom Handlungsstrategie:
Entstehungsprozess des KPZ's

— AblehnungdesKPZ's

Intra- und interdisziplindre Konflikte
belasten Zusammenarbeit

Sterben als professionelle
Herausforderung

Abbildung 3 Kodierparadigma

Bevor im Folgenden ecine genaue Erlduterung der einzelnen Kategorien und ihrer
Verbindungen untereinander erfolgt, soll zunichst eine kurze Zusammenfassung gegeben

werden, die das Verstindnis der Abbildung 3 erleichtert und einen Einstieg in die
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Ergebnisprisentation darstellt: Wihrend der Datenanalyse konnte herausgearbeitet werden,
dass durch das KPZ das Gefiihl einer entstehenden ,,Klassengesellschaft auf der Station
bestand. Dies war besonders auf die Ausstattungsunterschiede zwischen dem KPZ und
den reguliren Stationszimmern zuriickzufiihren. Dieses Phinomen stand im allgemeinen
Kontext der Versorgungsstrukturerweiterung fiir Kinder in der Palliativversorgung an der
UMG und dem besonderen Augenmerk, dass auf die Integration der Familie des
erkrankten Kindes ins Versorgungskonzept gelegt wird. Das Gefiihl einer entstehenden
»Klassengesellschaft® wurde verursacht durch organisatorische Schwierigkeiten bei der
Realisierung des KPZs, wie beispielsweise Beeintrichtigungen der Stationsroutine durch
BaumalBnahmen und das Gefthl eines personellen Ressourcenmangels im Pflegebereich,
der eine erfolgreiche Arbeit im KPZ subjektiv erschwerte. Zusitzlich bestanden bei vielen
Mitarbeiten Unklarheiten und Unsicherheiten beztiglich des eigenen Aufgaben- und
Verantwortungsbereiches. Die gefihlte Entstehung der ,Klassengesellschaft™ hatte eine
ablehnende Haltung vieler Mitarbeiter gegentiber dem Projekt KPZ zur Folge, was sich in
einem distanzierten Verhalten duBlerte. Bedingt wurde dieses distanzierte Benehmen
dadurch, dass sich viele Mitarbeiter vom Entstehungsprozess des KPZs ausgeschlossen
und nicht ausreichend tber die Neuerungen informiert fithlten. Zusitzlich bestand die
Befiirchtung, zukinftig hiufiger mit sterbenden Patienten konfrontiert zu sein, was als
emotionale Herausforderung gesehen wurde. Hinzu kamen Konflikte unter den
Mitarbeitern, die die Zusammenarbeit belasteten konnten. Als Konsequenz aus der
ablehnenden Haltung des Personals gegeniiber dem KPZ ergab sich eine Uberforderung
und Selbstunsicherheit. Einige sahen jedoch trotz der Herausforderungen, die eine
Distanzierung vom Projekt verursacht hatten, im KPZ eine Chance zur personlichen und

beruflichen Kompetenzerweiterung.

5.3 Kernkategorie: Durch KPZ entsteht , Klassengesellschaft* auf der

Station

Zu Beginn der Studie wurde seitens der Arbeitsgruppe erwartet, dass besonders die durch
das Kinderpalliativzimmer nahende Pridsenz von Sterben und Tod einen groflen Einfluss
auf das Erleben der Mitarbeiter haben wiirde. Im Studienverlauf zeigte sich jedoch, dass
viele strukturelle und organisatorische Herausforderungen die Entstehung des KPZ begleiteten und
sich negativ auf das Erleben des Implementierungsprozesses auswirkten. In den erhobenen
Daten hatte diese Thematik eine starke Prisenz, sodass die meisten der im

Auswertungsprozess entwickelten Kategorien sich auf diese strukturellen Probleme
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beziehen. Zwar wurde deutlich, dass auch die Prisenz von Sterben und Tod, welche durch
das KPZ gegeben ist, das Erleben beeinflusst, doch in den Erzihlungen wurden diese

deutlich von den strukturellen Schwierigkeiten tberlagert.

Wihrend der systematischen Verdichtung der Daten im Auswertungsprozess stellte sich
heraus, dass es sich bei dieser Kategorie um die Kernkategorie und somit auch um das
Kernphinomen im Bereich des Erlebens der Neugrindung des KZP auf der
Normalstation (vgl. Kapitel 4.4.3 Selektives Kodieren) handelte. Bemerkenswert ist, dass
der Begriff der Klassengesellschaft in einem Interview explizit genannt wurde. Folgendes
Zitat fihrte das Konzept ,,Klassengesellschaft auf der eigenen Station® ein und vermag das

Phinomen beschreibend einzuleiten:

s dann um Beispiel , anch mit dem Balkon? das fanden wir alle ist ja ganz nett aber wir
diirfen _ja eigentlich die Tiiren nicht aufschliefien auf den Balkon was machen=sagen wir
Eltern im Sommer die nicht in diesem Palliativzimmer sind warnm diirfen die nicht da
raus aber (2) die anderen schon? des ist (2) teilweise dann so en bisschen so ne

Klassengesellschaft anf der eigenen Station wo wir uns nicht so gang mit anfreunden

konnten” (KPZ 02, Z. 120-125)

5.4 Kontext der Kernkategorie

Es stellte sich heraus, dass durch die bauliche Gestaltung eine rdumliche Distanz zwischen
dem KPZ und dem Rest der Station entstand. Beim KPZ handelt es sich um das
Eckzimmer einer u-férmigen Station. Ein offener Zugang bzw. eine direkte Einsicht in das
Zimmer ist nicht gegeben, da hinter der Zimmertiir der Elternbereich liegt. Die Tir ist mit
einem Innenrollo versehen, damit die Eltern mehr Privatsphire haben und keine direkte
Einsicht vom Flur in das Zimmer méglich ist. Die anderen Stationszimmer haben ebenfalls
Scheiben in der Tir, welche aber nicht durch ein vergleichbares Innenrollo verschlossen
werden kénnen. Ein Einblick in die Zimmer vom Flur aus ist so gegeben. Dies dient dazu,
dass dem Personal ein Einblick ins Patientenzimmer maoglich ist, hat aber gleichzeitig zur
Folge, dass Begleitpersonen weniger Privatsphire haben. Das KPZ muss auch fir einen
Badezimmerbesuch nicht verlassen werden, weil ein eigenes Bad vorhanden ist. Damit
unterscheidet es sich zum einen von den anderen Zimmern der Station (vgl. Kapitel 3.6
Das Kinderpalliativzentrum Gottingen mit Kinderpalliativzimmer), zum anderen findet
eine riumliche Abgrenzung von der restlichen Station statt. Diese ,Abgeschlossenheit® kann
von den Beteiligten positiv und negativ wahrgenommen werden: Auf der einen Seite

konnen Familien und Patienten in schwierigen Phasen der Erkrankung und in der
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Sterbephase eine gewisse Privatsphire genieflen, weil sie vom ,Stationstrubel® rdumlich
entfernt sind. Auf der anderen Seite verursacht diese bauliche Gestaltung eine Abtrennung
des Zimmers vom Stationsleben, welche wiederum eine emotionale Distanzierung mit sich
bringen oder beglnstigen kann. Im folgenden Zitat wird das KPZ mit einer Insel
verglichen. Dieser Begriff kann zum einen emotional sehr positiv assoziiert sein, z. B. Insel
— Urlaub — Loslésung vom Alltag. Andererseits ist eine Insel durch das sie umgebende

Wasser auch isoliert, sodass kein problemloses Hin- und Fortkommen méglich ist:

,,das is $o es is schon so nen bisschen denk ich dadurch dass das so leicht abgeschottet ist es

25 ja schon nen bisschen wie so ne Insel einfach” (KPZ 18, Z. 470-471)

Das Kernphinomen ist aullerdem in zwei Kontextkategorien eingebettet, die allgemeine
Vorbedingungen und Auspragungen des Phianomens beschreiben. Dies sind zum einen die
Kategorie ,,Einbeziehung der Familie ins 1 ersorgungskonzept® und zum anderen ,, Aufban UMG
eigener  Versorgungsstrukturen  fiir Palliativkinder. Diese beiden Kategorien werden im

Folgenden niher erldutert.

5.4.1 Einbeziehung der Familie ins Versorgungskonzept

In der Kinderpalliativmedizin ist neben der Behandlung der Patienten auch die
Einbezichung der Familie in das Versorgungskonzept von grofler Bedeutung (vgl.
Definition der WHO Kapitel 3 Stand der Forschung). Diese Auffassung teilten auch die
interviewten Mitarbeiter der UMG. Auch schon vor der Entstehung des KPZ wurde die
Integration der Familie in das Versorgungskonzept von den Mitarbeitern berticksichtigt.
Durch das KPZ und dem Anspruch, der an Palliativmedizin fur Kinder gestellt wird (vgl.
Kapitel 3.1 Palliativmedizin im Kindesalter), stieg die Bedeutung der Familienbetreuung.
Diese Kategorie wurde besonders von Mitarbeitern der psychosozialen Berufsgruppen
geprigt, zu deren besonderer Aufgabe die Familienunterstiitzung gehért. In der konkreten
Arbeit zeigte sich, dass die Existenz des KPZ die Arbeit bzw. Kontaktaufnahme des
Personals mit betroffenen Familien erleichterte, beispielsweise die von manchen
Mitarbeitern des Kinderpalliativzentrums, welche die Familien auch in organisatorischen
Fragen berieten und ihnen beim Ubergang in die ambulante Palliativversorgung zur Seite

standen.

Es zeigte sich, dass viele Mitarbeiter gro3es Verstindnis fiir die schwierige Situation hatten,
in der sich Eltern von Kindern mit lebensbedrohlichen und lebenslimitierenden

Erkrankungen befinden:
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walso diberfordert- ich meine ich glanbe mit nem sterbenden Kind is eigentlich fast jeder
siberfordert in Anfiibhrungsstrichen” (KPZ 12, Z. 484-486)

Die Mitarbeiter zeigten sich sehr empathisch fiir die Ausnahmesituation, in der sich die
betroffenen Familien befinden und waren sich bewusst, dass die Einbeziehung der Familie
in die Versorgung notwendig ist. Besonders betraf auch dies die befragten Mitarbeiter aus

dem psychosozialen und ambulanten Bereichs.

Viele der befragten Mitarbeiter hatten den Eindruck, dass eine Entlastung der Familien
durch die Mitglieder des Kinderpalliativ-Teams und die Stationsmitarbeiter stattfand. Diese
dargebotenen Unterstitzungsangebote der Mitarbeiter waren sehr vielschichtig: Die
Familienunterstiitzung begann mit einem Beistand bei der Diagnosevermittlung. Viele
Eltern standen psychisch unter hohem Druck, wenn sie eine schlechte Diagnose vom
behandelnden Arzt oder der Arztin iibermittelt bekamen. Sie hatten groBe Angst um ihr
Kind und konnten in dieser Situation die iiberbrachten Informationen gar nicht ,begreifen’.
Dies wurde in der im folgenden Zitat beschriebenen Szene veranschaulicht. Hier konnte

ein psychosozialer Beistand unterstitzend wirken:

wund da stellt man fest dass die gar nichts gehort haben also die wissen welche Gardiine
hing die wissen ob die Sonne da war oder der Regen aber die ganzen Inbalte der gebt gan;
viel verloren die beschdftigt nur stirbt mein Kind oder nich und dann nochmal da
hingmweisen , da is gar nichts angekommen ibr wiisst die Therapie das miisst ihr noch

mal erkliren* (KPZ 04, Z. 143-147)

Weiterhin waren praktische Unterstiitzungen der Familien wihrend der Krankheitsphase,
wie z.B. sozialrechtliche Beratung und die Unterstiitzung bei der Organisation der
ambulanten Betreuung, von zentraler Bedeutung. Das Kinderpalliativ-Team der UMG
steht den Eltern in der ambulanten Betreuung 24 Stunden telefonisch zur Verfiigung, so
dass auch in Notsituationen ein Ansprechpartner verfiigbar ist. Dies soll den Eltern Halt
und Sicherheit vermitteln. Bei stationdrer Versorgung des Kindes versuchte das Personal,
auch den Eltern Freitdume zu schaffen, indem sie z. B. das Kind betreuten, damit die
Eltern beispielsweise einen Kaffee trinken gehen oder Zeit mit eventuell vorhandenen
Geschwisterkindern verbringen konnten. Die Unterstitzung bestand auch tber den Tod

des Kindes hinaus, z. B. in Form von Trauerbegleitung und Elternnachsorge:

5 An dieser Stelle wird kein Anspruch auf Generalisierbarkeit erhoben. Beim vorliegenden Sample lief3 sich
diese Beobachtung machen. Andere Stichproben mégen einen divergenten Schluss zulassen.
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,,diese Begleitung gebt fiir mich auch iiber den Tod hinaus , aber trotzdem muss man
wissen das gebt nich bis ultimo aber , und man merkt das auch es gibt dann auch Eltern
die irgendwann sagen ja jett is gut so nach dem Motto jett wollen wir mal andere
Dinge haben also so am Anfang ist es oft so dass die noch ganz oft anf die Stationen
kommen aber irgendwann kommen sie dann nich mebr weil dann is einfach was anders

angesagt und das is ja anch gut so* (KPZ 13, Z. 495-501)

Einige Mitarbeiter bemtihten sich besonders darum, ein Vertrauensverhiltnis zu den
Patienten und den Familien aufzubauen, was die Zusammenarbeit erleichtern konnte.
Besonders schwierige Gespriche z. B. tber Entscheidungen am Lebensende des Kindes,
konnten, nach Einschitzung der Mitarbeiter, besser gefithrt werden, wenn sich zuvor ein

Vertrauensverhiltnis zwischen Mitarbeitern und Familien gebildet hatte:

el man erstmal sich kennenlernen muss das sind ja Gespréche das sollte man ja erst
bei solchen- in sone Gespriichstiefe kommt man ja erst wenn man nen paar Gespréche
gefiibrt hat , und sich nen bisschen vertraut und nen bisschen kennengelernt hat* (KPZ
12, Z. 608-611)

Es zeigte sich aber auch, dass einige Mitarbeiter offenbar ihre eigenen Wahrnehmungen,
v. a. das KPZ betreffend, auf Eltern iibertrugen. So hielten sie das KPZ fiir einen Ort, an
dem man das Sterben seines Kindes als angenehmer empfinden koénne, als dies in einem
reguliren Zimmer der Fall wire und mutmaliten, dass es betroffenen FEltern genauso
ergehen miisse. Ob dies wirklich der Fall ist, konnte jedoch nur in Gesprichen mit

betroffenen Eltern erfahren werden:

wwenn ich mir vorstelle in diesem Zimmer da ist es zu Ende gegangen dann wiirde ich
irgendwie sagen ja okay das war aber irgendwie en Ort , wo man , trotz dieser ja widrigen
Unmstinde da irgendwas positives damit verbindet wo man sagt okay ja* (KPZ 15, Z.
712-715)

Fir eine gute Familienunterstitzung ist die Wahrung eines professionellen Abstandes von

besonderer Bedeutung. Darauf versuchten viele der Interviewten besonders zu achten:

,2ch muss schon gucken ich muss schon auch den professionellen Abstand haben aber
2ch darf nich also es darf jetzt nich so sein dass ich so dranf bin dass die Eltern mich
tristen das gebt gar nich das geht anf gar keinen Fall* (KPZ 13, Z. 520-523)

Bei allem Verstindnis, welches die Mitarbeiter fir die Ausnahmesituation der Familien
hatten und der Unterstiitzung, die sie den Familien gaben, mussten viele auch feststellen,

dass der Umgang mit den Familien z. T. eine grof3e Hiirde darstellte, die sie an die eigene
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Belastungsgrenze bringen konnte. Die Mitarbeiter nahmen bei den Eltern verschiedene
Bewiltigungsstrategien wahr und es fiel ihnen teilweise schwer, fiir alle diese
Bewiltigungsmechanismen Verstindnis aufzubringen. Daraus konnten Konflikte zwischen
Familien und Mitarbeitern resultieren. So konnte es sein, dass einzelne Mitarbeiter als

Vermittler zwischen Eltern und Kollegen auftreten mussten:

wanchmal Eltern einfach so aggressiv nach aufSen wirken aber unter der Aggression is ja
oft ne iemliche 1 erzeiflung oder Angst und dass man diese zweiten Aspekt noch mal
darstellt anch bei Besprechungen oder Visiten um so nen bisschen wieder Einvernebmen
oder eine wohlwollende Haltung- es gibt Leute die verhalten sich einfach unverschémt und
das is extrem schwierig fiir die Schwestern auszubalten ne und kann man versuchen nit
der zaweiten Seite noch mal Zn punkten indem man sagt ja die die konnen das im Moment
nich besser ne das is deren Form der 1 erarbeitung das miisst ihr jetzt nich persionlich

nehmen und das is ja immer genan das Schwierige” (KPZ 04, Z. 561-569)

Manche Mitarbeiter zeigten sich sehr empathisch fir die besondere Rolle von
Geschwisterkindern. Auch fiir diese — so wurde es von den Interviewpartnern antizipiert —
ist die Krankheit bzw. der Tod der Schwester oder des Bruders eine grofie emotionale
Belastung. Den Mitarbeitern = stellte sich die Frage, inwieweit die gesunden
Geschwisterkinder Anteil nehmen sollten am Schicksal ihres erkrankten Bruders oder ihrer
Schwester. Der Geschwisterversorgung wird deshalb auch von Seiten des Personals viel
Aufmerksamkeit  geschenkt, weil diese als besonders unterstiitzungsbedurftig

wahrgenommen wurden:

wund dann gibt es Geschwisterkinder die ja anch mitbetrent werden sollen wollen kinnen
und dhm was uns anch gang, ganz wichtig is dass die nich binten runterfallen , und auch
da gibt es einfach Gespriche Gesprache mit den Geschwisterkindern auch das is absolut
wichtig weil die miissen teilweise el immer uriickstecken weil das immer um das

erkrankte Kind geht” (KPZ 13, Z. 283-288)

Anders verhielt es sich mit der Empathie gegeniiber betroffenen Eltern. Diese wirkte
teilweise etwas geringer ausgeprigt, als jene fir betroffene Geschwisterkinder.
Moglicherweise deshalb, weil die Eltern als weniger hilfsbedirftig wahrgenommen wurden
und weil man bei thnen einen ,reiferen® Umgang mit der Situation erwartete. Dies zeigt sich
z.B. in der verwendeten Begrifflichkeit im folgenden Zitat (,Scheuklappen®) und der
distanzierten Sprache. Das Verhalten der Eltern in der emotionalen Ausnahmesituation

wurde hier durch die interviewte Person als fehlende Bereitschaft der Eltern, sich mit dem

Tod ihres Kindes auseinander zu setzen, gedeutet:
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,wdass die Eltern dann so nen bisschen diese Schenklappen haben und es vielleicht noch gar

nicht seehen wollen und dass das vielleicht jet3t irgendwann mal passiert wird werden viele

klammern sich ja doch lange dran* (KPZ 18, Z. 371-374)

Besonders fur die Mitarbeiter der psychosozialen Berufsgruppen riickte, in dieser Studie,

die Familienunterstiitzung in den Vordergrund:

wmein Schwerpunkt liegt eigentlich darauf wie die Eltern gu unterstiitzen und auch wie
mdglicherweise Geschwister gu unterstiiten wenn sie da sind wenn sie das michten , weil
die miissten ja sozusagen den Weg mitgehen und brauchen auch dementsprechend , dbm
ezne Unterstiitzung um das gange irgendwie anch bewdltigen zu kinnen” (KPZ 06, Z.
100-104)

5.4.2 Aufbau UMG-eigener Versorgungsstrukturen fiir Palliativkinder

Die UMG hatte eigene Versorgungsstrukturen fir lebenslimitierend und lebensbedrohlich
erkrankte Kinder und Jugendliche aufgebaut und war dabei, diese zu verbessern und zu
erweitern. Das Kinderpalliativzentrum bietet mit einem eigenen Team seine Unterstiitzung
in der SAPV an. Daneben stellte das KPZ eine Erweiterung der stationiren

Versorgungsmoglichkeiten dar.

