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Zusammenfassung

Hintergrund: Der Tod eines Kindes oder eines Jugendlichen auf einer padiatrischen
Intensivstation ist fiir betroffene Eltern ein einschneidendes, traumatisches Erlebnis. Aus
Studien im neonatologischen Setting ist bekannt, dass sich das Gesundheitspersonal meist
nur auf die Bedurfnisse der Mitter fokussiert. Frauen zeigen ihre Trauer und Bedrfnisse eher
offen, wahrend Manner meist weniger expressive Verhaltensweisen wéhlen. Die Unterschiede
in den Emotionen und im Bewaltigungsverhalten zwischen Mittern und Vétern sind oft durch
die traditionellen Rollenerwartungen der Gesellschaft gepragt. Es ist bekannt, dass das
Pflegepersonal den Vatern mehr Achtung zukommen lassen sollte. Diese Umstande sind
ausschlaggebend, Verbesserungsanséatze aufzuzeigen, damit die Unterstlitzungsleistungen
vor allem auch an die Bedurfnisse der Vater angepasst werden kénnen.

Ziel: Ziel der Untersuchung ist es, die Bedurfnisse von hinterbliebenen Vateren, deren Kind
oder Jugendlicher auf einer padiatrischen Intensivstation verstorben ist, darzustellen. Im
Vordergrund stehen die Identifikation der gewinschten Unterstitzungsleistungen und dem
interdisziplindaren Team durch die Erkenntnisse mehr Sicherheit im Umgang mit den
Betroffenen zu geben.

Methodik: Es wurde ein qualitativer Forschungsansatz ausgewahlt und mit acht betroffenen
Vatern leitfadengestitzte Einzelinterviews durchgefiihrt. Die Datenanalyse erfolgte mithilfe der
gualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015).

Ergebnisse: Die Ergebnisse lassen sich in neun Kategorien einteilen. Die ersten finf
Kategorien beziehen sich auf die Bedurfnisse der Vater vor dem Tod, wahrend dem Aufenthalt
auf der Kinderintensivstation. Die ,Bedurfnisse im Sterben® beschreiben die Unterstitzung
durch das Arztinnenteam, die professionelle psychosoziale Hilfestellung vom Krankenhaus,
die Bewaltigung der Ausnahmesituation, die Unterstiitzung der Mutter des Kindes und die
Beziehung zum Team. Die letzten vier Kategorien beschreiben die Bedurfnisse der Befragten
nach dem Versterben ihrer Kinder. Sie beinhalten die Unterstiitzung durch das soziale Umfeld,
die Zeit mit dem verstorbenen Kind, das Leben nach dem Tod des Kindes zu meistern und die
Unterstltzungsangebote vom Krankenhaus nach dem Tod.

Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse zeigen, dass es fur das interdisziplindre Team wichtig
ist, die Geflhle und Bedurfnisse der Vater zu kennen, um sie unterstiitzen und adaquat auf
ihre Verhaltensweisen reagieren zu kénnen. Es liegt vor allem an den Krankenhaustragern,
die Notwendigkeit der kompetenten fachlichen Schulung des interdisziplindren Teams auf
padiatrischen Intensivstationen zu erkennen und zu férdern.

SchlUsselwdrter: Bedurfnisse, Vater, padiatrische Intensivstation, Hinterbliebene, Trauer,

Unterstlitzung, Erwartungen, Erleben, Erlebenswelt.



Abstract

Background: The death of a child or adolescent in a pediatric intensive care unit is a
drastic, traumatic experience for the parents concerned. It is known from studies in the
neonatal setting, that health care personnel mostly focus only on the needs of mothers.
Women tend to show their grief and needs more openly, while men usually choose less
expressive behaviour. The differences in emotions and coping behaviour between
mothers and fathers are often shaped by traditional role expectations by society. It is
known, that caregivers should pay more attention to fathers. These circumstances are
deciding to identify approaches for improvement so that support services can be adapted
also to the needs of fathers.

Aim: The aim of the study is to present the needs of bereaved fathers, whose child died
in a pediatric intensive care unit. The focus is on identifying the desired support services
and providing the interdisciplinary team more insights into dealing with those affected.
Methods: A qualitative research approach was selected and individual interviews were
conducted with eight affected fathers. The data analysis was carried out using the
qualitative content analysis according to Mayring (2015)

Results: The results can be divided into nine categories. The first five categories relate
to the needs of fathers before death, during their stay in the intensive care unit. These
“‘needs at death” describe the support provided by the medical team, the professional
psychosocial assistance from the hospital, the management of the exceptional situation,
the support of the child’s mother and the relationship with the team. The last four
categories describe the respondent’s needs after the death of their children. They
include support from the social environment, time with the deceased child, coping with
life after the child’s death and the support services offered by the hospital after death.
Conclusion: The results show that it is important for the interdisciplinary team to know
the feelings and needs of the fathers in order to support them and react adequately to
their behaviour. It is mainly up to the responsible person and the hospital owners to
recognize and promote the need for competent professional training of the
interdisciplinary team in pediatric intensive care units.

Key Words: needs, fathers, paediatric intensive care unit, bereaved, grief, support,

expectations, experiences, experiencing



Was ist zum Thema schon bekannt?

Die Angehorigen mochten ihre Elternrolle nicht verlieren und in die Pflege auf der
padiatrischen Intensivstation involviert werden.

Sie wiinschen sich von den Arztinnen ehrliche und verstandliche Informationen, méchten
in Entscheidungen miteinbezogen werden und Vertrauen in das Behandlungsteam haben.
Ihnen ist die Unterstiitzung durch Freundinnen, Familie sehr wichtig und bendtigen eine
psychosoziale Beratung vom Krankenhaus.

Nach dem Tod ihres Kindes winschen sie sich Kontakt mit dem interdisziplindren Team
und eine professionelle Trauerbegleitung. Durch Andenken und Erinnerungen versuchen

sie eine Verbindung zu ihrem Kind aufrechtzuerhalten.

Was sind die Schlisselergebnisse der Arbeit?

Die Arbeitstatigkeit, Versorgung von Geschwisterkindern, und die alltaglichen Pflichten
stellen fur die Vater eine Doppelbelastung dar. Zudem sorgen sie sich noch um das Kind
im Krankenhaus und ihre Frau.

Durch EinbuRen des Familieneinkommens kommt es zusatzlich zu einer finanziellen
Belastung. Vater funktionieren® in dieser Zeit, in der sie ohne viel nachzudenken alles
tun, was getan werden muss.

