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Kurzzusammenfassung

Die padiatrische Palliativpflege ist ein spezieller Teilbereich in der mobilen
Kinderkrankenpflege. Kinder und Jugendliche mit lebensbegrenzenden Erkrankungen
werden betreut, gepflegt und begleitet.

Hinzu kommt hier im speziellen, auch die Betreuung und Begleitung der Eltern und dem
sozialen Umfeld der Klienten.

Die Anforderungen an die Pflegefachkréfte sind enorm. Sowohl fachliche wie auch soziale

Kompetenzen sind Grundvoraussetzung in diesem Wirkungsbereich.

Fir die leitende Person eines Palliativieams ist diese Tatsache nicht minder
herausfordernd. Einerseits gilt es, die daflir geeigneten Personen zu erkennen, und
andererseits diesen auch das dauerhafte Wirken in diesem Umfeld zu gewahrleisten. Aus-
und Weiterbildung im palliativen Bereich sind als wertvolle Ressource fir die Mitarbeiter
unerlasslich und daher seitens der Teamleitung zu ermdglichen. Ziel sollte es sein, das
wirklich jedem Mitarbeiter der mobilen Kinderkrankenpflege die Palliativausbildung
ermdglicht wird, da ein sehr hoher Anteil der Klienten Palliativpatienten sind oder im Laufe
der Betreuung werden. Die Moglichkeit der Finanzierung des Palliativkurses obliegt daher
der Teamleitung.

Supervisionen werden sechsmal pro Jahr angeboten, die Nutzung kann individuell
erfolgen. Einzelsupervisionen werden je nach Bedarf bereitgestellt. Nur so kann die
Pflegequalitat bei den Klienten und deren Familien auf ein Maximum gebracht werden.
Dabei mussen aber auch die Mitarbeiterbedingungen im Fokus bleiben, um die

Zufriedenheit Aller zu erreichen.
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0 VORWORT

Seit 2008 arbeite ich bei MOKI K&rnten als mobile diplomierte Kinderkrankenschwester
und betreue chronisch kranke, schwerstbehinderte und sterbende Kinder und
Jugendliche. Dadurch hat sich meine Sichtweise zum Thema Tod, im Kindes und
Jugendalter, wesentlich verandert. Meine Palliativausbildung (absolviert 2011) hat
mafdgeblich zu einem natirlichen Zugang zu dieser Thematik beigetragen.

Die dringende Notwendigkeit von gut ausgebildetem Palliativpersonal im extramuralen
Bereich ist unerlasslich und sollte in unser aller Bewusstsein gerufen werden. Meine
personliche Ausbildung ist fir mich die Grundlage, meines professionellen und von den
Familien so wertgeschatzten Betreuung meiner Klienten und deren Angehorigen auf

ihrem schwersten Weg.

Viele Erkrankungen der Klienten sind lebensbegrenzend und somit fur die Betroffenen
und ihr Umfeld eine absolute Ausnahmesituation und Herausforderung. Die Eltern
betroffener Kinder befinden sich in der schwierigsten Phase ihres Lebens. Droht dem
eigenen Kind solch ein Schicksal, ist nichts mehr wie es einmal war. Der gesamte
Tagesablauf, die Freizeitgestaltung, sowie die Familiendynamik dndern sich und werden
zur Ganze an das erkrankte Kind angepasst. Zumeist kommen dabei eigene Interessen
der Eltern und Geschwisterkinder zu kurz. Die Paarbeziehung der Eltern, sowie die
Sozialkontakte der Familien treten immer mehr in den Hintergrund. Wenn
Heilungsmoglichkeiten aussichtslos sind und die betroffenen Kinder und Jugendlichen
»hur mehr* palliativ behandelt werden, ist es flir Familien sehr wichtig die verbleibenden
Zeit mit ihrem Kind zu Hause im gewohnten Umfeld verbringen zu kdnnen. Die
Moglichkeit dieser optimalen Betreuungsform ist allerdings nur gegeben, wenn
gualifiziertes Pflegepersonal (mobile Kinderkrankenschwestern mit Palliativausbildung)

die tagliche Betreuung im hauslichen Umfeld durchfiihren kénnen.

Diese Betreuungsform ist noch visionar. Kinder und Jugendsterben ist in unserer
Gesellschaft nach wie vor ein Tabuthema. Selbst Arzte und anderes medizinisches
Fachpersonal weisen hier ,Berihrungsangste“ auf. Im stationaren, abgeschirmten Bereich
bleiben Distanz und Anonymitat leichter gewahrt. Zu Hause, in der personlichen
Umgebung des Klienten (Kindes) und deren Familie, ist es fir das medizinische
Fachpersonal schwierig, den nétigen Abstand zu halten und Grenzen zu erkennen und

einzuhalten.
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1 EINLEITUNG

Das Thema Palliativ Care in der Padiatrie ist gerade in der mobilen Kinderkrankenpflege
ein ganz spezieller Arbeitsbereich, der sehr viel vom pflegenden Fachpersonal und der
Teamleitung fordert.

Die dringende Notwendigkeit von gut ausgebildetem Palliativpersonal im extramuralen,
padiatrischen Palliativbereich ist unerlasslich. Die professionelle Ausbildung und Schulung
der Mitarbeiter ist die Grundlage um die Klienten und deren Angehdrigen auf ihrem
schwersten Wege zu begleiten. Aber auch um die Qualitat und Stabilitat im palliativen
Pflegeteam zu sichern.

Der Teamleitung sollte es ein Anliegen sein, dass alle Mitarbeiter in der Palliativpflege
fachliche Aus- und Weiterbildungsmaoglichkeiten erhalten. Die zu betreuenden Klienten
sollen Fachkompetenz, aber auch menschliche Aspekte vermittelt bekommen. Den
Betroffenen soll jegliche Unterstiitzung angeboten werden, dabei ist es aber sehr wichtig
magliche personliche Grenzen zu erkennen und aufzuzeigen. Die individuellen
Ressourcen der einzelnen Mitarbeiter sind nicht unerschdpflich.

Dies bedeutet fir die Teamleitung eine besondere Herausforderung, Bedingungen
missen bereitgestellt werden, die es dem Mitarbeiter ermdglichen, fachlich kompetent

und psychisch gut unterstitzt, diese au3ergewohnliche Belastung bestens zu meistern.

Durch die Pflege zuhause, wird dem Klienten und seinem persoénlichen Umfeld qualitativ
wertvolle Zeit im Kreise seiner Familie geschenkt. Der betroffene Klient wird bis zu seinem
Tod zur Géanze in den Familienalltag eingebunden. Die Sterbebegleitung im stationéren
Betrieb erfolgt, erfahrungsgeman, eher abgeschirmt und wird von Betroffenen und deren
Angehdrigen die sich in einer fremden, steril wirkenden Umgebung befinden, nicht als
allzu personlich und individuell empfunden. Wenn Eltern es schaffen und zulassen
konnen, ihr Kind zuhause sterben zu lassen, findet dieses, so dramatische Schicksal
dennoch ein positives Ende. Ein Abschiednehmen in Kreise der Familie und Freunden ist
so moglich. Der Gestaltungsfreiheit dieses schicksalhaften Momentes sind in diesem

Rahmen keine Grenzen gesetzt.

Die Aufgabe der Teamleitung besteht aus zwei wichtigen Aufgaben:

1. Teamleitung:
e Welche Rahmenbedingungen missen vorhanden sein?

e Aus- und Weiterbildungsmalinahmen fir Mitarbeiter gewéhrleisten
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e Ressourcen der Mitarbeiter nutzen
e Qualitatssicherung

e Teamstarkung

2. Klienten- und Elternbegleitung:

o Das ,Abholen” der Eltern von meist unterschiedlichen ,Stationen® und das Hinfiihren
zum letztendlich Unausweichlichen — dem Tod des eigenen Kindes und

e dabei die Balance zwischen Hoffnung und Realitét zu erhalten.

e Zusatzlich ergibt sich zwangslaufig die Konfrontation mit den Geschwisterkinder und
anderen, aufllerdem im Haushalt lebenden Personen. Diese besondere
Herausforderung mit den Geschwisterkindern fallt allerdings nicht in die Profession
der Teamleitung, wenn gleich aber doch tagtéaglich, auch unterstitzend und

ausgleichend, einwirken sollte.

Wichtige Aspekte der péadiatrischen Palliativpflege:

e dass auch die Endlichkeit von Kindern und Jugendlichen vorhanden ist,

o dass es keine Tabuthemen gibt und alle Fragen beantwortet werden kénnen,

e dass es wie im Erwachsenenbereich mdglich ist, den Sterbenden im gewohnten
Umfeld pflegerisch und medizinisch professionell zu betreuen.

e und dass die Gesellschaft fur diese Art des Sterbens zu sensibilisieren und ihr mehr

Raum zu geben bedarf.

FORSCHUNGSFRAGE
~Welche Ressourcen brauchen Mitarbeiter um eine fachlich professionelle und qualitativ

wertvolle Arbeit im Bereich Palliativ Care Padiatrie zu leisten“?
Zur besseren Lesbarkeit, werden in dieser Arbeit Bezeichnungen, die sich zugleich auf

Frauen und Manner beziehen, lediglich in der im Sprachgebrauch Ublichen Form

verwendet.
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2 VORSTELLUNG MOKI KARNTEN

MOKI Karnten ist ein gemeinnitziger Verein und wurde im Jahr 2005 von Sabine
Griunberger, BA, gegrindet. Die angestellten, diplomierten Pflegefachkrafte kommen aus
den Bereichen:

o Kinderkrankenpflege
o  Gesundheits- und Krankenpflege

¢ Behindertenpadagogik (Familienassistenz)

AulRerdem haben die Mitarbeiterinnen Zusatzausbildungen in verschiedenen Bereichen

wie Palliativpflege, Intensivmedizin, Inklusionspadagogik, uvm.

Neben dem Arbeitsbereich Familie, betreuen die Mitarbeiter auch Klienten in Institutionen
wie Kindergarten, Hort oder Schule. Dies ist erforderlich um chronisch Kranken bzw.
Kindern mit lebensbegrenzenden Erkrankungen einen Schul- bzw. Kindergartenbesuch zu
ermdglichen (Schulassistenz). Dabei begleitet eine Kinderkrankenschwester mit
entsprechender Ausbildung (Inklusionspéadagogik, Intensivausbildung) den Klienten in die
jeweilige Institution. Erforderliche pflegerische und medizinische Téatigkeiten werden
professionell ausgeflhrt, dabei wird dem Klienten dennoch ein ,normaler* Kindergarten-

bzw. Schulalltag geboten.

Eine sehr schwierige, zugleich aber auch erflillende Aufgabe von MOKI Karnten ist die
Begleitung von ,palliativen, Kindern und deren Bezugspersonen (Sterbe- und
Trauerbegleitung). Dieser spezielle Tatigkeitsbereich wird in der Abschlussarbeit ndher
behandelt. Vor allem die Frage, der von den Mitarbeitern benétigten Zusatzangebote fiir
optimalen Support, soll dabei geklart werden, wie z. B. Schulungen oder Supervisionen.

Letztendlich ist noch die Offentlichkeitsarbeit erwahnenswert. MOKI Karnten engagiert

sich zur Durchsetzung der Interessen und Rechte von Kindern und Jugendlichen.

Vorrangige Ziele

e Kinder und Jugendliche in der gewohnten Umgebung pflegen.

Individuelle Bedirfnisse und Ressourcen erkennen, starken und aufbauen.