Eine stationire Versorgung des Kindes kann dann notwendig werden, wenn in schwierigen
Phasen der Erkrankung und am Lebensende Symptomverschlechterung und
Unkontrollierbarkeit der Symptome die Situation fiir die Familien zu Hause schwer
handhabbar machten. Einige Mitarbeiter hatten den Eindruck, dass viele Familien und auch
Kinder durch die Symptome veringstigt wurden und nahmen an, dass manche Situationen
(z. B. zerebrale Krampfanfille, Atemnot) von der Familie nicht schnell und effizient genug
zu Hause bewiltigt werden koénne. Eine stationdre Betreuung schien sich beruhigend auf
die Familien auszuwirken, da rund um die Uhr kompetente medizinische Versorgung zur
Verfigung stand. Dem Personal schien es, als konnten sie den Familien ein Gefiihl von
Sicherheit vermitteln, auch weil die Eltern und Patienten die Moglichkeit hatten, die

Verantwortung an sie abzugeben:

,die Patientin hatte furchtbare Angst die wollte nicht die wollte nicht alleine sie wollte
wohl nich Zubause sein sie wollte unbedingt in die Klinik , also das war einmal so immer

dann wenn sie Angst bekommen hat wollte sie schnell von Zubanse weg und wollte in die

Klinik weil sie sich da sicherer gefiiblt hat* (KPZ 15, Z. 211-214)
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Grinde fiur den Aufbau dieser eigenen Versorgungsstrukturen waren zunichst die vorher
fehlenden stationaren Rahmenstrukturen fiir die Versorgung schwerstkranker Kinder in

Gottingen:

W0 wir friiher gesagt haben da konnen wir jett nich mebr helfen wir haben dafiir keine
Rdumlichkeiten wir kinnen solche Patienten anch nicht so lange , stationdr aufnebmen
sondern dafiir gibts jetzt andere Institutionen wie zum Beispiel ein Hospiz™ (KPZ 15, Z.
586-589)

Es fehlten riumliche und personelle Strukturen, die eine Versorgung der Kinder ermdglicht
hitten, und es mussten in der Vergangenheit andere Versorgungsmoglichkeiten fir die
Kinder gesucht werden. So wurde beispielsweise die Unterbringung in einem Hospiz oder
eine ambulante Betreuung des Kindes zu Hause sichergestellt. Doch nicht immer konnten
passende Losungen gefunden werden. So verstarb eine Jugendliche/ein Jugendlicher auf
der Palliativstation fiir Erwachsene, weil die Versorgung zu Hause oder im Hospiz keine
Alternativen darstellten und die Patientin/ der Patient aus dem ,Trubel® der Kinderstation
raus wollte. Es zeigte sich, dass der Bedarf fur eine stationidre Versorgungsstruktur fiir

Kinder in einer Palliativsituation im Raum Géttingen bestand:

el wir einfach die Erfabrung gemacht haben dass es immer mal wieder Kinder gibt die
nich unbedingt Zuhause sterben wollen und von daber is das gunt dass es sonen Zimmer
gibt , aber das heifst ja nich dass wir trotzdem bestrebt sind halt dass wenn die Kinder das
michten dass wir sie Zubause weiter begleiten , und dass es son Zimmer gibt hier in der

Uniklinik denk ich is schon gut gar keine Frage (KPZ 13, Z. 15-20)

Es wurde dadurch eine zusitzliche Versorgungsméglichkeit — neben Hospiz, Zuhause und
stationdrer Versorgung auf einer Normal- oder Intensivstation — geschaffen, wo der
Familie die medizinische Sicherheit eines Krankenhauses geboten werden kann, aber eine
annehmlichere und privatere  Atmosphire besteht als in einem reguliren

Krankenhauszimmer:

saber wenn es Zubause nich gebt und wenn die Familie da tiberfordert ist und das
nicht mebr aushdlt oder dem Kind es tatsdchlich anch zu schlecht gebt ja (2) es is Gott sei
Dank miglich dass die anch in der- kinnen die ja sowieso in der Klinik versterben also
das konnten sie ja auch schon bevors das Kinderpalliativzimmer gab ja das is aber jetzt
nochmal eine erweiterte Maglichkeit mit wirklich schonerer Atmosphdre ja , als in einem

normaalen Krankenzimmer ja* (KPZ 08, Z. 343-348)
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Das Personal sah die Vorteile des KPZs darin, dass fur ein sterbendes Kind und seine
Familie eine Versorgungsmoglichkeit geschaffen wurde, wo sie eine grof3ere
Rickzugsmoglichkeit hatten. Trotz dieser privaten Atmosphire ist eine medizinische
Versorgung gegeben. Doch waren sich noch nicht alle Mitarbeiter sicher, ob der Bedarf fur
das Kinderpalliativzimmer insoweit bestand, dass es durchgehend mit ,,Palliativpatienten®s
belegt werden koénnte. Auch stellten sie sich die Frage, ob nicht viele der Kinder, die im
Krankenhaus versterben, dies auf der Intensivstation tun werden, weil die Eltern eine
intensivmedizinische Versorgung des Kindes wiinschen wirden. Zudem durfen im KPZ
bspw. keine dauerhaft beatmeten Kinder untergebracht werden, so dass diese nach wie vor
auf der Kinderintensivstation versorgt werden wirden. Viele Mitarbeiter waren deshalb
noch unsicher, was den Bedarf und die Entstehungsgriinde vor allem mit Bezug auf den
vermuteten Vorteil fur die Patienten betrafen, und gaben sich abwartend. Diese

Unsicherheit lasst sich an der Formulierung ,,ich glanb ahm' festmachen:

wund deswegen fand ich das ne sebr gute ldee dass wir das geplant haben und dann
siberlegt haben wos so stattfinden kann wos gebant werden kann ja und ich glaunb dhm das

25 schon nen grofier Gewinn fiir die Patienten* (KPZ 12, Z. 19-22)

Neben dem Kinderpalliativzimmer fiir die stationdre palliativmedizinische Versorgung
baute die UMG auch den ambulanten Palliativdienst mit der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung fir Kinder weiter aus. Neu hinzugekommen war im Januar 2015 die
zusitzliche Ubernahme der pflegerischen Versorgung durch Gesundheits- und
Kinderkrankenpfleger der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin. Damit stand den
Familien in der SAPV rund um die Uhr ein édrztlicher und pflegerischer Palliativdienst
unterstiitzend zur Seite. Das Kinderpalliativzentrum Géttingen Gbernahm auch in der
Vergangenheit schon eine ambulante Betreuung und Beratung, jedoch nicht im

pflegerischen Bereich durch Mitarbeiter der UMG.

Griinde fur diesen Ausbau des ambulanten Palliativdienstes war zum einen das Bestreben,
die ambulante Versorgung von Kindern weiter auszubauen, zum anderen wurde der
Vertrag zwischen dem ambulanten Kinderkrankenpflegedienst (KIMBU?) — welcher vorher

die ambulante pflegerische Betreuung der Kinder tibernommen hatte — und der Klinik fiir

¢ Hier sei angefiihrt, dass der Begtiff ,,Palliativpatient von den Mitarbeitern nicht immer im Sinne der im
Kapitel 1 eingefithrten Definitionen verwendet wird. Fir viele Mitarbeiter ist ein ,,Palliativpatient™ nur
der, welcher unmittelbar im Sterben liegt. ,Palliativpatient® wird deshalb in Anfihrungszeichen
dargestellt, um zu verdeutlichen, dass es sich um die Definition von Mitarbeitern handelt. Auf die
Problematik der Begriffsunsicherheit wird in Kapitel 6.6 noch niher eingegangen.

7 KIMBU — Hiusliche Kinderkrankenpflege Géttingen gemeinniitzige GmbH
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Kinder- und Jugendmedizin beendet. Somit musste eine Versorgungsalternative geschaffen

werden:

wgenau also dies drtliche Team is von jeber von der Klinik , gestellt worden und es is bis
2014 von der Kimbu pflegerisch iibernommen worden und da is der Vertrag nich
verldngert worden ans welchen Griinden auch immer ((lacht))“ (KPZ 17, Z. 167-170)

Dieser pflegerische Palliativdienst steht betroffenen Familien 24 Stunden am Tag zur
Verfugung. Die Pflegekraft, welche Rufdienst hat, nimmt den Anruf entgegen und stellt die
erste Anlaufstelle dar. Am Telefon muss dann von ihm/ihr entschieden werden, ob das
Problem telefonisch oder personlich von ihr/ihm vor Ort gelést werden kann oder ob eine

Arztin oder ein Arzt zu einem Hausbesuch hinzugezogen werden sollte.

Dieser ambulanten Arbeit blickten einzelne Mitarbeiter positiv entgegen, weil hier der
einzelne Mitarbeiter mehr selbstbestimmtes Handeln praktizieren kann, als es bei der

Arbeit in der Klinik der Fall ist:

/a5 ja es is ja nen ganzg anderes Arbeiten als in der Klinik und anch und ich finde man

hat ein bisschen mebr Eigenverantwortung (KPZ 17, Z. 248-249)

5.5 Ursichliche Bedingungen der Kernkategorie

Durch die grolen baulichen und gestalterischen Unterschiede zwischen dem KPZ und den
anderen Zimmern der Station entstand das Gefiihl einer ,Klassengesellschaft® auf der
Station. Eine Unterbringung im KPZ ist mit besonderen Privilegien verbunden. Es gibt im
KPZ ecinen Balkonzugang, ecin ecigenes Bad und einen Bereich, in dem mehrere
Begleitpersonen  untergebracht ~ werden  kénnen  (vgl.  Kapitel 3.6 Das
Kinderpalliativzentrum  Géttingen mit  Kinderpalliativzimmer). Dies konnte zur
Konsequenz haben, dass andere Patienten und Angehorige mit Neid reagieren wirden und
ebenfalls im KPZ untergebracht werden wollen. Auf diesen Aspekt wird in der Diskussion
(Kapitel 6.1.1 Die Antizipation von Neid) ndher eingegangen. Besonderes
Konfliktpotential bietet, der Einschitzung vieler Mitarbeiter zur Folge, die Balkonsituation.
In der Abteilung Neuropidiatrie ist ein Betreten der Balkone nicht gestattet, da die
vorhandenen Gelander als nicht absturzsicher gelten. Die Balkontiiren der Stationszimmer
lassen sich deshalb nicht komplett 6ffnen. Dies hat, aufgrund der Ausrichtung der Station
nach Siiden, im Sommer eine grofle Hitzeentwicklung in den Patientenzimmern zur Folge.
Der Gelinderbereich am KPZ wurde im Rahmen der Umbauarbeiten verindert und

absturzsicher gestaltet. Zusitzlich erhielt der Balkon einen Holzfullboden und wurde
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bepflanzt. Diese Gegebenheiten lassen unter anderem eine Unterbringung im KPZ

erstrebenswert erscheinen:

whaja einfach weil es ein tolles Zimmer ist? du darfst da aunf den Balkon woanders darf
man nicht anf den Balkon ne man hat da nen Fernseber drin woanders hat man den nicht
und man hat ein tolles Bad irgendwie wo man duschen kann und es ist einfach ein seehr
komfortables Zimmer da diirfen da darf ne weite Begleitberson mit schlafen in andern
Zimmem diirfen sie es nicht , so oder so diirften sie aber ist u eng gebt nicht* (KPZ 07,
Z.1295-1300)

Es entstand deshalb unter den Mitarbeitern das Gefthl einer sich bildenden
»Klassengesellschaft® zwischen den Patienten, die die Vorteile im KPZ nutzen kénnen und
jenen, die in den reguliren Stationszimmern untergebracht sind. Zu bedenken ist hierbei,
dass das KPZ nicht durchgingig mit ,,Palliativpatienten® belegt ist. Ist kein ,,Palliativkind*
in der Kinderklinik aufgenommen, wird das KPZ mit ,Nicht-Palliativkindern® belegt. Es ist
geplant, dass dann das jeweils am schwersten erkrankte Kind der Station im KPZ
untergebracht wird. Eine objektive Bewertung der Schwere einer Erkrankung ist sehr
schwierig, sodass die Mitarbeiter Uneinigkeit bei der KPZ-Belegung mit ,Nicht-

Palliativkindern® erwarteten.

Auch zwischen den Mitarbeitern fand insofern eine Aufteilung statt, als jene eine
Sonderstellung im Team erhielten, die besondere Qualifikationen (z. B. Padiatrische
Palliative Care Weiterbildung) hatten, zusitzliche Aufgaben tbernahmen oder Mitglied im
Kinderpalliativzentrum waren. Sie verfiigten tiber ein umfangreicheres fachliches Wissen
im Bereich Kinderpalliativmedizin und konnten von jenen Kollegen, denen solch ein

Vorwissen fehlte, als fachliche Unterstiitzung wahrgenommen werden.

Daneben begtinstigten zwei weitere Kategorien als ursichliche Bedingungen die gefiihlte

Entstehung der ,,Klassengesellschaft®.

5.5.1 KPZ als organisatorische Herausforderung

In den Interviews konnten hédufig organisatorische Herausforderungen identifiziert werden,
die durch das KPZ verursacht wurden. Sie sind ursichlich fur den Eindruck der sich

bildenden ,,Klassengesellschaft auf der Station.

Die Mitarbeiter empfanden einen generellen stationdren Ressonrcenmangel in der Klinik, der
rdaumliche, strukturelle und personelle Ressourcen betraf. In diesem Kontext stellte die

Einfiihrung des KPZs eine besondere Herausforderung dar:
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wund man anch nen bisschen naja Zeit fiir Gesprdche und so brauch die is nich da , die is
definitiv nich da wenn es im gang, normalen Tagesgescheben is , und dann noch ne Kollegin
gum Beispiel krank is dann is es definitiv nich dann is man wirklich am Rennen also
dann is man froh wenn kein Patient verloren gebt irgendwie im Lanfe des 1 ormittags das
is tatsdchlich so (3) also es gibt auch rubigere Dienste aber also hiufig erlebe ich es
tatsdchlich dass man so seiner Arbeit hinterber rennt” (KPZ 10, Z. 470-476)

Die Stationstoutine wurde durch BaumaBnahmen wie Baulirm, Dreck und der
vortibergehenden Reduzierung der Stationskapazitit um zwei Patientenbetten beeinflusst.
Da das KPZ aus einem chemaligen Doppelzimmer entstand, war es wihrend der
Umbauarbeiten notwendig, dass hidufiger Patientenverlegungen auf andere Stationen

vorgenommen werden mussten.

Uber die BaumaBnahmen hinaus verstirkte das KPZ den vorhandenen riumlichen
Ressourcenmangel, da nach seiner Fertigstellung der Station insgesamt ein Bett weniger zur
Verfigung stand. An dieser Stelle sei angemerkt, dass im KPZ zwar Anschliisse fir zwei
Patientenbetten vorhanden sind, eine Doppelbelegung jedoch nicht standardmif3ig geplant
ist — zumindest dann nicht, wenn das KPZ mit einem Palliativpatienten belegt ist.
Zusitzlich steigt — nach Meinung einiger Befragten — voraussichtlich die Arbeitsbelastung
des Personals durch ein pflegeaufwendigeres Kind. Da zu einer palliativmedizinischen
Versorgung neben der Beachtung der physischen, psychischen und spirituellen Bediirfnisse
des Kindes auch die Versorgung der Familie von Bedeutung ist (vgl. Definition der WHO
Kapitel 3 Stand der Forschung), sahen viele Mitarbeiter besonders dort eine

Arbeitszunahme:

walso so wie ich mir des in meiner Vorstellung vorstelle muss des fast eine 1 zu 1
Betreunng sein weil dieses Kind wird sebr viel Aufmerksambkeit brauchen und nicht

nurdas Kind sondern auch die Eltern die ja dabei sind” (KPZ 02, Z. 548-550)

Organisatorische Regelungen der Station (z. B. Ablauf der Visite, Pflegedokumentation)
mussten — nach Meinung einiger Mitarbeiter — Giberdacht und angepasst werden. Manche
Mitarbeiter  beftrchteten, dass die vorhandenen Moglichkeiten —eine ,gute’

palliativmedizinische Versorgung des Patienten schwierig machen kénnten:
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und ich glanb das sind anch viele Angste eben dass man denkt naja jetzt hat man hier
son Zimmer und mebr Arbeit aber irgendwie gar keine Zeit dafiir=das man man will ja
seine Arbeit anch gut machen man will ja nach Hause geben mit den mit dem Wissen ich
hab das gut gemacht und ich bin ich hab anch alles mitgekriegt von meinen Patienten und
bin nich nur so von A nach B gerannt und hab nur die Hdilfte bemerkt man will ja gunt
arbeiten (4) das gebt eben manchmal nur bedingt wenn man sebr knapp besett is das is

schwierig (KPZ 10, Z. 477-484)

Ein personeller Ressourcenmangel schien vor allem in der Pflege zu bestehen, den man
abzumildern versuchte. Zum einen dadurch, dass seitens der Klinikleitung eine zusitzliche
Stelle geschaffen wurde, durch die sich der Betreuungsschlissel in der Spitschicht
verbessern sollte. Zum anderen dadurch, dass einige anfallende Aufgaben, z. B.
Grundpflege des palliativ versorgten Kindes, durch die anwesenden Eltern iibernommen

wurden:

wund die Station selbst hat glaub ich eine Pflegeferaft mebr bekommen , zur 1 ersorgung
dieser Patienten” (KPZ 12, Z. 250-251)

wdadurch das wir in der Kinderkrankenpflege sind und haufig Eltern mit dabei sind
Jallt zum Beispiel sebhr haufig die Pflege weg. mittlerweile. so Kirperpflege wickeln solche
Sachen machen wir (3) mittlerweile seltener” (KPZ 02, Z. 380-382)

Diese Bestrebungen des Personals wurden durch allgemeine strukturelle Abliufe in der
Kinderklinik ~ beeinflusst. Darunter zusammengefasst sind allgemeine strukturelle
Zusammenhinge, z. B. Stationsaufteilung, Personalverteilung und

Behandlungsschwerpunkte einzelner Abteilungen:

L wobei man sagen muss die Stationen sind schon sehr stark verwooben also es gibt einige

Schwestern die arbeiten regelbaft anf zwei Stationen und so* (KPZ 07, Z. 1175-1177)

Es zeigte sich in den Interviews, dass eine Kompensation der durch das KPZ verursachten
Mehrarbeit vielen Mitarbeitern unmoglich erschien. Besonders die eine zusitzlich
geschaffene Pflegestelle schien zum Ausgleich des gestiegenen Arbeitsaufwandes nicht

auszureichend zu sein:

swdann hilft dann anch quasi eine usdtzliche Kraft nicht weil diese usdtzliche Kraft ist
dafiir da das man halt jetzt nicht mebr hauptsachlich zu zweit im Spdtdienst ist sondern
dann mit drei Pflegekrdften was aber fiir den Nachtdienst und Frithdienst keinerlei
Relevanz hat da bleibt die Personaldecke exakt genanso™ (KPZ 01, Z. 118-122)
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Andere Stationen sahen im KPZ allerdings durchaus eine Méglichkeit zur Kompensation

des eigenen Ressourcenmangels:

wwie gesagt dhm wir haben anch Kapazititsprobleme deswegen is das fiir uns natiirlich
sehr schion dass es da noch ne Ausweichmiglichkeit gibt die vorher nich da war" (KPZ
11, Z. 276-278)

Zusitzlich zu den organisatorischen Herausforderungen spielen
Abgrenzungsproblematiken des Aufgaben- und Verantwortungsbereiches eine grof3e Rolle

bei der Entstehung der gefiihlten ,,Klassengesellschaft.

5.5.2 Abgrenzungsproblematik des Aufgaben- und Verantwortungsbereiches

In der Analyse wurde deutlich, dass viele Mitarbeiter offenbar Abgrenzungsschwierigkeiten
ithres eigenen Aufgaben- und Verantwortungsbereiches hatten. Fiir die Entstehung dieser
Abgrenzungsproblematik gab es verschiedene Ursachen: Bei einigen Mitarbeitern bestand
eine Unsicherheit und Unklarheit beziiglich der eigenen Rolle, die daraus resultierte, dass
der individuelle Aufgabenbereich nicht ausreichend definiert schien, wobei unklar blieb, ob
dieser nicht verstanden wurde oder durch die Vorgesetzten nicht eindeutig festgelegt und
vorgegeben worden war. Dies betraf auch die eigene Rolle bei der zuktnftigen Versorgung

des Kindes im KPZ:

wwas das betrifft noch nicht im Detail gekldrt war ich hab natiirlich mit der Kollegin auf
der Station Kontakt aufgenommen und wir haben gesagt okay wir werden da jetzt
demndichst ins Gesprach geben und nochmal genau gucken und vielleicht abhingig anch
von der eingelnen Situation wie wir das handbaben ja vielleicht gibts anch keine

generelle Lisung das weifS ich gar nich” (KPZ 08, Z. 593-598)

Neben dieser Unklarheit beztiglich der personlichen Rolle schien auch eine Identifikation
mit bestehenden Strukturen zu fehlen. Dies wird darin deutlich, dass die Schilderung der
Strukturen schr theoretisch klang. Eine mogliche Erklirung dafiir ist, dass in der
Wahrnehmung der Mitarbeiter die Strukturen von Vorgesetzten vorgegeben wurden und
nicht selbst gewachsen waren. Dies schien auch die multiprofessionelle Zusammenarbeit zu

betreffen, die durch das KPZ noch verstirkt wurde:

Also das is ja immer ganz schwierig wenn man sich auch nicht gegenseitig so gut kennt?

(KPZ 11, Z. 228-229)

Manche Mitarbeiter reagierten mit einer klaren Abgrenzung von anderen Berufsgruppen.

Diese Abgrenzung bzw. klare Absteckung des eigenen Kompetenzbereiches konnte auf ein
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gewisses Konkurrenzgefihl zwischen den einzelnen Berufsgruppen zurtickgefihrt werden,

welches Konflikte auf der Station beglinstigen konnte.

Es kam aber auch vor, dass einzelne Mitarbeiter Verantwortung abgaben. Dies war ein
empfundener Vorteil der multiprofessionellen und stationstibergreifenden Arbeit. So
miussen erkannte Probleme nicht alleine bewaltigt werden, sondern konnten
gemeinschaftlich gel6st werden. Der Einzelne trug daher nicht die alleinige Verantwortung
fir die getroffenen Entscheidungen und konnte sich so vielleicht auch besser vor

Uberforderung schiutzen:

swalleine wiirde ich das nich machen , das is halt einfach ne Entscheidung die man nich

allein treffen kann dass is immer im Team™ (KPZ 12, Z. 644-646)

Bedingt wurden diese Strategien der Mitarbeiter durch das Gefiihl einer teilweise fehlenden
Ubereinstimmung von Arbeitsethos und Arbeitsrealitit. Die Mitarbeiter hatten eigene
Vorstellungen, wie die individuellen Aufgaben (z. B. Versorgung der Patienten) erledigt
werden und der Stationsalltag strukturiert werden sollte, damit eine optimale Erledigung
der Aufgaben moglich war (Arbeitsethos). Dem gegentber standen die realen
Arbeitsumstinde (gefiihlte personelle Unterbesetzung) und persoénliche Schwachen, wie
z. B. hektische Reaktionen, die auf fehlende Routine hindeuten und die die Arbeit
beeinflussten (Arbeitsrealitit). Dies hatte zur Folge, dass eigene Vorstellungen und eigenen
Anspriiche an die Qualitdt der Arbeit teilweise an der Arbeitsrealitit scheiterten und nicht

umgesetzt werden konnten.