Die Unterstitzung und der Schutz der Mutter des Kindes, stellt fur die Vater das
wichtigste Bedurfnis dar. Weiters betonen sie, sich mehr um ihre Frau, als um sich selbst
gekimmert zu haben. Dabei offenbart sich, dass einige Manner deswegen auch nicht
ehrlich uiber ihre Sorgen und Angste mit ihren Frauen sprechen mdchten.

In den Interviews wurde deutlich, dass es den Vatern schwer fallt, ihre eigenen
Bedurfnisse zu artikulieren. Es wird vermutet, dass der Krankenhausaufenthalt und der
Verlust ihres Kindes von den Vatern als ein ,Wir Erlebnis” betrachtet wird und es ihnen
deshalb schwer fallt, ihre Winsche und Bedurfnisse losgelést von ihren Partnerinnen

beschreiben zu kdnnen.

Wie sollten die Ergebnisse verwendet werden, um die Praxis zu beeinflussen?

Die Ergebnisse sollen dazu dienen, die Geflihle und Bedurfnisse der Vater bzw. der Eltern
zu kennen, um sie zu unterstitzen und adaquat auf ihre Verhaltensweisen reagieren zu
koénnen.

Die psychosoziale Betreuung sollte bereits in der Akut- bzw. Aufnahmephase beginnen
und dariber hinaus von externen Stellen weiterhin angeboten werden und somit nicht
enden, wenn das Kind verstorben ist und die Eltern das Krankenhaus verlassen.

Die Vater betonen teilweise ein grof3es Verbesserungspotential in der Ausbildung bei der

Begleitung kritisch kranker Kinder in der Praxis.
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1 Einleitung

Im Jahr 2017 starben in Osterreich insgesamt 380 Kinder im Alter zwischen 1 und 15
Jahren (Statistik Austria, 2018a). Die haufigsten Todesursachen von Sauglingen waren
2017 perinatale Affektionen (73), angeborene Fehlbildungen, Deformitdten und
Chromosomenanomalien (36) und der plétzliche Kindstod (3). Die niedrigste Sterberate
ist im Volksschulalter bei beiden Geschlechtern mit weniger als 0,1 Promille zu
beobachten. Im jugendlichen Alter von 19 bis 22 Jahren ist sie jedoch beim méannlichen
Geschlecht mehr als zehn Mal hdher als im Volksschulalter, bei den Madchen rund vier
Mal so hoch. Der Grund dafur sind in diesem Alter vor allem Unfalle, aber auch die
vergleichsweise hohen Selbstmordraten (Statistik Austria, 2018b).

In Osterreich werden pro Jahr ca. 100.000 Patientinnen auf Intensivstationen betreut.
Laut der medizinischen Universitdt Graz, ist die Mortalitdt der Patientinnen auf
Osterreichischen Intensivstationen seit 1999 um 30% gesunken. Auf padiatrischen
Intensivstationen wurden 2017 in Osterreich 4924 Kinder und Jugendliche behandelt.
Davon sind 265 Patientinnen verstorben. Die Mortalitatsrate betragt 2017 auf
padiatrischen Intensivstationen 5,4% in Osterreich (Bundesministerium, 2017).

Das Sterben und der Tod gehort trotz medizinischer Fortschritte weiterhin zum
klinischen Alltag auf Kinderintensivstationen. 50% der kindlichen Todesfalle im
Krankenhaus ereignen sich auf einer padiatrischen Intensivstation (Butler et al., 2017).
Die Berufsgruppe der Pflege hat im Krankenhaus den zeitlich intensivsten Kontakt mit
Patientinnen, Schwerkranken und sterbenden Menschen (Hoh, 2002). Daher ist es fir
sie besonders wichtig zu wissen, welche Unterstiitzungsleistungen Eltern nach dem Tod
ihres Kindes auf einer padiatrischen Intensivstation bendtigen.

2-5% aller Patientinnen die auf einer padiatrischen Intensivstation aufgenommen
werden, versterben wahrend ihrem Aufenthalt (Butler et al., 2017). Auf einer
padiatrischen Intensivstation in Oberdsterreich sind 2018 15 Kinder und Jugendliche im
Alter zwischen 0 und 12 Jahren verstorben (KUK, 2019).

Daher ist es fir das gesamte interdisziplinare Team (PRO PflegeManagement, 2018) im
Krankenhaus essentiell, Informationen zu erhalten, wie die Hinterbliebenen,
insbesondere die Vater, diesen tragischen Verlust erleben und welche Bedurfnisse fir

sie im Vordergrund stehen.



»A wife who loses a husband is called a widow.
A husband who loses a wife is called a widower.
A child who loses his parents is called an orphan.

But there is no word for a parent who loses a child,
that’s how awful the loss is!®

(Jay Neugeboren, An Orphan’s Tale, 1976)



2 Hintergrund

Der Tod allgemein und vor allem der plotzliche Verlust eines Kindes, ist fir Eltern und
Betroffene ein sehr belastendes Ereignis, welches h&aufig mit psychopathologischen
Symptomen einhergeht. Die Eltern versuchen ihr Kind festzuhalten, wissen jedoch auch,
dass sie es loslassen missen. Dieser innerliche Kampf ist begleitet von einem
Kontrollverlust. Auch durch die Zustimmung zu medizinischen Eingriffen konnen sie ihr
Kind nicht mehr retten (Kars et al., 2011). Der Abschied von ihrem Kind bedeutet fur die
Eltern einen unbeschreiblichen Schmerz. Die physische und psychische Abwesenheit
des Kindes nach dessen Tod fihrt bei den Eltern zu Gefiihlen von Verlassenheit und
Einsamkeit (Barrera et al., 2009).

Aus der Neonatologie ist bekannt, dass sich das Gesundheitspersonal meist nur auf die
Bedurfnisse der Miutter fokussiert. Vater finden es sehr schwierig mit ihrem
frihgeborenen Kind eine Vater-Kind-Beziehung aufzubauen, da sie sich kraftlos, hilflos
und gestresst fihlen (Hagen et al., 2017).

Vater verstecken oft ihre eigenen Gefilhle und mdchten ihre Partnerinnen nicht
verunsichern, indem sie mit ihnen Uber ihre Angste und Sorgen sprechen. Den
Pflegepersonen ist oft viel zu wenig bekannt, was den Eltern bzw. besonders den Vatern
hilft, diese Ereignisse besser zu bewaltigen, da auf einer padiatrischen Intensivstation
als Ziel die Heilung des Kindes im Vordergrund steht. Sie wissen oft nicht, wie sie mit
den Eltern umgehen sollen und die Betroffenen unterstitzen kénnen.

