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So viel Tod

Monika Miiller und David Pfister

Seit den 1980er Jahren haben sich in Deutschland Hospizidee und Palliativmedizin
etabliert. In den letzten Jahren ist die Zahl der stationdren Hospize und der Ein-
richtungen palliativer Versorgung weiter gestiegen. Einschliefllich der Kinderhospize
gab es im Jahr 2011 179 stationdre Hospize in Deutschland.' Aus einer Erhebung des
Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes zu einem anderen Thema (Bolze, 2011)
ldsst sich errechnen, dass im Jahr 2011 rund 21.500 Menschen in einem Hospiz fiir
Erwachsene aufgenommen wurden. Einige dieser Menschen wurden aus dem Hospiz
wieder nach Hause entlassen. Nach Aussagen des Verbandes sind im Jahr 2010 rund
20.800 Menschen in stationdren Hospizen fiir Erwachsene verstorben. Nicht zu reden
von der Zahl derer, die in ambulanter hospizlicher und/oder palliativer Betreuung
versterben.

Auch in den 247 deutschen Palliativstationen hat sich das Bild verandert. Starben
noch in den 1990er Jahren nur ungefihr 20 % der aufgenommenen Patienten auf Station,
erlebten die Mitarbeiter in den letzten Jahren schon bei 50 % der ebenfalls weit iber
20.000 Kranken das Sterben mit.

Auch in anderen Einrichtungen findet viel Sterben statt, man nenne da nur bei-
spielhaft die Intensiv- und Notfallstationen, die Onkologien und vor allem auch die
Altenpflegeheime, in denen 30 % der Bewohner noch im ersten Vierteljahr ihres Auf-
enthalts versterben (Gronemeyer und Heller, 2008). Doch die Ausschliefllichkeit der
Fokussierung auf das Lebensende ist nur im oben genannten Feld zu finden. Hier werden
ohne Ausnahme Patienten behandelt und begleitet, deren schwere Erkrankung weit
fortgeschritten ist, weiter fortschreitet und deren Lebenserwartung absehbar begrenzt
ist. Die Ziele palliativer Versorgung — so werden wir in Folge die Mafinahmen hospiz-
lichen und palliativen Handelns nennen - sind die Linderung aller Leiden und Sorgen
und die (Wieder)Herstellung von Lebensqualitit. Im gesamten Tun ist das nahende
Sterben stindiges Thema, um das sich — ausgesprochen oder nicht - alles dreht. Der Tod
geht immer mit, muss bearbeitet und ausgehalten werden. In den USA tauchte jiingst
der Begriff »death manager« fiir Hospizmitarbeiter auf, Dissertationen beschiftigen

1 Schaubild zur Entwicklung dazu auf der Internetseite des DHPV (http://www.dhpv.de/service_
zahlen-fakten.html).
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sich mit dem »ansteckenden Tod« (Salis-Gross, 2005) und haupt- und ehrenamtlich
Tatige in diesem Feld sind sich bewusst, dass, wer hier arbeitet, sich in einem vom Tod
kontaminierten sozialen Raum bewegt.

Wir teilen mit zahlreichen Kollegen? die Frage, wie viel Auseinandersetzung mit
Sterben, Tod und Trauer (v)ertréglich ist. Es geht sicher nicht darum, ob das Thema
bekémmlich ist, sondern darum, wie man, ohne Schaden zu nehmen, tagtéiglich in
diesem Bereich arbeitet.

Im September 2006 entspann sich nach einem anstrengenden Kongresstag am Lido
in Venedig unter befreundeten Kollegen ein Gespréch dariiber, wie lange man es denn
wohl in diesem »ganzen Sterben« noch aushalten kénne. Es wurden Zahlen gehandelt,
Zeitraume hochgerechnet und Witze erzihlt; es schien, dass es kein besseres Szenario
fiir solche Gesprachsthemen geben kénne als den Sternenhimmel {iber dieser vom
Verfall bedrohten und gleichzeitig oder gerade deshalb atemberaubend schonen Stadt.
Die Erinnerung an Patientenschicksale’ und bedriickende Krankheitsbilder machten
einer entspannten, wohligen, dem Leben zugewandten Stimmung Platz. Das Gesprich
platscherte dahin wie das Wasser vor uns, wir spiirten und duflerten unsere Dankbar-
keit, am Leben zu sein und Lebensfreude zu spiiren, und brachten dieses Hochgefiihl in
Verbindung zu unserer oft schweren und harten Arbeit. Wir waren im Einvernehmen
mit Leben und Tod und allem dazwischen.

Ahnliches wiinschen wir Thnen beim Lesen des Buches: dass Sie sich in manchen
Darstellungen wiedererkennen und in dem Kreis der berichtenden Kollegen auf-
gehoben fithlen, moglicherweise Bestitigung erfahren fiir eigene Empfindungen und
bisherige Einschitzungen und gleichzeitig auch Denkangebote entnehmen, mit den
besonderen Belastungen vielleicht neu und anders umzugehen. Es geht bei diesen
Angeboten manchmal nur um ein Umdenken, ein Umbenennen, um das Einnehmen
einer anderen Perspektive oder auch um konkrete Handlungsoptionen. Und dass Sie
sich des Reichtums unseres Arbeitsfeldes und der Kostbarkeit so mancher Begegnung
und Erfahrung darin vergewissern mogen.

Monika Miiller und David Pfister
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2 In die maskuline Form, die wir aus Griinden der Lesbarkeit im Buch verwenden, sind selbstver-
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Die verwundbaren Helfer
Warum die Studie und dieses Buch?

Monika Miiller und David Pfister

1 Motivation fiir die Arbeit im Feld

Menschen, die sich fir die Arbeit im hospizlichen und palliativen Feld entscheiden,
kommen in der Regel nicht von ungefahr und zufillig zu dieser Arbeit (Miller, 1997).
Sie kennen oft aus lebensbiografischen Zusammenhéngen den Wunsch, sich in diesem
Grenzbereich aufzuhalten und zu helfen, und/oder mochten in besonderer Weise fiir
andere da sein und ihrem Leben mehr Tiefe und Sinn geben.