Durch die palliativmedizinischen Zusatzaufgaben, welche das KPZ mit sich brachte, hatten
einige Mitarbeiter jedoch das Gefiihl, dass es zu einer Erweiterung des Aufgaben- und
Verantwortungsbereiches kam. Diese VergroBerung des Kompetenzbereiches durch die
geschaffenen Rahmenstrukturen nahmen sie positiv wahr, weil es ihnen Sicherheit
vermittelte. Beispielsweise war ein Hausbesuch bei Patienten durch das Klinikpersonal
friher ungewohnlich. Das KPZ und besonders der Ausbau der ambulanten Versorgung

gab nun jedoch einen neuen Rahmen vor:

wdie Frage hat sich einfach nich gestellt dafiir gab es keinen Raum es gab weder den
Auftrag von meinem Arbeitgeber dazn noch hatte ich die entsprechende Ausbildung
Jemanden jetzt im um Tode zu begleiten Zubanse aber ich glaube das ist finde ich ne
Bereicherung dass ich die , jetzt anstrebe diese Moglichkeit 3umindest anch 3u haben*
(KPZ 15, Z. 726-730)
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Als weitere Konsequenz ergab sich jedoch bei einigen Mitarbeitern, dass der (gefiihlte)
Verantwortungsbereich ihren Aufgabenbereich tberstieg. Bei der interpretativen
Interviewauswertung wurde immer wieder deutlich, dass sich viele Mitarbeiter fiir Dinge
verantwortlich fihlten, fir die sie primdr nicht zustindig waren. Daraus konnte das
Problem entstehen, dass der Anspruch an die eigene Rolle bzw. Funktion hoher war, als

man sie erfiillen konnte und auch hoher, als sie vorgesehen war:

,das mach ich da sag ich nicht das ist nicht meine Aufgabe das ist nicht meine Aufgabe
aber ich mache das weil ich das einfach selbstverstandlich empfinde” (KPZ 03, Z. 200-
202)

Besonders haufig fiel dieser Sachverhalt bei der Frage der Zimmerbelegung auf. Fast alle
Mitarbeiter machten sich Gedanken, mit welchem Patienten das KPZ belegt werden sollte.
Es musste entschieden werden, welches Kind im Palliativzimmer versorgt werden ,durfte,
wenn kein Palliativpatient aktuell in der UMG stationar behandelt werden musste. Diese
Aufgabe erschien den Mitarbeitern sehr anspruchsvoll. Welches Kind sollte dann die
Moglichkeit bekommen, ins KPZ verlegt zu werden? Die Mitarbeiter bekamen das Gefihl,
die eigenen Patienten in zwei Gruppen einzuteilen, was sie nicht nur ein eine
Konfliktsituation — brachte, sondern auch zur gefihlten Entstehung einer

,»Klassengesellschaft® beitrug:

,die Prijoorittitensetzung ist halt sebr schwer ne welches Kind hat jetzt mebr Anspruch
darauf dieses Palliativzimmer zu beanspruchen ein Kind was jetzt im Sterben liegt oder
aber ein Kind was eine lebensverkiirzende Erkrankung hat und der es trotzdem genanso
schlecht gebt . ne des ist dann glanb ich auch schwierig mit welchen Patienten belegen wir
Jetzt dieses Kind ihh dieses Zimmer das ist halt ja schwierig was ich wir hatten da wie

gesagt letzte Woche schon giemlich Stress* (KPZ 01, Z. 59-66)

5.6 Handlungsstrategien der Kernkategorie

Als Reaktion auf die empfundene ,,Klassengesellschaft® kam es bei einigen Mitarbeitern zu
einer Abwehrhaltung, welche vor allem durch die ungleiche Ausstattung der Zimmer

verursacht wurde:
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,,da wiird ich als Mutter auch durchdreben wenn mein Kind hier krank im Sommer liegt
bei 40 Grad im Zimmer vielleicht sogar noch Fieber hat selber schwer krank dann wiird
ich als Mutter anch sagen nd ich will auch in ein Palliativzimmer wo ich die Maglichkeit
habe frische Luft zu schnappen also das sind so Begriindungen die ich auch spdter
nachvollziehen kann‘ (KPZ 01, Z. 75-80)

woan darf nirgends anf den Balkon nur auf diesem Zimmer das ist ne schreiende
Ungerechtigkeit ist auch so . und da wirds natiirlich Diskussioonen geben (KPZ 07, Z.
1276-1278)

Hier zeigte sich, welch groBen Stellenwert die Balkonsituation bei der Bewertung des
Zimmers hatte. In fast allen Interviews kam sie zur Sprache. Die Mitarbeiter mutmalten,
dass diese Situation gro3es Konfliktpotential bieten und zu Unruhen auf der Station fihren
wurde. Besonders das Pflegepersonal sah sich in der ,Schusslinie® und befurchtete eine

Konfrontation mit Beschwerden von Eltern, deren Kind nicht im KPZ untergebracht war.

Manche Mitarbeiter wollten als Reaktion auf die ,,Klassengesellschaft” besonders darauf
achten, dass sie die Patienten des KPZs und die der anderen Zimmer gleich betreuten. Es
zeigte sich die Tendenz, dass manche Mitarbeiter befiirchten, den Patienten der reguliren
Stationszimmer wiirde zu wenig Aufmerksamkeit zuteilwerden. Sie wollten deshalb der

Versorgung dieser Kinder besondere Beachtung schenken:

68 darf eben nicht passiern das dieses Kind wichtiger ist als die andern also nur weil es
grade sebr schwer krank ist beifst es nicht das die andern Kinder die krank sind darunter
leiden diirfen also das glaub ich muss man sich immer wieder ins Geddchtnis rufen das , es
anch noch '14" andere Patienten gibt , die ne Betrenung brauchen (3) (KPZ 02, Z. 564-
568)

Viele Mitarbeiter hofften, dass die Gleichbehandlung der Stationspatienten eine
Selbstverstindlichkeit sein wiirde. In der Formulierung dieses Wunsches als Hoffnung
zeigte sich aber, dass sie sich nicht vollig sicher waren, dass eine Gleichbehandlung

eintreten wurde:

wich hoffe dass die Betreunng immer gleich gut is egal wie das Zimmer is“ (KPZ 16, Z.
376-377)

Die Datenauswertung ergab, dass das Personal aus der gefithlten Entstchung einer
,Klassengesellschaft“ zur Uberwindung dieser konflikthaften Situation mit der Strategie

einer distanzierten Haltung gegeniiber dem KPZ reagierte.
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5.6.1 Ablehnung des KPZs

Infolge der organisatorischen Schwierigkeiten und der Abgrenzungsproblematik des
Aufgaben- und Verantwortungsbereiches sowie der daraus resultierenden empfundenen
Entstehung  einer ,Klassengesellschaft® kam es augenscheinlich zu  einer
Abweisungsreaktion des Personals gegentiber dem KPZ. Diese diente moglicherweise der
Reduktion einer inneren Konfliktsituation in Bezug auf die optimale und egalitire
Versorgung aller Patienten. Dabei war die Ablehnung stirker bei den Mitarbeitern zu
beobachten, die in ihrer taglichen Arbeit mit dem KPZ konfrontiert waren, was diese
Annahme der Begriindung jedoch unterstiitzt. Sie sahen sich mit allen organisatorischen
und emotionalen Herausforderungen konfrontiert, die die Initiilerung des KPZs mit sich
brachte. Mitarbeiter, die nicht unmittelbar mit dem Zimmer arbeiteten, zeigten in den
Interviews weniger ausgeprigte Abwehrreaktionen, weil sie von den Bedingungen, die die

Ablehnung verursachten, weniger bis gar nicht betroffen waren.

Zusitzlich zum neu errichteten KPZ sorgte ein Vorgesetztenwechsel im Pflegebereich fiir

Unsicherheit beim Personal, obwohl dieser Wechsel zeitnah angekiindigt worden war:

\WGleichzeitig wissen die Kolleginnen anch grad gar nicht auf welche 1 eranderungen sie sich
Jerzt zuerst einlassen sollen (KPZ 07, Z. 315-317)

Es zeigte sich aullerdem, dass der Begriff ,Kinderpalliativzimmer® bzw. ,palliativ im
Allgemeinen stigmatisiert zu sein scheint und ein abwehrendes Verhalten nach
Konfrontation die Folge sein kann. Die Mitarbeiter selbst hatten mit einer
Begriffsunsicherheit zu kimpfen. Zusitzlich mussten sie sich mit einer Verangstigung der
Eltern durch die Begrifflichkeit auseinandersetzen. Manche Interviewpartner hatten den
Eindruck, dass es Eltern gab, die eine Vetlegung ins KPZ mit einem ,Todesurteil® fur ihr

Kind gleichzusetzen schienen:

wund (2) dann wurde halt den Eltern gesagt wir wiirden sie gerne in das Zimmer
umlegen und dann batten die Eltern ganz grofie Augen gemacht und ham gesagt aber
"warnm denn' , wir wolln da nicht rein und dann musste man den erstmal vermitteln das
wir das nicht machen maichten um , sie in ein Palliativzimmer u legen sondern um sie in
etn Limmer u legen wo die (2) Einrichtung viel besser sind wo wir sie besser pflegen
kinnen? wo mebr NMoglichkeiten sind um sie 3n mobilisiiern und solche Sachen aber des
war=des hat erstmal ein langes Gesprich erfordert um denen zu erlantern das , man ihr

Kind da nicht hinlegen michte zum=um sie da sterben zu lassen=mwas ja alle denken*

(KPZ 02, 7. 254-262)
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Diese Begriffsstigmatisierung stellte eine Herausforderung fiir das Personal dar:

wich fands gang furchtbar wenn da grof§ dranfSen dran steben wiirde Palliatiivzimmer
dann hitten die Patienten von uns die da jet3t vielleicht die also da reinkommen wiirden

en gang, komischen Gefiih!“ (KPZ 03, Z. 56-59)

Es gab verschiedene Ursachen fiir die distanzierte Haltung des Personals gegentiber dem
KPZ: Die Mitarbeiter befiirchteten zum einen eine verstirkte eigene Konfrontation mit
Sterben und Tod nach Erdffnung des Zimmers. Durch den Ausbau der ambulanten
palliativmedizinischen Versorgung von Kindern und Jugendlichen, aber in geringem
Umfang auch durch die Entstehung von Kinderhospizen, starben in den letzten Jahren
weniger Kinder im Krankenhaus als vor diesem Ausbau der Versorgungsstrukturen.
Zusitzlich verstarben statistisch gesehen im Krankenhaus die meisten Kinder auf der
Intensiv- und weniger auf der Normalstation (vgl. Kapitel 3.4.4 Sterbeorte fir Kinder).
Einige Mitarbeiter befiirchten nun, dass das KPZ das Sterben auf die Station ,zurtickholen®

wirde, weil eine zusitzliche Versorgungsmoglichkeit geschaffen wurde:

\Ja ich denke zum Beispiel dass man das Gefiihl batte das dann stindig da jemand drin
liegt der wirklich halt (5) im Sterben liegt oder so* (KPZ 14, Z. 91-92)

Nach der Integration des KPZs in die Abteilung Neuropidiatrie war geplant, dass
moglichst viele Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger eine Pidiatrische Palliative Care
Weiterbildung® absolvieren sollten, um eine bestmdgliche palliative Versorgung der Kinder
im KPZ zu gewihrleisten. Nach Beendigung des Vertrages mit KIMBU und der
Entstehung des UMG-eigenen ambulanten Palliativdienstes auch im pflegerischen Bereich
war geplant, dass auch Mitglieder des Pflegepersonals bei diesem ambulanten Dienst
mitarbeiten (vgl. Kapitel 5.4.2 Auftbau UMG-eigener Versorgungsstrukturen fiir
Palliativkinder). Da fir die Sicherstellung eines 24-Stunden-Rufdienstes einige Mitarbeiter
aus der Pflege benétigt werden und die meisten von ihnen wenig Bereitschaft zur
Ubernahme von Rufdiensten zeigten, wurde die Méoglichkeit einer Weiterbildung in
Palliative Care — in den Augen mancher Mitarbeiter — nun an die Bedingung der Teilnahme
am ambulanten Kinderpalliativdienst gekntpft. Rufbereitschaft ist fiir das Pflegepersonal
der Neuropadiatrie und Padiatrischen Himatologie und Onkologie untblich und gehort

nicht zum gewchnlichen Aufgabenbereich. Diese empfundene Verknipfung mit

8 Diese Weiterbildung kann z. B. an der Akademie Kinder-Hospiz Sternenbriicke in Hamburg absolviert
werden. Sie wird nach dem Dattelner Curriculum gemil festgelegter Qualititsstandards veranstaltet. Die
Weiterbildung umfasst vier Unterrichtsblécke mit je 40 Unterrichtsstunden zu verschiedenen Themen
und das Anfertigen einer Hausarbeit (Akademie Kinder-Hospiz Sternenbriicke)
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Bedingungen sorgte offenbar dafiir, dass viele Mitarbeiter keine Weiterbildung in Palliative

Care mehr machen wollten, weil besonders die Rufbereitschaft abschreckend wirkte:

\Ja , das schreckt andere ab massiv also ich hab keinen gehirt der fr- also ich hab von den
Kolleginnen mit denen ich mich dariiber unterhalten hab , is keiner bereit Rufbereitschaft
su machen* (KPZ 10, Z. 1014-1016)

Es stand auBerdem im Raum, dass Kollegen, die bereits eine Weiterbildung gemacht
hatten, arbeitsvertraglich zur Teilnahme am ambulanten Palliativdienst verpflichtet werden

wurden:

wne Kollegin hat ihn (Arbeitsvertrag) sich noch mal durchgelesen und da steht drunter
man verpflichtet sich zu Mebrarbeit und zu Uberstunden und 3n Ruf- und eventuell zu
Rufbereitschaften und ich denke das wird scheinbar ja jeder unterschrieben haben und die
die  jetzt die  Fachweiterbildung  schon  haaben  haben ja  anch die  fachlichen
Voraussetzungen dafiir diese Arbeit zu tun ich weif§ nich (3) ich denke wabrscheinlich
wird niemand gezwungen werden einfach weil , das lisst ja dann die Motivation in den
Keller wandern so irgendwie also das is ja kontraproduktiv aber ich glanbe rein rechtlich
Glaub ich (2) spricht da nix dagegen demjenigen zu sagen hor mal u wir haben dir die
Weiterbildung bezaablt jetzt musst du halt anch Rufbereitschaft machen denk ich* (KPZ
10, Z. 1052-1062)

Fir den geplanten Umbau des zuvor bestehenden Doppelzimmers, der den Patienten- und
Familienbereich sowie das Badezimmer umfassten sollte, war die Grundfliche nicht
ausreichend. In der Folge wurde ein Teil des angrenzenden Stationszimmers®
hinzugenommen. Obgleich diese MaBnahme kommuniziert und das Stationszimmer im
Anschluss renoviert und hochwertig neu mobliert wurde, sorgte die Verkleinerung bei

einigen Mitarbeitern fiir Unmut:

wund dazu kommit dass er jetzt deutlich kleiner is also wirklich deutlich kleiner”
(KPZ 10, Z. 202-203)

Nach diesem Umbau kam es offenbar zu einem Stimmungsumschwung beim Personal:

ywda kam viel Interesse und Neugierde und ach wie wird denn das ach ja was machen wir
denn und so , son bisschen gekippt ist das glanb ich echt mit der Verkleinerung des
Schwesternstiitzpunktes“ (KPZ 7, Z. 849-851)

% Aufenthaltsraum der Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger wihrend der Pause und zur Schichtiibergabe
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Diese Bedingungen fithrten dazu, dass das Personal das Thema KPZ bei Konfrontation
zunichst abwehrte. Finige Mitarbeiter nahmen Abstand vom KPZ und seinen potentiellen
Patienten, was in einer distanzierten Sprache (,solchen Kindern®, ,diesem

Palliativzimmer®) deutlich wurde:

wund bei solchen Kindern ist ja eben keine 1 erbesserung in Sicht (2) (KPZ 02, Z.
632-633)

whab ich da jetzt so meine gang eigene Meinung zu diesemr Palliativzimmer® (KPZ 03,
Z.21)

Bedingt werden diese Handlungsstrategien auch dadurch, dass aufgrund eigener beruflicher

Verinderungen das KPZ in den Hintergrund geriet:

wda hatte ich irgendwie grade erstmal damit u tun mich auf der=diese Situation

einzulassen die jerzt grade neu fiir mich war (KPZ 02, Z. 88-90)

Aus der Ablehnung des KPZs resultierte ein dieses Thema betreffende Passivitit und ein
unsicherer Blick in die Zukunft. Zwar wird in den folgenden beiden Zitaten deutlich, dass
die Interviewpartner davon ausgehen, dass es ,,sich einspielt und ,,Verdnderungen ins
Positive gehen, gleichzeitig scheint man unsicher zu sein, ob es wirklich passiert (,,ich

glaub®) und wann genau ,,es sich einspielt™ (,,irgendwann®, ,,dauert 6fter linger®):

>3

wich glanb es wird sich irgendwann einspielen” (KPZ 17, Z. 464-465)

swaber mit Veranderungen die ins Postive gebn das dauert ja bekanntlicherweise ifter

linger* (KPZ 01, 7. 496-497)

Den Handlungsstrategien liegen verschiedene intervenierende Bedingungen als generelle
Vorbedingungen zu Grunde. Das heifit, es sind kontextuelle Faktoren, die bedingend
und/oder verstitkend auf die Handlungsstrategie wirken konnen. Diese werden im

Folgenden niher erldutert:

5.7 Intervenierende Bedingungen der Kernkategorie

Bedingt wurde die Ablehnung dadurch, dass scheinbar die baulichen Vorziige sehr im
Vordergrund standen, wodurch die inhaltlich-versorgungsbezogene ,Bedeutung® des KPZs
moglicherweise iberdeckt wurde und eine Form der positiven Stigmatisierung entstand.
Allgemein gesprochen, scheint eine Unterbringung in einem Palliativzimmer insoweit nicht

erstrebenswert zu sein, wenn man sich vor Augen fihrt, dass eine Erkrankung in einem
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palliativen Stadium keine Aussicht auf Heilung mehr bietet. Das KPZ bietet jedoch so viele

Vorteile, dass eine Unterbringung wiinschenswert erscheint:

wwenn unsere Stammbkunden die auch im Umgang nicht inmer einfach sind einmal im
Zimmer 919 warn und dann wieder kommen und wieder in ein anderes olles Zimmer

miissen sagen [ ((afft eine Stimme nach)) wir waren aber in der 9 da warn wir immer und

da kann man sogar auf den Balkon/ “ (KPZ 07, Z. 1273-1276)

Zusitzlich fihlten sich die meisten Mitarbeiter vom Entstehungsprozess des KPZs

ausgeschlossen, was ihre distanzierte Haltung begtinstigte:

5.7.1 Sich ausgeschlossen fiihlen vom Entstehungsprozess des KPZ

Es stellte sich heraus, dass sich viele Mitarbeiter iiber den Entstehungsprozess des KPZs
nicht ausreichend informiert und in diesen auch nicht integriert fiihlten. Offenbar folgte die
Entscheidungsfindung einer klaren Hierarchie mit der Folge, dass die getroffenen
Entscheidungen in der Wahrnehmung der Mitarbeiter von ihnen akzeptiert werden
mussten. Diese hierarchische Entscheidungsfindung betrifft allgemeine Entschliisse, wurde
aber auch im Falle der KPZ-Entstehung deutlich. So berichteten viele Interviewpartner,
dass der Beschluss ,dass® und ,wo* ein KPZ entsteht, den Mitarbeitern lediglich ,verkiindet
wurde. Verdeutlicht werden kann dieses Gefiihl des ,Ausgeschlossen-Seins® im folgenden
Zitat, welches sich auf die Bauphase des KPZ bezog. Wihrend dieser Zeit fanden alle
Arbeiten im abgesperrten und mit Planen verschlossenen Zimmer statt und der Bereich
war dem Personal nicht zuginglich. Von aulen betrachtet erscheint es nicht ungew6hnlich,
dass ein Baustellenbereich unzuginglich ist, doch im folgenden Zitat wird deutlich, dass das
Stattfinden von Handlungen im ,Verborgenen® (,,da ist irgendwas®), wie es scheint, iber

das normale Mal3 an Baustellensperrung hinausging:

,also ja es wurde dann mit Planen 3ugeklebt und diese Planen da wurde dann ab und zu
hat es gerattert oder so [ ((belustigt)) mal nen bisschen Gerdusche kamen dann/ und dann
hat man gemerkt da ist irgendwas* (KPZ 15, Z. 38-41)

Es klang so, als wire dieser Mitatbeiterin/diesem Mitarbeiter nicht klar, was genau dort
hinter der Plane ,passiert’. So ist das Abdecken der Baustelle nicht nur auf diese selbst
bezogen, sondern auch als Sinnbild fir die ,Abdeckung’ der mit dem KZP im
Zusammenhang stehenden Planung und Vorgehensweise zu verstehen. Es kann

angenommen werden, dass, wire das Personal iiber die Abliufe des Entstehungsprozesses

10 Das Kinderpalliativzimmer hat die Zimmernummer 9.
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informiert oder integriert worden, Kenntnis tber die Vorginge des Baustellenbereiches
hitten vorhanden sein missen und verbalisiert werden konnen. Das Gefihl des
,Ausgeschlossen-Seins‘ entstand bei den Mitarbeitern vor allem durch die wahrgenommene
oder tatsichliche Intransparenz, von der der Entstehungsprozess begleitet wurde. So
erhielten einige Mitarbeiter, nach eigenen Aussagen, nur wenige Informationen tiber
Planung und Umsetzung. Viele hitten sich hier eine stirkere Integration in den

Entstehungsprozess gewtinscht:

wbewnusst sind wir nich groffartig gefragt wurden jedenfalls nich so die Mitarbeiter die hier
arbeiten , kann ich mich nicht entsinnen man bat war immer mal etwas vorgestellt

bekommen aber das man da noch mal so richtig gefragt worden ist was ist besser was ist

schlechter kann ich mich nich bewusst entsinnen” (KPZ 18, Z. 121-125)

Doch auch nach Fertigstellung des Zimmers bestand viel Unklarheit des Personals

beziiglich der Zimmerbelegung und zukunftigen Arbeitsanforderungen:

,das irgendwie kein klares Kongept oder dass es ja dass es so aussieht als gabs kein-
vielleicht gibts ja eins aber das is irgendwie nich kommuniziert worden das klare Konzgept

keiner weifs so richtig , wie das jetzt lanfen soll (KPZ 10, Z. 77-80)

Das Personal wurde mit der Tatsache (Entstehung eines KPZs auf der eigenen Station)
konfrontiert bzw. musste sich damit konfrontieren lassen. Der Informationsfluss fand
hauptsichlich  Gber Kollegen statt und schien wenig in Form offizieller
Dienstankiindigungen erfolgt zu sein. Auffallend war, dass einige Mitarbeiter durch
Informationsplakate auf der Station und an verschiedenen Stellen in der Uniklinik von dem
Zimmer erfuhren und nicht z. B. durch eine Informationsveranstaltung, was diese als

unangemessene Informationsweitergabe empfanden:

wich hab dadurch erfabren , durch das Plakat was bei uns auf- aushingt auf der Station
und weil das natiirlich unter den Schwestern oder dem Personal anf der Station diskutiert

wurde , dadurch hab ich das erfabren , dass da nen Palliativzimmer eingerichtet werden

soll (KPZ 03, 7. 8-11)

Einige Mitarbeiter reagierten zunichst mit Distanzierung auf die Konfrontation mit dem
Thema KPZ. Durch ihre tigliche Arbeit im bzw. mit dem KPZ sehen sie sich aber

gezwungen, sich mit dem Thema KPZ auseinanderzusetzen und Position zu bezichen:

wund dann gingen da anch die Gespriche der Mitarbeiter los wie man dazu steht? , ob
einem des gefallt? , dann hat man sich des erste Mal glanb ich so richtig damit
anseinander geserzt* (KPZ 02, Z. 17-19)
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Durch diese als Uberrumpelung wahrgenommene Information und fehlende Einbeziehung
reagierten viele der interviewten Mitarbeiter mit Kritik am KPZ. Die Kritik betraf vor allem
subjektive bauliche und gestalterische Mingel des Zimmers, wie z. B. unpraktisches

Mobiliar fir die tigliche Versorgung des Patienten:

\isste gleich direkt am Eingang ne Maglichkeit haben sich die Hénde 3u desinfizieren
da is- war kein Platz fiir'n Héndedesinfektionsmittel |[...], dann muss man halt wenn
der Patient (MRSA) oder was dhnliches hat miisste man halt anch b Pflegekittel
anfhingen kinnen da gabs gar keinen Platz fiir |...] , das is eine- dann dhm was war im
Bad wars irgendwie der Wasserhahn , war so tief dass man iiberbanpt nich mit der
Waschschiissel drunter kam oder so , |...] keine Sitzmaglichkeit da in dem in dem Bad
trgendwie sonst dh zum Beispiel haben die Toiletten nen Klodeckel das hat diese Toilette
da nich warnm weifs ich auch nich [...] ne Ablagemiglichkeit im Bad war anch erst
siberhaupt gar nich da fiir irgendwelche Utensilien (KPZ 14, Z. 167-190)

Diese deutliche Kritik an der baulichen Gestaltung mag dadurch bedingt sein, dass bei
manchen Mitarbeitern das Gefiihl einer Scheinteilhabe am Entstehungsprozess aufkam. So
wurde in manchen Dienstbesprechungen wihrend der KPZ-Entstehung tber das KPZ
und den Fortgang bei den Bauarbeiten berichtet und das Personal auch nach seiner
Meinung gefragt. Zugleich hatten einige Mitarbeiter aber den Eindruck, dass Anregungen

des Personals nicht umgesetzt wurden:

waber da wiirde man sich schon wiinschen das man von vorneherein gesagt kriegt so das ist

das Projefet da wolln wir hin und idhm aber gut.“ (KPZ 07, Z. 341-342)

Aus diesen Umstinden resultierte, dass viele Mitarbeiter, die dem Projekt anfangs positiv
gesinnt und sich auf das KPZ gefreut hatten, dem Zimmer anschlieBend skeptisch
gegeniiberstanden. Viele Rahmenstrukturen, die im Entstehungsprozess deutlich wurden

und Verinderungen, die sich fiir das Personal ergaben, lieBen Bedenken autkommen:

wich hab mich da eber so ein bisschen drauf gefrent , glanb ich also zn dem Zeitpunkt
Jedenfalls?” (KPZ 02, Z. 62-64)

Zugleich wird diese positive AuBerung jedoch riickblickend sprachlich relativiert, indem die
Freude nur ,,ein bisschen® vorhanden war und zudem angezweifelt wird (,,glaub ich®). Es
zeigten sich aullerdem intra- und interprofessionelle Konflikte zwischen den Mitarbeitern,
welche die Zusammenarbeit erschwerten und die distanzierte Haltung zusitzlich

begiinstigten.
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5.7.2 Intra- und interprofessionelle Konflikte belasten Zusammenarbeit

Zu Beginn dieses Kapitels sei angefiithrt, dass in den Interviews hdufig vom ,, Team® (dt.
Gruppe) gesprochen wurde. Aufgrund vielfaltiger Definitionen und Verwendungen dieser
Begrifflichkeit in der Literatur und der Alltagssprache wird in dieser Arbeit die Definition
von Leuzinger und Luterbacher verwendet. Sie verstehen unter ,,einer Gruppe ein soziales
System, dessen Mitglieder in direkter Interaktion stehen und in ihrem Verhalten durch
komplementire Rollen sowie gemeinsame Normen und Ziele bestimmt werden®(Leuzinger
und Luterbacher 2000, S. 88). Daraus darf allerdings nicht geschlossen werden, dass es sich
bei allen Mitarbeitern, die zur Erledigung von Aufgaben zusammengeschlossen werden,
automatisch um Gruppen handelt. Die gemeinsame Arbeit hat nimlich nicht zwangslaufig
zur Folge, dass ein ,,Wir-Geftihl* entsteht und gemeinsame Normen und Ziele zur Bildung
einer ,echten® Gruppe beitragen (Leuzinger und Luterbacher 2000). Dies war auch in der
vorliegenden Studie zu beobachten. Nicht in allen beschriebenen ,,Teams® gab es bei allen
Interviewpartnern das ,,Wir-Gefthl®, sodass nicht alle Zusammenschlisse von
Mitarbeitern als ,,Gruppe® oder ,,Team® im Sinne der Definition bezeichnet werden
konnen. Aus diesem teilweise fehlenden Zusammengehorigkeitsgefiihl entstanden intra-
und interprofessionelle Konflikte. Diese Auseinandersetzungen zwischen den Mitarbeitern
belasteten und erschwerten die Zusammenarbeit. Erschwert wurde die Zusammenarbeit
auch durch Konflikte mit Vorgesetzten. Darunter zusammengefasst sind aktive
Auseinandersetzungen im Sinne einer offen gedullerten Krittk an Handlungen und
Entscheidungen, aber auch eine nicht offen gedullerte Kritik an z. B. organisatorischen
Missstinden. Es  zeigte sich  auBlerdem eine unklare wund intransparente
Teamkommunikation, sowohl innerhalb einzelner Professionen als auch inmitten des

multiprofessionellen Teams:

walso so man kriegt das ja immer nur mit weil einem andern Leute das erziblen also da
gibts ja nie so ne Teambesprechung wo gesagt wird so und so ist das jett wo man wirklich

mal so offizielle Informationen hat” (KPZ 02, Z. 217-219)

Dies wurde vor allem dadurch deutlich, dass offenbar sehr viel Informationsaustausch

durch Horensagen und tber Dritte stattfand und wenig durch direkte Kommunikation.

Es zeigten sich auBerdem Uneinigkeiten zwischen den Professionen Pflege und Arzteschaft
beziiglich Therapieentscheidungen bei Patienten. Arzteschaft und Pflege nahmen — aus
Sicht des Pflegepersonals — Patientensituationen teils unterschiedlich wahr. Dies betraf vor
allem die Schmerzempfindung von Patienten. Viele Angehorige des Pflegepersonals waren

der Meinung, dass seitens der Arzte Schmerzen von Patienten unterschitzt und nicht
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ausreichend medikamentds therapiert wurden. Inwieweit dies objektiv der Fall ist, blieb
unklar und kann an dieser Stelle nicht Uberprift werden. Diese Konflikte wurden teils
offen ausgefiihrt, teilweise wurde diese Kritik nur im Interview bzw. gegeniiber Kollegen

geaullert:

und dann gibt es auch manchmal Diskrepanzen Jwischen Arzten und Schwestern was
man jett da macht und was man nicht macht und hat der jetzt Schmerzen und wieviel

soll der jetzt haaben so* (KPZ 14, Z. 510-513)

Diese Vorsicht bei der Schmerzmitteldosierung schien — nach Meinung des Pflegepersonals
— auch dadurch bedingt zu sein, dass manche Arzte juristische Konsequenzen verzweifelter
Eltern beflrchteten, falls hohere Schmerzmitteldosen das Leben des Kindes verkiirzen

wurden:

wund sind immer noch der Meinung sie werden sofort verklagt wenn sie irgendwie mal 2

Milligramm Morphium geben* (KPZ 07, Z. 943-944)

Viele Mitarbeiter distanzierten sich deshalb im Interview von Handlungsweisen und
Ansichten ihrer Kollegen. Dies betraf Verhaltensweisen und Einstellungen im Allgemeinen,
aber auch speziell auf das KPZ bezogen. So war auffillig, dass z. B. wenige Mitarbeiter
offen tber ihre persénlichen Bedenken beztiglich des KPZs sprachen, aber nahezu alle von

Bedenken ihrer Kollegen berichteten:

es sind viele Angste mit dabei sowobl bei Arten als anch in der Pflege” (KPZ 17, Z.
322-323)

wich finds nich so schlimm aber ich weifs dass sich Kolleginnen sebr aufregen (KPZ 10,
Z.211-213)

Um dem interprofessionellen Konflikt bei Therapieentscheidungen entgegenzuwirken,
wurde auch vorgeschlagen, objektive Beurteilungsverfahren, wie z. B. Schmerzskalen
einzufithren, um die Entscheidungen zu objektivieren. Einige Mitarbeiter schitzten es
besonders, wenn Vorgesetzte Verantwortung tbernahmen und dadurch Ruhe und
Sicherheit vermittelten, aber auch, wenn sie sich fur die Interessen ihrer Mitarbeiter aktiv
einsetzten. Es kam allerdings vor, dass sich Mitarbeiter selbst aus dem Team ausschlossen,
weil ihnen vielleicht die Umgangsform missfiel oder sie sich nicht ausreichend integriert
fihlten. Dies wurde nicht alles unmittelbar durch das KPZ bedingt, sondern manche

Konflikte bestanden schon zuvor:

walso so is es nich ne , aber es is schon so nen bisschen Einzelkdmpfer is man dann

schoon* (KPZ 03, Z. 648-649)
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Generelle Vorbedingungen fiir Handlungsstrategien des Personals war die Vermutung —
besonders aus den Reihen des Pflegepersonals — dass die Arzte stirker einer tatsichlichen
oder vermeintlichen Hierarchie unterliegen, von der sie abhingig sind. Es wurde zudem
vermutet, dass sie sich deshalb weniger fir Stationsinteressen einsetzten und kaum
offentlich kritisierten, weil sie meist nicht allzu lange Zeit auf einer Station bleiben.
Angehorige des Pflegepersonals arbeiten teils ber Jahrzehnte auf einer Station und
kimpfen deshalb wohl viel intensiver gegen Verdnderungen am Arbeitsplatz, die ihnen

missfallen:

wdie Kulturen sind da anders im drtlichen Bereich ist ne gang andere Betriebskultur
irgendwie Assistenzargte oder anch Oberdrgte die Hierarchie ist da viel ausgeprdgter und
die wissen was der Chef sagt das wird gemacht und da wird ja anch viel weniger

gekampft weil die alle Karriere machen wollen (KPZ 07, Z. 352-356)

Als Konsequenz aus den inter- und intraprofessionellen Konflikten wurde deutlich, dass
sich einige Mitarbeiter ausgeschlossen fithlten bzw. vom Team ausgeschlossen wurden.
Dies zeigte sich z. B. darin, dass eine Verunsicherung entstand, wenn man mit seinen
Sorgen und Angsten scheinbar alleine dastand, weil die Bedenken von den Kollegen nicht
geteilt wurden. Doch entwickelte sich das Gefithl des ,Ausgeschlossen-Seins‘ auch, wenn
man nicht dabei war, wenn scheinbar wichtige Informationen verkiindet wurden. Und auch
Mitarbeiter, die ihre Bedenken bzw. Kritik am KPZ offen duBerten, fuhlten sich danach
hiufig vom Team ausgeschlossen, weil viele sich von offen geiuBerten Angsten und

Bedenken distanzierten:

wich war schon tliberrascht auch das angeblich so viele Kol/=Kollegen doch das positiv
anch fanden* (KPZ 01, Z. 25-26)

Neben dieser, durch strukturelle und organisatorische Schwierigkeiten verursachten
distanzierten Haltung gegentiber des KPZs zeigten sich auch emotionale Griinde, die den
Implementierungsprozess belasteten. Die Betreuung und Arbeit mit schwerstkranken und

sterbenden Patienten stellt fur das Personal insgesamt eine grofle Herausforderung dar.

5.7.3 Stetben als professionelle Herausforderung

In den Interviews kam zum Ausdruck, dass die Konfrontation mit sterbenden Patienten fur
Mitarbeiter eine grofle emotionale Belastung und eine Herausforderung im Arbeitsalltag
darstellen kann. Ersichtlich wurde dieses Phinomen an folgender Stelle, an der eine der
interviewten Personen sich fragte, ob sie/er ein ,,Todesengel sei, nachdem wiederholt

Kinder in der eigenen Schicht verstorben waren:
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w3u Beginn meines Berufslebens da hab ich mich echt gefragt ob ich ein Todesengel" bin
[...] eigentlich immer wenn da Kinder gestorben sind wars da immer eigentlich anch in
meinen Diensten also wenige Ausnabmen wirklich ganz wenige |...] ich hab mich
anch gefragt mach ich irgendwie was was die instabiler macht” (KPZ 07, Z. 422-429
und 446-447)

An dieser Textstelle wird deutlich, wie belastend der Tod eines Patienten sein kann und
dass Selbstzweifel durch wiederholte Todesfille ausgelost werden kénnen. Dies zeigt sich
besonders bei der Bezeichnung als ,,Todesengel* (vgl. Fulinote 11 Seite 65). Es steht auller
Frage, dass die Interviewpartnerin bzw. der Interviewpartner nicht den Tod eigener
Patienten herbeigefiithrt hat. Die Betitelung als ,,Todesengel* kann vielmehr als Ausdruck
daftir verstanden werden, wie beidngstigend eine gefithlte Hiufung von Todesfillen
wihrend der eigenen Dienste wirken kann. Diese Angst kann Zweifel am eigenen Handeln
aufkommen lassen (,mach ich irgendwie was was die instabiler macht) und fir
Verunsicherung sorgen. Diese professionelle Herausforderung steht im Kontext einer
allgemeinen Schwierigkeit den Tod ins Leben zu integrieren. Damit ist gemeint, dass
manche Mitarbeiter versuchten, den Tod aus der alltiglichen Vorstellung auszublenden. Er
wird als etwas ,Furchtbares® wahrgenommen, wortiber nur nachgedacht wird, wenn dies
unbedingt erforderlich ist. Des Weiteren zeigte sich, dass der Sterbeort eines Kindes einen
besonderen Einfluss auf die Trauerbewiltigung des Personals hat. So empfanden es
manche Mitarbeiter als weniger belastend, wenn ein Kind Zuhause verstarb und sie nur
Uber den Tod informiert wurden, als wenn sie unmittelbar und direkt in das Sterben
involviert waren. Solche Empfindungen konnen eine Begrundung fir die ablehnende

Haltung von Mitarbeitern gegentiber dem KPZ sein:

Wfiir mich fiir meine Titigkeit eine Entlastung wenn die Kinder Zubause versterben
kdnnen ja weil ich nicht unmittelbar damit konfrontiert bin nicht unmittelbar
sehend ja titig werdend sondern mit Abstand iiber Telefonaate ja* (KPZ 08, Z. 270-
273)

11 Der Begriff ,,Engel beschrieb urspriinglich einen ,,Boten zwischen Gott und der Menschenwelt”. Im
Verlauf der Geschichte wurde er in den monotheistischen Religionen zu einem ,,Gattungsbegriff fiir alle
Arten von Geisterwesen® (Krauss 2002, S. 7). Ein Engel, der den Menschen den Tod bringt (=Todesengel),
wird in der Bibel nicht erwihnt. Unter dem Einfluss der griechischen Philosophie entwickelt sich im
Christentum aber die Vorstellung eines Engels, der die Seele des Menschen von seinem Leib trennt. Im
Koran wird ein Engel des Todes — Azrail — ausdriicklich erwihnt (Krauss 2002). In der Journalistik findet die
Bezeichnung ,, Todesengel“ z. T. auch Verwendung fiir medizinisches Personal, welches den Tod eigener
Patienten herbeigefiithrt hat.



5 Ergebnisse 66

Anderen Interviewpartnern fiel es jedoch deutlich leichter, den Tod eines Patienten zu

verarbeiten, wenn sie direkt mit dem Tod konfrontiert waren:

wmanchmal kommt dann nur son Anruf ja die ist gestorben das ist manchmal viel
schlimmer also man das ist dann so abstrakt und man weif§ gar nicht wobin mit seiner

Trauner und wenn man selbst da aktiv beteiligt war also mir gebts jedenfalls so ich kann

das dann besser verarbeiten* (KPZ 07, Z. 438-441)

Es gab jedoch auch Mitarbeiter, fir die der Todesort eines Kindes und die Frage ihrer
Anwesenheit wihrend des Sterbens keinen Einfluss auf die personliche Trauerbewaltigung
hatten. Es wird somit deutlich, dass der Einfluss des Sterbeortes auf die Trauerbewiltigung

von den Mitarbeitern sehr unterschiedlich empfunden wird.

Das Sterben eines Patienten bzw. die Sterbebegleitung stellte hdufig eine psychische
Belastung fur die beteiligten Mitarbeiter dar. Diese Belastung war ursdchlich fir die
professionelle Herausforderung, die das Sterben eines Patienten bedeutete. Es entstand ein
Gefithl der Macht- und Hilflosigkeit gegentiber den Patienten und Eltern, zu denen im
(meist) langen Krankheitsverlauf eine zum Teil enge Beziehung entwickelt wurde und die

man trotz allem nicht vor dem Tod bewahren konnte:
swaber dass es schon was ist was anch an die Substanz geht "bei allen'” (KPZ 03, Z. 94)

Es entstanden teilweise Selbstzweifel, dass vielleicht nicht alles getan wurde, um den
Patienten zu vor dem Tod zu bewahren. Jeder Mitarbeiter musste Strategien und Wege
finden, um diese psychische Belastung zu bewiltigen. Gleichzeitig verdeutlichten einige
Mitarbeiter ihre Angst vor der Prisenz von Tod und Sterben, welche das KPZ hervorrief.
Es wirkte wie eine Angst vor einem diffusen Gegner. Es ging hierbei weniger darum, dass
das Sterben eines Patienten emotional belastend war, sondern eher um eine Angst vor dem
Sterben und dem Tod an sich. Allein die Moglichkeit, dass im KPZ Kinder versterben

konnten, 16ste Beklommenbheit aus:
\Ja und dass man so diese Angst b vor dem direkten Sterben (KPZ 18, Z. 692-693)

Fir einzelne Mitarbeiter ging vom KPZ eine so starke Bedrohlichkeit und Stérung der

beruflichen Zufriedenheit aus, dass ein Arbeitsplatzwechsel in Erwidgung gezogen wurde:

wdas Pallizimmer das ist fiir mich schon ne Hiirde ich also , wenn mich das zu sebr

belastet war das fiir mich ein Grund die Station zu verlassen” (KPZ 01, Z. 338-339)
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Das Personal hatte verschiedene Strategien entwickelt, um mit dieser Herausforderung
umzugehen, indem sie z. B. auf ein kollegiales Netz zurtckgriffen und fachliche und

emotionale Unterstitzung bei Kollegen fanden:

wim Team spricht man natiirlich dann schon auch mal einfach im Pansenraum driiber

wie gehts dir und so , es trifft einen ja mal mebr oder weniger dann personlich aber man

gebt ja schon in Kontakt anch* (KPZ 04, Z. 374-376)

Es wurde aber auch versucht, Abstand zu gewinnen, indem z. B. weniger schwer erkrankte

Kinder versorgt oder sich Freirdume z. B. durch Stundenreduzierung geschaffen wurden:

\Ja dass man einfach nen bisschen Abstand gewinnt dass man dann einfach mal wieder

normale Patienten betrent wo wirklich nur Diagnostik is wo , der normale Ablauf liinft

50 obne dass man tiefschiirfend sich reindenken muss* (KPZ 18, Z. 737-740)

In diesem Zitat ist die Bezeichnung ,,normale Patienten® als Definition fiir nicht-sterbende
Kinder und somit die Beschreibung von sterbenden Kindern als ,unnormale Patienten’
auffallend. Dies verdeutlicht wieder die emotionale Belastung, die die Versorgung
sterbender Kinder bedeutet. Das Personal versuchte auch einen verséhnlichen Abschluss
mit dem Tod eines Patienten zu finden. Zum einen emotional, indem eigene Rituale
geschaffen wurden, die es ermdglichten, mit dem Tod eines Patienten abzuschlieBen. Zum
anderen eher kognitiv, indem der Tod eines Kindes nach langer und schwerer Krankheit

als ,,Erl6sung® definiert wurde:

walso ich glaub dass die Verarbeitung von nem Patient der stirbt , in ner
Palliativsituation (2) oft oder fast immer als Erlosung wabrgenommen wird“ (KPZ 11,
Z.426-427)

Eine fehlende Distanz zwischen Mitarbeitern und Patienten und Angehérigen konnte
wahrgenommen werden, wenn sich Mitarbeiter Gber den beruflichen Kontext hinaus
engagierten, z. B. indem sie einen personlichen Kontakt zu den Eltern eines verstorbenen
Kindes aufrechterhielten oder einem Kind und seiner Familie Geschenke machten. Diese
Strategien des Personals, mit dem Tod als professionelle Herausforderung umzugehen,
wurden durch verschiedene Vorbedingungen beeinflusst: Sterbende Kinder stellen heute —
aufgrund des medizinischen Fortschritts — eine gefithlte Umkehr der ,natiirlichen Ordnung’
dar und sind aus der Perspektive einer interviewten Person auch gesellschaftlich nur schwer

akzeptiert. Dies erschwert die emotionale Bewiltigung der eigenen Arbeit zusitzlich:
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wich mein (4) Sterben is sowieso immer n Tabuthema und wenn n Kind stirbt wenn n
Jugendlicher stirbt is das ja fiir die meisten Lente kaum ausiunbalten” (KPZ 11, Z. 659-
661)

Daneben ist die kurative Zielsetzung eines Krankenhauses mit Ausschopfung aller

medizinischer Optionen offenbar stark prasent:

wich glanb bier im Krankenhaus fiiblt man sich auch immer so in der Verpflichtung dem
Patienten noch irgendwie helfen zu miissen* (KPZ 16, Z. 432-433)

Die Mitarbeiter haben, wie es scheint, auch den Findruck, dass ein gesellschaftlicher
Anspruch an ihr Handeln besteht, mit der Forderung eines professionell-distanzierten
Verhaltens. Der Tod eines Menschen darf berithren, jedoch nur in einem solchen Maf,
dass die Arbeit trotzdem noch professionell ausgetibt werden kann. Allerdings konnten
auch traumatische Vorerfahrungen, wie z. B. ein sehr belastender erster Kontakt mit einem
sterbenden Kind oder die unzureichende Vorbereitung auf Sterbebegleitung in Ausbildung
und Studium die Handlungsstrategien beeinflussen. Einzelne Interviewpartner hatten den
Eindruck, dass das Geschlecht den Umgang mit psychisch belastenden Situationen

beeinflusst:

.68 gibt ja unterschiedliche 1 erarbeitungs- formen erfabrungsgemafs sprechen Frauen hilft
es thnen mebr dariiber zu sprechen und Mdnner machen Sachen mebr mit sich ab* (KPZ

04, Z. 274-276)

Dieser verschiedenartige Umgang wurde zum einen bei Kollegen wahrgenommen
(professionsunabhingig) und zum anderen auch bei betroffenen Vitern und Miittern. Dies
bedingte deren Umgang mit psychisch fordernden Gegebenheiten und konnte zusitzlich
zu Kommunikationsschwierigkeiten und Unstimmigkeiten im Team und zwischen

Mitarbeitern und Eltern fihren.