In der Studie von Prouhet et al., (2018) erkannten nur 27% der Pflegepersonen, dass
Vater, deren Kind auf einer neonatologischen Intensivstation aufgenommen war,
erschopft waren und Unterstltzung benétigten. Weniger als 20% boten Vatern im letzten
Jahr Betreuungsangebote an.

Gesundheit, Krankheit, sowie der Tod eines Familienmitgliedes, betrifft nicht nur eine
Person, sondern beeinflusst eine ganze Familienstruktur. Dieser Umstand betrifft mit
verschiedenen Auswirkungen und Auspragungen auch alle anderen Personen in einem
Familiensystem (Kaakinen et al., 2010). Besonders der Verlust eines Mitglieds der
Familie stellt ein signifikantes Lebensereignis dar, das Rollen veréandert, Konflikte schirt,
aber die Familie auch ndher zusammenbringen kann (Eggenberger, Nelms, 2007).

Diese Umsténde sind ausschlaggebend, Verbesserungsansatze aufzuzeigen, damit die
Unterstlitzungsleistungen, vor allem auch an die Bedirfnisse der Vater, angepasst

werden konnen.
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2.1 Gefuhle und Bedurfnisse von Eltern

Die kritische Lebensphase in der sich ihr Kind wahrend der Behandlung auf der
padiatrischen Intensivstation befindet, erleben Eltern haufig als Schock. Eltern
sterbender oder verstorbener Kinder geraten an ihre emotionalen Grenzen. Sie
verspiren Hilflosigkeit, Angst, Uberforderung, Wut und fallen in ein ,schwarzes Loch®
sie konnen ihre Umgebung und Ablédufe nur eingeschrankt wahrnehmen. Durch diese
emotionale Uberlastung sind ihre kognitiven Fahigkeiten eingeschrankt, was zu einer
reduzierten Aufnahmefahigkeit fuhren kann. Informationen von AufRen kénnen nicht
richtig oder teilweise gar nicht verarbeitet werden (Hawthorne et al., 2017; Michalsen &
Hartog, 2013).

Weiters reagieren Angehorige in diesen flr sie nicht kontrollierbaren Situationen haufig
unwillktrlich und emotional. Diese Emotionen kdnnen von Verstummen bis zu heftigen
Drohungen reichen, von Trauer und Unsicherheit bis Wut und Aggression, von
Hilflosigkeit bis Anspruchsdenken, von Schuldgefiihlen bis hin zu Vorwurfshaltungen.
Eltern kdnnen beim Anblick und Miterleben ihres schwer kranken, verletzten oder
sterbenden Kindes schwer traumatisiert werden (Geisler, 2008; Hawthorne et al., 2017).
Ihr inneres Gleichgewicht schwankt, Geflihle von Lahmung, Versagen, innere
Angespanntheit und Bedrohung koénnen teilweise zu Angst, Panik, depressiver
Verstimmung und in manchen Fallen bis zum psychischen Zusammenbruch fiihren und
ihr Realitatsempfinden ist blockiert. Das Erleben und Verhalten der betroffenen Eltern
kann sich dadurch auf mehreren Ebenen, teilweise radikal, &ndern (Hausmann, 2010;
Hawthorne et al., 2017).

Durch die Entwicklung Kklinisch relevanter psychischer Symptome, haben die
Angehorigen ein hoéheres Risiko an psychischen Stérungen zu erkranken. 23,4%
entwickeln eine Angststérung, 15,6% eine Depression (Bronner et al, 2009), 32% eine
akute Belastungsstérung und 10,5 — 21% eine Posttraumatische Belastungsstérung
(Khanna et al., 2016).

Die erste Reaktion von Eltern in Krisensituationen ist ein mehr oder weniger stark
ausgepragter Schock. Korperliche Zeichen wie Zittern, Schwitzen, schwache Beine,
Ubelkeit oder Harndrang kénnen wenige Sekunden bis Stunden anhalten.

Durch den Einfluss von extremen Reizen kénnen sich die Art der Wahrnehmung und
auch ihre Intensitat andern. Der Anblick von Verletzungen, Blut, die vielen Gerate und
Apparaturen, die neuen, unbekannten Gerausche und Geriiche kénnen Menschen
erschrecken oder bei ihnen Angst auslésen. Auch das eigene, veranderte
Korperempfinden kann Unsicherheit und Verwirrung verursachen. Die Zeitwahrnehmung

wird gedehnt — Sekunden kénnen ewig dauern.
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Bisher selbstandige Eltern sind auf Hilfe anderer angewiesen und konnen teilweise
keinen Einfluss auf fur sie wichtige Entscheidungen nehmen (Hausmann, 2010).

2.2 Die Rolle des Vaters

Es gibt eine Vielzahl von Publikationen aus der Neonatologie, die sich mit
Fragestellungen bzw. der Rolle des Vaters auf neonatologischen Intensivstationen
auseinandersetzen. Die Funktion des Vaters, als Unterstitzung der Mutter, wird oft in
Untersuchungen beleuchtet (Aho et al., 2006; Prouhet et al., 2018).

In der Studie von Gosh et al., (2010) wurde beschrieben, dass das Fehlen vaterlicher
Unterstitzung bereits wahrend der Schwangerschaft ein Risiko fur eine Frihgeburt
darstellen kann. Muatter von kranken neu- und frihgeborenen Kindern erlebten die
Unterstitzung durch die Vater wahrend dem Krankenhausaufenthalt als hilfreich, wobei
diese bei Madchen groR3er erlebt wurde als bei Jungen (Lee et al., 2006).

Es wurde herausgefunden, dass das Stresserleben der Vater mit einem Kind auf der
neonatologischen Intensivstation unterschatzt wurde (Deenay et al., 2009). Vor allem,
wenn Vater erleben mussten, dass ihr Kind unter Schmerzen litt, sowie die damit
verbundene Hilflosigkeit, ihr Kind nicht vor den Schmerzen bewahren zu kdnnen, stellte
die groRRte Belastung dar (Aho et al., 2006; Prouhet et al., 2018).

In der Studie von Currie et al., 2016 erzéhlen befragte Mutter, dass ihre Manner oft nicht
auf der neonatologischen Intensivstation anwesend waren, da sie mit dem Stress nicht
umgehen konnten, oder sie waren physisch anwesend, konnten die Muitter emotional
jedoch nicht unterstitzen.

Bei der Rolle der Vater im Krankenhaus wurde eine Belastung festgestellt, die durch die
Vielfalt der von den Mannern tlbernommenen Aufgaben entsteht.