»Sowohl meine Mutter als auch meine Schwester sind gestorben, als niemand bei
ihnen war. Dieses Wissen fand ich fast schlimmer als die Todesnachricht selbst. Ich
habe mir damals geschworen, dazu beizutragen, dass der einsame Tod nicht mehr so oft
stattfindet. Wenn jemand auf unserer Allgemeinstation im Sterben lag, fiihlte ich einen
besonderen Drang, mich um ihn zu kiitmmern und ihn nicht alleine gehen zu lassen.
Bei den Kolleginnen war das eher umgekehrt, die gingen am liebsten nicht mehr ins
Zimmer Sterbender. Die waren froh, wenn ich das fiir sie machte. Aber wenn ich dann
hinterher Gefiihle zeigte, hief es sofort, ich hitte zu viele Gefiihle. Mir wurde immer
klarer, dass ich aus dem normalen Alltag im Krankenhaus heraus musste« (vgl. Pfeffer,
2005). So eine Krankenschwester auf einer Palliativstation.

Die téagliche Arbeit mit sterbenden Menschen, der Umgang mit Leid und unaus-
weichlicher Endlichkeit stellt ebenfalls besondere Anforderungen an die in diesem
Bereich Tédtigen. Mitarbeiter in diesem Feld gehen immer wieder neu mittel- und
kurzfristige mitleidenschaftliche' Behandlungs- und Begleitungsbeziehungen ein, die
durch die Erwartungshaltung des nahenden Todes gepragt sind. Diese wiederholte und
Alltag gewordene Begegnung mit Tod, der oft mit groflem Leiden verbunden ist und
keinerlei Sinn zu machen scheint, 16st bei den Beteiligten eine existenzielle Betroffen-
heit aus, die sich hochst unterschiedlich duflert und die einen besonderen Rahmen
und Umgang braucht.

1 Eine interessante Neuwortschopfung von Andreas Heller und Cornelia Knipping (2007). Dieser
starke Begriff weist sowohl auf die Notwendigkeit von personlichem Engagement als auch auf die
moglichen Gefahren und Folgen, die ein Uberengagement in sich birgt, hin.
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2 Reaktionen auf »so viel« Tod

2.1 Wenig hilfreiche Reaktionen

Als Reaktionen der Begleiter auf so viel Tod oder so viel als unpassend, ungerecht,

unzeitgemifl empfundenen Tod zeigen sich manchmal:

- Abwehrstrategien in Form kiihl-professioneller Zugewandtheit, d.h. sich nicht
einzulassen auf eine Beziehung, aber das Notwendige an Pflege, Behandlung und
Beratung zu leisten,

- Schuldgefiihle wegen emotionaler Distanz,

- Ideologisierung der Hospiz- und Palliativarbeit,

- Verspiritualisierung der Erlebnisse (krampfhafte Uberhéhung von Sterbeerfahrungen
in einen iibergeordneten Kontext),

- Versicherung der eigenen Lebendigkeit als Gegenbewegung (Sexualisierung des
Privatlebens, Suchtverhalten, Gewalt),

- Uberschutzreaktionen gegeniiber eigenen Familienmitgliedern,

- Liebdugeln mit Erlosungs- und Euthanasiegedanken,

- Ohnmacht und Uberforderung,

- schwirzester Humor,

- Dbesondere Fiirsorge,

- Verlassen des Arbeitsplatzes,

- und anderes mehr.

2.2 Fiir-Sorge im UbermaB

Menschen, die beruflich mit Schwerstkranken und Sterbenden zu tun haben, weisen
gerade zu Beginn ihrer Tiétigkeit in diesem Feld héaufig Zeichen von besonderer Hin-
wendung und Fiirsorge auf (Beelterung, Verbriidderung und Verschwesterung, Ver-
partnerung mit Patienten). Sie mochten alles fiir sie tun und immer fiir sie da sein. Dieses
Grundverstiandnis durchzieht ihre Arbeit und kann zu erheblichen Belastungen fiihren.

Ein junges Team bat um Supervision. Es war iiber eine Grundsatzfrage entzweit,
zu der es mittlerweile zwei starre Meinungen und zwei unbewegliche Blocke gab: Ein
17-jahriger Patient mit Ewing-Sarkom, der bereits Metastasen im Beckenbereich hatte,
wiinschte sich nichts sehnlicher als eine erste romantische sexuelle Erfahrung, »bevor es
nicht mehr geht«. Eine Mitarbeiterin (und mit ihr vier der insgesamt sieben Kolleginnen)
fand es — da es keine Freundin gab - selbstverstandlich, den Part zu tibernehmen und
dem Jungen diesen Wunsch persénlich zu erfiillen. Schliefilich sterbe er in Kiirze, und
sie, die das unverdiente Geschenk des Weiterlebens habe, empfinde es als ihre Pflicht
und Schuldigkeit, ihm eine schéne Stunde zu bereiten. Die anderen Teammitglieder
gaben zu bedenken, dass ihm mit dieser Art Opfer nicht gedient sei, weil er zwar eine
Erfahrung mache, diese aber dem dahinter liegenden Wunsch nach Normalitit, Liebe
und Lebensmoglichkeit keine Erfiillung bringe. AufSerdem sei ihrer aller Aufgabe das
Erkennen von Bediirfnissen, aber bei Weitem nicht immer das Erfiillen von Bediirf-
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nissen. Und sein Schmerz, das Leben verlassen zu miissen, werde durch diesen Akt
keinesfalls verringert.

Das Helfer-Dasein in der palliativen und hospizlichen Arbeit erfordert eine
besondere Auseinandersetzung mit dem Leid und stellt die Frage an den Helfer: Wie
stehst du zum Leiden in der Welt? Wie steht es mit dem eigenen Leid? Besser: mit der
eigenen Leidfihigkeit? Am Beispiel bekommt man eine Vorstellung davon, wie viel
mehr das noch auf den Kontakt mit sterbenden Kindern und Jugendlichen zutrifft.