¢ Krankenhausaufenthalte so kurz wie mdglich zu halten und Fremdunterbringungen zu
umgehen.

o Selbststéandigkeit der Kinder und Bezugspersonen fordern.

e  Stéarkung der elterlichen Kompetenz.
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e Entlastungspflege die Ubernahme der Pflege von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Erkrankungen, Behinderungen oder lebensbegrenzenden Erkrankungen.

e Betreuung von langzeitbeatmeten Klienten um den Kindergarten- oder Schulbesuch
zu ermoglichen (Schulassistenz)

e  Sterbe und Trauerbegleitung - eine Umgebung zu schaffen, damit es der Familie und
dem sterbenden Kind ermoglicht wird, die letzten Stunden gemeinsam zu verbringen,
bzw. vom verstorbenen Kind Abschied zu nehmen.

e Unterstitzung und Entlastung der Eltern in der Pflege ihres Kindes, um ihnen
FreirAume zum Krafttanken zu ermdglichen und Zeitressourcen fir Geschwisterkinder
zu finden.

e Vermeidung und Reduzierung von Burnout und korperlichen Belastungen der
pflegenden Angehdrigen/Bezugspersonen.

e Ermdglichen von Finanzierungsvarianten, um die Betreuungskosten fir die Familie so
gering wie moglich zu halten.

e Information, Vermittlung, Organisation von Pflegehilfsmittel und Kontakt zu anderen
professionellen Dienstleistern.

¢ Dienstleistungen in Zusammenarbeit mit der Jugendwohlfahrt.

e Betreuung und Beratung zur Gesundheitspravention (Auszug aus dem Leitbhild MOKI

Karnten).

Im folgenden Kapitel wird kurz auf die Intensivmedizinische Ausbildung und

Inklusionspadagogik eingegangen.

2.1 Intensivmedizinische Zusatzausbildung

Anforderungsprofil flir diese Art der Sonderausbildung ist das Gesundheits- und
Krankenpflegediplom und die mindestens halbjahrige  Berufserfahrung im
fachspezifischen Bereich.

Diese Zusatzqualifikation beinhaltet den theoretischen Teil mit 520 Unterrichtseinheiten
und das fachspezifische Praktikum mit 760 Stunden. Dieses ist aufgeteilt in einen

operativen und einen konservativen Bereich.
Ein weiterer, nicht unwesentlicher Teilbereich in der Intensivmedizinischen

Sonderausbildung ist die Fortbildung im Bereich Kommunikationstraining,

Personlichkeitsentwicklung und Ethik.
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Neben den positiv absolvierten Einzelprifungen und den ebenso absolvierten
Abschlussprifungen, ist eine Fachbereichsarbeit zu einem pflegerelevanten Thema zu
verfassen (Grundlage zur wissenschaftlichen Arbeit).

Die Intensivpflege ist nicht zwangslaufig an ein klinisches Umfeld gebunden, sondern
kann auch im hauslichen Bereich oder in verschiedenen Institutionen wie Schulen oder

Kindergarten stattfinden.

Die Grundvoraussetzung um in der Schulassistenz intensivmedizinischen arbeiten zu
kénnen, ist die Bedienung der unterschiedlichsten Beatmungsgerate, sowie die
Uberwachung der Vitalparameter mit minimal technischer Unterstiitzung.

Die Krankenbeobachtung erlangt in den extramuralen Bereichen einen besonderen
Stellenwert. Das Erkennen von kritischen bzw. lebensbedrohlichen Situationen steht
ausschlieB3lich in der Eigenverantwortung. Austausch und Rickfragen in medizinischen
Belangen, die vor allem in akuten Situationen hilfreich wéren, sind nicht moglich.

Die spezielle Schulung in der Notfallmedizin, die Erfahrung aus dem klinischen Bereich
und die individuellen Patientenerfahrungswerte sind positiv wirkende Faktoren und

vermitteln der pflegenden Person die nétige Sicherheit.

In den zuvor genannten Institutionen (Schulen, Kindergarten) ist die medizinische Préasenz
noch lange nicht selbstverstandlich. Gerade deswegen ist es letztendlich wichtig, in
diesem beruflichen Umfeld, angemessen zu kommunizieren um die Zusammenarbeit

konstruktiv mitzugestalten.

2.2 Inklusionspadagogik

Der Lehrgang der Inklusionspadagogik. wendet sich an
Padagoginnen/Kinderkrankenschwestern  die in  integrativen  Kinderbetreuungs-
einrichtungen und Schulen arbeiten, sowie an alle im padagogischen Bereich Tatigen, die

sich fur das Thema Integration bzw. Inklusion interessieren.

Diese Zusatzqualifikation beinhaltet den theoretischen Teil mit der/des

e  Geschichte der Inklusion (Klarung der Begriffe Inklusion vs. Integration)

e Erziehungspartnerschaft — Zusammenarbeit von Eltern und Padagoginnen
e Bewegtes Lernen — Zusammenspiel von Padagogik und Heilpaddagogik

e  Wahrnehmungsaufféalligkeiten

e Padagogischer Dialog

e Reflexion und Abschluss
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Um den Lehrgang positiv abschlielen zu konnen, ist ein Lehrgangsbegleitendes
Praktikum an einer integrativen bzw. heilpddagogischen Einrichtung im Ausmalf von 60
Einheiten erforderlich. Weiteres bilden

e Impulsvortrage

e  Gruppenarbeiten

e Reflexionen

e Literaturstudien

e Lernportfolios

den restlichen Teil des Abschlusses.

Die adaquate Betreuung und Férderung von Kindern mit besonderen Bedurfnissen stellt
hohe Anforderungen an das (padagogische) Personal. Es verlangt neben der
medizinischen Ausbildung weitere spezielle Qualifikationen. Bei der Inklusionspadagogik
wird das Zusammenspiel von padagogischen und heilpadagogischen MalRhahmen von

Kindern und Jugendlichen mit und ohne Beeintrachtigung thematisiert.

Inklusionspadagogik richtet den Fokus nicht auf die ,Besonderung® jener Menschen die
beeintrachtigt sind, sondern viel mehr darauf, was an Gemeinsamkeiten mdglich ist und
wie ein Miteinander gelebt werden kann. Alle Menschen sind verschieden, jedoch passen
aber immer noch Kinder mit speziellen Bedurfnissen nicht in das Bild der Gleichférmigkeit
und werden in getrennten Foérderklassen unterrichtet. Um eine flachendeckende
Umsetzung der Inklusion zu erreichen ist vor allem ein Umdenken in der Gesellschaft
erforderlich — die Angst Lernstarke wirden in gemischten Gruppen zu kurz kommen ist
unbegriindet. Nicht nur die kognitive Leistung, sondern auch die soziale Kompetenzen
verbessern sich.

Vielfalt wertschatzen und bewusst herbeiftihren — das will die inklusive Padagogik und

dessen sollten wir uns bewusst werden.

Jede Gruppe oder System organisiert sich nach bestimmten Gesetzen. Die generelle
Frage danach, wie ein Miteinander entsteht in der Lernen und Weiterentwicklung
stattfinden kann stellt padagogisches Personal vor eine gro3e Aufgabe, da die
unterschiedlichen Einrichtungen auch in gesellschaftliche und rechtliche Rahmen
eingebettet sind. Die Grundlage fur jegliches Lernen bildet Vertrauen sowie eine
gefestigte Beziehung zur Umwelt. Diese muss vom Padagogen von Anfang an so
gestaltet werden um es auf seinem Prozess zur Selbstandigkeit begleiten zu kdnnen (vgl.
Averhoff et.al. 2007, S. 164ff).
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~Venn Integration/Inklusion heute als Menschenrecht erkannt und bewertet wird, missen
die notwendigen politischen MalRnahmen ergriffen werden, damit ,die Herrschaft der
Schnellsten, Klugsten und Skrupellosesten beendet und durch die Herrschaft der Rechtes
ersetzt wird“ (Bauman 2005, S. 125).

Das Fachpflegepersonal arbeitet mobil, d.h. die Klienten werden zuhause, in der Familie,
im gewohnten Umfeld von einer MOKI-Mitarbeiterin betreut. Zur individuellen,
ganzheitlichen Betreuung zahlen aber auch die Beratung von Klienten und
Bezugspersonen. Unter dem Aspekt der Rucksichtnahme von Korper, Geist und Seele ist
es MOKI ein Anliegen, soziale, kulturelle und religiose Gegebenheiten zu respektieren
und gegebenenfalls auch in der pflegenden Betreuung umzusetzen. Damit soll den
Familien geholfen werden, die Erkrankung ihres Kindes, die mitunter auch

lebensbegrenzend sein kann, zu akzeptieren und annehmen zu kénnen.

2.3 Kurzzusammenfassung

Im Mittelpunkt steht die Pflege und Betreuung von chronisch kranken, behinderten und
palliativen Kindern und Jugendlichen zuhause im gewohnten Umfeld. Die Pflegefachkrafte
von MOKI Karnten entlasten, koordinieren, organisieren und bauen das Netzwerk zu
verschiedenen Berufsgruppen auf. MOKI Karnten garantiert eine professionelle Betreuung
und Pflege zuhause, unabhdngig der Herkunft, der Religion oder der politischen
Einstellung. Die Geschwindigkeit und den Weg geben die Klienten und die
Bezugspersonen vor, MOKI Karnten passt sich an und begleitet.

Die betreuten Klienten kénnen sich auBerdem darauf verlassen, dass sorgfaltig gepflegt
wird unter Einhaltung der gesetzlichen Grundlagen, welche im Gesundheits- und

Krankenpflegegesetz verankert sind.

Seite 15



3 GESETZLICHE GRUNDLAGEN

Im Gesundheits- und Krankenpflegegesetz (GuKG) sind die rechtlichen Grundlagen des
gehobenen Dienstes der Gesundheits- und Krankenpflege genau geregelt. Die fir die
Pflege wesentlichen Téatigkeitsbereiche unterteilen sich in:

e 8 14: Eigenverantwortlicher Tatigkeitsbereich
e §14a: Lebensrettende SofortmalRnahmen
¢ §15: Mitverantwortlicher Tatigkeitsbereich

e 8 16: Interdisziplinarer Tatigkeitsbereich

Vor allem in der palliativen Kinder- und Jugendpflege arbeitet die diplomierte
Kinderkrankenschwester, sowohl im eigenverantwortlichen, aber natirlich auch im

mitverantwortlichen und interdisziplinaren Tatigkeitsbereich.

Die einzige Mdoglichkeit des Pflegepersonals zur rechtlichen Absicherung, ist die
Einhaltung der gesetzlichen Richtlinien. ,Die Eigenverantwortlichkeit ist (...) nicht als
verzichtbares Recht, sondern als unverzichtbare Pflicht bei der Berufsausiibung zu
sehen® (Weiss-Fassbinder/Lust 2000, S. 43).

Die Pflege im padiatrischen, palliativen Bereich muss professionell und wissenschatftlich
sein und das setzt voraus, dass jeder Einzelne der hier tatig ist, auch genau Uber seine
rechtlichen Grundlagen Bescheid weil3. Gerade auch deshalb, weil arztliche Anordnungen
zum groRtenteils telefonisch gegeben werden und mit vielen verschiedenen
Berufsgruppen zusammen gearbeitet wird. Daher ist es unerlasslich das jeder Einzelne
weil3, wo seine rechtlichen Kompetenzen liegen und wo er Entscheidungsfrei hat, aber
auch die Verantwortung fur sein Handeln tragt. Natirlich steht dabei der Mensch immer

im Mittelpunkt mit seiner Wiirde, Integritat und Individualitat.

Die Pflege im padiatrischen Palliativbereich erfordert Professionalitat und Kenntnisse Uiber
den wissenschaftlichen neuesten Stand. Die Grundlagen der rechtlichen
Rahmenbedingungen sind aufgrund der umfangreichen Zusammenarbeit mit
verschiedenen Berufsgruppen von aufBerster Relevanz. Daraus ergeben sich die
jeweiligen Kompetenzen und die daraus folgenden Eigenverantwortung fur das
individuelle Handeln — immer mit dem Blickpunkt auf den Menschen und seine Wirde,

Integritat und Individualitat.
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Um gewahrleisten zu kénnen, das jeder Mitarbeiter dariber Bescheid weil3, ist es wichtig
das dazu immer wieder Fortbildungen angeboten werden, wo jeder Mitarbeiter sein
Wissen dariiber auffrischen kann. Weil es muss jedem Mitarbeiter bewusst sein, das
letztlich er allein fur sein Handeln in der Pflege die Konsequenzen tragt, solange der
Arbeitergeber dafiir sorgt, das er alle notwendigen Ressourcen fir sorgfaltiges Arbeiten
dafur zur Verfigung gestellt bekommt. Das ist im Verbandsverantwortlichkeitsgesetz
geregelt.