Vater beschreiben in den Interviews von Pohlman, (2009) von einem erlebten
.Machtgefalle* zwischen ihnen und den weiblichen Krankenpflegepersonen. Durch den
Wissensvorsprung des Pflegepersonals, bezuglich der Pflege des Kindes und durch das
Erleben der Vater einer speziellen ,Mann-Frau-Dynamik® wurde dieses Machtgefalle
erklart. Die Manner erzahlten beispielsweise von der Nichtbeachtung der Vater durch die
Krankenpflegerinnen auf der neonatologischen Intensivstation.

In der Literatur wird auch eine grof3e Sorge der Manner um ihre Partnerin und um das
Kind beschrieben. Die Vater haben das Gefiihl, die Familie nicht beschiitzen zu kénnen,
da sie nicht in die Pflege involviert werden (Currie et al., 2016; Lundqvist & Jakobsson,
2003; Pohlman, 2009).
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Als stressmindernde Faktoren erwahnen die Vater den Wunsch, in die Pflege involviert
zu werden, den Erhalt von ausreichend Informationen Uber den Zustand ihres Kindes
und die Unterstitzung durch ihre Familie, Freunde und durch das interdisziplindre Team
(Calbayram et al., 2016; Lundgvist, 2003).

Die Mdglichkeit der Teilnahme an der Pflege ihres Kindes stellt eine wirkungsvolle
Coping-Strategie fur die Vater dar und lindert ihre Sorgen. Die Ermutigung durch das
Pflegepersonal, an der Pflege ihres Kindes mitzuwirken, bestarkt Vater und sie fuhlen
sich wichtig, Angste lassen nach und das Selbstbewusstsein wird verbessert
(Karahroudi et al., 2014; Prouhet et al., 2018).

Lundgvist und Jakobsson (2003) entwickelten daraufthin ein Konzept des
“Kontrollerlebens®. Je mehr erlebte Unterstlitzung und Sicherheit durch Informationen
und gemeinsame Momente sie mit ihrem Kind haben, desto mehr fihlen sie sich unter
Kontrolle und in der Lage die Situation zu meistern.

Weiters wiinschen sie sich Bezugspersonen, die ihr Kind Uber einen langeren Zeitraum
betreuen und somit ausreichend Wissen Uber den Allgemeinzustand ihres Kindes

aufweisen (Pohlman, 2009).

2.3 Der Verlust eines Kindes

Wenn ein Kind verstirbt, wechselt die Intensitét der Trauer phasenartig, wobei die Eltern
ihre Tiefpunkte meist nicht gleichzeitig und gleich haufig erleiden. Frauen zeigen ihre
Trauer im Unterschied zu Mannern eher offen. Vater zeigen oft argerliche oder
aggressive, Miutter hingegen depressive, zurlickgezogene und angstliche
Verhaltensweisen. Frauen haben jedoch haufiger Angst, sind traurig und machen sich
mehr Selbstvorwiirfe als ihr Partner. Mitter von verstorbenen Kindern berichten haufiger
als Vater, dass sich die Trauer auf ihr soziales Umfeld auswirkt. Die Unterschiede in den
Verhaltensweisen und Emotionen der Eltern kénnen auch auf die traditionellen
Rollenerwartungen durch die Gesellschaft zuriickgefiihrt werden. Es wird oft erwartet,
dass Viter eher die Verantwortung flr die Stabilitdt der Familie tragen, sowohl in
emotionaler, wie auch finanzieller Hinsicht (Aho et al., 2006; Garten & von der Hude,
2014; Wermuth, 2010).

Sie fuhlen sich oft inkompetent in ihrer Rolle als Versorger der Familie. Die Vatern
kiimmern sich oft mehr um das Wohlbefinden ihrer Partnerin, als um ihr eigenes und das
des Kindes. In ihrer Funktion flihlen sie sich unter Druck gesetzt und sind verunsichert,

die Rolle perfekt zu erfillen.
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Von Vatern werden die Kontrolle und sogar ein Unterdricken von Gefiihlen wie
Schwache, Traurigkeit oder Schmerz erwartet, sogfvc fvtév cbdass einige berichten ,im
Privaten® zu trauern und nur dort ihre schmerzvollen Geflhle zulassen zu kénnen. Der
Ausdruck von Gefiihlen wird eher nur vom weiblichen Geschlecht erwartet und ihm
zugeordnet (Aho et al., 2006; Garten & von der Hude, 2014; Valizadeh et al., 2013).

Eine Studie (Littlewood et al., 1991) erkannte auch, dass Vater die ein Kind verloren
hatten ihre Geflihle noch weniger ausdriickten, als Vater die kein Kind verloren haben.
Sie neigen eher dazu, sich durch berufliche und private Aktivitaten abzulenken und ihre
Emotionen so zu unterdriicken. Diese Verhaltensweisen werden von den Partnerinnen
und von der Umwelt oft als emotional distanziert und als nicht unterstitzend erlebt
(Prouhet et al., 2018).

Ein weiterer Grund fur das rationale Verhalten von Vétern ist, dass sie versuchen Starke
zu bewahren, damit ihre Frau schwach sein kann und sie auf diese Art zu stabilisieren.
Aufgrund der Trauerreaktion von Mannern, werden die véaterlichen Bedirfnisse nach
Gesprachspartnern und die Unterstiitzung von der Umwelt zu einem spateren Zeitpunkt
nicht mehr wahrgenommen. Dies stellt eine haufige Problematik in der Trauerreaktion
von Vatern dar (Garten & von der Hude, 2014; Jenewein et al., 2006; Wermuth, 2010).
Vermutlich setzt die Trauer der Vater erst zu einem spéateren Zeitpunkt ein, da sie lange
damit beschaftigt und belastet sind ,der Starke“ sein zu missen (Garten & von der
Hude, 2014; Jenewein et al., 2006).
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3 Forschungsstand

Es existiert eine Vielzahl von Studien, die sich mit den Erfahrungen und Bedurfnissen
von Eltern, deren Kind auf der padiatrischen Intensivstation verstirbt, auseinandersetzen.
Es wurde vor allem englischsprachige Literatur zu den Unterstiitzungsleistungen, die
Eltern in der letzten Lebensphase ihres Kindes bendétigten, publiziert.
Forschungsarbeiten zum unerwarteten, plotzlichen Tod eines/r Patientin auf der
padiatrischen Intensivstation werden hingegen als unzureichend beschrieben. Weiters
wurde den Bedurfnissen von Vétern, deren Kind auf einer padiatrischen Intensivstation
verstirbt, kaum Aufmerksamkeit geschenkt.