Zur Geschopflichkeit des Menschen — und des Arztes, der Pflegekraft, der tibrigen
Berufsgruppen — gehéren auch in der Palliativmedizin — bei allen Fortschritten in
Schmerztherapie und Symptomkontrolle - Enttduschung, Verzicht, Frustration,
Hilflosigkeit, endgiiltiger Verlust, schmerzlicher Abschied und Angst erzeugender
Neuanfang. Sich mit diesen Leidspuren im eigenen Leben auseinanderzusetzen und
sich ihnen in Wahrheit zu stellen, muss geleistet werden, damit man sich auch den
sterbenden Patienten und ihrer Wirklichkeit in Wahrheit stellen kann und nicht eigenen
Projektionen verfillt. Das wird dann im besten Fall mittel- oder langerfristig dazu
fihren, diese Wirklichkeit mit ihnen zu kommunizieren und vielleicht auch aushalten
zu kénnen.

3 Die Idee zur Studie und deren Ergebnisse

In den iiber zwanzig Jahren meiner (Monika Miiller) hauptberuflichen Tétigkeit im
Feld von Hospizarbeit und Palliativmedizin wurden mir im Rahmen von Supervision,
Praxisbegleitung und Krisenberatung viele Fragen gestellt und viele Copingstrategien
mitgeteilt. Beim Nachfragen stellte sich meist heraus, dass nicht unbedingt das dauernde
Sterben und die immer wieder stattfindende Konfrontation mit Trauer Miidigkeit und
Geldhmtsein erzeugten, sondern einzelne Faktoren in der Arbeit. Und dass aber auch
diese selben Faktoren nicht per se schadigend seien, sondern, in ein Maf3, eine Balance
oder auch in eine andere Sichtweise gebracht, als weniger erschopfend erlebt wiirden, ja
manches Mal dann sogar als hilfreich und heilsam. Etliche Male hatten die Besucher um
unterstiitzende Gespréche gebeten, weil sie der Meinung waren, ihre Arbeit in diesem
so kriftezehrenden Feld aufgeben zu miissen, und eine Ubersicht iiber andere beruf-
liche Moglichkeiten suchten. Viele dieser Gespriche oder Gesprachsserien endeten
damit, dass die Gesprachsteilnehmer allein durch das Benennen und Beleuchten von
Belastungsfaktoren, Belastungssymptomen und Schutzfaktoren einen anderen Zugang
zu der grundsitzlich geachteten Arbeit herstellen konnten und neuen Mutes zu ihr
zuriickkehrten.

Diese sich immer wiederholenden Erfahrungen brachten uns auf die Idee, eine
Studie in Deutschland durchzufiihren, die sich mit diesen Faktoren beschiftigt. In der
bisherigen Forschung zu Belastungen der Mitarbeiter standen meist organisatorische
Faktoren im Vordergrund (Vachon, 1995). Auch wenn diese Ergebnisse zeigen, dass
Mitarbeiter im palliativen Kontext eher geringer belastet zu sein scheinen als in anderen
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Bereichen der Krankenversorgung (Bram und Katz, 1989; Mallett, Price, Jurs und
Slenker, 1991), so wird dies den speziellen Anforderungen der Arbeit mit Sterbenden
moglicherweise nicht gerecht.

In der Studie »Wie viel Tod vertrigt das Team?« (Miiller, Pfister, Markett und Jaspers,
2009) wurde ein besonderes Augenmerk auf spezifische Belastungsfaktoren des Palliativ-
bereichs gelegt: Hierzu gehoren vor allem der Anspruch der Palliativmedizin (z. B. in
Bezug auf medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Aspekte) und die
Beziehung zu Patienten und Angehorigen. AufSerdem wurden die Art und Weise, wie
ein Team auf den Tod reagiert, und mogliche Schutzfaktoren untersucht. Bislang nicht
erforscht war, welche Anzahl von Patiententoden in einem Zeitraum von einer Woche
eine kritische Uberlastung des Teams zur Folge hat. Es stellte sich die Frage, ob diese
Zahl ein Maf} fiir die generelle Belastung des Teams darstellen kann. Zusétzlich sollte
gepriift werden, ob die Abfolge der Todesfille die Belastung beeinflusst.

In einer weiteren Fragestellung wurde die Situation in Hospizen und Palliativ-
stationen verglichen. Wo gibt es Gemeinsamkeiten oder Unterschiede bei Belastungen,
Belastungssymptomen und Schutzfaktoren? Welche Ursachen kann es dafiir in den
Einrichtungen geben? Und wie kann eine spezielle Burnout-Prophylaxe aussehen?

Ein in einer kleinen Vorstudie gepriifter Fragebogen lieferte das Grundgeriist fiir
den zweiseitigen Fragebogen mit insgesamt 33 Items. Wichtig fiir die Konstruktion war
vor allem die kurze Bearbeitungszeit, um eine moglichst hohe Riicklaufrate zu erzielen.

Alle 158 im »Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin Deutschland« (Sabatowski,
Radbruch, Nauck, Rof$ und Zernikow, 2006) genannten Palliativstationen erhielten den
Fragebogen im Dezember 2007 per Post. Aus 95 Einrichtungen (60 %) sendeten 873
Personen einen Bogen zuriick. Die 58 im »Wegweiser« aufgelisteten Hospize in Nord-
rhein-Westfalen erhielten den Fragebogen im Januar 2009 per Post. Der Fragebogen
wurde von 214 Personen aus 31 Hospizen (53 % der kontaktierten Einrichtungen) aus-
gefiillt. Die Palliativstationen und Hospize, die sich nicht an der Studie beteiligt haben,
nannten zumeist eine hohe Arbeitsbelastung als Grund fiir die Nichtteilnahme.