Der Arbeitgeber ist verpflichtet alle notwendigen Ressourcen bereitzustellen um eine
umfangreiches Wissen in der rechtlichen Thematik zu gewéhrleisten. Jedem Mitarbeiter
muss bewusst sein, dass er letztlich alleine fir sein Handeln in der Pflege die

Konsequenzen tragt (vgl. http://www.jusline.at).

3.1 Verbandsverantwortlichkeitsgesetz

Bei diesem Gesetz steht die Sorgfaltspflicht des Verbandes im Vordergrund. Das heif3t
der Verband haftet dann fir Straftaten von Seiten seiner Mitarbeiter wenn er diese

ermdglicht oder im Wesentlichen erleichtert hat durch:

e Fehlende technische MalRnahmen
e  Zuwenig Personal

e Unzureichende organisatorische Maflinahmen (vgl. http://www.jusline.at).

3.2 § 14 GuKG Der eigenverantwortliche Tatigkeitsbereich:

Die Ausliibung des gehobenen Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege umfasst die
eigenverantwortliche Diagnostik, Planung, Organisation, Durchfiihrung und Kontrolle aller
pflegerischen MalRnahmen im intra- und extramuralen Bereich (Pflegeprozess), die
Gesundheitsférderung und -beratung im Rahmen der Pflege, die Pflegeforschung sowie

die Durchfiihrung administrativer Aufgaben im Rahmen der Pflege.

Der eigenverantwortliche Tatigkeitsbereich umfasst insbesondere:

e Erhebung der Pflegebedirfnisse und des Grades der Pflegeabhangigkeit des
Patienten oder Klienten, sowie Feststellung und Beurteilung der zur Deckung dieser

Bedurfnisse zur Verfiigung stehenden Ressourcen (Pflegeanamnese),

e Feststellung der Pflegebediirfnisse (Pflegediagnose),
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e Planung der Pflege, Festlegung von pflegerischen Zielen und Entscheidung tber zu
treffende pflegerische MalRnahmen (Pflegeplanung),

e Durchfuhrung der PflegemalRnahmen,

e Auswertung der Resultate der PflegemalRnahmen (Pflegeevaluation),

e Information uber Krankheitsvorbeugung und Anwendung von gesundheitsfordernden
Mal3nahmen,

e psychosoziale Betreuung,

o Dokumentation des Pflegeprozesses,

e Organisation der Pflege,

e Anleitung und Uberwachung des Hilfspersonals sowie Anleitung, Unterweisung und
begleitende Kontrolle von Personen gemaf 88 3a bis 3c,

e Anleitung und Begleitung der Schiler im Rahmen der Ausbildung und

¢  Mitwirkung an der Pflegeforschung (vgl. http://www.jusline.at).

3.3 8§14 a GuKG Lebensrettende SofortmalRnahmen:

Die Ausiibung des gehobenen Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege umfasst die
eigenverantwortliche Durchflihrung lebensrettender SofortmafRnahmen, solange und
soweit ein Arzt nicht zur Verflgung steht. Die Verstandigung eines Arztes ist unverziglich
zu veranlassen.

Lebensrettende SofortmafRnahmen im Sinne des Abs. 1 sind insbesondere:

o die manuelle Herzdruckmassage und die Beatmung mit einfachen Beatmungshilfen,
e die Durchfuhrung der Defibrillation mit halbautomatischen Geraten und

o die Verabreichung von Sauerstoff (vgl. http://www.jusline.at).

3.4 § 15 GuKG Mitverantwortliche Tatigkeitsbereich:

Der mitverantwortliche Tatigkeitsbereich umfasst die Durchfihrung diagnostischer und
therapeutischer Malinahmen nach arztlicher Anordnung.

Der anordnende  Arzt tragt die  Verantwortung fir die  Anordnung
(Anordnungsverantwortung), der Angehoérige des gehobenen Dienstes fiir Gesundheits-
und Krankenpflege tragt die Verantwortung fir die Durchfihrung der angeordneten
Tatigkeit (Durchfiihrungsverantwortung).

Im mitverantwortlichen Téatigkeitsbereich hat jede &arztliche Anordnung vor Durchflihrung

der betreffenden MalRnahme schriftlich zu erfolgen. Die erfolgte Durchfiihrung ist durch
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den Angehorigen des gehobenen Dienstes fir Gesundheits- und Krankenpflege durch
deren Unterschrift zu bestatigen.

Die arztliche Anordnung kann in medizinisch begrindeten Ausnahmeféllen mindlich
erfolgen, sofern auch dabei die Eindeutigkeit und Zweifelsfreiheit sichergestellt sind. Eine
Ubermittlung  der  schriftichen ~ Anordnung per Telefax oder im Wege
automationsunterstitzter Datentbertragung ist zulassig, sofern die Dokumentation
gewahrleistet ist. Die schriftiche Dokumentation der arztlichen Anordnung hat

unverziglich, langstens aber innerhalb von 24 Stunden zu erfolgen.

Der mitverantwortliche Tatigkeitsbereich umfasst folgende Bereiche:

e Verabreichung von Arzneimitteln,

e Vorbereitung und Verabreichung von subkutanen, intramuskuléaren und intravendsen
Injektionen,

e Vorbereitung und Anschluss von Infusionen bei liegendem Gefa3zugang,
ausgenommen Transfusionen,

¢ Blutenthahme aus der Vene und aus den Kapillaren,

e Setzen von transurethralen Blasenkathetern zur Harnableitung, Instillation und
Spulung,

e  Durchfiihrung von Darmeinlaufen und

e Legen von Magensonden.

Im Rahmen des mitverantwortlichen Téatigkeitsbereiches sind Angehdrige des gehobenen
Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege berechtigt, nach MaRgabe &rztlicher
Anordnungen gemal Abs. 1 bis 4 folgende Tatigkeiten weiter zu Ubertragen und die

Aufsicht Uber deren Durchfiihrung wahrzunehmen:

e an Angehorige der Pflegehilfe sowie an Teilnehmer eines Pflegehilfelehrganges im
Rahmen der praktischen Ausbildung Tatigkeiten gemaR § 84 Abs. 4,

e an Schiler einer Schule fur Gesundheits- und Krankenpflege im Rahmen der
praktischen Ausbildung Tatigkeiten des mitverantwortlichen Tatigkeitsbereiches,

e an Rettungssanitater,

e an Notfallsanitater.

e an Angehorige der Operationsassistenz und der Ordinationsassistenz.

Im Rahmen des mitverantwortlichen Téatigkeitsbereichs sind Angehdrige des gehobenen

Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege berechtigt, nach MalRRgabe &rztlicher
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Anordnungen gemafi Abs. 1 bis 4 folgende Tatigkeiten im Einzelfall an Personen gemaf}
8§ 3b und § 3c weiter zu Ubertragen:

o Verabreichung von Arzneimitteln,

e Anlegen von Bandagen und Verb&nden,

e Verabreichung von subkutanen Insulininjektionen und subkutanen Injektionen von
blutgerinnungshemmenden Arzneimitteln,

e Blutentnahme aus der Kapillare zur Bestimmung des Blutzuckerspiegels mittels
Teststreifens,

e einfache Warme- und Lichtanwendungen (vgl. http://www.jusline.at).

3.5 8§16 GuKG Interdisziplinarer Tatigkeitsbereich:

Der interdisziplindre Tatigkeitsbereich umfasst jene Bereiche, die sowohl die
Gesundheits- und Krankenpflege als auch andere Berufe des Gesundheitswesens
betreffen.

Im interdisziplinaren Tatigkeitsbereich haben Angehoérige des gehobenen Dienstes flr
Gesundheits- und Krankenpflege das Vorschlags- und Mitentscheidungsrecht. Sie tragen
die Durchfuhrungsverantwortung fir alle von ihnen in diesen Bereichen gesetzten

pflegerischen MalRnahmen:

¢  Mitwirkung bei Maflinahmen zur Verhitung von Krankheiten und Unféllen sowie zur
Erhaltung und Foérderung der Gesundheit,

e Vorbereitung der Patienten oder pflegebediirftigen Menschen und ihrer Angehdrigen
auf die Entlassung aus einer Krankenanstalt oder Einrichtung, die der Betreuung
pflegebedurftiger Menschen dient, und Hilfestellung bei der Weiterbetreuung,

e  Gesundheitsberatung und

e Beratung und Sorge fir die Betreuung wahrend und nach einer physischen oder

psychischen Erkrankung (vgl. http://www.jusline.at).
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3.6 Kurzzusammenfassung

Die mobile padiatrische Palliativpflege arbeitet zu einem grof3en Teil eigenverantwortlich,
da diese Pflege sehr eigenstandig und individuell arbeitet. Allerdings arbeitet sie auch
sehr interdisziplinér, da eine Grundvoraussetzung fir die Betreuung dieser betroffenen
Kinder zu Hause die Zusammenarbeit mit allen Berufsgruppen ist. Arztliche Verordnungen
erfolgen Uber die enge Zusammenarbeit mit dem niedergelassenen Kinderfacharzt oder
dem zustandigen Arzt aus der Klinik. Dieser Bereich fallt dann in den Mitverantwortlichen
Tatigkeitsbereich.

Aber nicht nur die rechtlichen Grundlagen spielen in der palliativen Betreuung von Kindern
und Jugendlichen eine wesentliche Rolle, sondern auch der gesellschaftliche Stellenwert

zum Thema Kinder- und Jugendsterben.

4 GESELLSCHAFTLICHE ASPEKTE ZUR STERBETHEMATIK
KINDERN UND JUGENDLICHEN

,Da der Tod so absolut, so unabanderlich, so kompromisslos ist, hat er in unserer
marktorientierten Gesellschaft nun einmal nichts verloren, und dennoch ereilt er
ausnahmslos jeden von uns. Wo lernt man mit diesem unwillkommenen Gast

umzugehen® (vgl. http://www.hospiz-ooe.at)?

In unserer Gesellschaft ist der Tod von Kindern und Jugendlichen noch immer ein grof3es
Tabuthema. Die Konfrontation mit sterbenden Kindern und Jugendlichen verunsichert
Menschen in deren Umfeld. Die Unsicherheit und Ohnmacht sind in solchen Situationen
vorrangig und sind fur einen Auseinandersetzung, sei es mit Betroffenen oder deren
Bezugspersonen, schier unmdéglich. Der Rickzug, solcher sich im Umfeld befindlicher
Personen, ist daher beinah unumgénglich, die soziale Isolation betroffener Familien also
meist nur die logische Schlussfolgerung. Dahinter stecken keine bdsen Absichten. Der
wohl wichtigste Grund fur derartige Verhaltensmuster ist, vermutlich die Erkenntnis der
eigenen Endlichkeit durch den umgekehrten Lebenskreislauf, d.h. ursachlich Regeln
gelten nicht mehr — Kinder oder Jugendliche sterben nicht (vgl. Fihrer/Duroux/Borasio
2006, S. 26f).

Genau solche Umstande fuhren dazu, dass die Menschen aus falscher Ricksichtnahme,
die betroffenen Familien meiden. Um nicht zu stéren, nicht ungelegen zu kommen. Aber
auch aus eigenem Egoismus. Wer will sich schon damit konfrontiert werden, dass unsere

Zeit auf Erden begrenzt ist und manchmal von sehr kurzer Dauer sein kann. Die
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Sinnhaftigkeit eines solch frihen Todes kommt dabei immer wieder zur Sprache, mit der
Erkenntnis meist keine zu finden. Die Sprachlosigkeit, die Hilflosigkeit und die Scheu
lassen uns eher Abstand nehmen von diesen Familien, als sich damit auseinander

zusetzen.