Des Weiteren konnte es durch die Arbeit mit schwerstkranken Kindern zu einer
verinderten Sicht auf Krankheit und Gesundheit im Privaten bei den Mitarbeitern
kommen. Die Analyse ergab, dass berufliche Erfahrungen mit ins hausliche Umfeld
genommen wurden, beispielsweise konnte der tigliche Umgang mit erkrankten Kindern

dafir sorgen, dass die Angst entstand, auch die eigenen Kinder kénnten schwer erkranken:

wwenn sie dann anfangen Ihr eigenes Kind gehnmal am Tag u iiberpriifen ob die blanen
Flecken irgendwie Leukdmie sein kinnen oder nich wenn man als Kind grade vom

Spielplatz kommt dann wirds schwierig” (KPZ 08, Z. 570-573)
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Die verinderte Sicht auf Krankheit und Gesundheit konnte sich aber auch positiv du3ern,
indem man die eigene Gesundheit oder die der eigenen Kinder viel mehr zu schitzen
wusste, wenn einem bekannt war, an welchen Krankheiten Kinder leiden und versterben
konnten. Die verinderte Wahrnehmung von Krankheit und Gesundheit wurde nicht durch
das KPZ selbst, sondern durch die Arbeit mit schwerstkranken Kindern auf der Station an
sich beeinflusst. Zusitzlich schien diese Arbeit einen Einfluss auf den Umgang mit der

eigenen Spiritualitit und Sterblichkeit zu haben:

wund das es mir wenns bei mir mal soweit ist helfen wird da bin ich ganz sicher”

(KPZ 7, Z. 635-636)

Es existierten einvernehmliche Rituale der Sterbesituation unter den Mitarbeitern der
Stationen, wie z.B. der Stationsalltag in einer Sterbesituation organisiert wurde
(Aufgabenverteilung, Betreuungsschlissel, Kontaktpflege nach Tod des Kindes). Dies
konnte dem einzelnen Mitarbeiter Sicherheit und Halt in der belastenden Situation geben.
Es gab allerdings Mitarbeiter, die dieser psychischen Belastung der Sterbebegleitung nicht
dauerhaft gewachsen waren und das Arbeitsfeld wechselten. Dies fand nicht im
Zusammenhang mit der KPZ-Entstehung statt, sondern wurde als Erfahrung aus der
Vergangenheit berichtet. Dies verdeutlicht jedoch die mit dem Sterben verbundene
Anspannung, die durch das KZP noch einmal stirker an Prisenz gewinnen und die

Belastung erh6hen konnte.

Einige Mitarbeiter hingegen schitzten die Arbeit mit sterbenskranken Kindern und die
Sterbebegleitung selbst, weil sie es fir eine wertvolle Arbeit hielten fiir die sie, wenn sie gut

erledigt wiirde, auch Wertschitzung z. B. von den Eltern erhielten:

w3um Teil man kriegt en ja typischerweise so wenn der Todeszeitpunkt eines Kindes sich
ndhert jabrt so kriegt man dann ab und u nochmal en Brief von Eltern also nicht oft
aber gelegentlich war das wo dann drinstand wie gut das gelaufen ist und wie frob sie warn
das man da war und (2) das bestirkt einen natiirlich das gibt unheimlich viel fiirs Ego*
(KPZ 07, Z.472-477)

5.8 Konsequenzen der Kernkategorie

Die Handlungsstrategien hatten verschiedene Konsequenzen zur Folge: Zum einen wurde
eine andere medizinische Versorgung und Genesung bei Unterbringung im KPZ

antizipiert. Einige Mitarbeiter hatten das Gefiihl, dass sich die Versorgung durch das KPZ
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insofern verbesserte, als dass sie sich auch als Behandler dort lieber aufhalten und der

Patientenversorgung mehr Zeit widmen wiirden:

IS5 jett ne reine Phantasie von mir aber wenn ich da reinkomme und und fiibre ein
Gespriich nebm ich mir vielleicht aunch inst- unbewusst nich bewusst aber unbewusst en
bisschen mebr Zeit weil ich den Ort einfach angenebm finde da halte ich mich einfach gerne
anf , ja wenn , in nem Ort in nem Limmer der jet3t was eng ist wo ich sach ma ,n
schreiendes Kind nebendran is sowieso nich da hab ich oh Gott jetzt muss ich hier schnell
wieder raus damit ich irgendwie nen klaren Gedanken fassen kann und so also das sind

$0 kleine Faktoren die ne Rolle spielen* (KPZ 15, Z. 381-388)

Aber auch Therapieméglichkeiten schienen durch das ausgedehntere Platzangebot und die
moderne Ausstattung vergroflert zu sein. Obgleich fiir alle Eltern Raum und Zeit fir
Gespriche zur Verfiigung steht, wurde antizipiert, dass dies im Aufenthaltsbereich des
KPZs fur die betroffenen Eltern problemloser ist, da Raum und Ruhe gegeben ist und das
Kind trotzdem nicht allein gelassen werden muss. Nach Einschitzung des Personals
wollten Eltern ihre Kinder wihrend solcher Gespriche nur ungern im Zimmer allein
lassen, was bei einem Gesprich im Arztzimmer notwendig wire. Es wurde auch die
Hypothese aufgestellt, dass sich die Genesung bzw. der Gesundheitszustand bei
Versorgung im KPZ stabilisieren oder sogar verbessern wiirde. Dies wurde zurtickgefithrt
auf die angenehme und privatere Atmosphire im KPZ, sowie die neue und
behindertengerechte Ausstattung, die die Arbeit des Personals zu erleichtern und das

Versorgungsniveau scheinbar steigen lief3:

win den Gesprichen die man dort fiibrt , mebr Hoffnung geben kann kann sagen okay
das b ist siebt doch alles nich so schlimm aus es gibt doch ne Perspektiive und es gebt
weiter ja also ich glanbe einfach in sonem Raunm lassen sich diese Sdtze leichter formmulieren
als in einem Raum der eng ist wo man das Gefiibl hat ja eigentlich maichte ich bier so
schnell wie moglich raus ja? das ist beengt es ist laut es ist nich komfortabel” (KPZ 15,
Z. 346-351)

Bei all den Vorziigen stellte sich fir das Personal die Frage, ob aus der
,Klassengesellschaft auf der Station eine ,Zwei-Klassen-Medizin® resultierten konnte.
Folgende Aussage brachte die Frage nach einem menschenwiirdigen Tod als zusitzliche

Konsequenz ins Spiel:

,ich glanbe eher es is auch'n Zimmer da wo man menschenwiirdig sterben kann (KPZ

15, Z. 649-650)



5 Ergebnisse 71

Dies warf die Frage auf, was genau ein ,,menschenwiirdiger“12 Tod ist und ob er Kindern in
anderen Zimmern verwehrt bleibt. Finige Mitarbeiter hatten zudem die Vision einer
geteilten Station. Sie stellen sich vor, dass eine Kinderpalliativstation entstehen wiirde, die
genau wie die Palliativstation fiir Erwachsene, eine eigene, abgetrennte Station und nicht in
eine Normalstation integriert ist. Sie sahen darin die Moglichkeit, die geftihlte Entstehung

einer ,,Zwei-Klassen-Station® zu verhindern:

,,dass das dann der Palliativbereich ist und es gibt natiirlich den Punkt an dem man das
dann abgrenzen muss das man das die Eltern oder das die Kinder und Eltern anf Station
nicht das Gefith! haben das ist ne Zwei Klassen Station hier (KPZ 07, Z. 1267-1270)

Die Distanzierung des Personals vom KPZ hatte eine Resignation zur Folge, welche bei

einigen Personen zu Uberforderung und Selbstunsicherheit fuhrte.

5.8.1 Uberforderung und Selbstunsicherheit

Die Analyse hat gezeigt, dass unter den Mitarbeitern ein unsicheres Wissen tber die
Aufgaben und Ziele von Palliativmedizin besteht. Fur viele der interviewten Mitarbeiter
war ,,palliativ’® gleichgesetzt mit Sterben, was in dem folgenden Zitat sehr gut zum

Ausdruck kommt:

wich muss mich noch von diesem Gedanken verabschieden fiir mich ist Palliativzimmer
und Palliativkind ist halt wirklich das Kind was jetzt akut lebensbedroblich ist ja also
abm und nicht mein Kind wo ich weif§ ok das wird 14 Jabre alt nicht werden ja* (KPZ
01, Z. 375-378)

Diese Begriffsunsicherheit stellte ein groes Problem fiir die Arbeit der Mitarbeiter im und
mit dem KPZ und den dort behandelten Kindern dar. Bei dieser Begriffsunsicherheit zeigte
sich auch, dass Patientengruppen von einzelnen Mitarbeitern fast schon stigmatisiert
wurden. Dies wird an den verwendeten Begrifflichkeiten (,,sabbern®, , verkriippelt®) im

nachfolgenden  Zitat deutlich. Diese abwertende Sprache betraf besonders

12 Artikel 1 des Grundgesetztes besagt, dass die Wiirde des Menschen unantastbar ist. Doch was genau ist
nun menschenwurdiges Sterben? Mit dieser Frage haben sich Jens und Kiing (1995) beschiftigt. Fir sie ist
z.B. der Tod eines Menschen durch Krieg, Hunger oder Epidemien ein menschenunwiirdiger Tod.
Ebenso wie das Fehlen sozialer und zwischenmenschlicher Kontakte, also ein Stetben in Einsamkeit,
ohne korperlichen Kontakt und seelische Geborgenheit. Einsamkeit entsteht ihrer Meinung nach auch,
wenn die Kommunikation zwischen Patient und Behandlern und Angehérigen beendet wird und mit dem
Patienten nicht offen iiber seine Krankheit und das Sterben geredet wird. Sie fihren an, dass auch ein
Sterben in einem schénen Einzelzimmer nicht menschenwiirdig ist, wenn Firsorge durch Personal und
Angehorige fehlen. Bedenkt man all dies so wird klar, dass das KPZ allein das Sterben nicht
menschenwiirdig macht. Eine liebevolle Betreuung des Patienten von Personal und Angehérigen und eine
offene Kommunikation, die den Patienten mit seinen Angsten nicht alleine lisst, kann im KPZ
stattfinden, doch ist das KPZ keine Bedingung dafiir.
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schwerstbehinderte Kinder, welche auf der Neuropidiatrie haufig behandelt werden und
im Sinne der Finteilung der Erkrankungen nach der ACT (vgl. Kapitel 2 Einleitung) eine
palliative Versorgung bendtigen. Bei ihnen handelte es sich folglich haufig um
Palliativpatienten (im Sinne der Definition), welche vom Zimmer profitieren sollten.
Werden behinderte Patienten auch nur von einzelnen Mitarbeitern sehr distanziert
behandelt, lisst dies dennoch den Schluss zu, dass eine umfassende Aufklirung zur

Definition und Details von Palliativmedizin dringend erforderlich ist:

wauch so der Umgang mit Schwerstbebinderten die ja anch nicht immer nett freundlich
lieblich sind gebirt ja auch dazu viele Kinder sabbern viele Kinder haben Krampfanfille ,
Ja sind ver- verkriippelt hirt sich so doof an aber mir fillt grad kein anderes Wort ein ne
also da gehirt anch was dazn* (KPZ 18, Z. 572-575)

Im Laufe der Interviews wurde ferner deutlich, dass eine Verinderung des
Patientenklientels durch das KPZ nicht unmittelbar erwartet wurde. Schon vor der
Erweiterung der Versorgungsstrukturen fiir Palliativkinder an der UMG waren — nach
Einteilung der ACT (vgl. Kapitel 2 Einleitung) — Kinder, die eine palliativmedizinische
Versorgung benétigen, Patienten in dieser Klinik. Dies schien zwar einigen, aber nicht allen

Mitarbeitern bewusst zu sein:

wda ich glanbe das die , 'Station' sowieso sebr hiufig Palliativkinder hat und jetzt gibt
man einem Limmer einfach nur noch nen anderen Naamen dafiir und , hat andere
Rabmenmaglichkeiten die man diesen Kindern und der Familie dafiir bieten kann , weil

das Klienteel glanb ich dndert sich dadurch nicht? (KPZ 02, Z. 57-62)

An dieser fragenden und unsicheren Art in diesem Zitat zeigte sich jedoch, dass einige
Mitarbeiter befurchten, zukiinftig doch mit anderen Patienten konfrontiert zu sein. Diese

Vorstellung schien manche Mitarbeiter zu verunsichern.

Ursichlich fiir die auftretende Uberforderung und Selbstunsicherheit war zunichst die fiir
die Mitarbeiter der Neuropiddiatrie neu hinzukommende Auseinandersetzung mit
onkologischen Krankheitsbildern. Da das KPZ auch Patienten der padiatrischen
Himatologie und Onkologie zur Verfugung steht, hatten viele Mitarbeiter der
Neuropidiatrie Angst mit — ihnen nicht vertrauten — Krankheitsbildern und neuen
fachlichen Anforderungen konfrontiert zu werden. Dieser hinzukommenden fachlichen

Anforderung fithlten sich nicht alle Mitarbeiter gewachsen:
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wich hab auch nich genug onkologische idh Erfabrung auch anch Wissen um das jetzt dem
Patienten wirklich grad fiir spezielle Fragestellungen richtig zu betrenen (KPZ 15, Z.
555-557)

Daneben herrschte aber auch eine Unklarheit iiber das Versorgungskonzept des KPZs und
die inhaltlichen Arbeitsanforderungen, die vermutlich an das Personal gestellt werden
wurden. Dies betraf vor allem die Frage nach der Zimmerbelegung und den neuen
Erwartungen des Arbeitgebers, die als Fortsetzung der schon wihrend der KPZ-
Entstehung wahrgenommenen Intransparenz (vgl. Kapitel 5.5.1 KPZ als organisatorische
Herausforderung) angesehen wurde. Nach Beendigung der Bauarbeiten und Eréffnung des
Zimmers waren vielen Mitarbeitern die inhaltlichen Arbeitsanforderungen noch immer
nicht genau genug definiert, sie mussten jedoch mit der Arbeit beginnen. Sorgte die
Unklarheit wihrend der Bauphase noch fir Unmut, so entstand nach Zimmereroffnung

Uberforderung, weil der Arbeitsauftrag nicht eindeutig erschien:

wich finde das nich so nen richtiges Konzept gibt oder jedenfalls dass es nich so bekaannt is
was jet3t- es gibt keine klaren Regeln sagen wir mal so abm keiner weifs so richtig wie
das jetzt funktionieren soll oder w- ja welche Patienten da jetzt rein sollen ob das jetzt
anch mit normalen Patienten belegt werden soll obs freigehalten werden soll” (KPZ 10, Z.
45-49)

Viele Mitarbeiter fihlten sich zudem fachlich nicht ausreichend ausgebildet und vorbereitet

fir die Arbeit im KPZ und sahen besonders dort noch Nachbesserungsbedart:

wund das hdtte ich mir gewiinscht dass das besser vorbereitet wird dass die die Ahgsz‘e
genommen werden dass eben da schon mal , einfach ne Fortbildung stattfindet zu diesem
Thema und war , weit vorher schon dass einfach die Angste genommen werden (KPZ

10, Z. 296-299)

Zahlreiche Mitarbeiter sahen deshalb in einer fachlichen Weiterbildung (Padiatrische
Palliative Care Weiterbildung  oder  klinikinterne ~ Fortbildungen ~ zum  Thema
Sterbebegleitung  u.4.) die nahezu einzige Mbglichkeit, der Uberforderung

entgegenzuwirken:

\Ja und das kann man halt find ich auch nur erreichen durch Fortbildungen deswegen
also die miissen auf jeden Fall auch noch stattfinden aber da wiird ich auch dran bleiben
also da wiird ich auch echt ib sonst ((lacht)) also da wiird ich mich anch gegen webrn also
das muss anch sein. das wir da wenigstens Forthildungen bekommen.* (KPZ 01, Z. 181-
185)
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Wichtig erschienen einigen Mitarbeitern auch regelmiflige Weiterbildungsangebote, um

eine Uberforderung und Unsicherheit dauerhaft zu verhindern:

wvon einer Fortbildung kann maan nicht profitieren da muss man wirklich am Ball
bletben und mebrere und regelmifSig an Fortbildungen teilnebmen* (KPZ 01, Z. 618-
620)

Wihrend manche Mitarbeiter die Bringschuld beim Arbeitgeber sahen, versuchten sich

einzelne auch eigenstindig fachlich weiterzubilden:

wich werd vielleicht noch Fortbildungsangebote nutzen oder umindest mich in der
Literatur so'n bisschen da noch informieren” (KPZ 03, Z. 559-561)

Trotz der subjektiven Uberforderung wird hier deutlich, dass augenscheinlich ein
,»bisschen® Information ausreichen wiirde, um auf das neue Titigkeitsfeld vorbereitet zu
sein. Dies zeigt einmal mehr, wie wenig Kenntnis in diesem Versorgungsbereich offenbar
bereits besteht. Einige versuchten allerdings auch, durch eine aktive Auseinandersetzung
mit dem Thema KPZ und Palliativmedizin im Allgemeinen ihrer Uberforderung und
Unsicherheit entgegen zu wirken. Sie setzten sich bewusst mit dem Zimmer auseinander,
z. B. indem sie Ausklarungsarbeit bei Eltern, deren Kinder auf der Station untergebracht
waren oder deren Kinder in das KPZ verlegt werden sollten, leisteten. Einzelne Mitarbeiter
begannen auch, Zukunftsvisionen fur den Kinderpalliativbereich in Goéttingen zu
entwickeln. So tiberlegten sie beispielsweise, ob in den nichsten Jahren der Bereich immer
stirker erweitert werden und mehr Kollegen eine Weiterbildung in Palliativ Care haben

wurden.

In den Erzdhlungen der Interviews war auffillig, dass einige Mitarbeiter Euphemismen
verwendeten, als sie Uber das KPZ sprachen. So wurden Begriffe wie ,,Hotelzimmer™ oder
,JLuxussuite” verwendet, welche allesamt sehr positiv assoziiert sind und nicht an
Krankheit, Sterben oder Tod denken lassen. Dies konnte als eine Strategie verstanden
werden, um mit dem Schrecken, den der Begriff ,palliativ augenscheinlich bei vielen

ausloste, umzugehen:

sund ich sebs einfach als , ja Luxussuite bei uns ab wirklich als kleine , als nice to have

(KPZ 03, 7. 32-33)

Bedingt werden diese Handlungsstrategien des Personals durch eine Unerfahrenheit beim
Umgang mit Tod und Sterben. Viele der interviewten Mitarbeiter hatten in ihrem
bisherigen Berufsleben wenig Berithrung mit sterbenden Patienten und fithlten sich deshalb

Uberfordert mit diesem Thema und dringten auf Fort- und Weiterbildungen:
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wich muss natiirlich anch sagen dass in meinem ganzen beruflichen Leben und das ist

wirklich wenig erst ein Kind bei mir verstorben ist“ (KPZ 18, Z. 491-492)

Als eine der Konsequenzen aus der Uberforderung ergab sich die Befiirchtung vor
emotionaler Ubetlastung und psychischer Uberanstrengung, die man durch Gespriche im

Kollegenkreis zu bewiltigen versuchte:

,Ja viele hatten Angst? davoor und und wussten nicht ob sie das schaffen so ein Kind zu
betrenen und hatten Angste das denen das dhmm also emotionaal 3u viiiel wird da ham

wir héufig driiber gesprochen* (KPZ 02, Z. 102-104)

Zusitzlich entstand auch die Frage nach dem Wohlsein des ,,Palliativkindes®. Zum einen
war sich das Personal nicht sicher, ob die Patienten der Onkologie in schweren Phasen der
Erkrankung oder am Lebensende gerne auf eine andere Station verlegt werden wollen oder
ob sie nicht lieber auf der Onkologie verbleiben wiirden, wo sie Personal und Umgebung

kennen:

Wichten die wirklich verlegt werden? (5) mit anderem Personal? andere Umgebung?*

(KPZ 03, Z. 571-572)
Dies zeigt viel Einfithlungsvermogen in die Patientensituation.

Zum anderen wurde eine medizinisch kompetente Betreuung der Palliativkinder vom
Pflegepersonal angezweifelt, weil die Sorge bestand, dass arztlicherseits eine unzureichende

Ausbildung im schmerztherapeutischen Bereich bestand?:

wdas dieses Kind anch wirklich Schmergmittel in einer ausreichenden Medikation
bekommt und nicht , wir sagen hier manchmal so kleine Dosen die halt nichts bringen
weil sie sich halt nicht trauen dabm ordentlich zu dosieren weil sie wenig Erfabrung
haben das seb ich halt anch die 1 ersorgung des palliativen Kindes seb ich halt anch eher
kritisch weil unsere Arte nicht gut ansgebildet sind dafiir” (KPZ 01, Z. 125-130)

Zusitzlich waren manche Mitarbeiter nicht der Ansicht, dass das KPZ eine gleichwertige
Alternative zu einer Versorgung des Kindes zu Hause oder im Hospiz darstellte — auch dies
verdeutlicht die Wissensdefizite des Personals tber Inhalte palliativer Versorgung im

Allgemeinen und Ziel des KZP im Besonderen:

13 Hier sei angemerkt, dass in der Klinik mehrere Padiater angestellt sind, die durch eine Weiterbildung in
Palliativ Care die Zusatzbezeichnung ,,Palliativmedizin® tragen. Sowohl sie als auch Arzte der Klinik fiir
Palliativmedizin koénnen und sollen konsiliarisch hinzugezogen werden, sodass eine kompetente
medizinische Versorgung der Kinder gewihrleistet ist.



5 Ergebnisse 76

swalso ich michte halt nicht das dieses Palliativzimmer ein Ersatz; fiir ein Hospig wird das
wiird ich ganz, schrecklich finden so fiir die Familie” (KPZ 01, Z. 553-554)

Bei allen Bedenken, die seitens des Personals gegentiber dem KPZ bestehen, gab es doch
auch Mitarbeiter, die in der Entstehung des KPZs grole Vorteile fiir sich personlich und

ihre berufliche Zukunft erkannten.