Im Vergleich zu bisherigen Forschungsarbeiten (Schréder, Bansch und Schroder,
2004; Vachon, 1987, 1995) zeigte sich der Aspekt der Beziehung als am stirksten
belastender Bereich. Zuvor wurde eher angenommen, dass die Hauptbelastungen aus
dem Bereich des Arbeitsumfelds herriihren. Ein weiterer Aspekt war die Frage nach den
Belastungssymptomen (Wie reagiert das Team, wenn es belastet ist?). Die Bedeutsam-
keit des Symptoms Uberredseligkeit (zu viel reden, psychologisieren) stellte auch ein
interessantes Ergebnis dar. Das Team war der wichtigste Schutzfaktor fiir die Helfenden,
jedoch war es zugleich auch ein Belastungsfaktor, wenn es zu Konflikten kam.

Die Anzahl ertragbarer Todesfille pro Woche lag in Palliativstationen bei 4,4 und
in Hospizen bei 4,2. Aufeinanderfolgende Todesfille wurden in Palliativstationen als
signifikant belastender empfunden, in Hospizen gab es keinen Unterschied.

Es wurden zahlreiche negative Zusammenhénge der kritischen Todeszahl mit
Belastungssymptomen gefunden, d. h., wenn viele Belastungssymptome auftraten, gaben
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die Mitarbeiter an, weniger Todesfille in der Woche aushalten zu kdnnen. Die Belastung
durch einen nicht erfiillten Anspruch der Palliativmedizin korrelierte in beiden Ein-
richtungen signifikant negativ mit der Einschétzung der Zukunftsaussicht, was heift,
dass Teammitglieder, die sich durch einen nicht erfiillten Anspruch der Palliativmedizin
belastet fiihlten, die Zukunft des Teams als schlechter einschitzten.

In Hospizen waren die Mitarbeiter insgesamt weniger stark belastetet als in Palliativ-
stationen. AufSerdem wurden die Belastungssymptome als geringer und die Schutz-
symptome als wichtiger eingeschatzt. Genauere Darstellungen der Ergebnisse und deren
Diskussion werden den Beitrigen dieses Buches vorangestellt.

4 Anspruch und Hilflosigkeit sind Zwillinge

Das Gefiihl des Ungentigens, der Hilflosigkeit und des Ausgelaugtseins auf Seiten der
sogenannten Helfenden ist — wie die Studie zeigt — hdufig gespeist aus einem tiber-
groflen Anspruch an sich selbst, die Probleme der sterbenden und trauernden Menschen
lésen zu miissen. Ganz abgesehen davon, dass dieser tiberhéhte Anspruch ein hohes
Maf} an Frustration bringt fiir die, die sich ihm unterwerfen, trigt er auch das Zeichen
von Uberheblichkeit. Wer glauben wir zu sein, dass wir — und sei es auch nur stell-
vertretend fiir den daran Leidenden - seine Probleme l6sen diirfen und gar kénnen?
Von seiner Bedeutungsgeschichte her entlarvt das Wort »losen« seinen enteignenden
Charakter: Von einem Baum wurde frither die zum Gerben verwendbare Rinde - die
Lohe - abgerissen, daraus entstand das Verb »losen«. Fiir einen Menschen ein Problem
losen zu wollen, heifst, ihn von seiner Aufgabe, seinem Zweifel, seiner Fragestellung
und seiner Anforderung, ja von seiner Biografie abzuschneiden, abzutrennen. Damit
wird ihm héufig das Zutrauen verweigert, dass er seinen Umgang damit finden kann.

Anhaftung beginnt, wo ein Ziel ins Auge gefasst und darum gekampft wird, dass
sich die Umstédnde den Wiinschen der Helfer beugen. Diese verbringen dann viel Zeit
und Kraft genau damit, was sie oft davon abhalt, die Aufmerksambkeit auf das zu richten,
was wirklich — unabhéngig von ihren eigenen Wiinschen und Zielen - da ist, vor allem
was an Ressourcen, Kraft und Moglichkeiten vorhanden ist. Nicht anhaften heif3t nicht
kein Interesse zu haben oder vom Hilfebediirftigen wegzuriicken, sondern nicht an
Erwartungen gebunden zu sein, wie sich Dinge entwickeln miissten, um gut, sinnvoll,
hilfreich zu sein. Um nicht falsch verstanden zu werden: Hier ist natiirlich nicht der
Verzicht auf Moglichkeiten der Schmerztherapie, auf Vorschlage zur Symptomkontrolle
oder die Unterbreitung von pflegerischen Hilfsangeboten gemeint. Gemeint sind hier
die Ratschldge zur Lebens- und Sterbebewiltigung an die Patienten und ihre Familien.

Der Glaube an die Wiirde der Patienten, an ihre Lebenskraft selbst im Sterben, an
die Existenz von Hoffnung und Kraft in aller Lebensbriichigkeit kann Helfer befdhigen,
sich den ihnen anvertrauten Menschen in Achtung zu nahern, ihre Person mit ihrer
besonderen Geschichte zu respektieren und - trotz und entgegen aller duflerlichen
Schwiche - Vertrauen in die ihnen innewohnende Starke und Fahigkeit aufbringen
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zu koénnen und sie darin zu unterstiitzen. Berufliche Helfer leben oftmals von der
altruistisch wirkenden Aussage: »Ich kann dir helfen.« Die, denen dies angeboten wird,
brauchen viel haufiger ein »du kannst«.