Die Erfahrung in diesem Pflegebereich zeigt auch, dass Menschen mit religibsem
Hintergrund einen anderen Zu- und Umgang zu diesem Thema haben. Auch das
Trauerverhalten nach dem Tod hat sich im Gegensatz zu friheren Zeiten grundlegend
gedndert. Damals wurde gemeinsam getrauert. Jeder der den Verstorbenen kannte, kam
ins Haus um gemeinsam mit der Familie zu trauern. Gemeinschaftlich wurden Rituale
umgesetzt. Vielen ist das heute véllig fremd. In unserer konsum- und leistungsorientierten

Gesellschaft gehen Rituale zusehends verloren und geraten in Vergessenheit.

Diese sensible, tragische Thematik kann haufig selbst fiir behandelnde Arzte ein Problem
darstellen. Viele konzentrieren sich auf die kurative Behandlung und schiitzen sich in der
Kommunikation mit den betroffenen Eltern durch ihre Fachsprache, die meist zum gréf3ten
Teil nicht verstanden werden kann. Damit wird — bewusst oder unbewusst — eine

Schutzmauer errichtet.

Zusammenfassend kann gesagt werden, das die Sterbethematik im Kindes- und
Jugendalter ist in unserer Gesellschaft ein sehr sensibles Thema. Die Zugange und
Sichtweisen koénnten unterschiedlicher nicht sein. Obwohl es fur Menschen rational
nachvollziehbar ist, das jegliches Leben endlich ist, wird der Tod eines Kindes oder

Jugendlichen als nicht real empfunden.

Der physiologische Lebenskreis schliefldt sich mit dem Tod des alten Menschen. Wenn
junges Leben endet, ist das nur schwer zu akzeptieren. Die Sinnfrage kann nicht
beantwortet werden und somit begegnet die Gesellschaft diesem Thema groRtenteils mit
Schweigen. Zugange zu Religion oder Spiritualitat kbnnen den Umgang mit diesem
Thema eventuell erleichtern, sind aber nur individuell umsetzbar.

Daher ist vor allem im medizinisch-pflegerischen Bereichen unerlasslich, bestens
geschultes Personal einzusetzen, welches professionell pflegt, aufklart, begleitet, Tabus
anspricht und dadurch bricht. Um in diesem umfangreichen Arbeitsbereich professionell

arbeiten zu kénnen, muss man sich der erforderlichen Grundlagen bewusst sein.
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5 GRUNDLAGEN DER PALLIATIVVERSORGUNG IN DER
PADIATRIE

.Im Mittelpunkt der padiatrischen Hospiz- und Palliativversorgung stehen die
schwerstkranken und sterbenden Kinder, Jugendlichen sowie deren Familien. Ziel ist es,
ihnen eine ihrer besonderen Lebenssituation angemessene arztliche, pflegerische,
psychologische, soziale und spirituelle Begleitung zu ermdéglichen. Dabei sollen alle
Beteiligten in der Zeit der Krankheit, des Sterbens und der Trauer gleichermal3en
unterstitzt werden® (Zernikow 2008, S. 4). Palliativ Care ist wie ein schitzender,
warmender Mantel, der das betroffene Kind und seine Familie schiitzend umbhiillt. Dieser

Mantel wiederrum teilt sich in drei Schichten:

e Medizinische Therapie — meist stationar
o Pflege — wenn moglich ambulant oder zu Hause

e Psychosoziale Betreuung und Unterstitzung (vgl. http://www.pro-pallium.ch)

,Grundlage der Palliativversorung ist der Respekt vor der Selbstbestimmung der
Patienten, der personlichen Lebensgeschichte, der mit der Erkrankung verbundenen
Auswirkungen sowie den daraus resultierenden individuellen Wuinschen und
Bedurfnissen. Padiatrische hospizliche und palliativmedizinische Versorgung soll allen
Kindern mit lebenslimitierenden oder lebensbedrohlichen Erkrankungen sowie deren
Familien zugutekommen, unabhangig von deren sozialem Status, Herkunft oder Religion®
(Zernikow 2008, S. 4).

Die aktive und umfassende Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen
bericksichtigt Korper, Geist und Seele sowie die Unterstiitzung deren Familien. Sie
beginnt bei Diagnosestellung unabhangig davon ob der Klient eine kurative oder palliative
Behandlung erfahrt (vgl. Zernikow 2008. S. 4f).

Im Umgang mit Sterbenden oder ihren Angehdrigen brauchen wir neben
Fingerspitzengefuhl, Einfihlungsvermégen und Mut vor allem einen gesunden
Menschenverstand der die Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod voraussetzt. Keine
vergleichbare Thematik bedroht uns derart massiv wie der eigene Tod — denn nicht ist
unabwendbarer als derselbe. Wird die Hierarchie des Sterbens nicht eingehalten und ein
junger Mensch bzw. ein Kind ist betroffen, macht uns dies schier ohnmachtig (vgl.
Fassler-Weible 2001, S. 16f).
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.Nur durch die Bereitschaft und Fahigkeit, sich in die Einstellungen anderer Menschen
einzuflhlen, kénnen wir ihnen in ihrer wohl schwersten Zeit nahe sein“ (Fassler-Weible
2001, S. 20).

Das Wissen und die Erkenntnis, dass sich das zu betreuende Umfeld nicht nur in
unterschiedliche Gruppen teilen lasst, sondern sich aul3erdem in verschiedenen Phasen
befinden kann, helfen dem Palliativteam entsprechend zu reagieren und zu handeln.

5.1 Versorgungsgruppen und Versorgungsphasen

Kinder und Jugendliche mit lebenslimitierenden Erkrankungen kénnen durch vier Gruppen

unterschieden werden:

1. Lebensbedrohliche Erkrankungen, die kurativ behandelt werden konnen. Tritt der
therapeutische Erfolg nicht ein, wird palliative Versorgung notwendig, z.B
fortgeschrittenen onkologische Erkrankungen.

2. Erkrankungen, die trotz Therapie frihzeitig zum Tod unvermeidlich ist. Mit langer und
intensiver Therapie steht die Verbesserung der Lebensqualitat steht im Vordergrund,
z. B. Mukoviszidose.

3. Progrediente (fortschreitende) Erkrankungen, ohne therapeutischen Optionen, die
ausschlieBlich palliativ, meist Gber Jahre, behandelt werden, z. B. Muskeldystrophien.

4. Irreversible und/oder progrediente Erkrankungen mit einer hohen Affinitat zu
Komplikationen und héaufig mit unvorhergesehener spontaner Verschlechterung, z. B.
Mehrfachbehinderung nach Schéadel-Hirn-Trauma (vgl. Zernikow 2008, S. 6f).

Fur die unterschiedlichen Gruppen in ihren verschiedenen Phasen gibt es bereits

Versorgungsstandards.

5.2 Elementare Versorungsstandards

Oberstes Ziel ist die Erhaltung der optimalen Lebensqualitat des Kindes und deren

Familie. Um das gewébhrleisten zu kénnen sollten folgende Punkte erfillt werden:

e Der Zugang zur padiatrischen Palliativversorgung soll bedarfsdecken fir jede Familie
vorhanden sein.

o Die Versorgung beginnt bei Diagnosestellung einer lebensbegrenzenden- bzw.

bedrohenden Erkrankung und setzt sich im gesamten Verlauf derer fort.
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e Padiatrische Palliativversorgung erfolgt immer auch parallel zu kurativen und
sonstigen Therapien.

e Der Ort der padiatrischen Palliativversorgung kann vom Klienten bzw. deren
Bezugsperson frei gewahlt werden. Es besteht die Moglichkeit, flexibel zwischen
gewohnter Umgebung und spezieller Einrichtung zu wéhlen. Die Versorgung wird
dadurch nicht negativ beeinflusst (vgl. http://www.icpcn.org.uk).

Damit die padiatrische Palliativversorgung flachen- und bedarfsdeckend gewéhrleistet

werden kann, braucht es in erster Linie ein funktionierendes Team.

5.3 Das Palliativteam

Das Palliativteam muss jedes Kind oder Jugendlichen mit seiner Familie in seiner
Individualitat, Wertvorstellungen, Wiinschen, und Religion akzeptieren. Dabei steht das
Wohl des Kindes immer im Vordergrund. Um des seelischen, religiosen und sozialen
Bedurfnissen des Kindes und seiner Familie positiv zu begegnen, verfigt das
Palliativteam Uber ausreichend spezielle fachliche Kompetenzen. Damit alle Bereiche

kompetent abgesichert werden kdnnen, besteht das Palliativteam aus mindestens einem

e Kinderarzt,
¢ einer Kinderkrankenschwester und

e einem psychosozialem Mitarbeiter

die rund um die Uhr, 365 Tage im Jahr zur Verfligung stehen kénnen.

Die Kontinuitat der Versorgung zuhause oder in einem Hospiz wird sichergestellt, indem
Versorgungstrategien und — ziele transparent gemacht werden.

Teammitglieder der padiatrischen Palliativversorgung haben jederzeit Zugang zur Einzel-
bzw. Gruppensupervision und/oder zur psychologischen Unterstitzung (vgl.

http://www.icpcn.org.uk).

Weiters soll die Méglichkeit zur Aus- und Weiterbildung gegeben sein.
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5.4 Weiterbildung

Alle an padiatrischer Palliativversorgung professionell mitwirkenden Mitarbeiter mussen
umfassend geschult und unterstutzt werden. Padiatrische Palliativversorgung als
integraler Bestandteil in sédmtlichen padiatrischen Curricula mit europaischem Charakter
ware anzustreben. Die umfassende Aus- und Weiterbildung in allen Bereichen der
padiatrischen Palliativversorgung sollte an eigens dafiir bereitgestellte Kompetenzzentren
erfolgen (vgl. http://www.icpcn.org.uk).

5.5 Kurzzusammenfassung

Im absoluten Mittelpunkt in der pé&diatrischen Palliativversorgung stehen das Kind
und/oder der Jugendliche sowie deren Familie. Die Versorgung beginnt bei der
Diagnosestellung und bleibt Gber den gesamten Krankheitsverlauf bestehen. Der
uneingeschrankte Zugang zu padiatrischen Palliativversorung soll fur jeden unabhangig
von Nationalitat, sozialem Status oder Religion erreichbar und zugénglich sein. Dass zu
versorgende Klientel weist ein breites Feld an Erkrankungen aus verschiedenen
Bereichen auf. Fir das begleitende Palliativieam ist neben der umfangreichen,
professionellen Ausbildung auch die eigenen psychologische Unterstitzung und
Supervisionsmdglichkeiten von enormer Bedeutung. Dem interdisziplinaren Team soll auf
alle Falle ein entsprechend geschulter Padiater jederzeit zur Verfligung stehen. Um ein
.Hand in Hand“ arbeiten zu erméglichen, missen Versorgungsziele transparent gehalten
werden.

Grundvoraussetzung fur ein erfolgreiches Arbeiten in diesem Bereich sind vor allem
Kontinuitat in der Betreuung und nicht zuletzt die offene und ehrliche Kommunikation

zwischen allen Beteiligten.
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6 AUS-UND WEITERBILDUNG

,Die Versorgung von Kindern in palliativen Situationen erfordert Kenntnisse, Fahigkeiten
und Fertigkeiten, die sich erheblich von den Anforderungen der palliativen Versorgung
Erwachsener unterscheiden” (Zernikow 2008, S. 418).

Die padiatrische Palliativbegleitung von Kindern und Jugendlichen und deren Familien ist
eine besondere Herausforderung fur das Pflegepersonal. Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen, deren Bedirfnisse einfach nur kleiner waren. Im Gegenteil, dieser
Pflegebereich ist durch den individuellen Umgang mit der eigenen Krankheit, den
verschiedenen Entwicklungsstufen und oft altersbedingten Krankheitsverstandnisses des

jeweiligen Kindes oder Jugendlichen sehr differenziert zu betrachten.