5.8.2 KPZ als Chance zur Kompetenzerweiterung

Einige Mitarbeiter sahen im KPZ eine Chance zur personlichen und beruflichen

Kompetenzerweiterung,

In den Interviews zeigte sich, dass sich nur wenige Mitarbeiter in den Entstehungsprozess
des KPZs integriert fihlten. Sie hatten nicht das Gefthl, dass die Entscheidung von oben
auferlegt war, sondern hatten den Eindruck, dass ithre Meinung erfragt und auch geschatzt

wurde:

wund die haben uns im Team immer gefragt was wir denken was wir uns vorstellen

(KPZ 12, Z. 36-37)

Zusitzlich waren manche Mitarbeiter der Meinung, dass das KPZ einen ,,Raum® fiirs
Sterben schafft. Diese Auffassung teilten Mitarbeiter, die sich in den Entstehungsprozess
integriert gefithlt hatten mit jenen, die dies nicht taten. Dieser ,,Raum® entstand — nach
Auffassung dieser Mitarbeiter — sowohl im wahrsten Sinne des Wortes, indem ein Zimmer
entstand, als auch im ibertragenen Sinne, dass dem Sterben in der Kinderklinik ,,Raum®
gegeben wurde und nahmen dies positiv wahr. Bemerkenswert ist, dass beide Perspektiven
(sowohl die weiter oben gedullerte negative, wie auch hier die positive) das KZP als Ort des

Sterbens wahrnehmen — und dennoch sind gegensitzliche Konnotationen méglich:

\Ja weil ich finde dass es halt keinen Raum batte in der Kinderklinik oder also weder im
sibertragenen Sinne noch richtig als Raum als Zimmer (KPZ 10., Z. 447-448)

Beeinflusst wurde diese Wahrnehmung des Zimmers als Chance durch die persénlichen
Vorstellungen der Mitarbeiter, was gute Palliativversorgung ausmacht. Dies betraf die
medizinische, pflegerische und emotionale Betreuung des Kindes, aber auch die seiner

Familie:

wwas is fiir mich Palliativpflege? das bedentet einfach Zeit fiir die Eltern zu haben Zeit
fiir den Patienten vielleicht wirklich nur diesen Patienten betreun 3u miissen und nich noch

fiinf andere* (KPZ 18, Z. 275-277)
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In diesem Zitat zeigte sich auch, welch grofie Bedeutung ,,Zeit haben® fiir die Mitarbeiter
hatte. Zeit schien Grundbedingung fiir eine gute Patientenversorgung und besonders fiir
eine ,gute‘ palliativmedizinische Betreuung zu sein. Dies zeigt sich auch im erhofften
héheren Betreuungsschliissel. Einige Mitarbeiter hielten eine Eins-zu-eins-Betreuung als
notwendige Voraussetzung fur eine ,gute® Palliativversorgung. Zusitzlich wurde deutlich,
dass der Elternbetreuung ein grofler Stellenwert in der Kinderpalliativmedizin zukommt.
Dies ist ganz im Sinne der WHO-Definition fir Palliativmedizin im Kindesalter (vgl.
Kapitel 3 Stand der Forschung). Finige der Mitarbeiter, die das KPZ als Chance zur
Kompetenzerweiterung ansahen, hatten bereits vor der Er6ffnung des KPZ ein Interesse
an Palliativmedizin und entschlossen sich z. B. schon vor Beginn der Planungsphase eine
Weiterbildung zu absolvieren. Sie sahen in dieser Weiterbildung eine Moglichkeit, die
eigenen fachlichen Kompetenzen zu erweitern, ihre Fahigkeiten zu verbessern und auch fir
sich selbst den Umgang mit sterbenden Patienten zu erleichtern. Unabhingig vom KPZ
sahen diese Mitarbeiter damals eine fachliche Weiterbildung als Moglichkeit, die Arbeit mit
sterbenden Kindern fiir sich selbst subjektiv zu vereinfachen. Interessanterweise erwarten
jene Mitarbeiter, die durch das KPZ eine verstirkte Konfrontation mit sterbenden
Patienten befurchten, die gleiche subjektive Verringerung der emotionalen Beanspruchung

durch eine fachliche Weiterbildung:

wint den letgten Jabren waren 3 Patienten verstorben anch und dann hab ich so gedacht
Mensch das interessiert mich schon wie man dann anch so weiter damit umgebt oder besser

damit umgeben kann einfach* (KPZ 16, Z. 109-112)

Einige Mitarbeiter, die zuvor nicht den Bedarf einer Weiterbildung in Palliative Care
gesehen hatten, betrachteten das KPZ als Impuls dafir, ihre Fahigkeiten in diesem Bereich
zu verbessern und etwas Neues zu etlernen. Bei diesen schien es, als hitte sie das KPZ erst
auf die Idee gebracht, dass Kinderpalliativmedizin ein mdégliches und nun nach KPZ

Er6ffnung ein sinnvolles Weiterbildungsgebiet darstellt:

\Ja vorber wdr ich nich auf die Idee gekommen ne Palliativweiterbildung zu machen

warum ((lacht)) (KPZ 17, Z. 285-286)

Man kann also im Zusammenhang von dem Bediirfnis nach fachlicher Weiterbildung von
drei Gruppen von Mitarbeitern sprechen: Die erste Gruppe interessierte sich, unabhingig
vom KPZ, fir dieses Fachgebiet und sah durch die tdgliche Arbeit mit schwerstkranken
und zuweilen sterbenden Kindern einen personlichen Bedarf, solch eine Fortbildung zu
absolvieren. Die zweite Gruppe hatte vor Initiilerung des KPZs keinen Bedarf fiir eine

personliche  Weiterbildung im  Bereich Palliativmedizin  gesehen. Die neuen
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Arbeitsanforderungen, die das KPZ mit sich brachte, verursachten bei ihnen allerdings
Unsicherheit und Uberforderung. Als Ausweg sahen diese Mitarbeiter nun eine fachliche
Fortbildung. Die dritte Gruppe von Mitarbeitern schien vor Initiierung nie den Gedanken
an eine entsprechende Weiterbildung gehabt zu haben, empfand das KPZ aber nun als
einen Anreiz. Hier wurde es weniger als ein Bewiltigungsmechanismus fiir Uberforderung
dargestellt, sondern vielmehr als eine sinnvolle Malnahme. Dies mag auf einen rationalen
und sachlicheren Umgang mit der eigenen empfundenen Uberforderung zuriickzufiihren
sein. Es ldsst sich aber festhalten, dass in fast allen Interviews das Bediirfnis nach fachlicher
Weiterbildung thematisiert wurde. Entweder war dieses bereits befriedigt worden oder die
Interviewpartner dringten darauf. Das Thema Weiterbildung ist aber auf jeden Fall von

groB3er Bedeutung fir die befragten Mitarbeiter.

Fir diese Losungsstrategie existierten verschiedene Vorbedingungen: Zum einen erfolgte
eine Anerkennung der palliativen Versorgung von Kindern von auflen. Besonderen
Einfluss hatte hier die mediale Prisenz, die das Kinderpalliativzimmer im Raum Géttingen
wihrend seiner Entstehung hatte. Es fanden o6ffentliche Spendenaktionen, z.B. in
Supermarkten und  Spielzeuggeschiften  statt. Innerhalb der Klinik wurden
Informationsplakate aufgehingt. Diese Offentliche Prisenz regte einerseits dazu an, sich
mit dem Thema auseinanderzusetzen. Zum anderen hatten sie das Gefihl, als Mitarbeiter
der beteiligten Station somit auch eine gewisse Aufmerksamkeit und Wichtigkeit zu

erlangen:

genan dann hab ich natiirlich auch viel in der Offentlichkeit gesebn dass gesammelt
wurde dafiir in Rewe Mdrkten und so wo das halt aushing (KPZ 14, Z. 21-23)

Zusitzlich erlebte die Kinderpalliativmedizin in den vergangenen Jahren einen ,,Boom*,
wie ein Interviewpartner anmerkte. Damit bezog dieser sich darauf, dass in diesem Bereich
in den letzten Jahren viele Entwicklungen stattgefunden hatten (vgl. Kapitel 3 Stand der
Forschung) und Kinderpalliativmedizin sehr viel stirker ins Bewusstsein der Bevolkerung

gelangt war:

wich glaub das Thema mebr in aller Munde und unebmend stellen sich viele auch die
Fraagen? und dann hat man jetzt den 1V orteil dass man Leute hat die man ansprechen
kann dies dann mit helfen umznsetzen und das gabs halt vor fiinfzebn Jabren noch nich
da hat sich was getaan* (KPZ 12, Z. 544-548)

Die Begleitung eines Menschen wihrend des Sterbens wurde von manchen Mitarbeitern als
eine Form der Hilfe und Nachstenliebe wahrgenommen. Erledigte man diese Aufgabe

,gut’, d. h. zur Zufriedenheit des Patienten bzw. seiner Angehérigen, so leistete man einen
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wichtigen Betrag zum Leben dieser Menschen. Einige Mitarbeiter empfanden es auch als

,»Privileg, Menschen beim Sterben begleiten und unterstiitzen zu duirfen:

ywdas sind ja sebr existentielle Dinge den Tod eines Menschen miterleben die Traner der
Angehorigen und so und das ist natiirlich emotional anch sebr anspruchsvoll und auch
sehr traurig und gleichzeitig hab ichs wie soll es immer als ne Art Privileg empfunden in so
excistentiellen Situationen in die Familien involviert sein 3u diirfen also so daran teilhaben

s diirfen® (KPZ 07, 7. 394-399)

Durch dieses ,Privilegiert-Sein‘ hatten diese Mitarbeiter das Gefiihl, sich von der Masse
abzuheben und etwas ,Besonderes® zu sein bzw. eine Sonderstellung in der Alltagsroutine
zu genieflen. Diese Mitarbeiter waren der Meinung, dass sich Sterbebegleitung vorteilshaft

auf ihren Charakter auswirkte und sie im positiven Sinne pragte:

wich habe gemerkt das es mich einfach auch charakterlich hat reifen lassen , man reift

daran ja anch man entwickelt sich damit ja anch* (KPZ 07, Z. 478-479)

Es zeigte sich, dass eine Palliativweiterbildung die Berufsinterpretation der Mitarbeiter
scheinbar stirken konnte, weil dadurch Handlungsweisen bestitigt werden konnten.
Manche Arbeitsweisen, wie sie z. T. seit Jahren praktiziert wurden, konnten im Rahmen

einer Weiterbildung als richtige Handlungsweise bejaht werden:

weinfach vielleicht anch so ne Bestitigung von dem was man vielleicht schon immer unter

Patientenversorgung und anch unter Palliativversorgung versteht” (KPZ 18, Z. 104-105)

Des Weiteren bestand bei einigen Mitarbeitern die Hoffnung, dass der
Kinderpalliativbereich an der UMG weiter ausgebaut werden wiirde. Es existierten unter
den Mitarbeitern verschiedene Visionen, wie dieser Ausbau aussehen koénnte: Manche
sahen eine eigene abgetrennte Kinderpalliativstation als erstrebenswertes Ziel. Einzelne
hofften auf eine VergroBlerung des Bereiches, jedoch weiterhin integriert in den

momentanen stationiren Kontext:

wich hoffe anch dass sich das weiter entwickelt dass es vielleicht noch en Zweites Zimmer
gibt und vielleicht noch en drittes und dass sich daraus iiber die Jahre vielleicht anch ne
Station Palliativstatioon entwickelt , aber das muss wachsen das kann man nich
irgendwie so aus dem Boden stampfen so das muss wachsen , und , ich glanb das is ne
gang, gute Keimzelle jetzt dieses Zimmer und hoffe dass das weiter das gut angenonmen
wird und weiter wachst* (KPZ 05, Z. 442-447)

Und es setzen auch viele Mitarbeiter — besonders aus dem Pflegebereich — ihre Hoffnung

in die drztliche Behandlung der Kinder im Palliativzimmer durch speziell weitergebildete
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Padiater. Diese sollten die medizinische Betreuung der Kinder von den Stationsirzten

ubernehmen:

wund was noch ne 1V erdnderung sein wird , die ich mir erhoffe? die babnt sich an aber
ich bin noch nicht sicher ob sich das durchsetzt ist eben das diese Palliatiivkinder dartlich
von den Palliatiivirten betreut werden und nicht vom Stationsoberarzt™ (KPZ 07, Z.
1237-1240)

Dies schien in direktem Zusammenhang zu stehen mit den Uneinigkeiten zwischen Arzten
und Pflegenden bei Therapieentscheidungen (vgl. Kapitel 5.7.2 Intra- und
interprofessionelle  Konflikte belasten Zusammenarbeit) und der angezweifelten
Kompetenz der Stationsirzte seitens des Pflegepersonals (vgl. Kapitel 5.8.1 Uberforderung

und Selbstunsicherheit).
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6 Diskussion

In dieser Studie wurde untersucht, wie der Implementierungsprozess eines
Kinderpalliativzimmers in der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin Géttingen von den
beteiligten Mitarbeitern erlebt wurde und welche Erwartungen sie an das Zimmer hatten.
Es sei nochmals darauf hingewiesen, dass diese Studie sich nicht zum Ziel gesetzt hatte zu
untersuchen, welche Vorteile ein KPZ als Versorgungsstrukturerweiterung fir Kinder mit
LBE und LLE bringt. Es sollte vielmehr erfahren werden, wie das Personal die Entstehung
des KPZs erlebt hat.

Die Befragung der Mitarbeiter ergab, dass manche Gegebenheiten wihrend der Planung
und Entstehung des Zimmers verhaltene erste Reaktionen der Interviewpartner auf das
KPZ zur Folge hatten. Die Implementierung des KPZs auf der Station Neuropidiatrie der
UMG fihrte bei den Mitarbeitern zur gefiihlten Entstehung einer ,,Klassengesellschaft® auf
der Station. Verursacht wurde diese Wahrnehmung vor allem durch organisatorische
Schwierigkeiten im Rahmen der Planung und Entstehung des Zimmers. Aber auch die
beschriebene Abgrenzungsproblematik des Aufgaben- und Verantwortungsbereiches der
einzelnen Mitarbeiter spielte eine Rolle fir die subjektive Entstehung einer
»Klassengesellschaft®. Aufgrund dieser Empfindung reagierte ein GrofSteil der befragten
Mitarbeiter distanziert auf das KPZ wihrend seiner Entstehungs- und Anlaufphase.
Bedingt wurde die Distanzierung durch eine fehlende Einbezichung des Personals in den
Implementierungsprozess und der Herausforderung, die der Kontakt mit sterbenden
Patienten als solcher darstellte. Es kam bei einigen Mitarbeitern zu einem Gefthl der
Uberforderung, aber manche sahen das KPZ auch als Chance zur eigenen

Kompetenzerweiterung,

6.1 Gefiihl einer entstandenen ,,Klassengesellschaft* und Zwei-

Klassen-Medizin

Mit der Errichtung des KPZs wurde ein schéner Raum in der Klinik fir Kinder- und
Jugendmedizin Géttingen geschaffen, der fur schwerkranke Kinder und ihre Familien eine
Verbesserung der stationdren palliativmedizinischen Versorgung darstellen kann. Da jedoch
nur ein Stationszimmer aufwindig renoviert wurde und die Ausstattungsunterschiede
signifikant sind, resultierte eine Ungleichheit bei der Patientenunterbringung auf der

Station. Eine Interviewpattnerin/ein Interviewpartner beschtieb dies mit dem Begriff
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»Klassengesellschaft auf der eigenen Station® (vgl. Kapitel 5.3 Kernkategorie: Durch KPZ
entsteht , Klassengesellschaft auf der Station, S. 38). Auch in zwei weiteren Interviews
tauchte der ,Klassen-Begriff auf. Hier war von ,,Zwei-Klassen-Station® bzw. ,.erster
Klasse und zweiter Klasse® die Rede. Die Verwendung dieser Bezeichnung scheint im
vorliegenden Zusammenhang ungewchnlich. Es existieren viele verschiedene Definitionen
des Klassen-Begriffs in der Literatur und die wohl bekannteste Definition sei beispielhaft
angefithrt: Der Begriff Klasse beschreibt Menschen, die sich aufgrund gemeinsamer
okonomischer Merkmale in einer vergleichbaren sozialen Lage befinden. Die dhnliche
o6konomische Situation hat ein ,,Gemeinsamkeitsgefithl” zur Folge. Karl Marx bezeichnete
dies als ,,Klassenbewusstsein®. In einer ,,Klassengesellschaft® besteht aufgrund ,,fehlender
Mobilititschancen zum  Aufstieg in hohere Statusgruppen eine weitgehende

,»Geschlossenheit™ des sozialen Ungleichheitsgeftiges® (Korte 2000, S. 182).

In der Bundesrepublik Deutschland taucht der Klassen-Begriff im medizinischen Kontext
auf, wenn von einer Zwer-Klassen-Medizin die Rede ist. Dieses politische Schlagwort 16st in
der Gesellschaft Diskussionen aus. Der — nicht prizise definierte — Begriff beschreibt eine
medizinische Versorgung, deren Qualitit scheinbar von der Krankenversicherung
(gesetzliche Krankenversicherung [GKV] oder privaten Krankenversicherung [PKV]) des
Patienten abhingig ist. Frank Schulze Ehring und Christian Weber erkliren die negative
offentliche Wahrnehmung des Begriffs mit der Angst des Einzelnen, ,zukinftig im
Bedarfsfall nicht mehr das Notwendige, sondern nur noch das Notwendigste zu
bekommen® (Schulze Ehring und Weber 2009, S. 140). Bedingung fiir das Bestehen einer
Zwei-Klassen-Medizin wire eine Leistungs- und Qualititsdifferenzierung, welche zu Lasten
Dritter gehen wiirde. Dies wiurde bedeuten, dass die Entscheidung einer
Bevolkerungsgruppe (PKV-Versicherte) fir eine erstklassige medizinische Versorgung dazu
fihren wirde, dass andere (GKV-Versicherte), fiir die diese Behandlung keine Option
darstellte bzw. darstellen wiirde, eine schlechtere medizinische Versorgung erhalten
wiurden. Eine solche Differenzierung zu Lasten Dritter ist — nach Meinung der Autoren —
in Deutschland nicht gegeben (Schulze Ehring und Weber 2009). Eine gegensitzliche
Meinung vertritt der Autor Karl Lauterbach (Lauterbach 2008).

Die vorangegangenen Begriffserliuterungen lassen vermuten, dass die befragten
Mitarbeiter mit der Verwendung des Klassen-Begriffes weder unterschiedliche
okonomische Merkmale von Patienten, noch eine differierende medizinische Versorgung
aufgrund der Krankenversicherung der Patienten beschreiben wollten. Das KPZ wurde
nicht fur PKV-Patienten, sondern fir Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden

Erkrankungen zur Behandlung von belastenden koérperlichen Symptomen oder
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psychosozialen Belastungen, bei akuter Symptomverschlechterung oder am Lebensende
initiiert. Im Folgenden soll deshalb ein anderer Erklirungsansatz fir die Verwendung des

Klassen-Begriffs im Zusammenhang mit dem KPZ gegeben werden:

6.1.1 Die Antizipation von Neid

Eine Unterbringung im KPZ liefert sehr gute riumliche Rahmenbedingungen fiir die
stationdre Versorgung eines lebensbedrohlich oder lebenslimitierend erkrankten Kindes. Es
mag zu einer ,Besserbehandlung® von Kindern und Jugendlichen in schwierigen Phasen
ithrer Erkrankung oder am Lebensende kommen. Es muss an dieser Stelle differenziert
werden zwischen einer Besserbehandlung im Sinne des Genusses eines groBleren und
umfangreich ausgestatteten Zimmers und einer medizinischen Vorzugsversorgung. Es gibt
keine objektiven Hinweise, dass Kinder im KPZ eine bessere medizinische Behandlung
bekommen, als in jedem anderen Zimmer der UMG. Dies ist auch nicht der Anspruch
oder das Ziel des KPZs. Es gab jedoch einzelne Mitarbeiter, die eine unbewusste
Vorzugsbehandlung der Patienten im KPZ fiir mdéglich hielten (vgl. 5.7.3 Sterben als
professionelle Herausforderung S. 64). Aus den ungleichen Rahmenbedingungen fir die
Patienten der Station entstand bei einigen Mitarbeitern die Befiirchtung, dass Neid auf die
Unterbringung im KPZ bei den Eltern entstehen konnte, deren Kinder nicht im KPZ
versorgt werden und es deshalb zu Konflikten auf der Station kommen konnte. Die
Emotion Neid wird in der Literatur vielfach beschrieben und untersucht. Sie beschreibt die
Empfindung, die entsteht, wenn man sich mit Anderen vergleicht und feststellt, dass jene
etwas besitzen was einem selbst fehlt und man auch sein Eigen nennen méchte (Parrott
und Smith 1993; Smith et al. 1996). Menschen empfinden vor allem Neid, wenn sie sich
mit Personen vergleichen, die ihnen dhnlich sind (Smith 2008). In der Literatur zeigte sich
Neid auf Statussymbole (z. B. Sportwagen, Designerhandtaschen etc.) oder Eigenschaften
(z. B. Schonheit, Intelligenz, Humor) einer anderen Person (Bucher 2012). Georg Foster
kam zu dem Ergebnis, dass die meisten Menschen Neid nicht offen zugeben wollen. Zu
diesem Schluss kam er durch eine Befragung von Studenten, bei der 50% der
Studienteilnehmer angaben nie neidisch zu sein. Seine Neid-Forschung ergab jedoch, dass
der Neid in jeder Gesellschaft und bei jedem Menschen existent ist (Foster 1972). In der
vorliegenden Studie schien einigen Mitarbeitern der Neid bei Eltern von Patienten
wahrscheinlich zu sein, v.a. als Reaktion auf die — als ungerecht empfundene —
Zimmerausstattung  (vgl.  5.5.2  Abgrenzungsproblematik  des  Aufgaben- und
Verantwortungsbereiches, S. 51). Wirde es sich beim KPZ um ein renoviertes Zimmer

ohne den bestehenden palliativen Versorgungsanspruch handeln, so wire es durchaus
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vorstellbar, dass Eltern die stationire Unterbringung ihres Kindes in einem reguliren
Zimmer mit der eines Patienten im KPZ vergleichen und auf die wahrgenommenen
Unterschiede neidisch reagieren kénnten. Im vorliegenden Fall wurde jedoch Neid von
Eltern auf die Privilegien, die ein lebenslimitierend erkranktes Kind genielen darf, von
einigen Mitarbeitern antizipiert. Fir die Unterbringung im KPZ und den Genuss der
Zimmerausstattung liegt meist eine Erkrankung vor, die zu einem vorzeitigen Tod fithren
wird. Die Verknupfung dieser Faktoren: Das Kind leidet an einer lebensbegrenzenden
Erkrankung, befindet sich in einer Krankheitskrise und wird deshalb in einem Zimmer mit
besseren raumlichen Rahmenbedingungen versorgt, kann schwerlich als beneidenswertes
Statussymbol aufgefasst werden. Die vermeintliche Entstehung von Neid scheint deshalb
an dieser Stelle ungewohnlich. Es ist wichtig, sich vor Augen zu fihren, dass jene
Mitarbeiter annahmen bzw. befiirchteten, dass Eltern, deren Kinder in einem reguliren
Stationszimmer untergebracht sind, neidisch reagieren und eine Verlegung ihres eigenen
Kindes ins KPZ fordern kénnten. Ob bei den besagten Eltern tatsdchlich Neid entstehen
wurde, war zum Zeitpunkt der Interviews noch offen und konnte in der vorliegenden
Studie nicht festgestellt werden, da keine Befragung der Eltern stattfand. Die geschilderte
Szene der Verlegung eines Kindes ins KPZ (vgl. 5.6.1 Ablehnung des KPZs, S. 55) zeigte
allerdings keine Freude bei den Eltern, wie es zu erwarten gewesen wire, wenn das KPZ
tatsachlich, wie angenommen, das ,Objekt der Begierde® wire. Die betreffenden Eltern
reagierten vielmehr abwehrend und dngstlich und mussten zu einer Verlegung geradezu
Uberredet werden. Erst die Aufklirung durch die Mitarbeiter konnte thnen verdeutlichen,
was der Anspruch und das Ziel des Gottinger KPZs ist. Hier wird deutlich, wie wichtig gut
informierte Mitarbeiter sind, damit kompetente Aufklirungsarbeit geleistet werden kann.
Fir die Eltern in der beschriebenen Szene war die Angst, dass eine Verlegung ihres Kindes
ins KPZ mit dessen Sterben gleichzusetzen sei, so grof, dass sie sich nicht iber die
Aussicht auf ein besser ausgestattetes Zimmer freuten. Trotz dieses Erlebnisses schien es
zu einer Identifikation von vielen Mitarbeitern mit den Eltern zu kommen, deren Kinder
nicht im KPZ untergebracht waren und dem Gefthl, dass diese Familien mit der
Unterbringung in einem reguliren Zimmer ungerecht behandelt werden wiirden. Einen
moglichen Erklirungsansatz fur dieses Empfinden bei den Mitarbeitern liefert Edmond
Cahn: Der Mensch empfindet Unrecht, welches anderen wiederfihrt, als einen Angriff auf
sich selbst (Cahn 1964). Fraglich bleibt, ob man an dieser Stelle von Ungerechtigkeit
sprechen kann, wenn Patienten in den reguliren Zimmern eines Krankenhauses
untergebracht werden. Es stellt sich weiterhin die Frage, weshalb die

Ausstattungsunterschiede zwischen dem KPZ und den reguliren Stationszimmern so viel
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Raum in den Interviews einnahmen und der Begriff ,Klassengesellschaft verwendet
wurde. Es konnte sich bei den wiederholten Verweisen auf die Ansichten von Eltern um
Vorwinde der Mitarbeiter handeln. Es schien bei vielen Mitarbeitern eine Unzufriedenheit
z. B. Gber die subjektive fehlende Einbeziehung in den Entstehungsprozess des Zimmers
und die unzureichende Information tber das Konzept des KPZs und die neuen
Arbeitsanforderungen zu herrschen. Die vermeintlichen Bedenken Anderer (Eltern)
anzuftihren, konnte eine vordergriindige Begriindung fiir die eigene ablehnende Haltung
gegeniiber dem KPZ und die eigene Kritik am Implementierungsprozess darstellen. So
konnten es die besagten Mitarbeiter als einfacher empfinden, vermeintliche Bedenken von
Angehérigen und sich entwickelnde Konflikte auf der Station zu problematisieren, als iiber
ithre eigene Unzufriedenheit am Arbeitsplatz zu sprechen. Somit wire die gefiihlte
Entstehung einer ,Klassengesellschaft“ auf der Station eine Beschreibung der

Unzufriedenheit der Mitarbeiter mit Aspekten des Implementierungsprozesses des KPZs.