Im angelsdchsischen Sprachraum heif3t das Wort fiir das soziale Helfen »support«
und die Helfer »caregivers, also die, die die Sorge und den Raum bereitstellen, innerhalb
dessen die Hilfsbediirftigen sich zu helfen lernen und sich zu helfen wissen, weil es ihnen
zugemutet und zugetraut wird. Mit der Support-Funktion erfihrt das Unterstiitzungs-
management seine spezielle Auspragung: Die bezieht sich auf die Unterstiitzung bei
der inneren bzw. intrapersonalen Situationsklarung, auf die Arbeit mit (vielleicht ver-
borgenen, verschiitteten oder neuen) Ressourcen der Patienten und ihres Umfeldes.
Ferner auf die Unterstiitzung und moglicherweise die Aktivierung des familidren und
nahen sozialen Umfeldes, wenn dies von den Patienten gewiinscht wird. Diese Funktion
befasst sich mit Prinzipien und Verfahren des Empowerments und des Enablings und
sorgt dafiir, dass alle am Begleitungs- und Versorgungsprozess Beteiligten optimal dazu
befihigt werden, ihre jeweiligen Stirken und Ressourcen einbringen zu kénnen - unter
sorgfaltiger Achtung und Wahrung der jeweils gewiinschten Begrenzungen.

Es ist gerade eine wesentliche Voraussetzung fiir die eigene Erlaubnis zum Mit-
tithlen, dass auch und besonders Helfer ihre grundsatzliche Hilflosigkeit gegeniiber dem
Phénomen Leid anerkennen und sich bereit zeigen, damit zu leben. Gleichzeitig - so
seltsam es sich anhoren mag - ist die Akzeptanz dieser Hilflosigkeit, Leid nicht in Gliick,
Schmerz nicht in Seligkeit verwandeln zu konnen, ein Element, das berufliche Helfer
in diesem Feld vor dem Ausbrennen bewahrt. Wenn Helfer verstanden haben, dass der
Trost, der fiir ihr Gegeniiber im Dabeibleiben und Mitleiden liegt, nicht zwangslaufig
die Beseitigung® des Leidens meint, sondern ihr Teilen und Aushalten, werden sie sich
leichter und befreiter darin tiben konnen und sich darin sogar in gewisser Weise wohl-
fithlen konnen. Es geht nicht darum, das Leiden zu beseitigen, sondern dem Leiden, wie
Balfour Mount in einem Vortrag in Wien (1998) sagte, einen sicheren Platz zu geben.

5 Die Sorge um sich selbst

5.1 Selbstmitgefiihl Giben

Mit Selbstmitgefiihl ist hier nicht die Nabelschau gemeint und die iibermaf3ige Kon-
zentration auf eigene Empfindungen, vielmehr die Erkenntnis, auch ein Leidender zu
sein und sich dafiir Unterstiitzung bereitzustellen. Sich selbst Warme zu schenken und
Nachsicht gegeniiber den eigenen Schmerzen und unbeantworteten Fragen zu tiben, ist
ein Merkmal heilsamen Selbstmitgefiihls. Der frith verstorbene Heinrich Pera (2004)
erzahlt in seinem letzten Buch die Geschichte eines Mannes, dem vor lauter Herzlichkeit

2 Dies bezieht sich auf das ontologische Gesamtphidnomen einer unabweisbaren Wirklichkeit
und Urerfahrung menschlicher Existenz, nicht auf das Leid, das man mit Schmerztherapie und
Symptomkontrolle so erfolg- und hilfreich bekimpfen und verringern kann.
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anderen gegeniiber das Herz abhanden gekommen ist. Sich der eigenen Festigkeit und
auch Gebrochenheit, dem eigenen Vermogen sowie Unvermogen herzlich zuzuwenden
und Respekt aufzubringen fiir die grofe Lebensleistung, ist die mitfithlende Haltung,
aus der heraus auch das Mitgefiihl zu anderen Leidenden Nahrung erhilt.

5.2 Das Erleben des Lebens

In all den Toden, die erlebt werden, hat das eigene Leben hohen Wert - nicht nur als
»Platzhalter« fiir vergangenes Leben. Auch wenn - oder gerade weil — Begleiter sich in
einem Raum befinden, in dem gehauft Tod erlebt wird und in dem das sichere Wissen,
das Schicksal des Sterbens mit den Vorausgehenden teilen zu miissen, spiirbar erfahrbar
ist, ist es von grofler Bedeutung, sich dem Leben zugehorig zu fiithlen. Aus der Burn-
out-Forschung ist bekannt, wie wichtig und wirksam der Freundeskreis, die Familie,
die Nachbarschaft, andere als berufliche Interessen, Urlaub, Korperbewusstsein, Kunst-
genuss, Flow-Erlebnisse, Stille, Naturbegegnung und Bewegung als Salutogenesefaktoren
sind (Fengler, 2008). »Entscheidend wichtig ist es, ein Leben auflerhalb des Todes
fithren zu kénnen« (Fengler, 2000, S. 11). Es geht keinem Patienten besser und kein
Sterben ist leichter, wenn sich Begleiter aus falsch verstandener Solidaritit das Leben
versagen. Die Umsetzung der in sozialen Berufen fatalerweise manchmal geforderten
Selbstlosigkeit fithrt, wie das Wort schon sagt, zu innerer Leere und erschreckender
beruflicher Deformation.

5.3 Sich von auBen sehen

Indem sich der professionelle Helfer durch Balintgruppen, Fallbesprechungen und
Supervision seiner selbst bewusst wird, ist es ihm mdglich, eine Position auflerhalb
seiner selbst einzunehmen und von dort aus zu reflektieren. Sich von auflen zu sehen
heifit: sich mit den Reaktionen anderer auf einen selbst und den eigenen Reaktionen
auf andere zu beschiftigen. Auf diese Weise kommt der professionelle Helfer zu einer
Selbstdefinition oder zu einem Selbstverstindnis, an dem er seine Handlungen und
Kommunikation mit Patienten und deren Umfeld orientiert.

Dieses Selbst- und Rollenverstandnis ist nicht als einmal gefundene, statische Grofie
zu verstehen. Hier sind der Kollegenkreis und das Team von grofier Bedeutung. Die
interpretierenden Kommunikationen anderer bleiben nicht ohne Einfluss auf die inner-
lich eingenommene Haltung des Helfers, auf sein Verstidndnis von sich selbst, sein Tun
und Handeln. In der Kommunikation wird nicht nur Selbstverstandliches befolgt,
sondern es werden auch Meinungen und Erwartungen von anderen einbezogen, die
fir das Selbstverstdndnis relevant sind.