Den Fokus auf die medizinischen Behandlungsméglichkeiten zu legen und dabei die
Gewahrleistung der bestmdglichen Lebensqualitdt zu garantieren, ist ein Balanceakt, der

hochste Professionalitat voraussetzt.

Um genau diese seinen Mitarbeitern zu ermdglichen, gibt es verschiedenen
Weiterbildungsmaoglichkeiten (vgl. Zernikow 2008, S. 418ff).

6.1 Interdisziplindrer Universitatslehrgang Palliative Care in der Padiatrie

Diese Ausbildung wird als Teil des Universitatslehrganges fir Palliative Care der
medizinischen Paracelsus — Universitat Salzburg als Masterstudium angeboten. Seit 2006
werden diese Lehrgdnge am Landesklinikum Baden — Mddling angeboten.

Die umfassende Ausbildung beinhaltet 180 Unterrichtseinheiten und zusatzlich 40

Stunden Praktikum an einer speziellen padiatrischen Einrichtung.

6.1.1 Zielgruppe

Da dieser Lehrgang interdisziplinar ist, kommt er fiir die nachfolgenden Berufsgruppen in

Frage:

e Gehobene Dienst fiir Gesundheits- und Krankenpflege
e Arztinnen und Arzte der PAdiatrie und Allgemeinmedizin
e Absolventen von interdisziplindren Basislehrgéngen fur Palliative Care

e Absolventen eines OPG - Lehrgangs fur Palliativmedizin oder Palliativpflege
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e Mitarbeitende in Hospiz- und Palliativeinrichtungen

o Psychologen und Seelsorger in der Arbeit mit Kindern

e Akademische Frihforderung u. Familienbegleiter

e Hebammen

e Sozial- Sonder- und Heilpddagogen,

o Gyndakologen, Psychotherapeuten, Therapeuten
(Auszug aus dem Folder-Pall-Care-Paediatrie-2013).

6.1.2 Lehrgangsinhalte

Die Lehrgangsinhalte dieser einjahrigen Weiterbildung umfassen:

e Sterben und Tod aus der Sicht des Kindes

¢ Umgang mit Trauer

¢ Medizinische Krankheitsbilder und deren Behandlungsmdglichkeiten

e Schmerztherapie bei Kindern und Jugendlichen

e Psychologische Aspekte

e Sinn, Zweck und Ziel der Behandlungen

e Paar- und Familiendynamik unter Berlcksichtigung der inter- kulturellen und
multireligioésen Gesetzmaligkeiten

¢ Entwicklungspsychologie, Padagogik

o Fallarbeit (Gruppensupervision, Auseinandersetzung im Plenum)

(Auszug aus dem Folder-Pall-Care-Paediatrie-2013).

6.2 Dattelner Kongress fur Kinderschmerztherapie und padiatrische

Palliativversorgung

Im Festspielhaus in Recklinghausen findet alle zwei Jahre der drei- Lander — Kongress
(Deutschland, Schweiz, Osterreich) statt. ,Die Dattelner Kinderschmerztage“ wurden ins
Leben gerufen um Schmerzen bei Kindern in der Palliativbegleitung besser verstehen zu
konnen. Arzten, Therapeuten, Pflegepersonal, ehrenamtlichen Mitarbeitern und
Interessierten wird auf dieser Plattform die Maoglichkeit der Information und des

Austausches geboten (vgl. http://w3.eigenes-leben-ev.de).

Dieser Kongress beinhaltet viele multiprofessionelle Vortrage, sowie die Mdglichkeit an

verschiedenen Workshops teilzunehmen (vgl. http://www.eigenes-leben-ev.de).

Seite 28


http://w3.eigenes-leben-ev.de/
http://www.eigenes-leben-ev.de/

Neben dem Basiswissen, das hier vermittelt wird, bietet sich die Moglichkeit die neuesten
wissenschaftlichen Erkenntnisse kennenzulernen, innovative Konzepte zu diskutieren und
Netzwerke herzustellen (vgl. Zernikow 2008, S. 419f).

6.3 Kurzzusammenfassung

Es besteht die Moglichkeit den interdisziplindren Lehrgang als Basisausbildung (2
Semester) zu absolvieren, oder aber den gesamten Masterlehrgang abzuschliel3en.
AulRerdem sind die Dattelner Kinderschmerztage eine ausgezeichnete Plattform zum
Informationsaustausch.

Neben der umfangreichen theoretischen Ausbildung sind auch die eigene psychologische
Unterstitzung und die Supervisionsm@glichkeit von enormer Bedeutung fir das

begleitende Palliativteam.

7 SUPERVISION

.Supervision ist eine Beratungsform, die Teams, Gruppen und Organisationen im
beruflichen Handeln begleitet. Supervision stammt aus dem sozialen Bereich und wird

teilweise auch schon in der Wirtschaft angewendet® (http://www.was-ist-supervision.at/).

Wesentlicher Bestandteil der Supervision ist die Reflexion. Positives Ergebnis dieser
Beratungsform ist die Herstellung des optimalen Kontextes von Personlichkeit,
Privatleben und beruflichem Handeln.

Die padiatrische Palliativpflege ist bereits aufgrund der Thematik (unterschiedliche Sicht-
und Vorgangsweisen zum Thema Tod, unterschiedliche Kulturen, unterschiedliche
Wahrnehmung usw.) und der Nutzung von Ansatzen, Denkweisen oder zumindest

Methoden verschiedener Fachrichtungen, konfliktgefahrdet.

Supervision wird somit zum Instrument zur Qualitatssicherung im padiatrischen
Palliativalltag. Durch die Fallbeispiel-Reflexion wird die eigene berufliche und personliche
Struktur, die Wertvorstellung, das Rollenverstandnis und die eigenen Sichtweisen durch
praktische Situationen aus dem Berufsalltag reflektiert und somit bewusst gemacht (vgl.
Rimser 2011, S. 20f).
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Eine wesentliche Grundvoraussetzung fiur dieses hochsensible Arbeitsumfeld ist die
Kommunikation. Um die stetige Qualitatssicherung dahingehend zu gewéhrleisten, ist

Supervision unerlasslich.

7.1 Ziele der Supervision

~supervision fordert die Kommunikationsfahigkeit und Handlungssicherheit im beruflichen

Alltag® (http://www.was-ist-supervision).

~Supervision unterstiitzt bei der Losung von offenen und verdeckten Konflikten, die den

Erfolg im Arbeitsprozess gefahrden® (www.was-ist-supervision.at).

Die wichtigsten Ziele von Supervision umfassen:

o Erweiterung der beruflichen- bzw. persénlichen Kompetenz
e  Optimierung der Fihrungskompetenz

o  Teamfahigkeit- und Zusammenhalt starken,

e Personlicher, adaquate Ressourcenerkennung und - Einsatz,
¢ Aufgaben-, Funktionen- und Rollenerklarung

e Formulierung von Arbeitszielen und Strategien

o Reflexion beruflicher und ethischer Fragen

e Begleitung in auRergewohnlichen Berufssituationen

e  Stressbewadltigung

e  Burnout Préavention

¢ Weiterentwicklung des Berufsbhildes (vgl. http://www.pfs-online.at).

7.2 Teamsupervision

Durch Teamsupervision wird die alltagliche Zusammenarbeit im Spannungsfeld
Berufsalltag erheblich verbessert und die Effizienz gesteigert. Verbesserungspotenziale
werden aufgezeigt und konstruktives Arbeiten ist mdglich. In diesem speziellen Rahmen

werden Konflikte wertschatzend besprochen, deren Ursprung analysiert und bestméglich

gelost (vgl. http://www.angela-braun-tuechler.at).

Derartige MalRnahmen ziehen eine Veranderung der Teamdynamik nach sich. Motivation,

Leistungsfahigkeit und Teamfahigkeit werden auch in diesem schwierigen Arbeitsumfeld
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verbessert. Dadurch kann erhohte Kontinuitat, niedrige Fluktuation und verbesserte
Stabilitat im Team letztendlich auch fir die Leitung des Unternehmens als Vortell

verzeichnet werden.

7.3 Einzelsupervision

,Die Stunde gehdrt nur lhnen allein und dient der beruflichen Reflexion, wobei auch
Themen, welche scheinbar nichts mit dem Beruf zu tun haben, besprochen werden
kénnen. Privat- und Berufsleben wirken aufeinander ein. Darum ist eine ganzheitliche

Betrachtung sinnvoll* (http://www.angela-braun-tuechler.at).

Einzelsupervision kann Mitarbeitern angeboten werden, die an personliche Grenzen ohne
Teamzusammenhang stof3en. Meist ergibt sich diese Problematik aufgrund Spannungen
zwischen der eigenen Personlichkeit und dem beruflichen Aufgaben. Im Bedarfsfall wird
eine individuelle Plattform zur Verfigung gestellt, in der die Mitarbeitern

Reflexionsmdglichkeiten ohne Einbindung anderer Personen bzw. Vorgesetzen haben.

7.4 Kurzzusammenfassung

Die Supervision ist eine unerlassliche Beratungsform, vor allem fir diesen
konfliktgefahrdeten, speziellen sozialen Bereich der padiatrischen Palliativpflege. Durch
Team- oder Einzelsupervision wird eine Plattform flr die Mitarbeitern bereitgestellt in der
nach individuellen Bedurfnissen Probleme und Konflikte l6sungsorientiert betrachtet
werden konnen. Daraus ergeben sich neben der teamspezifischen, auch wirtschaftliche
Vorteile (geringe Fluktuation, hdherer Ertrag). Letztendlich ist die Supervision - in welcher
Form auch immer - ein unerldssliches und unverzichtbares Instrument zur
Qualitatssicherung in  dem so hochsensiblen Arbeitsbereich der padiatrischen

Palliativpflege.
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8 EMPIRISCHER TEIL

8.1 Vorgehensweise

In der Abschlussarbeit wird eine qualitative Datenanalyse anhand von Interviews
durchgefuhrt. Vorab wird eine kurze Erklarung tber die qualitative Datenanalyse gegeben.
AnschlieRend wird die Vorgehensweise und Auswertung der Interviews beschrieben.

8.1.1 Qualitative Datenanalyse

Lt. Lamnek ist ,das Interview eine Gesprachssituation, die bewusst und gezielt von
Beteiligten hergestellt wird, damit der eine Fragen stellt, die vom anderen beantwortet
werden” (Lamnek 2005, S. 329).

Wahrend der Ausarbeitung der Literatur wurde ein Konzept erstellt, welche
Untersuchungspersonen flr die Interviews interessant und hilfreich waren. ,Bereits vor
der Untersuchung waren Kenntnisse und auch Arbeitshypothesen Uber die
Untersuchungspersonen bekannt” (vgl. Lamnek 2005, S. 191). Daher wird die qualitative
Datenanalyse anhand eines fokussierten Interviews durchgefiihrt. Es soll den
Interviewpartnerinnen moglich sein, auf die Fragen im Interviewleitfaden einzugehen.
Weiteres soll ihnen die Moglichkeit geboten werden, Uber ihre eigenen Erfahrungen, die

sie mit dem Thema ,Palliative Care“ gemacht haben, zu erzéhlen.
Bei der Datenerhebung sollten folgende Schritte beriicksichtigt werden:

e Befragungsort
Die Durchfilhrung der Interviews soll fur die Befragten an einem Ort stattfinden, der

ihnen vertraut ist.

e Expertenstatus
Im Interview erfahrt die Interviewpartnerin einen Expertenstatus, was ihr bei der
Beantwortung der Fragen sehr hilfreich sein kann. Weiters wird die oftmals

unangenehme Situation fiir den Befragten dadurch sehr erleichtert.

e Interviewverlauf
Der Verlauf des Interviews wird weitgehend durch die Interviewpartnerin bestimmt,
damit ihre Kenntnisse, Interessen und Erfahrungen im Gesprach zum Tragen

kommen. Daher ist es fir die Forscherin notwendig, dass sie sich zurtckhalt und
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anpasst. Wichtig ist jedoch das Dinge, die fur den Befragten selbstverstandlich sind,

von der Forscherin angesprochen werden.

e Suggestion
».Manchmal kann man durch suggestive Fragestellung bewirken, dass Dinge offenbart
werden, an die der Befragte nicht denkt, weil sie eben fir ihn selbstverstandlich sind*
(Lamnek 2005, S. 389).