6.2 Ressourcenmangel als groe Herausforderung

Bei der Interviewauswertung offenbarte sich zusitzlich ein subjektiver Ressourcenmangel
in der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin Gottingen, der organisatorische
Schwierigkeiten verursachte. Besonders hervorzuheben sei an dieser Stelle der beschriebene
Personalmangel im Pflegebereich. Die Mitarbeiter schilderten hier eine gefiihlte personelle
Unterbesetzung. Diese, teils schon vor Implementierung des KPZs bestehenden Engpisse,
wurden — subjektiv — durch das KPZ verstirkt. Das Pflegepersonal fuhlte sich fur eine
adiquate Patientenversorgung nicht ausreichend besetzt. Da das KPZ die
Arbeitsanforderungen in den Augen vieler Mitarbeiter erhohte, aber die Station nur eine
zusitzliche Stelle bekam, schien dem Pflegepersonal eine Kompensation des gestiegenen
Arbeitsaufwandes nicht moglich. In der Literatur zeigt sich, dass eine personelle
Unterbesetzung gerade im Krankenpflegebereich ein grofles Problem ist (Janiszewski
Goodin 2003; Hassmiller und Cozine 20006), womit Krankenhauser weltweit zu kimpfen
haben (Booth 2002). Immer weniger junge Frauen und Minner entscheiden sich fiir eine
Ausbildung in der Gesundheits- und Krankenpflege. Ursichlich hierfir konnte das
schlechte Image sein, mit dem die Gesundheits- und Krankenpflege zu kimpfen hat
(,,Frauenberuf™, geringe Karrierechancen, harte korperliche Arbeit, schlechte Bezahlung
u. 4.) , weshalb sich heute weniger junge Menschen fiir diese Ausbildung entscheiden
(Hemsley-Brown und Foskett 1999; Janiszewski Goodin 2003). Diese Entwicklung betrifft

auch die UMG. Es stellte sich nimlich als schwierig heraus, die neu geschaffene Stelle zu
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besetzen. In den Interviews wurde deutlich, dass auch die Mitarbeiter in Goéttingen mit
einem hohen Arbeitspensum und personeller Unterbesetzung zu kidmpfen hatten (vgl.
Kapitel 5.5.1 KPZ als organisatorische Herausforderung, S. 48). Es schien, dass sich das
Personal eine Optimierung und Anpassung der Ressourcen gewtinscht hitte, bevor der
neue Behandlungsschwerpunkt Kinderpalliativmedizin initilert wurde. Es konnte im
Rahmen dieser Studie nicht geklirt werden, ob die Bewiltigung der Arbeitsanforderungen
mit dem vorhandenen Personal méglich oder ob eine Erginzung des Personals notwendig
ist. Dies sollte tiberpriift werden, um im Zweifel eine Uberlastung von Mitarbeitern zu

verhindern.

6.3 Rufbereitschaft als Hindernis

Ein Grund, warum manche Mitarbeiter aus dem Pflegebereich ablehnend auf das KPZ
reagierten, war die Umstrukturierung des ambulanten Palliativdienstes fur Kinder in
Gottingen. Auch Mitarbeiter aus der Gesundheits- und Kinderkrankenpflege sollten fortan
an der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung mitwirken (vgl. 5.6.1 Ablehnung des
KPZs). In der Literatur zeigte sich, dass Rufbereitschaft bei Mitarbeitern Schlafstérungen
und eine Beeintrichtigung des Privatlebens verursachen kann, was wiederum zu einer
Verringerung der Arbeitszufriedenheit, einer Senkung der Arbeitsfihigkeit und zu groBer
Erschopfung fithren kann (Heponiemi et al. 2014). Auch viele der befragten Mitarbeiter
lehnten eine Teilnahme am ambulanten Palliativrufdienst ab, weil sie durch ihn besonders
Beeintrichtigungen in ihrem Privatleben befiirchteten, wie z. B. weniger Zeit mit ihrer
Familie oder Stérung bei Freizeitaktivititen. Es zeigte sich, dass nach 18 Monaten KPZ der
ambulante 24-Stunden-Rufdienst von vier Mitarbeitern bewiltigt werden muss. Darin ist
abzulesen, dass die Ablehnung beziiglich dieses Dienstes und der damit verbundenen
Rufbereitschaft scheinbar nicht abgenommen hat. Die Aufrechterhaltung eines 24-
Stunden-Rufdienstes mit vier Mitarbeitern bedeutet eine sehr starke Belastung der
Beteiligten. Langfristig kann dieses Konzept mit dieser geringen Teilnahmezahl nicht

aufrechterhalten werden, ohne dass eine Uberlastung der Akteure befiirchtet werden muss.

6.4 Fehlende Integration des Personals

Ein groBles Problem stellte der empfundene Ausschluss des Personals vom
Entstehungsprozess des KPZs dar. Dies wurde in den meisten Interviews thematisiert und
scheint die distanzierte Haltung gegentiber des KPZs maligeblich beeinflusst zu haben.

Stefanie Humburg identifizierte unzureichende Information und einen fehlenden Uberblick
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tber Zusammenhinge als Ursachen fiir Konfliktentstehung bei Krankenhausmitarbeitern.
Ihrer Ansicht nach ist die Befriedigung des Informationsbediirfnisses entscheidend, um
Angste zu bekimpfen und dem einzelnen Mitarbeiter Verhaltenssicherheit zu geben
(Humburg 2001). Auch Leuzinger und Luterbacher kamen zu dem Ergebnis, dass fehlende
Information der Mitarbeiter zu Ungewissheit, Verwirrungen, Misstrauen und Angst fithren
kann. Thre Beobachtungen zeigten weiterhin, dass der Informationsfluss in
Krankenhdusern — aufgrund der hierarchischen Strukturen — gehduft von oben nach unten
stattfindet. Erfolgt der Informationsfluss iber mehrere Stufen, so besteht die Tendenz,
dass v. a. Hintergrundinformationen auf einzelnen Stufen zurtickgehalten werden und so
nicht jeden Mitarbeiter erreichen (Leuzinger und Luterbacher 2000). Dies war auch im
Rahmen der Implementierung des KPZ an der UMG zu beobachten. Viele Mitarbeiter
reagierten verunsichert oder verirgert, weil sie subjektiv tiber zu wenig Informationen iiber
das KPZ und die neuen inhaltlichen Arbeitsanforderungen verfigten. Es entstand
allerdings der Eindruck, dass wenige Mitarbeiter FEigeninitiative zeigten, um Informationen
beztiglich des KPZs zu erhalten. Zu diesem Thema fihren Leuzinger und Luterbacher
(2000) an, dass dem Arbeitgeber nicht die alleinige ,Bringschuld® zugeschoben werden darf.
Der einzelne Mitarbeiter ist auch in der Verpflichtung, sich zu informieren und darf nicht
nur darauf warten, Informationen zu erhalten. Eine Informiertheit Giber wichtige Belange
liegt somit im Verantwortungsbereich aller Beteiligten. Jene Mitarbeiter, die das Gefiihl
unzureichender Informiertheit hatten, reagierten mit Kritkk an der Umsetzung des
Zimmers und wurden zunehmend skeptisch gegeniiber dem Projekt KPZ. Wenige
Mitarbeiter fihlten sich vom Entstehungsprozess nicht ausgeschlossen und dulBlerten
weniger Kritik beziiglich des KPZs. Es wurde deutlich, dass die Verirgerung tber den
Ausschluss besonders bei den Mitarbeitern der Neuropidiatrie zu beobachten war. Durch
die Verortung des KPZs auf der ecigenen Station schien ihnen eine liickenlose
Informationsweitergabe deutlich wichtiger zu sein als jenen Mitarbeitern, die nicht auf

dieser Station arbeiteten.

6.5 Arbeit mit Palliativkindern kann belastend sein

Es zeigte sich, dass die aus der gefithlten ,Klassengesellschaft resultierende
Uberforderung und ~ Selbstunsicherheit eine groBe Rolle fiir das Erleben des
Implementierungsprozesses durch die Mitarbeiter spielte. Von besonderer Bedeutung
schien die Befiirchtung vor emotionaler Uberlastung zu sein. Die Arbeit mit sterbenden

Patienten und ihren Angehérigen ist fur Mitarbeiter sehr fordernd. Zahlreiche Studien
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zeigen, wie grofl gerade die psychische Beanspruchung von Mitarbeitern der
Kinderonkologie oder der Kinderintensivstation ist (Spencer 1994; Davies et al. 1996;
Granek et al. 2015). Die psychische Belastung kann im Burnout enden (Whippen und
Canellos 1991). Granek et al. (2015) kamen zu dem Ergebnis, dass die Mitarbeiter nach
dem Tod eines Patienten mit Trauerreaktionen (z. B. Traurigkeit, Schlaflosigkeit, Gefiihl
eines personlichen Verlustes) zu kdmpfen hatten, aber auch Auswirkungen auf das
Privatleben und die Arbeit konnten die Folge sein. Die Studie beschiftigte sich mit
Kinderonkologen, die im Schnitt mit 1,5 Todesfillen pro Monat konfrontiert waren. Dies
ist eine deutlich stirkere Konfrontation, als es in der Abteilung Neuropidiatrie der UMG
der Fall ist. Doch viele Mitarbeiter beflirchteten eine deutliche Zunahme der Sterbefille in
threm Berufsalltag durch das KPZ und sahen genau diese Formen der psychischen
Uberlastung durch das Zimmer auf sich zukommen. Betrachtet man die Patientenstatistik
nach 18 Monaten Nutzung des KPZs an der UMG, so zeigt sich, dass die befuirchtete
stirkere Konfrontation mit sterbenden Patienten nicht eingetreten ist. Es verstarb in
diesem Zeitraum ein Kind im KPZ. Loste vor allem die Befiirchtung vor einer zunehmend
erforderlichen Auseinandersetzung mit sterbenden Patienten die Uberforderung aus, so ist
es moglich, dass die Uberforderung aufgrund der nicht eintreffenden Annahme bereits

nachgelassen hat. Dartiber konnte nur eine erneute Mitarbeiterbefragung Auskunft geben.

6.6 Begriffsunsicherheit unter den Mitarbeitern

Es stellte sich heraus, dass bei vielen Mitarbeitern eine grof3e Unsicherheit beztglich der
Aufgaben und Ziele von Palliativmedizin bestand. Welche Patienten eine
palliativmedizinische Versorgung bendtigen, schien fir viele Mitarbeitern kaum zu
beantworten zu sein (vgl. Kapitel 5.8.1 Uberforderung und Selbstunsicherheit). Dies mag
darauf zuriick zu fihren sein, dass Beschreibungen, Definitionen und Begrifflichkeiten sehr
unterschiedlich verwendet werden. Die Ewuropean Association for Palliative Care (EAPC) Task
Force kam zu dem Ergebnis, dass in Europa eine sehr heterogene Terminologie herrscht
(Centeno et al. 2007). Zusitzlich sind die Definitionen verschiedener Fachgesellschaften
nicht deckungsgleich. Einige Definitionen seien im Folgenden angefiihrt: Laut WHO-
Definition fur Palliative Care dient Palliativmedizin dazu, die Lebensqualitit von Patienten
und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung verbunden sind, zu verbessern (WHO Definition of
Palliative Care). Die WHO-Definition beinhaltet auerdem, dass Schmerzlinderung und die

Behandlung belastender Symptome im Mittelpunkt stehen. Eine derartige Behandlung
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sollte — so fordert es die WHO — frihzeitig ins Therapieckonzept integriert werden. Die
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) definiert Palliativmedizin dhnlich und
doch werden Unterschiede deutlich: Es ist von ,,Patienten mit einer nicht heilbaren
progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung®
die Rede. In dieser Definition wird, mit dem Verweis auf ,weit fortgeschrittene
Erkrankung® und ,,begrenzte Lebenserwartung®, ein engerer zeitlicher Rahmen abgesteckt.
Zwar fordert auch die DGP eine frithzeitige Integration der Palliativmedizin ins
Therapiekonzept, auch begleitend zur kausalen Therapie, aber es kann der Eindruck
entstehen, dass die Palliativmedizin vor allem am Lebensende zum Einsatz kommt
(Radbruch et al. 2005, S. 16). Das Bundesgesundheitsministerium versteht unter einer
Palliativversorgung eine ,,Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen®. In
dieser Definition werden sterbende Patienten als Zielgruppe explizit genannt.
Untersuchungen zeigen ferner, dass in Furopa besonders Erwachsene mit
fortgeschrittenen Tumorerkrankungen eine Palliativversorgung erhalten (Radbruch und
Payne 2011). Die erwihnten Definitionen koénnen eine Erklirung liefern, warum
Palliativmedizin von vielen Mitarbeitern mit sterbenden Patienten assoziiert und am
Lebensende verortet wurde. Diese Vorstellungen von Palliativmedizin schienen dann auf
die padiatrische Palliativversorgung tbertragen worden zu sein. Das Spektrum an
Erkrankungen, die eine Palliativversorgung bei Kindern erforderlich macht, ist deutlich
heterogener als bei Erwachsenen (vgl. Kapitel 2 Einleitung). Nicht-onkologische
Erkrankungen machen einen hoheren Prozentsatz als in der Palliativmedizin fir
Erwachsene aus (vgl. Kapitel 3.3 Unterschiede in der Palliativversorgung von Erwachsenen
und Kindern). Viele betroffene Kinder und Jugendliche leiden iber viele Jahre an ihrer
Erkrankung und auch fir sie fordert die WHO eine Palliativversorgung ab
Diagnosestellung. Viele Géttinger Mitarbeiter verstanden unter einem ,,Palliativkind® jenes,
bei dem das Sterben unmittelbar bevorstand. Diese, in den Koépfen der Mitarbeiter,
irrtiimliche Begriffsdefinition spielt eine grof3e Rolle bei der Mitarbeiteriiberforderung und
erschwerte scheinbar auch die Auswahl, welches Kind ins KPZ verlegt werden soll. Hier

scheint Aufklirungsarbeit bei den Mitarbeitern erforderlich zu sein.

6.7 Fachliche Weiterbildung als Ausweg

In den Interviews =zeigte sich auch, welchen groBlen Stellenwert eine fachliche
Weiterbildung als Mittel gegen Uberforderung hat. In der Literatur finden sich

verschiedene Kompetenzen, die das Pflegepersonal fiir die Pflege am ILebensende
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bedeutsam findet. In eciner amerikanischen Studie 2zu diesem Thema wurden
Symptommanagement, Kommunikation itber Tod wund Sterben mit Patient und
Angehorigen sowie Aufgaben und Ziele der Palliativmedizin zu kennen, als wichtigste
Kompetenzen genannt (White et al. 2001). Nahezu alle Gottinger Mitarbeiter, die sich
Uberfordert fihlten, sahen vor allem in einer fachlichen Weiterbildung eine
Lésungsméglichkeit  (vgl. Kapitel 5.8.1 Uberforderung und Selbstunsicherheit). Die
befragten Mitarbeiter hatten das Bedurfnis, ihre Kommunikationsfihigkeiten beztglich
Tod und Sterben mit Patienten und Angehoérigen zu verbessern. Symptom- und besonders
Schmerzkontrolle wurden in den Interviews thematisiert. Hier sahen besonders die
befragten Pflegekrifte Verbesserungsbedarf. Allerdings verorteten sie Schmerzkontrolle im
Kompetenzbereich der Arzte und sahen hier noch Weiterbildungsbedarf (vgl. Kapitel 5.8.1
Uberforderung und Selbstunsicherheit). Auch die Mitarbeiter, die schon vor Initiierung des
KPZs eine Weiterbildung in Palliative Care gemacht hatten, taten dies hédufig, weil sie sich
mit etwas Unbekanntem (sterbenden Patienten) konfrontiert sahen und Mittel und Wege
lernen wollten, die dadurch entstehende Unsicherheit zu bekimpfen. In der Ausbildung
von Arzten und Pflegepersonal nimmt die Versorgung sterbender Patienten bisher wenig
Raum ein. Hier besteht noch Verbesserungsbedarf (Jors et al. 2016). Die Gottinger
Mitarbeiter beklagten eine mangelnde fachliche Vorbereitung auf das Thema

Palliativmedizin vor Er6ffnung des KPZs und wiinschten sich Fortbildungen.

6.8 Bedeutung der kollegialen Gemeinschaft

Eine weitere groe Handlungsstrategie gegen Uberforderung und den Umgang mit neuen
Herausforderungen zeigte sich, dass viele Mitarbeiter Unterstiitzung bei ihren Kollegen
suchten. Zahlreiche Mitarbeiter schienen Halt in der kollegialen Gemeinschaft zu finden.
Diese Handlungsstrategie wird auch in der Literatur deutlich (Spencer 1994). Damit diese
Strategie weiterhin funktionieren kann, ist es wichtig, dass die intra- und
interprofessionellen Konflikte nicht weiter zunehmen. Solche Schwierigkeiten der
Zusammenarbeit finden sich auch in der Literatur und belasten bzw. komplizieren das
gemeinsame Arbeiten der einzelnen Professionen (Lancaster et al. 2015; Liberati et al.
2016). Ursichlich ist hiufig mangelnde bzw. fehlerhafte Kommunikation. Besonders
zwischen Arzteschaft und Pflegepersonal kommt es immer wieder zu Konflikten. In den
Interviews wurde deutlich, dass die Teamarbeit insgesamt verbesserungswiirdig ist. Das
Pflegepersonal dulerte fast einstimmig Kritik am Verhalten der Arzte. Von den Géttinger

Medizinern wurden derartige interprofessionelle Uneinigkeiten nicht thematisiert. Dieses
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Ergebnis deckt sich mit den Ergebnissen einer amerikanischen Studie. Dort nahmen Arzte
und Pflegepersonal einer Intensivstation die interprofessionelle Zusammenarbeit auch sehr
unterschiedlich wahr. Nur ein Drittel des Pflegepersonals bewertete die Zusammenarbeit
und Kommunikation mit den Arzten als gut bis sehr gut, wohingegen bei den Arzten iiber
70% so urteilten (Thomas et al. 2003). Auch andere Studien identifizierten viele
Mitarbeiterkonflikte in Krankenhdusern (Fassier und Azoulay 2010; Forbat et al. 2010).
Forbat et al. (2016) stellten in ihrer Studie Kommunikationsprobleme, Uneinigkeiten bei
der Behandlung und unrealistische Erwartungen als haufigste Ursachen fiir
Auseinandersetzungen fest. Aber auch logistische und organisatorische Probleme konnten
Konflikte verursachen. Besonders ausgeprigt waren Konflikte in der padiatrischen
Neurologie, weil das Personal dort mit schlechten Prognosen, groBer Unsicherheit und
komplexen multiprofessionellen Anforderungen zu kimpfen hat. Ahnliche Ursachen fiir
die Entstehung von Auseinandersetzungen konnten auch Fassier und Azoulay (2010)
beobachten. Diese Untersuchungen decken sich mit den Ergebnissen aus Gottingen. Auf
der Neuropiadiatrie bestanden einige Konflikte schon vor Entstehung des KPZs. Das
erbaute KPZ fiihrte jedoch durch die bewusste Konfrontation mit Kinderpalliativpatienten
und die beschriebenen organisatorischen Schwierigkeiten wihrend seiner Entstehung zu

einer scheinbaren Zunahme der Mitarbeiterkonflikte.