5.4 Identitat der Helfenden

Im Prinzip sind es die gleichen Copingstrategien (Riiger, Blomert und Férster, 1990),
die sowohl die Patienten im Umgang mit ihrem eigenen Sterben als auch ihre Begleiter
im Umgang mit dem fremden Sterben fiir sich finden und gestalten miissen. Die Sdulen
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der Identitét (Petzold, 1992) sind fiir beide Gruppen tragend und sinnstiftend. Fir die
Professionellen sind hier besonders bedeutsam die Saule des sozialen Netzwerks, die von
Arbeit und Leistung und die der Werte. Die identititsstiftende Funktion gerade dieser
anspruchsvollen Arbeit mit schwerstkranken, sterbenden und trauernden Menschen,
und hier vor allem das Mitgestalten von Sterbeumstanden durch intensives Wissen und
besondere, flexible und schopferische Fahigkeiten, kann sogar zu einer Kraftquelle in
der hohen Belastung werden. Die Aktualisierung und Bestarkung der vorhandenen
Wertewelt und/oder das Erschlieflen neuer Werte, z.B. auch durch die Begegnung mit
den Kranken, gehoren zu den wichtigsten Aufgaben eines Mitarbeitenden in diesem
Berufsfeld. Und doch: Sinn macht Leid und Sterben ertraglich, doch nicht ungeschehen.
Und der Tod beendet tatsdchlich immer ein Leben, das einzigartig war.

5.5 Die Identitat des Tragers

Entscheidend ist natiirlich auch, dass diese Arbeit an Umgangsstilen mit Verlusten
nicht der Beliebigkeit, der Bediirftigkeit oder auch einzig dem Eigenengagement der
Mitarbeitenden tiberlassen wird, sondern dass die Trager Verantwortung fiir ihre Mit-
arbeiter empfinden und deutlich zeigen. Es ist nicht damit getan, Geld und Strukturen
bereitzustellen, um ein Hospiz oder eine Palliativstation zu griinden oder einzu-
richten. Da beginnt die Arbeit erst. Es gilt, personalpflegerische Mafinahmen auf der
institutionellen und der personellen Ebene zu entwickeln und umzusetzen (Brinkmann,
1993). Der Geist eines Hauses, der Geist von Palliative Care bewahrt sich nicht nur am
Patientenbett, im Umgang mit Leiden, Schmerzen und Symptomen, sondern erfihrt
seinen Beweis nicht zuletzt in der Summe der Sorgemafinahmen, der Care, um das
Wohlbefinden der verwundbaren haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden. Dazu mehr
im folgenden Ubersichtsartikel zu anderen Studien.
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Belastung des Teams in der Versorgung am Lebensende
Empirie, Konzepte, Erkenntnisse

Saskia Jinger

Publikationen zur Palliativversorgung und der Versorgung am Lebensende (End-of-
Life Care) finden sich ab den frithen 1960er Jahren, aber nur vereinzelt sind darunter
Artikel zur Belastung der Behandler und Begleiter (Gibson, 1964; McQuillan, 1968;
Quint, 1968a, 1968b, 1969; Vachon, 1995). Erst seit den 1980er Jahren gibt es eine
steigende Anzahl an Veroftentlichungen, die sich speziell dieser Thematik widmen.
Dies ist zugleich die Zeit, in der die Gesundheit und das Belastungsniveau im Arbeits-
umfeld generell stirker in den Fokus der Wissenschaft riickten. Beispielsweise wurde
im Jahr 1979 das Anforderungs-Kontroll-Modell (Job Demand-Control Model) zur
Beschreibung von Stress am Arbeitsplatz von Robert Karasek entwickelt, im Jahr 1981
das Maslach Burnout Inventory zur Erfassung der Belastung von Menschen in Gesund-
heitsberufen von Christine Maslach (Maslach und Jackson, 1981).

1 Empirie

Die wohl umfinglichste Ubersichtsarbeit zum Stand der Forschung beziiglich der
Belastungsfaktoren fiir Behandler und Begleiter im Bereich Hospiz- und Palliativver-
sorgung ist eine systematische Literaturanalyse von Mary Vachon (1995). Sie bietet eine
umfassende und gut strukturierte wissenschaftliche und historische Ubersicht iiber die
Forschungsparadigmata und Studienergebnisse zur Belastung in der Arbeit mit schwer-
kranken und sterbenden Menschen.

Wenngleich es auch in jlingerer Zeit eine Vielzahl von Publikationen zu dieser
Thematik gibt, ist die Mehrheit nicht auf empirischen Studien begriindet. Eine
systematische Literaturanalyse von Pereira und Kollegen (Pereira, Fonseca und
Carvalho, 2011) iiber einen Zehnjahreszeitraum von 1999 bis 2009 zeigt, dass von 174
identifizierten Artikeln zu Belastung und Burnout in der Versorgung am Lebensende
nur 15 auf empirischen Untersuchungen basieren. Der Grofiteil der jiingeren Veréffent-
lichungen stammt aus den USA (Cashavelly et al., 2008; Hilliard, 2006; Keidel, 2002;
Meadors und Lamson, 2008; Redinbaugh, Sullivan und Block, 2003) und aus England
(Ablett und Jones, 2007; Hawkins, Howard und Oyebode, 2007; Payne, 2001; Payne,
Dean und Kalus,1998; Ramirez et al., 1995). Daneben gibt es Studien aus einer Reihe
anderer Lander wie z. B. Deutschland (Jiinger, Pestinger, Elsner, Krumm und Radbruch,

© 2012, Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Gottingen
ISBN Print: 9783525403419 — ISBN E-Book: 9783647403410



Monika Miiller / David Pfister, Wie viel Tod vertragt das Team?