¢ Datenerfassung

Bei der Datenerfassung sollte, wenn mdglich, ein Tonbandgerat, eventuell auch eine
Videokamera zur Verfugung stehen. Die Aufzeichnung des Interviews stellt fir die
Interviewpartnerin oft eine ungewohnte Situation dar, sodass seine Antworten am
Anfang oft gehemmt sein kdnnen. Erfahrungen zeigen jedoch, dass sich dieses im
Gesprachsverlauf legt und der Gesprachsverlauf einen vollig normalen Verlauf nimmt.
»Selbstverstandlich wird sein Einverstandnis zur Aufzeichnung eingeholt und ebenso
selbstverstandlich wird ihm die Anonymisierung zugesagt und eingehalten® (Lamnek
2005, S. 390).

e Datenauswertung
Bei der Auswertung der Daten ist es von Vorteil, wenn neben dem Ton auch
Bildmaterial zur Verfigung steht ,um non- und extraverbale Kommunikationsinhalte,
wie Gestik, Mimik, Motorik oder Richtung der Kommunikation, in die Interpretation
einbeziehen zu kénnen“ (Lamnek 2005, S. 390).

e  Transkript
Ein Transkript ermdglicht dem Forscher den ,Nachvollzug des Interviews und die
Interpretationen” (Lamnek 2005, S. 390).

8.1.2 Interviewleitfaden

1. Haben Sie schon Erfahrung in der Palliativpflege im Kinder und Jugendbereich im

hauslichen Umfeld?

Wenn Ja: Welche Erfahrungen haben Sie dabei gewonnen?

Wenn Nein: Welche Vorstellung haben Sie von diesem speziellen Arbeitsbereich?
2. Welche grundsatzlichen Belastungssituationen kénnten dabei entstehen?
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3. Was ware lhrer Meinung nach dienlich, die Belastungen so gering wie moglich zu
halten?

4. Was wiurden Sie sich dartiber hinaus noch wiinschen?
5. Haben Sie bereits eine Pallitativausbildung abgeschlossen?
Wenn ja: Konnten Sie gelerntes anwenden?
Wenn nein: Bestliinde Ihrerseits Interesse diesen Lehrgang zu absolvieren?

6. Glauben Sie, das Einzel oder Gruppen Supervision sich hilfreich auf

Belastungssituationen auswirken?

7. Werden Sie seitens Ihres Arbeitgebers, in speziellen Herausforderungen ausreichend

unterstutzt?

8. Ware es fir Sie vorstellbar unter den bereits gegebenen Voraussetzungen eine

langerfristige Tatigkeit in diesem Bereich auszuliben?

8.2 Erhebung

Im empirischen Teil der wissenschaftlichen Abschlussarbeit wurden vier Mitarbeiter von
MOKI Karnten befragt. Dabei galt es die Wichtigkeit der speziellen Palliativausbildung fir

Mitarbeiter herauszufinden.

o Gibt es relevante Unterschiede zwischen Mitarbeitern mit und ohne Ausbildung?

e |Ist die Nachhaltigkeit dieser Ausbildung gegeben?

e st fur Mitarbeiter eine langerfristige Téatigkeit in diesem Bereich Uberhaupt mdglich?

¢ Welche Bedurfnisse haben im Palliativbereich téatige Mitarbeiter?

e Welche Malinahmen bzw. Instrumente sind von der Teamleitung zur Verfiigung zu

stellen?
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8.2.1 Wie sinnvoll ist eine Palliativausbildung fur die Mitarbeiter von MOKI

Karnten?

Zwei der vier Mitarbeiter haben eine interdisziplindre Palliativausbildung abgeschlossen.
Beide empfanden die Ausbildung als wertvoll und gut aufgebaut. Die erlernten
Kommunikationsstrategien mit Eltern und Angehdriger sterbender Kinder und
Jugendlichen wurden besonders hervorgehoben.

Eine Mitarbeiterin (Ausbildung und Abschluss in Lienz) warf Fragen zum
organisatorischen Ablauf nach dem Tod des Klienten auf. Diese wurden in der
Palliativausbildung nicht behandelt. Die gesetzlichen Grundlagen und das
Bestattungsrecht in Osterreich sind nicht bundesweit, sondern auf Landesebene geregelt.
Allerdings waren die Lehrgangsinhalte zum Thema Pflege und Kommunikation &uf3erst

wertvoll und gut umsetzbar fur die aktiv in der Palliativpflege tatige Mitarbeiterin.

Eine Mitarbeiterin (Ausbildung und Abschluss in Mddling) war bis zu diesem Zeitpunkt
noch nicht aktiv in die Palliativpflege involviert. Ob angebotene Lehrinhalte gut umsetzbar
waren, ist hier nicht nachvollziehbar. Dieser Mitarbeiterin wurde aber die Komplexitat der
Palliativpflege und Begleitung in diesem Lehrgang bewusst gemacht. Nach eigenen
Angaben wird sie diese Herausforderung im Bedarfsfalle, wenn gleich mit allerh6chstem

Respekt, annehmen.

Zwei weitere Mitarbeiterinnen haben die Palliativausbildung noch nicht absolviert. Die
Bereitschaft dazu ist allerdings sehr hoch. MOKI Karnten bietet viele Mdglichkeiten zur
palliativen Betreuung, einerseits durch langjahrige Klienten die durch Folgeerkrankungen
palliativ betreut werden miissen, und andererseits durch Ubernahme von z.B. onkologisch
erkrankten Kindern und Jugendlichen. Vor allem auch durch diese Tatsache wiinschen
sich beide Mitarbeiterinnen, dass dies von Seiten der Geschéftsfihrung auch mdoglich

gemacht wird.

8.2.2 Welche Erfahrungen wurden im Palliativbereich gemacht?

Ein wesentlicher Punkt in der palliativen Begleitung von Kindern und Jugendlichen ist die
Bereitschaft des ,Einlassens” auf die Gegebenheiten. Eigene Ansichten und Einstellungen
miissen ausgeblendet werden um die Familien in ihrem ganzen Sein optimal begleiten zu

kdénnen.
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Als positive und wertvolle Erfahrung wurde die Begleitung der Familien in deren
Ausnahmesituation geschildert. Dass die Mitarbeiter von MOKI in der schwierigen Zeit vor
dem Tod des Kindes, im Sterbeprozess und auch danach im engsten Kreis der Familie
tatig sein durfen, wird von ihnen als vertrauensvolle Geste und auch Belohnung
angesehen. Auch die Eltern missen die Bereitschaft aufbringen, sich auf die Pflegekraft
einzulassen um danach auch die Trauerbegleitung in Anspruch nehmen zu kénnen.

Diese Aufgaben empfinden die Mitarbeiterinnen als sehr fordernd aber zugleich auch
bereichernde Erfahrung.

Bei Mitarbeiterinnen ohne Palliativerfahrung reicht oft das Vorstellungsvermdgen nicht
aus, um die Komplexitat dieser Art von Pflege abschatzen zu kdnnen. Die

Auseinandersetzung mit dieser Causa wird oft aus Respekt vor der Aufgabe vermieden.

Als besondere Herausforderung wurde, beinahe einstimmig, das Einhalten der
personlichen Grenzen empfunden. Aufgrund der veranderten Lebenssituation der
Familien, neigen Mitarbeiter oft zur Vernachlassigung ihrer eigenen Grenzen. Diese Art
der Betreuung ist nicht nur erfillend, sondern herausfordernd und Krafte zehrend, daher
ist es unerlasslich, die eigenen Ressourcen optimal einzuteilen. In diesem
Zusammenhang wird das Reflektieren in Einzelsupervision besonders hervorgehoben.

Einen grofRen Teil der Begleitungsarbeit beinhaltet die Elternunterstiitzung. Auch in
diesem Zusammenhang wurde von allen interviewten Mitarbeitern die Supervision als ein

wertvolles Werkzeug, das gerne in Anspruch genommen wird, angegeben.

8.2.3 Gibt es besondere Belastungen in der padiatrischen Palliativpflege?

e Die Schwierigkeit der sachlichen Kommunikation wurde von allen Mitarbeitern
angesprochen. Die Tendenz ins Emotionale Uberzugehen ist, in dieser schwierigen
Situation, immer gegeben.

e Die Projektion auf das eigene Familienleben droht und dessen Auflésung erfordert
erneut Energie.

e Die noétige Abgrenzung zur betreuenden Familie ist enorm wichtig. Professionelles
Handeln ist ansonsten nicht mehr mdglich. Die Betreuungsdauer ist hier allerdings ein
wesentlicher Faktor. Je langer eine Familie von einer Einzelperson betreut wird, desto
schwieriger wird es, diesen Abstand einzuhalten.

e Eltern sterbender Kinder und Jugendlicher befinden sich in einem Vakuum aus
Verzweiflung, Hilflosigkeit, Trauer und Zorn. Der Umgang und die Begleitung

gestalten sich dementsprechend schwierig.
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e Diese Pflege verlangt individuelle Kompetenzen und kann nicht nach einem
bestimmten Standard erfolgen. Dies st oft Selbstzweifel aus.

e Im Rahmen einer palliativen Betreuung besteht erhdhte Gefahr eines Burnouts.

8.2.4 Was wiinschen sich Mitarbeiter fur diesen Bereich?

e  Supervision/Einzelsupervision

o Reflexionsmdglichkeiten

o Palliativausbildung

e Fort- und Weiterbildungsmdglichkeiten
e Teamstabilitat

e Kompetenz und Stabilitat der Teamleitung

8.2.5 Ist eine langfristige Tatigkeit in diesem speziellen Bereich vorstellbar?

Zwei der befragten Mitarbeiterinnen haben mit Ja geantwortet, wobei nur eine davon die
Palliativausbildung absolviert hat. Eine Mitarbeiterin mit Palliativausbildung hat grof3en
Respekt vor der Aufgabe, schliefdt fir sich diese herausfordernde Arbeit in diesem

speziellen Bereich aber nicht aus.

Fur eine Mitarbeiterin ohne Palliativausbildung ist es derzeit nicht vorstellbar in diesem
Bereich zu arbeiten. Dies begriindet sie aber mit der noch geringen Erfahrung im Bereich
der mobilen Kinderkrankenpflege. Auch sie schlie3t dies zu einem spéteren Zeitpunkt

nicht zur Ganze aus.
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9 RESUMEE

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass speziell in der padiatrischen Palliativpflege
fachliche wie auch soziale Kompetenzen gefordert werden. Dieses Fachpflegegebiet
beschrankt sich nicht ausschlie3lich auf den zu betreuenden Klienten, auch das familiare
Umfeld sowie die unmittelbare Umwelt muss berlicksichtigt und fallweise mitbetreut
werden. Die Miteinbindung des gesamten Umfeldes ist unerlasslich, wenn doch das Kind
oder der Jugendliche im Zentrum der Pflege steht.

Um den Eltern die bestmdgliche Unterstitzung in dieser schweren Phase zu
gewahrleisten, missen sie nach deren individuellen ,Stand” und nach deren individuellen
Bedurfnissen von der Pflegefachkraft begleitet werden. Besonderes Augenmerk gilt auch
den Geschwisterkindern. Die Mobglichkeit der Bedurfnisdul3erung sollte trotz
lebensbedrohender Krankheit der Schwester oder des Bruders und der verdnderten

Lebenssituation gegeben sein.