Wie im oben beschriebenen Kapitel erlautert, werden im neonatologischen
Forschungsbereich, Vater von den Miuttern als grofdte Stitze beschrieben. Es ist
bekannt, dass das Krankenpersonal den Vatern mehr Achtung zukommen lassen sollte.
Ungeachtet dessen, dass es ihnen schwer fallt, ihre Trauer und Hilflosigkeit zu zeigen,
mdchten sie in Krisensituationen ihre Bedirfnisse dufRern und unterstitzt werden. Auch
Véter fuhlen sich oft schuldig, erleben den Kontrollverlust tber die Situation, und ihre
Verhaltensweisen in Trauersituationen unterscheiden sich von denen der Mutter
(Valizadeh et al., 2012).

Die Coping-Strategien der Véter und Miutter unterscheiden sich darin, dass Vater die
meiste Unterstiitzung vom Gesundheitspersonal erwarten, da sie
problemlésungsorientierter sind als ihre Frauen. Vater nehmen oft die Rolle des starken
Partners ein und verbergen ihre eigenen Bedirfnisse, da sie fir die Mitter den gréf3ten
Ruckhalt darstellen (Hagen et al., 2016).

Die bisherigen publizierten Erwartungen und Bedirfnisse von Eltern, wahrend der
letzten Lebensphase und nach dem Tod ihres Kindes werden gemeinschaftlich
dargestellt und nicht getrennt nach den Bedlrfnissen von Muittern und Vatern. Sie

werden wie folgt beschrieben:

e emotionale Bedirfnisse: z.B. Nahe zum Kind, Mitgeflhl, Vertrauen ins

Krankenhauspersonal, bestatigt sein im Handeln, spirituelle und religidse Rituale

e zwischenmenschliche Bedirfnisse: z.B. ehrliche Kommunikation, menschlicher

Umgang mit dem Kind, Unterstlitzung durch das Krankenhauspersonal, Seelsorger,
Freunde und Familie

e praktische Bedirfnisse: z.B. angenehme Umgebung, Erinnerungen und Andenken,

Beibehalten der Elternrolle, beim Kind sein diirfen, genligend Zeit
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e Bedirfnisse nach dem Tod: z.B. Zeit fir Gesprache, Kontakt zum

Gesundheitspersonal, Trauerunterstitzung in der Nachsorge, Bedeutung und
Akzeptanz des Todes und Verbindung mit dem Kind

Emotionale Bedurfnisse welche anhand von Geflihlen zum Ausdruck gebracht werden,
beinhaltet das Bedurfnis nach Nahe zum Kind. Eltern ist es wichtig, bei ihnrem Kind sein
zu durfen, wenn es sich in einer Ausnahme- oder bedrohlichen Situation befindet. Sie
mochten ihm Sicherheit vermitteln und es beschitzen (McGraw et al., 2012; Meert et al.,
2009, 2005).

AulRerdem bendtigen Eltern in solchen Situationen eine empathische und firsorgliche
Einstellung durch Werte, Kdrpersprache und Taten des medizinischen und pflegerischen
Fachpersonals.

Nachbesprechungen von Untersuchungen, Visiten oder Befunden und Mitteilung von
personlichen Erfahrungen und Meinungen gelten als hilfreich. Personliche
Aufmerksamkeiten, wie zum Beispiel das Bringen eines Glas Wassers, zur Verfligung
stellen von Taschentiichern oder eine ehrliche, trostende Umarmung werden als
mitfuhlend und vertrauenswirdig empfunden (Meert et al., 2009, 2005).

Viele Eltern fiihlen sich verletzlich und hilflos, da sie sich auf das Krankenhauspersonal
verlassen missen, zu dem sie im Vorhinein weder Beziehung noch Vertrauen aufbauen
konnten. Sie schatzen Ausdricke von Freundlichkeit und Einfiihlsamkeit und die
Bemuhungen des Teams, Situationen und Umgebungen ,zu vermenschlichen®.

Die Mutter und der Vater mochten weiterhin als Eltern wahrgenommen werden und sich
als Teil des Behandlungsteams ihres kranken Kindes fiihlen, kennen sie doch ihr
eigenes Kind am Besten (Meert et al., 2005; Yorke, 2011;).

Weiters empfinden es Eltern als sehr wichtig, besonders im Sterbemoment von den
Arztinnen im Hinblick auf die medizinischen Aspekte vorbereitet und gefiihrt zu werden
(Meyer et al., 2006). Sie sehen den Moment nach dem Tod als letzte Mdglichkeit, in der
sie ihr Kind noch einmal in den Arm nehmen konnen, frei von medizinischem
Hilfsmaterial und jeglichen Einschréankungen, in einer Art und Weise, wie es vorher nicht
mdglich war (Lamiani et al., 2013).

Durch ehrliche Zusprache und Bestatigung ihres Handelns fuhlen sich Eltern in ihrer
Rolle wahrgenommen und bestarkt (Meyer et al., 2006).

Besonders in Zeiten von medizinischen Krisen, wachst bei manchen Eltern der Wunsch
nach spirituellen und religiésen Ritualen (Meert et al.,, 2009, 2005; Robinson et al.,
2006).
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Durch einfiihlsame Worte und Taten und die Vermittlung von Ehrlichkeit und Vertrauen,
kann das medizinische und pflegerische Personal helfen, diesem Bedurfnis der Eltern
entgegenzukommen (Meert et al., 2005).

Die zwischenmenschlichen Bediirfnisse umfassen all jene, die in der Interaktion
zwischen den betroffenen Eltern und dem medizinischen und pflegerischen Personal
entstehen.

An erster und wichtigster Stelle steht fir Eltern die ehrliche Kommunikation und
Information Uber den Gesundheitszustand, den Verlauf und die Prognose ihres Kindes
(McGraw et al., 2012; Meert et al., 2009, 2005; Meyer et al., 2006; Yorke et al., 2011).
Eltern winschen sich die Informationen in einer fir sie verstandlichen ,Laiensprache®.
Sie mochten in Gespréache und Visiten, die ihr Kind betreffen, eingebunden und ernst
genommen werden (McGraw et al., 2012).

Auf einen schonenden, jedoch ehrlichen und emotionalen Umgangston legen Eltern viel
Wert. Sie beschreiben einen umsorgenden Ton als mitfihlend, nett, tréstend und
unterstitzend. Ehrliche Kommunikation in einer direkten Art starkt ihr Vertrauen in das
behandelnde Team (Meert et al., 2009, 2005; Meyer et al., 2006; Yorke et al., 2011).
Viele Eltern empfinden es als die Verantwortung der Arzte und Arztinnen, adaquat mit
ihren Hoffnungen umzugehen. Widersprichliche Informationen von verschiedenen
Personen beziehungsweise das Vorenthalten von Informationen fiihrten bei den Eltern
Zu Stress, Frustration, Misstrauen, Kummer und falscher Hoffnung. Eltern sind der
Meinung, dass die Fahigkeit professionell zu kommunizieren in der Verantwortung des
Betreuungsteams liegt (Meert et al., 2009, 2007; Yorke et al., 2011).