6.9 Stiarken und Schwiachen der Arbeit

6.9.1 Interviewsituation

Zu Beginn der Studie wurde eine Interviewzeit von ca. 60 Minuten veranschlagt. Diese
musste im  Studienverlauf reduziert werden, da viele Interviewpartner einen
Gesprichstermin wihrend ihrer Arbeitszeit winschten und keine 60 Minuten von ihrer
Arbeit fernbleiben konnten (vgl. Kapitel 4.3.1 Qualitative Interviews). Die
Interviewsituation wihrend der Arbeitszeit war z. T. durch Unruhe und Zeitdruck geprigt.
Telefonanrufe, Pieper, Kollegen u. 4. unterbrachen die Gesprichssituation, limitierten das
Interview und stoppten teilweise einen narrativen Erzihlfluss. Doch auch die Doktorandin
selbst bemerkte, dass durch das vorgegebene Zeitfenster manchmal interessante
Gesprichsinhalte nicht weiterverfolgt wurden, weil — z. B. bei fortgeschrittener Zeit — das
Gesprich auf andere Themenkomplexe des Leitfadens gelenkt wurde. Eine Befragung
auflerhalb der Arbeitszeit wire fiir die Interviewsituation teilweise forderlich gewesen,
vielleicht auch ein Interviewort abseits des Stationsgeschehens. Die Interviews, die in der

Mildred-Scheel-Akademie stattfanden, wurden z. B. nicht durch Kollegen, Anrufe oder
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dhnliches unterbrochen. Da die Interviewpartner allerdings hauptsichlich ein Interview
wihrend oder unmittelbar vor oder nach ihrer Arbeitszeit und an ihrem Arbeitsplatz

winschten, musste versucht werden, die limitierte Zeit optimal auszunutzen.

6.9.2 Fehlendes Theoretisches Sampling

Wie in Kapitel 4.4.4 Theoretisches Sampling bereits angefiihrt, fordern Glaser und Strauss
(2010) fir den Datenerhebungsprozess die Anwendung des Theoretischen Samplings.
Verhindert Zeitmangel die gleichzeitige Datenerhebung, Kodierung und Analyse kann das
Theoretische Sampling mit zuvor erhobenen Daten verwirklicht werden. Fur dieses
Vorgehen missen — nach Glaser und Strauss — viele Daten verfiigbar sein, um trotz allem
eine Theorie von noétiger Dichte generieren zu kénnen. Da sich nur 17 Mitarbeiter zur
Teilnahme an der Studie bereit erklirten, konnte dieses Vorgehen nicht gewihlt werden, da
die Menge der verfiigbaren Daten nicht ausreichend war, um einen Auswahlprozess
durchzufiihren. Es wurden deshalb alle durchgefiihrten Interviews ausgewertet und ein
Theoretisches Sampling fand nicht statt. Einzelne Eigenschaften bestimmter Kategorien
hitten mit zusitzlichen Daten noch weiter ausdifferenziert werden kénnen. Trotz dieser —
ohne Zweifel bestehenden Limitation — sei angemerkt, dass die dargestellten Kategorien
und ihre Eigenschaften gut ausgearbeitet werden und eine Theorie von einiger Dichte

generiert werden konnte.

Aullerdem war eine Generalisierung fir einzelne Berufsgruppe nicht moglich, da teilweise

zu wenige Vertreter einzelner Gruppen an der Studie teilnahmen.

6.9.3 Besondere Stirken der Arbeit

Hervorzuheben sei der Einblick in die komplexe Mitarbeiterperspektive, den diese Studie
liefern konnte. Das qualitative Studiendesign ermdglichte eine sehr genaue Darstellung des
Implementierungsprozesses aus Mitarbeitersicht, deutlich detaillierter und differenzierter,
als es mit einem Fragebogen mit vorgefertigten Antworten der Fall gewesen wire. Die
Durchfihrung von narrativen Interviews ermdglichte eine prizise Darstellung der
Meinungen und Erwartungen der Mitarbeiter. Die Interviewpartner konnten eigene
narrative Schwerpunkte setzen, sodass Aspekte zur Sprache kamen, die im Vorhinein von
der Arbeitsgruppe nicht erwartet worden waren, wie z.B. die organisatorischen
Hindernisse. Auch Einblicke in Strukturen und Abldufe eines Krankenhauses konnten
gegeben werden. Somit kann die Studie genutzt werden, um den Entstehungsprozess und

die Anlaufphase kritisch zu beleuchten und konstruktiv an Verbesserungen zu arbeiten.
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6.10 Fazit und Ausblick

Die Untersuchung des Implementierungsprozesses des KPZs in Gottingen offenbarte
Stirken und Schwichen: Die Ausstattungsunterschiede zwischen dem KPZ und den
reguliren Stationszimmern der Neuropiddiatrie waren augenscheinlich und stellten — aus
Sicht des Personals — eine mogliche Belastung fiir den ,Stationsfrieden‘ dar. Die
Ausstattung des KPZs ermoglicht eine verbesserte stationdre Versorgung fir Kinder mit
LBE und LLE, kann jedoch, so die Befiirchtung mancher Mitarbeiter, bei den anderen
Stationspatienten und deren Familien Neid auslésen. Ob sich diese Befiirchtungen des
Personals bestitigt haben, kénnte nur durch eine Befragung von betroffenen Eltern
erfahren werden. Das Auftauchen des Begriffes ,,Klassengesellschaft auf der Station®, was
als Vorwand fir eine Kritik an der gefihlten mangelnden Einbeziehung des Personals in
den Planungs- und Entstehungsprozess des KPZs interpretiert werden kann (vgl. Kapitel
6.1.1 Die Antizipation von Neid), macht deutlich, dass eine Aufarbeitung dieses Aspekts

des Implementierungsprozesses stattfinden sollte.

Viele Mitarbeiter befirchteten durch das KPZ eine Zunahme der Konfrontation mit
sterbenden Kindern und eine daraus resultierende grofle emotionale Belastung. Der
angenommene gesteigerte Kontakt mit versterbenden Patienten hat sich bei Nutzung des
Zimmers bisher nicht bestitigt. In den ersten 18 Monaten Nutzung verstarb nur ein Kind
im KPZ. Alle anderen Patienten verlieBen das Zimmer wieder und wurden bzw. werden
ambulant versorgt. Die Konfrontation mit sterbenden Patienten ist somit nicht gestiegen.
Unklar bleibt, inwieweit schon die Befiirchtung einer verstirkten Konfrontation mit
sterbenden Patienten die psychische Belastung der Mitarbeiter erhoht hat. Dies miisste in

einer weiteren Mitarbeiterbefragung untersucht werden.

Organisatorische Schwierigkeiten erschwerten den Eingliederungsprozess des KPZs aus
Sicht des Personals. Dabei wurde deutlich, wie wichtig eine Information tber und eine
Teilhabe des Personals an Verinderungen am Arbeitsplatz ist. An einem Arbeitsplatz wie
einem Krankenhaus muss vielleicht besonders beachtet werden, dass z. B. aufgrund von
Schichtplinen o. 4. nicht immer alle Mitarbeiter, fiir die die neuen Informationen wichtig
sind, gleichzeitig vor Ort sind und so einzelne Mitarbeiter Informationen sehr spit, nicht
vollstindig ~ oder  gar  nicht erhalten. Hier koénnte es  ratsam  sein,
Informationsveranstaltungen oder andere Formen der Informationsweitergabe (z. B. Flyer,
Briefe) in regelmilligen Abstinden zu wiederholen. Das Gefthl des Personals iber
ausreichend Informationen zu verfiigen, kénnte die Entstehung von Uberforderung und

Selbstunsicherheit verhindern.
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Bei der Integration eines solchen Zimmers auf einer Normalstation scheint eine Aufklirung
Uber Aufgaben und Ziele von Kinderpalliativmedizin wichtig zu sein. Fachliche
Weiterbildungen des Personals scheinen eine Voraussetzung dafiir zu sein, dass das
Personal sich sicher beim Umgang mit Palliativpatienten fhlt. Wihrend der Anlaufphase
des Zimmers machte es den Eindruck, dass eine (Jberforderung und Unsicherheit bei
einigen Gottinger Mitarbeitern bestand. Zu bedenken ist an dieser Stelle, dass die
Befragung mehr als 12 Monate zuriickliegt. Um sicherzustellen, dass die Mitarbeiter nun
Uber einen einheitlichen Wissensstand beziiglich Kinderpalliativmedizin verfigen und
Berithrungsingste abgebaut wurden, sollten eine nachtrigliche Aufklirung tber
Kinderpalliativmedizin und fachliche Fortbildungen erfolgen. Besteht ein grofleres Wissen
Uber Aufgaben und Ziele von Palliativmedizin, so stellt die Berithrung mit Kindern in der

Palliativversorgung moglichweise eine weniger gro3e Herausforderung dar.

Abgesehen von der Kritk an den beschriebenen Schwierigkeiten wihrend des
Entstehungsprozesses des KPZs, waren die meisten Mitarbeiter gegentiber einem
Palliativzimmer fir Kinder nicht abgeneigt und begriiiten ein solches Zimmer an ihrem
Arbeitsplatz. Die Erweiterung des Aufgabenbereiches der Station im Allgemeinen und des
eigenen Aufgabenbereiches im Speziellen wurde auch als Chance wahrgenommen. Der
einzelne Mitarbeiter kann einen neuen beruflichen Schwerpunkt setzen, der eine

Kompetenzerweiterung darstellt.
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7 Zusammenfassung

Fragestellung: Im Rahmen der Versorgungsstrukturerweiterung fir Palliativkinder ent-
stand ein Kinderpalliativzimmer (KPZ) an der UMG. Die Implementierung des KPZs
erfolgte auf einer Station mit kurativer Ausrichtung. Untersucht wurde, wie die Mitarbeiter

diesen Implementierungsprozess erlebten und welche Erwartungen sie an das KPZ hatten.

Design und Methode: Es wurden offene Leitfadeninterviews mit Mitarbeitern
verschiedener Berufe gefithrt (n=17). Die Auswertung erfolgte mittels Grounded Theory

(Glaser/Strauss; Strauss/Corbin) unter der Verwendung induktiver Schlussfolgerungen.

Ergebnisse: In der Konfrontation mit dem KPZ zeigte sich bei den Mitarbeitern als
zentrales Phinomen das Gefiihl einer ,,Klassengesellschaft auf der Station. Die vorder-
grindige Begriindung dieser Empfindung mit den signifikanten Ausstattungsunterschieden
zwischen dem KPZ und den reguliren Stationszimmern kann als Ausdruck fur die
Unzufriedenheit des Personals mit einzelnen Aspekten des Implementierungsprozesses
verstanden werden. Ursichlich fir die Missstimmung waren organisatorische
Schwierigkeiten wihrend der Entstehungsphase sowie eine Abgrenzungsproblematik des
eigenen Aufgaben- und Verantwortungsbereiches bei den Mitarbeitern. Das Personal
reagierte distanziert auf die gefiihlte ,Klassengesellschaft”. Beeinflusst wurde diese
Reaktion durch eine Sorge vor verstirkter und psychisch belastender Konfrontation mit
stertbenden Patienten. Zusitzlich fihlten sich viele der befragten Mitarbeiter in den
Entstehungsprozess des Zimmers zu wenig integriert. Intra- und interprofessionelle
Konflikte komplizierten die Zusammenarbeit im Team. Die Distanzierung hatte eine
Resignation zur Folge, welche mit unklaren neuen Arbeitsanforderungen zu Uberforderung
fihrte und durch unsicheres Wissen tiber Aufgaben und Ziele von Kinderpalliativmedizin
verstirkt wurde. Trotz dieser Schwierigkeiten wihrend des Entstehungsprozesses sahen
einige Mitarbeiter im KPZ die Chance zur eigenen Kompetenzerweiterung. Ein neuer
beruflicher Schwerpunkt konnte gesetzt werden, der trotz aller Herausforderung als

positive Erginzung des Arbeitsalltages wahrgenommen wurde.

Schlussfolgerung: Um der Unzufriedenheit und Uberforderung der Mitarbeiter
entgegenzuwirken und eine stirkere Akzeptanz des KPZs zu erreichen und damit seinen
Erfolg zu erhohen, sollte eine stirkere Einbeziehung des Personals in das Projekt KPZ
erfolgen. Zusitzlich scheint eine Aufklirung beziiglich Kinderpalliativmedizin und eine

fachliche Weiterbildung empfehlenswert zu sein.
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= Information und Aufklarung fur Mitarbeiterinnen «
Teilnahme an einem Interview

im Rahmen der Studie zur Befragung von Mitarbeitern der Abteilungen
Neuropédiatrie und Padiatrische Hamatologie und Onkologie, beziiglich des
neu entstehenden Kinderpalliativzimmers

Sehr geehrie Dame, sehr geshrier Herr,

im Rahmen der oben genannten Studie wird in der Klinik fir Paliativmedizin untersucht,
inwiefemn durch dieses neue Modell eines Kinderpalliativzimmers, integriet auf einer
Kinderstation, die bestehenden Versorgungsstrukturen fir schwerstkranke Kinder erweitert
werden.

Aus diesem Anlass mochte ich geme ein persinliches Gesprach (Interview) mit Thnen
fihren, um mehr Ober die Perspekiive und Erfahrungen der Mitarbeiterinnen der Stationen
MNeuropadiatrie und Padiatrizche Hamatologie und Onkeclogie zu erfahren. Das Interview
findet an einem Ort und zu einer Zeit |hrer Wahl statt. Mich interessiert wie Sie den
Arbeitzalltag auf lhrer Station ereben. Ein Interview dauert ca. eine Stunde und wird von mir
persdnlich durchgefihri. Sie haben wahrend des Interviews jederzeit die Moglichkeit, dieses
Zu unterbrechen oder abzubrechen. Im Anschiuss an das Interview mochte ich Sie bitten,
einen begleitenden Kurzfragebogen mit Daten zu Threr Person auszufillen.

Zur besseren Auswertung werden die Interviews auf Tonband aufgezeichnet und wortlich
niedergeschrieben. Mach Beendigung der Studie werden die Ornginalaufnahmen zwar
archiviert, aber picht fur weitere Studien oder im Unterricht for die Studierenden verwendet
Die Auswertungen der Interviews erfolgen pseudonymisiert, d.h. ohne Verwendung lhres
Mamens, so dass keine Rickschilsse auf lhre Person oder Angehdrigen méaglich ssin
werden. Eine Weitergabe dieser Informationen an Dritte (z.B. an den behandelnden Arzt, die
Pflegedienstieitung oder [hre Angehdangen) ist ausgeschlossen.

Die Teilnahme an dieser Studie ist fremwillig! Aus Grinden der Qualititssicherung werden
Ilhre Daten sowie die Tonbandaufnahmen fir einen Zeifraum won 10 Jahren unter den
Bedingungen des Datenschutzes gespeichert. Sie kinnen jederzeit chne Angabe wvon
Grinden lhre Teilnahme beenden, ohne dass Ihnen irgendwelche Nachteile entstehen. In
diesem Fall wirden alle bis dahin von Ihnen erhobenen Daten von mir vemnichiet werden.

Die Ergebnizse der Studie dienen ausschilielflich wissenschaftichen Zwecken und werden in
Fachzeitschriften versffentlicht. lch informiere Sie geme dber die Ergebnisse, wenn Sie dies
winschen.

Ich wirde mich sehr freuen, wenn Sie teiinehmen. Ich kontaktiere Sie in den ndchsten

Tagen, um lhre Teilnahme an der Studie zu erfragen und um ggf. einen Interviewtermin zu
vereginbaren.

Wenn Sie Fragen haben, konnen Sie sich geme bei mir melden.

Anhang A Informationsschreiben
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UMHRS AT SRR AT . UM G
GO RGEN =

Georg-August-Universitit Gottingen

Klinik fir Palliativmedizin « Forschungsbereich
Von-Siebold-5tr.3 « 37073 Gottingen

Direktor: Prof. Friedemann Mauck

Wiss. Studienleitung: Dr. Gabriella Marx

EINWILLIGUNGSERKLARUNG
zur Teilnahme an einem Interview

Studie zur Befragung von Mitarbeitern und Eltern der Stationen Neuropadiatrie
und Pédiatrische Hamatologie und Onkologie beziiglich des neu entstehenden
Kinderpalliativzimmers

Nachname, Vorname:

Anschrift:

Ich habe die Teilnehmernnformation und diese Einwilligungserkldarung gelesen und in

Ruhe durchdacht. Art, Sweck und Dauer der Studie wurden mir erdutert, und ich
wurde daniber informiert, was von mir enwartet wird.

Ich hatte Gelegenheit, Fragen zu stellen und alle meine Fragen wurden zu meiner
Zufriedenheit beantwortet. Ich habe mich nach ausreichend Bedenkzeit zur
freiwilligen Teilnahme an den Interviews mit begleitendem Kurziragebogen
entschieden. Ich weill, dass die Teilnahme mit keinerei persdnlichem Nutzen oder
mit Nachteilen fir mich verbunden ist.

Ich weil, dass ich jederzeit diese Zustimmung ohne Angabe wvon Grinden
Furiickziehen kann, ohne dass mir daraus Nachteile entstehen. Die bisher erhobenen
Daten wirden in diesem Fall vemichtet werden.

Ich erlaube ausdricklich, dass durch die an dieser Studie beteiligien Mitarbeiter
meine Angaben wahrend des Interviews audiodigital aufgezeichnet werden.

[ch bin damit einversianden, dass die im Rahmen der Studie erhobenen Dafen Tar 10
Jahre in pseudonymisierter Form und unter den Bedingungen des Datenschutzes
gespeichert und zu Forschungszwecken verwendet werden. Bei Widerruf der

Einwilligung werden alle bis dahin von mir erhobenen Daten vemichtet.

Mir ist bekannt, dass die Ergebnisse der Studie spdter in Fachzeitschriften
verdffentlich werden. Die personenbezogenen Daten werden nicht an  Dritte
weitergegeben.

lch habe die Informationen zur Studie in schrifticher Form und eine Kopie der
Einverstandniserkldrung fir meine Unteragen erhalten und erkldre hiermit meine
freiwillige Teilnahme an dem Interview.

Ort, Datum Ort, Datum

Unterschrift Teilnehmer Unterschrift Studienleitung

Anhang B Intervieweinwilligung
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LNVERSITATEMEDIZIM = UMG
GOTTINGFM =

Geong-August-Universitat Gottingen

Klinik fir Palliativmedizin « Forsehungsbereich
Von-Siebold-5tr.3 « 37075 Gottingen

Direktor: Prof. Friedemann Mauck

Wiss. Studienleitung: Dr. Gabriella Marx

»otudie zur Befragung von Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Abteilungen Neuropédiatrie und
Padiatrische Hamatologie und Onkologie beziiglich des
neu entstehenden Kinderpalliativzimmers auf der Station
Neuropéadiatrie”

Kurzfragebogen fir Mitarbeiterinnen

Liebe Teilnehmerin,
lieber Teilnehmer,
Sie haben sich bereit erklart, an einem Interview im Rahmen der 0.g. Studie teilzunehmen.

Dieser Fragebogen ist eine Vorbereitung auf das Interview, das ich germe mit lhnen flhren
michte.

Wenn Sie eine Frage nicht beantworten kinnen oder unsicher bei der Beantwortung sind,
lassen Sie das Feld einfach aus.

Anhang C Kurzfragebogen
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Personenbezogene Fragen
Welches Geschlecht haben Sie?
d  Weiblich 2 Mannlich
Wie alt sind Sie?
Ich bin Jahre alt.
Welchen Familienstand haben Sie?

d  Ineiner d  Hichtin einer B  Keimne Angabe
Partnerschaft Partnerschaft
lebend lebend

Haben Sie Kinder?
O Ja ich habe Kind/Kinder O  Mein ich habe keine Kinder

Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

O Hauptschulabschluss O Realschulabschiuss

O Polytechnische Oberschule O Fachhochschulreife

O Aligemeine ocder fachgebundens O keinen Schulabschiuss
Heochschulreife (Abitur baw. EQS)

O Andere:

Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie? (Mehrfachnennungen maglich)

O  Bernsfiich-betrieblich (Lehre) B Fach-, Meister-, Technikerschule, Berufs-

oder Fachakademie

a Benuflich-schulisch (Benufsfach-, B Fachhochschule
Handelsschule)

W Hochschule H  Andere:

O Weil nicht

Welchen Beruf dben Sie aus?

O ArstinfArzt, Fachrichtung: . Zusatzweiterbildung:

O Pflegerin/Pfleger, Fachrichtung: . Zusateweiterbildung:

O Psychologin/Psychologe

U Sozialarbeiterin/Sozialarbeiter / Sozialpddagogin/Sozialpidagoge

O FPhysictherapeutin/Physiotherapeut

O Andere:

Wie lange uben Sie lhren derzeitigen Beruf schon aus?

Sind Sie gliubiglspirituell?
g Ja 0 Mein O Weill nicht



8 Anhang

100

Uben Sie aktiv eine Religion aus?

g ua & Mein & Weil nicht d Keine Angabe

Wenn ja, welcher Glaubensrichtung fithlen Sie sich zugehdrig?

d  Keine Angabe [ | Hinduismus
O Buddhismus [ | Islam

d  Christentum - evangelisch H Judentum
o Chiristentum - katholisch m | Andere:

Wie lange arbeiten Sie schon auf der Station Neuropadiatrie der UMG?
Ich arbeite seit Jahren auf dieser Station.

Wussten Sie schon vor unserem Interview von dem neuen Kinderpalliativzimmer?

g Ja = | Mein o Weilk nicht

Wenn ja, wie haben Sie davon erfahren?

O Informationsplakat 00 Information auf der m durch andere Personen
Station
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Transkriptionsregeln

(3]

Viellei

{[lzut lachend))

{doch)

{fmhm/f

daher

Kurzes Absetzen (vor und nach dem Komma Leerzeichen setzen|)
Pause, Anzahl in Sekunden

Beginn einer Uberlappung:

IP: Darf ich etwas sagen

I L Ja kiar

Schneller Anschiuss, Wortverschleifung, Zusammenziehen

Betonung

Laut

Leise

Dehnung; je mehr vokale aneniandergereiht werden, desto langer ist die
Dehnung

Abbruch (nach dem abgebrochenen Wort Leerzeichen setzen)

Kommentar zu nicht verbalen Ereignissen (lachend, lacht, weinend, trinkt,
Storungen, Gerdusche etc)

Einsetzten und Dauer des kommentierten Phanomens
2.B. f{{lautes Motorengerdusch)) da hab ich gesagty; f{[{lachend)) das war toll/

Unsichere Transkription z.B. bei verbal schwer verstindlichen AuRerungen

AuBerung ist unverstandlich; die Linge der Klammer zeigt in etwa die Daver der
unverstandlichen Sukerung

Hérersignale, ,mhm* der Imterviewerin werden ochne Hakchen (L) im Text des
Interviewten notiert

Externe Personen werden mit EP (1,2,3) gekennzeichnet /fEP: mhm//; bei
langeren Textpassagen externer Personen mit eigener Zeile wie Interviewee
kennzeichnen

Langsamies Sprechen (Leerzeichen zwischen jedem einzelnen Buchstaben)
Deutliches Anheben der 5timme

Deutliches Absenken der Stimme:

Anhang C Transkriptionsregeln
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