Die Auswahl und die Durchfihrung des jeweiligen Case Managements obliegen der
Pflegefachkraft. Um optimale Pflegequalitét zu garantieren, missen personliche Grenzen
erkannt und gesetzt werden. Nur dadurch konnen auf fachspezifischer Sachebene
Probleme transportiert werden, ohne dass dabei die soziale Kompetenz auf3er Acht

gelassen wird.

Die Verantwortung und die Herausforderung der Pflegefachkraft in diesem speziellen
Bereich sind enorm. Die Entscheidung von pflegerisch, medizinisch oder gesetzlich
relevanten Fragen steht ausschlie3lich in der Eigenverantwortung der Pflegefachkraft.
Austausch und Rickfragen sind in der akuten Situation nicht mdglich und der technische

Hintergrund ist im extramuralen Bereich nicht gegeben.

Auch die Palliativausbildung ist kein Garant fur das Bestehen in diesem Bereich. Erst im
Laufe der Tatigkeit wird manchen Mitarbeitern bewusst, dass sie dieser Aufgabe nicht

gewachsen sind.

Den Pflegefachkraften in diesem speziellen Bereich muss groRtmoglicher Support zur
Verfigung gestellt werden. Die ohnedies hohe Fluktuation wird dadurch so gering wie

maglich gehalten und nur so kann auch die Kontinuitat der Pflege gewahrleistet werden.

In der Pflege und Behandlung von Patienten oder Klienten gibt es einen gesetzlichen
Grundsatz:
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Pflegewissenschaft hat immer ,State of the Art“, also nach den neuesten

wissenschaftlichen Erkenntnissen zu erfolgen.

Daher kann die zu Anfangs gestellte Forschungsfrage damit beantwortet werden, dass es
von Seiten der Teamleitung unerldsslich ist, die Mitarbeiter durch Aus- und
Weiterbildungen immer auf den neuesten, wissenschaftlichen Stand zu bringen.

Bietet man den Mitarbeitern genug Mdglichkeiten, sich fortzubilden, werden diese befahigt
die geforderte und notwendige Qualitat in der padiatrischen Palliativpflege zu leisten. Die
medizinische Pflege ist laufend dem Wandel der Zeit unterlegen da sich die
Anforderungen und Bedurfnisse unserer Gesellschaft sowie die Pflegewissenschaft

andern.

Durch die Mitarbeiterinterviews wurde klar bestatigt, dass die Supervision ein wichtiges
Werkzeug zur Reflexion fur die Mitarbeiter ist. Dadurch wird eine Plattform zur Verfigung
gestellt, in der die Analyse von gehauft auftretenden Problemen in professionellen
Rahmen mdglich ist.

Mitarbeitern wird so die Mdglichkeit geboten, sich gestarkt auf Klienten und Familien zu

konzentrieren.

Als weitere essentielle Instrumente sind monatliche Teambesprechungen und jahrliche
Klausuren vorgesehen. Im monatlichen ,Jour fix“ wird neben organisatorischen Themen
auch Gelegenheit zur Fallbesprechung geboten. Jeder Beteiligte hat dadurch die Option
des Austausches und des Feedbacks. In der jahrlichen Klausur werden gezielt

Teamthemen behandelt.

Ein offener, wertschatzender und vertrauensvoller Umgang zwischen Mitarbeitern und

Teamleitung ist aber letztendlich die Grundlage fir eine erfolgreiche Arbeit.
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11 ANHANG

Mitarbeiterinterviews

Welche Ressourcen brauchen Mitarbeiter in der padiatrischen Palliativbereich im
h&uslichen Umfeld?

Interviewpartnerin:  G.H.
Interviewerin: Jasmin Planinc-Maier

Dauer des Interview: 13 min.

Haben Sie schon Erfahrung in der Palliativpflege im Kinder und Jugendbereich im
hauslichen Umfeld?

Ja, (Uberlegt) so halb, aber grundséatzlich ja.

Welche Erfahrungen haben Sie dabei gewonnen?

Ja, welche Erfahrung habe ich gewonnen? Also man braucht sehr viel
Einfihlungsvermégen, man muss sehr auf die Familie eingehen, was sehr wichtig ist, man
sollte so tun wie die Mutter oder die Eltern es wollen, ihren Weg akzeptieren, das ist
eigentlich das Wichtigste!

Haben Sie auch negative Erfahrungen?

(Hm) negativ? Nein, kann ich eigentlich nicht sagen, Nein!

Welche grundsatzlichen Belastungssituationen kdnnten dabei entstehen?

(Ahm) ja wenn man zu sehr..., also einen gewissen Abstand zu den Familien braucht man
schon! Du darfst nicht zu sehr in die Familie hineinfallen, damit man sollte das nlichterner
betrachten. Weil wenn dir ein Kind zu sehr ans Herz wachst, dann geht’s dir so, als wéare
es dein eigenes! Also da muss man.....gewisse ,Dings®, also sich immer wieder zurtick
nehmen. Emotional zurtick nehmen, weil man sich dann leichter tut, mehr das fachliche
sieht, das man sie einfach unterstitzt und ja nicht emotional wird, weil dann zerbricht man
fast a bisschen auch!

Was ware lhrer Meinung nach dienlich, die Belastungen so gering wie mdglich zu
halten?

Dass man sich einfach auf das Fachliche konzentriert, und einfach schaut wo man die
Eltern unterstitze kann, dass man sich hauptsachlich da eben einbringt. Dass man sich
das einfach ruhig anschaut wie die Eltern das haben wollen, wenn man manchmal auch
nicht der Meinung ist was manche Eltern wollen. Das dann aber trotzdem akzeptiert, weil
das von ihnen ist das Kind und nicht meins. Sehr hilfreich sind unsere Supervisionen und
das schon einige Kolleginnen den Palliativiehrgang haben.

Was wirden Sie sich dariber hinaus noch wiinschen?
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Was ich mich mir wiinschen wiirde wéare, das wirklich alle die Mdglichkeit hatten den
Palliativiehrgang zu besuchen, weil man sich da dann doch einfach leichter tut, weil man
einfach die Sachen dann lernt und des wirde ich mir wiinschen.

Haben Sie bereits eine Pallitativausbildung abgeschlossen?

Nein

Bestunde Ihrerseits Interesse diesen Lehrgang zu absolvieren?

Ja, auf jeden Fall!!

Glauben Sie, das Einzel oder Gruppen Supervision sich hilfreich auf
Belastungssituationen auswirken?

Es kommt immer auf die Situation darauf an ob (Uberlegt) ja also manchmal ist sicher
besser Einzeln, weil immer kann man nicht alles in der Gruppe, das wird dann gleich so
zerredet, also wenn’s schwerwiegend flir einen selbst ist, ist es sicher besser alleine. Aber
grundsatzlich sicher in der Gruppe.

Werden Sie seitens Ihres Arbeitgebers, in speziellen Herausforderungen
ausreichend unterstitzt?

Ja, kann man schon sagen, das man unterstutz wird, eben weil man die Kolleginnen hat.
Rein die Geschaftsfuhrung hab ich noch nicht gebraucht, deshalb kann ich das jetzt gar
nicht richtig beantworten und wenn die Situation ist, werde ich es dann sehen. Noch hab
ich es nicht gebraucht, drum kann ich es nicht sagen.

Ware es fur Sie vorstellbar unter den bereits gegebenen Voraussetzungen eine
langerfristige Tatigkeit in diesem Bereich auszutiben?

Ja, konnte ich schon, auf Grund meiner fachlichen Ausbildung und meiner

Geflihlsding...kénnt ich das schon machen, ja.
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Welche Ressourcen brauchen Mitarbeiter in der padiatrischen Palliativbereich im
h&uslichen Umfeld?

Interviewpartnerin:  C. G.
Interviewerin: Jasmin Planinc-Maier

Dauer des Interview: 16 min.

Haben Sie schon Erfahrung in der Palliativpflege im Kinder und Jugendbereich im
h&uslichen Umfeld?

Ja
Welche Erfahrungen haben Sie dabei gewonnen?

A.: Gute, (@hm) es war fur mich extrem lehrreich, eine grof3e Belohnung auch, in so einem
Ausnahmezustand, vorher schon in so einer schwierigen Zeit, in einer Familie zu sein, wo
jetzt speziell so ein schwerkrankes, sterbendes Kind ist, wo diese Familie sehr
geschlossen ist. Und da als aulRenstehende, als fremde Person, so reingenommen zu
werden und so aufgenommen zu werden, das ist schon mal das Erste was ich flr ganz
wertvoll empfunden habe. Das ist eine ganz besondere Position die man da hat und
sicherlich nicht ganz eine einfache. Ahm ...dann auch diesen Sterbeprozess, bis hin zum
eingetretenen Tod und darlber hinaus, die Begleitung zu machen das ist eine sehr
bereichernde Arbeit. Und, ja, es hat mich bestétigt dass das mein Weg ist.

Welche grundsatzlichen Belastungssituationen kénnten dabei entstehen?

A Ahm...Belastungssituation war sicherlich diese, das mich die Eltern angerufen haben,
ins Telefon geweint haben und gesagt haben, bitte komm jetzt. Und ich hab dann einen
Wohnungsschlissel gehabt, hab die Wohnung aufgesperrt und bin ins Schlafzimmer
gegangen und sie sind noch mit ihrem toten Kind im Bett gelegen und haben es
gestreichelt. Des ist...(wah)...ganz schwierig, du bist mitten drin in dieser Emotion und
das auszuhalten, und du bist jetzt aber als Helfer gefragt. Es nitzt ihnen nicht viel wenn
du dazu weinst, obwohl ich es auch genauso gemacht habe und wieder tun werde, weil so
wichtig ist. Und dann natirlich raus gehen aus dieser Trauer und Verzweiflung und dann
die Schritte einleiten. Das ist eine Herausforderung. Und da kommt man dann an eine
Grenze, ...(Uberlegt)....ja.

Was ware lhrer Meinung nach dienlich, die Belastungen so gering wie méglich zu
halten?

(Schnauft) ich denke, dass man da an sich selbst arbeiten muss, ich kann mir nicht
vorstellen das mir da jetzt jemand, schon gar nicht in der akuten Situation kann mir ja

sowieso schon gar keiner helfen. Da muss ich einfach darauf vertrauen das ich jetzt so
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gut bei mir bin, und damit so gut umgehen versuch, wie es halt irgendwie mdglich ist. Und
da muss ich mir Ressourcen herausholen, die ich irgendwann mal gelernt habe oder wo
ich selber weil3, das tut mir gut. Das ist Selbstpflege.

Was wirden Sie sich dartiber hinaus noch wiinschen?

A.: Nein, also fir mich passt des, es passt weil ich weild ich kann in der Arbeit dartber
reden, ich habe Supervisionen wo ich das besprechen kann, ich weild aber auch, das ich
daheim meine Familie habe, mit der ich das besprechen kann. Also ich steh nicht alleine
damit da. Und ich hole mir meine Sachen die ich brauche, so egoistisch bin ich. Und das
ist bei mir genauso gewesen, das ich die Familie dartiber hinaus begleitet habe, weil ich
selbst das auch gebraucht habe.

Haben Sie bereits eine Pallitativausbildung abgeschlossen?

Ja

Konnten Sie gelerntes anwenden?