Weiters ist es den Eltern von kranken Kindern besonders wichtig, dass ihr Kind als
Mensch wahrgenommen und dementsprechend wiurdevoll, respektvoll und
wertschatzend behandelt wird. Das Kind mit seinem Namen ansprechen, seine
Personlichkeit wahrnehmen und respektieren und es behutsam behandeln, empfinden
Eltern als wichtig und hilfreich (McGraw et al., 2012; Meert et al., 2009,2005).

Die Familie des Kindes winscht sich auBerdem Unterstitzung durch das
Krankenhauspersonal zu erhalten.

Dies geschient in Form von Anwesenheit bei Besprechungen des
Gesundheitszustandes ihres Kindes und weiteren geplanten Prozeduren, Erreichbarkeit
wahrend und auB3erhalb der Besuchszeiten und mittels ehrlicher, ermutigender Worte
des Teams (McGraw et al., 2012; Meert et al., 2009).

Viele Eltern kbnnen eine enorme Unterstiitzung durch engere Beziehungen zu manchen

Pflegepersonen spiren.
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Unnahbare, gleichgultige oder ausdruckslose Teammitglieder werden hingegen als
gefuihllos und wenig einfihlsam beschrieben (Macnab et al., 2003; Yorke, 2011).

Sie winschen sich auch Unterstitzung und Hilfe durch Sozialarbeiterinnen,
Seelsorgerinnen, Freundinnen und Familienmitglieder. Wichtig ist es den Eltern, dass
ihre spirituellen Bedurfnisse erkannt werden und fur sie hilfreiche Freundinnen und
Verwandte anwesend sein konnen. Die Eltern beschreiben oft Familie und Freundinnen
als ,Schlisselunterstitzer®, die sich ihre Erfahrungen anhoren, sie ermutigen und
anerkennen (Meert et al., 2009, 2008).

Den praktischen Bedurfnissen werden jene Bedirfnisse zugeordnet, welche im
Zusammenhang mit zwischenmenschlichen Bedurfnissen und Aktionen entstehen.

Eine wesentliche Rolle spielen hier fur die Eltern die Umgebung und die Raumlichkeiten
des Krankenhauses und der Intensivstation. Zum Beispiel ein nahes Café oder eine
Kapelle in der Né&he sind bei emotionalem Stress wichtig fur die Eltern (Meert et al.,
2008, 2005).

Das Bediuirfnis nach Privatsphére, Sicherheit und Ruhe sollte im Wartebereich und auch
im Krankenzimmer erfllt werden.

Bemuhungen seitens des Personals, solche Rdume inmitten des hektischen Alltags auf
einer Intensivstation zu schaffen, werden sehr geschatzt (Lamiani et al., 2013; McGraw
etal., 2012).

Durch das technische Equipment und die vielen Apparaturen der modernen Medizin,
fuhlen sich Eltern haufig gestresst und unwohl (McGraw et al., 2012; Meert et al., 2008).
Das kindliche und personliche Gestalten der direkten und entfernten, oft sterilen
Umgebung, wie zum Beispiel Wartebereiche und Géange, kann etwas Entlastung und
Wohlbefinden bei den Eltern bewirken. Essmoglichkeiten in der Nahe,
Waschgelegenheiten, Spinde und Ubernachtungsmaglichkeiten sind neben kostenlosem
Parkplatz und Informationsmaterial Uber das Krankenhaus und die Intensivstation
wichtige Winsche vieler Eltern (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2009; 2008).
Erinnerungen und Fotos sind fur Eltern vor allem in der spateren Verarbeitung des
Erlebten sehr wichtig. Eltern durfen bestarkt werden in ihren Bedlrfnissen nach Fotos
und Andenken und es soll ihnen die Nutzlichkeit eines Intensivtagebuches fiir sich und
auch ihr krankes Kind verdeutlicht werden (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2009;
Yorke, 2011).

Eltern dricken oft ihre Bedirfnisse nach Tatigkeiten und Mdglichkeiten aus, die die
Beibehaltung ihrer Betreuungsrolle bei ihrem kritisch kranken Kind unterstiitzen (Meert
et al., 2009, 2008; Meyer et al, 2006; Yorke, 2011).

18



Eltern sollen ermutigt werden, aktiv an der Pflege teilzunehmen, zum Beispiel durch
gemeinsames Waschen, Haare kammen, Wickeln oder Sondieren der Nahrung. Die
Bertihrung und der Kontakt zum Kind sollen unterstiitzt werden. Weiters méchten sie in
Entscheidungen, die ihr Kind betreffen, miteinbezogen werden (Board, 2004; Lamiami et
al 2013; Meert et al., 2005).

Es ist hilfreich fur Eltern, die Verantwortung fir ihr Kind zu tGbernehmen und ihre
elterlichen Pflichten wahrzunehmen. Der uneingeschrankte Zugang, gentigend Zeit und
die Nahe zu ihrem Kind sind fur Eltern in der letzten Lebensphase des Kindes enorm
wichtig (McGraw et al., 2012; Meert et al., 2008, 2005; Meyer et al., 2006). Eltern
mochten zum Zeitpunkt des Todes am Bett des Kindes sein und wiinschen sich
genigend Zeit fur die Verabschiedung und fir die weiteren Entscheidungen (Meert et
al., 2009, 2005; Meyer et al., 2006).

Die Eltern driicken oft ihnre Wiinsche nach Tatigkeiten und Mdglichkeiten aus, welche die
Beibehaltung ihrer Elternrolle bei inrem kritisch kranken Kind unterstutzen (Meert et al.,
2009, 2008; Meyer et al., 2006; Yorke, 2011).

Bedurfnisse nach dem Tod des Kindes

Ein GroRteil der Eltern wiinscht sich ein Treffen mit der/dem behandelnden Arztin nach
dem Tod des Kindes, um Informationen zu bekommen. Des Weiteren mdchten sie
Ruckmeldungen wber ihre Erfahrungen auf der padiatrischen Intensivstation geben, Uber
die Kommunikation und Gber das Vertrauen in die Pflege, in das Gesundheitssystem und
in die Arztinnen (Meert et al., 2007, 2005). Die Hinterbliebenen driickten ebenfalls das
Bedurfnis nach Kontakt mit dem Gesundheitspersonal, dass sich um ihr Kind gekiimmert
hat, aus. Karten, Briefe, Emails und Telefonanrufe vom Gesundheitspersonal sind fur die
Eltern trostlich, werden tief gewirdigt und demonstriert fur viele die Menschlichkeit des
Personals (Butler et al., 2017; Macdonald et al., 2005; Macnab et al., 2003; Meert et al.,
2009, 2007).