Belastung des Teams in der Versorgung am Lebensende 23

2007; Schroder, Bansch und Schroder, 2004), den Niederlanden (Van Staa, Visser und
Van der Zouwe, 2000), Frankreich (Poncet et al., 2007), Schweden (Blomberg und
Sahlberg-Blom, 2007), Déanemark (Vejlgaard und Addington-Hall, 2005) oder Japan
(Morita, Miyashita, Kimura, Adachi und Shima, 2004). Beziiglich des geografischen
Ursprungs ist anzumerken, dass Studien, die nicht in englischer Sprache veréffentlicht
bzw. in einer Literaturdatenbank gelistet sind, deutlich schwerer zugéanglich sind und
dadurch moglicherweise nicht angemessen berticksichtigt werden.

Es gibt eine Vielzahl von Studien, die im Bereich der Onkologie, Hospiz- und
Palliativversorgung durchgefiihrt wurden (Dougherty et al., 2009; Morita et al., 2004;
Pereira et al., 2011; Ramirez et al., 1995) oder zwischen Settings vergleichen wie z.B.
Hospizversorgung und Notfallmedizin (Payne et al., 1998). Belastung im Team wurde
anhand unterschiedlicher Konzepte und Messgrofien operationalisiert — von der
einfachen Frage, ob jemand dariiber nachdenkt, seinen Job zu wechseln, bis hin zu
komplexeren Konzepten wie dem des Burnouts oder dem Maf3 an psychiatrischer
Morbiditit (Pereira et al., 2011; Vachon, 1995). Dementsprechend wurden das Ausmaf3
und die Auswirkungen der Belastung anhand einer Bandbreite methodischer Konzepte
untersucht, bei denen unterschiedliche Erhebungsinstrumente zum Einsatz kamen.
Die Methodik der jiingeren Verdffentlichungen wird von quantitativen Querschnitt-
studien sowie von qualitativen Studien mit phdnomenologischem Forschungspara-
digma dominiert. In den quantitativen Studien wurde neben fiir die jeweilige Frage-
stellung eigens entwickelten Fragebogen héufig eine Batterie verschiedener Instrumente
verwendet, die zumeist das Maslach Burnout Inventory (MBI) und den General
Health Questionnaire (GHQ) beinhaltet und daneben Fragebogen zur Erfassung des
individuellen Copingstils, zu Strategien der Selbstfiirsorge sowie Fragen zur Arbeits-
zufriedenheit und Belastungsfaktoren am Arbeitsplatz umfasst. In den qualitativen
Untersuchungen wurden meist semistrukturierte Interviews oder Fokusgruppen ein-
gesetzt (Aase, Nordrehaug und Malterud, 2008; Ablett und Jones, 2007; Redinbaugh
et al., 2003). Vereinzelt finden sich Studien mit Mixed-Method-Design (Cashavelly
et al., 2008; Payne et al., 1998; Van Staa et al., 2000), Interventionsstudien mit Pra-
Post-Evaluation (Hilliard, 2006) oder Action-Research-Ansitze zur Evaluation von
Teamprozessen (Jiinger et al., 2007; Van Staa et al., 2000).

2 Konzepte

Wihrend die frithesten Untersuchungen noch nicht in einen theoretischen Rahmen
eingebettet waren, verwenden spitere Studien verschiedene theoretische Konzepte
(Vachon, 1995). Entsprechend finden sich in der Literatur zu Belastungsfaktoren in
der Palliativversorgung unterschiedliche Modelle psychologischer Dynamiken oder
Entstehungszusammenhinge akuter und chronischer Belastung (Pereira et al., 2011).
Demnach kann Stress als Oberbegrift fiir eine Bandbreite negativer Gefiihle und
Reaktionen in bedrohlichen oder herausfordernden Situationen verstanden werden.
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Das Phidnomen des stellvertretenden Traumas (»Vicarious Trauma«) kann vor allem in
der professionellen Betreuung von Menschen mit einem traumatischen Erlebnis auf-
treten, wobei die psychologische Intensitét des Traumas zu Symptomen einer sekundéren
Traumatisierung bei Behandlern und Begleitern selbst fithren kann. Eng damit ver-
wandt ist der Begriff der »Compassion Fatigue«, die auch als sekundére traumatische
Belastungsstorung bezeichnet wird. Diese kann durch die Notwendigkeit stetigen Mit-
gefiihls fiir Menschen mit lang anhaltendem und unlésbarem Leiden hervorgerufen
werden. Das in jiingerer Zeit zunehmend bekannte und erforschte Konzept des Burnouts
ist durch die Multidimensionalitit von emotionaler Erschopfung, Depersonalisierung
und fehlender Leistungsfihigkeit gekennzeichnet. Die genannten Konzepte werden
bisweilen synonym genutzt, wahrend manche Autoren betonen, dass sie voneinander
abgegrenzt werden sollten (Hilliard, 2006; Keidel, 2002; Vachon, 1995, 2006).

3 Quellen der Belastung

Hinsichtlich der Risikofaktoren und Stressoren fiir die in der Palliativversorgung Titigen
ist die zentrale Frage, ob die Belastung vornehmlich vom Tod und Sterben selbst her-
rithrt oder (auch) anderen Faktoren geschuldet ist - und wie genau diese Aspekte
zueinander in Beziehung stehen.

3.1 Spezifische Belastung im Umgang mit Tod und Sterben

Entgegen der intuitiven Annahme, dass die Arbeit mit schwerkranken und sterbenden
Menschen verglichen mit anderen Professionen zu einem hoheren beruflichen
Belastungsniveau fiihrt, wurde ein direkter Einfluss der Konfrontation mit Tod und
Sterben auf die seelische oder korperliche Gesundheit von Mitarbeitern im Hospiz- und
Palliativbereich in wissenschaftlichen Untersuchungen nicht nachgewiesen. Dahingegen
konnte eine Reihe von indirekten Faktoren identifiziert werden, die das empfundene
Ausmaf$ der Belastung in der Arbeit mit schwerkranken und sterbenden Menschen
mittelbar beeinflussen.