Das ist so ein breites Spektrum, und ich muss sagen von der Pflege her, ja — definitiv, des
war der interdisziplinare Lehrgang, ja von der Pflege her profitiert. Von der
Kommunikation — profitiert, was mir ein bisschen abgegangen ist, aber ich mag mich auch
tauschen, vielleicht habe ich geschlafen in dem Unterrichtsteil, es hat mir gefehlt diese
Schritte danach: den Bestatter anrufen, den Arzt anrufen, Toten Bescheinigung. Ich hab
nicht gewusst wie das jetzt genau von Statten gehen wird. Hab ich echt nicht gewusst. Ich
habe nur einmal und das war privater Natur, einen Vortrag besucht von einem Bestattern
der zu gesagt hat: , der der den Bestatter anruft, wird ihn zahlen®“. Das ist mir so im
Hinterkopf geblieben und da hab ich dann zum Papa gesagt nach einiger Zeit: bitte habt
ihr euch fur einen Bestatter entschieden, ruf du ihn an. Weil sobald die da meinen Namen
am Telefon haben, bin ich der Auftraggeber und der Zahler. Des sind so gesetzliche
Dinge, das rechtliche, des ..des fallt mir a bisschen. Oder hat mir gefehlt, jetzt weild ich es
ja. Oder wie lange darf der Leichnam in Osterreich wirklich im Haus bleiben? Des sind,
erstens Dinge die andern sich, die sind nicht einheitlich, die sind von Land zu Land
verschieden, wenn ich das jetzt mal so sagen darf. Ja, da hab ich mir gedacht, da brauch
ich mehr Informationen.

Glauben Sie, das Einzel oder Gruppen Supervision sich hilfreich auf
Belastungssituationen auswirken?

A.: Ja, auf jeden Fall.

Werden Sie seitens Ihres Arbeitgebers, in speziellen Herausforderungen
ausreichend unterstitzt?

Ja

Ware es fir Sie vorstellbar unter den bereits gegebenen Voraussetzungen eine
langerfristige Tatigkeit in diesem Bereich auszutben?
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Ja, auf jeden Fall.
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Welche Ressourcen brauchen Mitarbeiter in der padiatrischen Palliativbereich im
h&uslichen Umfeld?

Interviewpartnerin:  B. G..
Interviewerin: Jasmin Planinc-Maier

Dauer des Interview: 11 min.

Haben Sie schon Erfahrung in der Palliativpflege im Kinder und Jugendbereich im
hauslichen Umfeld?

Eigentlich nicht, weil ich hatte einen palliativen Klienten Gibernehmen sollen, da war ich
dann nur einmal auf Hausbesuch ganz kurz. Am nachsten Tag war er dann schon
verstorben.

Welche Vorstellungen haben Sie von diesem speziellen Arbeitsbereich?
Vorstellungen? Ich verdrange sie immer! Ich hab zwar den Palliativkurs jetzt gemacht,
aber irgendwie...wahrend dem Kurs hat er mir schon was gebracht...aber jetzt denk ich
mir: ,, wieder alleine auf weiter Flur‘! Ich hab noch immer Angst, ich flrchte mich immer
noch. Weil ich hatte jetzt ein Kind tibernehmen sollen und das hab ich dankend abgelehnt.
Aus dem Grund weil ich mir gedacht hab, eigentlich mag ich gar nicht.

Haben Sie auch negative Erfahrungen?

Nein, weil ich ja noch keine palliative Begleitung gemacht habe.

Welche grundsatzlichen Belastungssituationen kénnten dabei entstehen?

Viele, speziell jetzt fur mich weil ich glaube, dass ich mich da viel zu sehr personlich —
mein eigenes Leben, quasi da mit ein flieBen lassen. Ich wirde viel auf mich reflektieren
und wie es jetzt bei mir ware. Ich glaube, das ware mein Hauptproblem.

Was ware lhrer Meinung nach dienlich, die Belastungen so gering wie mdglich zu
halten?

Guten Frage! Wenn ich es wisste! Dann héatte ich nicht nein gesagt zu jenem einen Kind.
Das klingt jetzt vielleicht blod, aber ich glaube, das ist alles Ubungssache. So wie halt
alles andere auch. Das hab ich halt im Palliativkurs auch gemerkt, das die Kursleitung bei
der war das alles ganz einfach. Und wenn man dann selber in so einem Rollenspiel war,
da hab ich mir dann gedacht: , oh Maria, was sag ich jetzt*? Und glaub ich, dass das alles
Ubungssache ist.

Was wirden Sie sich dartber hinaus noch winschen?

Wenn man rechtzeitig dartiber Bescheid weil3, dass das Kind palliativ ist. Nicht so wie es
bei uns immer war, das man wirklich super akut und sofort. Es macht es sicher leichter,
wenn man die Familie schon vorher ein bisschen kennenlernt und das Umfeld und nicht
erst in den letzten paar Stunden.

Haben Sie bereits eine Pallitativausbildung abgeschlossen?
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Ja

Konnten Sie gelerntes anwenden?

Einstweilen noch nicht so.

Glauben Sie, das Einzel oder Gruppen Supervision sich hilfreich auf
Belastungssituationen auswirken?

Ich glaube es kommt auf die Person drauf an. Also ich bin jetzt nicht der Typ, der eine
braucht.

Werden Sie seitens Ihres Arbeitgebers, in speziellen Herausforderungen
ausreichend unterstitzt?

Bitte nochmal vorlesen! Na, sie schaut schon eben, das wir diverse Fortbildungen und
Kurse und so machen kénnen, also von dem her wirde ich sagen: ja schon. Und sie bittet
uns ja immer wieder an, das wir sie jederzeit anrufen kdnnen, wenn es uns zu viel wird
oder so. Also finde ich schon.

Ware es fur Sie vorstellbar unter den bereits gegebenen Voraussetzungen eine
langerfristige Tatigkeit in diesem Bereich auszutiben?

(Uberlegt sehr lange) Nein, glaube ich nicht, ich wei nicht. Oder habe ich nur Angst

davor? Ja, die Angst ist es.
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Welche Ressourcen brauchen Mitarbeiter in der padiatrischen Palliativbereich im
h&uslichen Umfeld?

Interviewpartnerin: ~ S.N.
Interviewerin: Jasmin Planinc-Maier

Dauer des Interview: 15 min.

Haben Sie schon Erfahrung in der Palliativpflege im Kinder und Jugendbereich im
hauslichen Umfeld?

Also direkt wo ein Kind verstorben ist, im weitesten Sinne — ja. Weil der N. natdrlich
palliativ, war aber da ich ja nicht sehr lange drinnen war — gell. Die Erfahrung halt sich da
in Grenzen. Ich hab jetzt auch wieder ein Kind, das im Prinzip, aber richtig diese
Begleitung im klassischen Sinne, ich weil} nicht...

Welche Erfahrungen haben Sie dabei gewonnen?

(Ahm) Also ich mache die Arbeit sehr gerne, aber sie treibt einen zeitenweise doch an die
Grenze. Weil palliativ jetzt ja nicht nur um das sterbende Kind geht, sondern um die ganze
Familiensituation. Die sehr oft der schwierigere Anteil ist, in diesen Fallen wirde ich
sagen. Ich kann mich da auch relativ gut einfinden und finde auch oft die richtigen Worte.
Hab mich auch oft, wenn’s mir nicht so gut gegangen ist, reflektieren kénnen. (Ahm) und
ich bin jetzt noch nicht ganz so klar, wie du das immer sagst, dass es fur dich total deine
Richtung ist, der palliative Weg. Obwohl wir jetzt alle da drin mitlieRen, ich kann es jetzt
nicht mit nein oder ja beantworten, indem wie ich es jetzt machen, mit den Patienten oder
Klienten dich ich jetzt betreue mit denen kann ich es gut machen. Aber da ist halt dieses
eigentliche Ende noch weiter weg, gell. Und wie weit ich jetzt sagen kann, das ist jetzt fur
mich die Herausforderung schlecht hin, da bin ich noch zu wenig drinnen gewesen. Aber
es ist an und fur sich eine schéne Begleitung.

Haben Sie auch negative Erfahrungen?

Kann ich noch nicht beantworten, da fehlt mir die Erfahrung.

Welche grundsatzlichen Belastungssituationen kénnten dabei entstehen?

(Rauspert sich und wiederholt die Fragen) Ich meine vom Burnout bist nie gefeit, und da
kommt es natlrlich darauf an, wie lange du vielleicht auch in der Familie drinnen bist,
inwieweit sie dich dann sehr beschlagnahmen. Ob auch Vorwirfe, wie auch immer
entstehen. Weil mit Vorwtrfen wirde ich mich wahrscheinlich schwerer tun, das ich das
abgrenze jetzt. Obwohl man ja selber weil3, dass man im Prinzip jetzt keine Schuld oder
so hast, aber so Vorwiirfe, sind jetzt sicher so a bisschen schwierig. Und, ja Belastungen
sonst? Dass es einem vielleicht auch zu nahe geht, das man es zu sehr in die eigene

Familie miteinbringt, eher in diese Richtung.
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Was ware |hrer Meinung nach dienlich, die Belastungen so gering wie moglich zu
halten?

Da fallt mir sofort wieder ein die Reflexion und das ist eben jetzt, da es bei uns so aktuell
ist, fehlt mir da jetzt ein bisschen mein Reflexionspartnerin oder Kollegin die mich super
reflektiert hat. Also ich hab ja auch die B. mit der ich auch sehr oft reflektiere (lacht laut),
oder auch mit dir, das ist wirklich was ich brauche. Auch teilweise mit meinem Mann, weil
er das von einer ganz anderen Sichtweise sieht, das ist super. Und er das dann auch
teilweise ein bisschen niichterner riber bringt und mich damit wieder ein bisschen auf den
Boden der Tatsachen zuriickstellt und sagt:“ du nimm das jetzt nicht so emotional“. Ja und
auch wirklich meine Kollegen, das sind dann meist zwei oder drei auf diese ich mich dann
berufe. Die sind es dann denen ich mehr vertrauen kann.

Was wirden Sie sich dartiber hinaus noch wiinschen?

Daruber hinaus? Wir haben ja relativ viele Angebote, auch von MOKI aus. Aber teilweise
kann ich mich da nicht so einklinken weil mir die ganze oberste Stabilitat fehlt! Ich habe
Vertrauen, aber das Letztvertrauen fehlt mir dann. Ich weil3 das unsere Chefin viel
auszuhalten hat und ich ziehe auch den Hut vor ihr, weil gewisse Sachen nicht meins
sind, das mdchte ich nicht machen und das kdnnte ich nicht machen. Aber ich weild das
da halt, das ich (Uberlegt) da nicht auf alles zuriickgreifen kann, das ist es was mir fehlt
und was dann auch so die Resonanz ist von den Leuten, die sagen. ,was brauchst eine
Teambildung wenn das nicht funktioniert*? Also ich glaube die Stabilitdt im Team ist total
wichtig und bei gewissen Situationen wird das leider total instabil und das ist dann schon
das wo man ein bisschen Probleme hat.

Haben Sie bereits eine Pallitativausbildung abgeschlossen?

Nein

Bestlinde Ihrerseits Interesse diesen Lehrgang zu absolvieren?

Ja

Glauben Sie, das Einzel oder Gruppen Supervision sich hilfreich auf
Belastungssituationen auswirken?

Ja, absolut. Wobei mir eher die Einzel, weil beim Einzelgesprach geht es wirklich in ein
Thema rein was intensiver und sehr personlich ist. Was ich in einer Gruppensituation nicht
zulassen wiirde. Weil ich zu angreifbar wére und das wiirde ich nicht wollen.

Werden Sie seitens Ihres Arbeitgebers, in speziellen Herausforderungen
ausreichend unterstitzt?

(Ahm) Sag mal so, sie bittet es dir zwar an, aber die Frage wenn sie tiefer geht, frag ich
lieber jemand anderen, weil ich die Angst bei ihr schon hab, das sie sagt: ,warum kannst
du das nicht? Warum weil3t du das nicht?“ Und da fehlt mir das Vertrauen bei ihr

eigentlich.
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Ware es fur Sie vorstellbar unter den bereits gegebenen Voraussetzungen eine
langerfristige Tatigkeit in diesem Bereich auszuiiben?

Derzeit noch nicht. Spater lasse ich mir noch offen, aber derzeit ware es noch zu intensiv
fur mich. Da musste ich erst reinwachsen.
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