Viele Hinterbliebene suchen eine professionelle Trauerbegleitung und wiinschen sich
Unterstlitzung in der Bilrokratie, in den Regeln des Krankenhaussystems und bei der
Begrabnisorganisation (Macnab et al., 2003; Meert et al., 2009, 2005).

Aus der Studie von Robinson et al. (2006) geht hervor, dass manche Hinterbliebene
keinen Sinn am Tod ihres Kindes sehen kénnen und empfinden es somit als ein Ratsel,
dass nicht geldst werden kann, sondern akzeptiert werden muss.

Das Hauptbediirfnis nach dem Tod des Kindes, stellt die Aufrechterhaltung der

Verbindung zum Kind dar.
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Diese wird nach dem Tod auch mithilfe des Gesundheitspersonals durch Erinnerungen,
Andenken, Gedenkstatten, Bildern und Interaktionen beibehalten (Meert et al., 2005).
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4 Problemstellung

Die Auseinandersetzung mit dieser Thematik ist relevant, da akut verstorbene Kinder auf
padiatrischen Intensivstationen eine schwerwiegende Situation fur alle Betroffenen
darstellen. Im interdisziplinaren Team besteht Unsicherheit im Umgang mit Eltern und
vor allem mit Vatern aufgrund von Wissensdefiziten bezuglich ihrer Winsche und
Bedurfnisse. Uber das Erleben, ihre Gefiihle und die Unterstitzungsleistungen, die Vater
nach dem plétzlichen Tod ihrer Kinder auf der padiatrischen Intensivstation benétigen
wurden, gibt es keine Literatur.

Eltern winschen sich ein Unterstiitzungssystem vom Krankenhaus und erwéhnten ein
Fehlen von Ruckhalt fur Hinterbliebene, deren Kind im Krankenhaus verstorben ist
(Butler et al., 2015). Die Notwendigkeit einer langfristigen Unterstiitzung von verwaisten
Eltern wird laut Suttle et al. (2017) erkannt und immer mehr als die Aufgabe des
Gesundheitspersonals im Krankenhaus gesehen.

Welche Form von Unterstiitzung Vater nach dem Tod ihres Kindes bendtigen, wird in der
Literatur sehr spéarlich und nur im neonatologischen Setting beschrieben (Prouhet et
al., 2018). Forscher in der Neonatologie erkannten die Bedeutung der Vaterrolle in der
Familie und spezialisieren sich schon langer auf ihre Bedrfnisse (Board, 2004).

Aus den Publikationen geht hervor, dass die Unterstlitzung von Eltern nach dem Tod
ihres Kindes nur in wenigen Kliniken im angloamerikanischen und skandinavischen
Raum durch ,bereavement programms und follow up care“ gewahrleistet ist (Suttle et al.,
2017).

Weiters gibt es nur wenige Untersuchungen zu den Unterschieden in den
Bewaltigungsstrategien von Muttern und Vatern (Hawthorne et al., 2017). Studien, die
die Bedurfnisse und Erwartungen der Vater auf neonatologischen Intensivstationen
untersuchten, fanden heraus, dass Vater Unterstitzungen bendétigen, die sich von
denen, die den Muttern angeboten werden, unterscheiden (Sisson et al., 2015).

Dies kdnnte dem zugrunde liegen, dass Vater ihre Gefiihle oft nicht aul3ern und diese
unterdriicken, da sie ihre Partnerinnen unterstiitzen und schitzen mochten. Des
Weiteren dricken Frauen im Vergleich zu Mannern ihre Trauer und Emotionen
expressiver aus. Den Vatern féllt es leichter Wut auszudriicken, als ihre Trauer zu
zeigen (Valizadeh et al., 2012).

In der Literatur wird das fehlende Involvieren von Vatern in Studien folgendermalRen
begriindet. Die Pflege von Kindern und die dadurch entstehende Belastung wird meist
durch die Mitter tbernommen, wahrend die Vater dabei die Rolle des Unterstitzers

einnehmen.
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Aus diesem Grund konnte die emotionale Sichtweise von Vatern, im Bezug auf ihre
Kinder im Krankenhaus, noch nicht adaquat untersucht werden. lhre Funktion als
Unterstitzer der Mutter wurde bisher in der Forschung ignoriert (Board, 2004;
Calbayram et al., 2016).

Pflegewissenschaftlerinnen kritisieren jedoch das Fehlen von Studien dber die
Erlebenswelt von Vétern, da sie heutzutage in das Leben ihrer Kinder so gut integriert
sind wie noch nie zuvor. Ihre Rolle in der Betreuung der Kinder hat sich durch die
sozialen und gesellschaftlichen Erwartungen stark verandert (Board, 2004; Karahroudi et
al., 2014).

Bei (lebensbedrohlicher) Krankheit oder Behinderung ihres Kindes neigen Véater dazu,
sich aus der Betreuung zurlickzuziehen. Ein Grund dafur konnte sein, dass Miitter in
solchen Situationen die Rolle der einzigen Bezugsperson fur ihr Kind darstellen und die
Véter oft unbewusst verdrangt werden (Phares & Compas, 1992).

Durch die Bewaltigung dieser schweren Situationen fallen sie oft in stereotype,
mannliche Verhaltensweisen und distanzieren sich durch Rickzug und versteckte,
kontrollierte Emotionen (Prouhet et al., 2018).

Viele Vater scheinen nach auf3en weniger betroffen als Mutter. Die Menschen in ihrem
sozialen Umfeld beachten haufig nur die Trauer der Miutter, die Vater werden oft
vergessen. Dabei tragen Vater oft die doppelte Last. Sie splren ihre eigene Trauer und
leiden gleichzeitig an dem Schmerz ihrer Frau. Vor allem sind sie diejenigen die schnell
wieder in ihren Alltag zurtick mussen, um diesen aufrecht zu erhalten (Garten & von der
Hude, 2014).

Sogar Mutter berichten, dass sie wahrgenommen hatten, dass der Verlust eines Kindes
fur Vater schwieriger zu verkraften ware als fur sie selbst. Der Verlust verursacht bei
ihren Partnern oft psychische Probleme und kann in seltenen Féllen zu Suizidge danken
und Selbstmord fuhren (Aho et al., 2006).