Ein mangelndes Einverstindnis zwischen Arzten, Pflegenden und Angehérigen
anderer Berufsgruppen beziiglich der Entscheidungsfindung oder auch widerstreitende
Wiinsche zwischen dem Patienten und seinen Angehérigen kénnen sich belastend auf
das Team auswirken. Das Erleben eines unklaren Patientenwunsches, Unsicherheiten
hinsichtlich der Prognose und der zuverlassigen Diagnose refraktirer Symptome sowie
Unklarheit beziiglich der Versorgungsziele konnen das Ausmafl der Belastung noch
verstiarken (Meier, Back und Morrison, 2001; Morita et al., 2004).

In der Beziehung zum Patienten kann es fiir den Behandler/Begleiter eine Heraus-
forderung oder Erschwernis darstellen, wenn er sich mit dem Patienten identifiziert oder
dieser einer wichtigen Person im Leben des Helfers dhnlich ist. Der Tod bei Kindern
und Jugendlichen sowie ein plotzlicher, dramatischer oder unerwarteter Tod wurden
eher als inakzeptabel, sinnlos und schwer auf Distanz zu halten beschrieben (Aase et al.,
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2008). Aber auch eigene Verluste oder Trauer ebenso wie die Angst vor Krankheit oder
Tod kénnen sich belastend auf die Beziehung zum Patienten auswirken. Zudem kann
ein Gefiihl der professionellen Unzuldnglichkeit oder des Versagens in Anbetracht der
hohen professionellen Verantwortung im Umgang mit einem sterbenden Menschen
eine Quelle von Belastung sein (Aase et al., 2008; Meier et al., 2001). Faktoren auf
Seiten des Patienten wie Wut, Depression in Anbetracht des nahenden Todes oder eine
komplexe oder dysfunktionale familidare Dynamik, welche die Kommunikation iiber
die Versorgungsziele negativ beeintrichtigt, konnen sich ebenfalls erschwerend auf die
Beziehung auswirken (Meier et al., 2001).

Mehrere Untersuchungen unterstreichen die Relevanz einer guten Ausbildung
sowie regelmidfliger Supervision fiir die Selbstfiirsorge im Umgang mit Tod und
Sterben. Fehlende eigene Sicherheit in der Kommunikation mit Patienten, die Wahr-
nehmung unzureichender zwischenmenschlicher Kompetenzen und das Gefiihl, nicht
angemessen auf den Umgang mit den emotionalen Bediirfnissen der Patienten und
ihrer Angehérigen vorbereitet zu sein, wurden als Hauptstressoren von Arzten und
Pflegenden in der Versorgung schwerkranker und sterbender Patienten beschrieben
(Hawkins et al., 2007; Morita et al., 2004; Ramirez et al., 1995). Aber auch die Wahr-
nehmung unzureichender Kenntnis und Fertigkeiten beziiglich der therapeutischen
Interventionen in der Palliativversorgung wirkt sich negativ auf das empfundene Aus-
maf der Belastung aus (Morita et al., 2004).

Daneben wurden unterschiedliche personliche Eigenschaften identifiziert, die die
wahrgenommene Belastung in der Versorgung von schwerkranken und sterbenden
Menschen verstirken konnen. Beispielsweise werden ein junges Alter sowie wenig
klinische Erfahrung als Risikofaktoren benannt (Morita et al,, 2004; Ramirez et al., 1995).
Auch biografische Faktoren kénnen sich auf die empfundene Belastung auswirken -
beispielsweise fanden Hawkins et al. heraus, dass Pflegende mit einem éngstlichen oder
vermeidenden Bindungsstil in belastenden Situationen signifikant seltener emotionale
Unterstiitzung suchten (Hawkins et al., 2007).

3.2 Belastung durch Faktoren des Arbeitsumfelds

Aufgrund ihrer systematischen Literaturanalyse kam Vachon im Jahr 1995 zu dem
Schluss, dass die vorhandene Belastung im Bereich der Palliativversorgung grofStenteils
auf organisationsbedingte Faktoren zuriickzuftihren sei und dass Hauptprobleme des
Arbeitsfelds eher mit Aspekten der Kostenerstattung, konomischen Zwangen sowie
gesellschaftlichen und politischen Aspekten hinsichtlich der Rolle und der Verfiigbar-
keit von Palliativversorgung zusammenhingen (Vachon, 1995). Bereits zum damaligen
Zeitpunkt prophezeite die Autorin, dass diese Aspekte im nédchsten Jahrhundert eine
zunehmende Relevanz haben wiirden.

Die jiingere systematische Literaturanalyse von Pereira et al. aus dem Jahr 2011
untermauert die Schlussfolgerung Vachons, dass das Ausmaf} von Burnout in der
Hospiz- und Palliativversorgung nicht hoher ist als in anderen Kontexten. Vielmehr
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In den Hospizen und Palliativstationen werden ausschliellich
Patienten behandelt und begleitet, deren schwere Erkrankung weit
fortgeschritten ist, weiter fortschreitet und deren Lebensende
absehbar ist. Die Ziele palliativer Versorgung sind die Linderung
aller Leiden und Sorgen und die Erhaltung von Lebensqualitit. Im
gesamten Tun ist das nahende Sterben standiges Thema, um das
sich — ausgesprochen oder nicht — alles dreht. Der Tod geht immer
mit, er muss von den Mitarbeitern ausgehalten werden. Autorinnen
und Autoren der beteiligten Disziplinen gehen der drangenden
Frage nach, wie diese Arbeit geleistet werden kann, ohne (auch)
krank zu werden. Gleichzeitig verweist das Buch auf Kraftfelder und
Schutzfaktoren und macht die Kostbarkeit der Arbeit in diesem
existentiellen Feld deutlich.
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