Die Forschung konzentriert sich generell auf die Miitter, Studien zu den emotionalen
Bedurfnissen der Vater sind selten (Calbayram et al., 2016; Currie et al., 2016). Lediglich
allgemeine Untersuchungen Uber die Bedirfnisse und Erfahrungen von Eltern bzw.
hinterbliebene Angehorige zeigen keine Differenzierungen hinsichtlich Vater und Mutter
auf.

Dies ware jedoch fir ein umfassendes Verstandnis der familiaren Reaktion und um eine
angemessene Unterstiitzung beider Elternteile zu gewéhrleisten notwendig.
Grundsatzlich wurde angenommen, dass Vater weniger Belastung in solchen
Situationen erleben als Miitter (Board, 2004; Prouhet et al., 2018).
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Weiters gibt es deutlich weniger Untersuchungen zu den Belastungen der Vater, die
ebenfalls massivem psychischen Stress ausgesetzt sind. Wenn man die subjektiv
belastenden Faktoren der Véter kennt, kbnnen vom Betreuungsteam diejenigen friih
identifiziert werden, welche einem groReren Belastungsrisiko ausgesetzt sind und sie
adaquat unterstiitzen. Die Belastung der Eltern einzuschatzen, stellt im hektischen
Klinikalltag auf der padiatrischen Intensivstation haufig eine schwierige Aufgabe dar
(Jenewein et al., 2006).

Die Erkenntnisse aus der Forschung von neonatologischen Intensivstationen oder von
Vatern die eine Totgeburt oder Fehlgeburt miterleben mussten, kénnen nicht vollstandig
auf die padiatrische Intensivstation Uibertragen werden.

Eine Studie aus den USA (Youngblut et al., 2013) kam zu dem Ergebnis, dass Eltern
von verstorbenen Kleinkindern (1-5 J.), Schulkindern und Jugendlichen mehr von
Depressionen und Posttraumatischen Belastungsstorungen betroffen sind. Eltern von
diesen Kindern und Jugendlichen berichten haufiger Uber gréf3ere negative
Auswirkungen auf ihr Leben, als Eltern deren Kind auf einer neonatologischen
Intensivstation verstorben ist (Youngblut et al., 2013).

Die Erhebung der Bedilrfnisse und Erwartungen von Vatern, deren Kind pl6tzlich auf
einer padiatrischen Intensivstation verstirbt, weisen eine Forschungsliicke auf. Das
Verstehen der Situation von hinterbliebenen Vatern, um eine wunschgerechte
Unterstitzung nach dem Verlust des Kindes zu gewahrleisten, fihrt die Relevanz an,
dass diese Personengruppe unterstiitzt werden muss. Es besteht die Notwendigkeit,
MalRnahmen zu generieren, um verwaiste Vater in dieser schwierigen Phase
bestméglich zu unterstitzen und auf ihre Bedlrfnisse einzugehen. Das
Krankenpflegepersonal kann den Vatern helfen, potentielle Ressourcen fir Coping-
Strategien zu identifizieren, Bedurfnisse zu erheben und ihre Erwartungen zu verstehen
(Board, 2004; Prouhet et al., 2018).

Das Verstandnis der Trauer der Vater ist fir das Gesundheitspersonal notwendig und
stellt die Voraussetzung im Umgang mit ihnen und in der Unterstlitzung dar. Dieses
Verstandnis dient als Grundlage, die Vater zu unterstitzen und ihnen die Trauer zu
ermdglichen und sie zu ermutigen ihre Geflihle und ihre Wut auszudricken (Aho et al.,
2006).

In der Betreuung eines verstorbenen Kindes erfolgt die Auseinandersetzung, haufig
durch das Krankenhauspersonal, vor allem mit den Bedurfnissen und Erwartungen der
Mutter. Aus der Literatur geht jedoch hervor, dass sich die Bedurfnisse der Vater von

denen der Miitter unterscheiden (Sisson et al., 2015).
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Das Team sollte jedoch erkennen, dass auch Vater Unterstitzung benétigen, anstatt sie
aufzufordern stark und unterstitzend fir ihre Frau zu sein. Die Aufmerksamkeit des
Gesundheitspersonals sollte sich auf alle richten, nicht nur das tote Kind und die Mutter.
Um dies erfillen zu kdnnen bendtigt es mehr zielgerichtete Forschung (Aho et al., 2006).
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5 Zielsetzung und Fragestellungen

Der Tod eines Kindes oder eines Jugendlichen auf einer padiatrischen Intensivstation ist
fur betroffene Eltern ein einschneidendes, traumatisches Erlebnis. Die durchgefuhrten
empirischen Forschungen zeigen kaum Bedurfnisse und Unterstlitzungen von
Hinterbliebenen nach einem plotzlichen Tod auf. Besonders die Bedurfnisse und das
Erleben betroffener Vater konnte bisher nicht ausreichend identifiziert werden.

Ziel dieser Arbeit ist es, die Bedurfnisse von verwaisten Vatern deren Kinder plotzlich auf
einer padiatrischen Intensivstation verstorben sind, zu beschreiben. Im Vordergrund
steht die Identifikation der gewlinschten Unterstitzungsleistungen und Bedirfnisse von
Hinterbliebenen. Es gibt einen hohen Bedarf an zuséatzlicher Forschung, um ein tieferes
Verstandnis fur die Situation zu erlangen. Die Erhebung von Erwartungen von Véatern
soll Informationen generieren und aussagekréaftige Ergebnisse erlangen, welche in
weiterer Folge ermoglichen sollen Strategien zu entwickeln, um in dieser schwierigen
Periode Unterstitzung leisten zu kénnen.

Weiters erhalt das interdisziplinare Team bestehend aus Pflegepersonen, Arztinnen,
Therapeutinnen und Hilfsdiensten (z.B. Pflegehelferinnen, Auszubildende) durch diese
Erkenntnisse mehr Sicherheit im Umgang mit den Betroffenen und kann den

Hinterbliebenen eine entsprechende Trauerunterstiitzung anbieten.

Aufgrund der oben dargestellten Problembereiche und der bisher vorhandenen

Informationen ergibt sich flir diese Arbeit folgende Fragestellung:

¢ Welche Bediirfnisse haben hinterbliebene Véater von Kindern und Jugendlichen, die

unerwartet auf padiatrischen Intensivstationen versterben, nach dem Tod?
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6 Methodische Vorgehensweise

In der vorliegenden Arbeit soll erforscht werden, wie hinterbliebene Véater den pl6tzlichen
Tod ihres Kindes auf einer padiatrischen Intensivstation erleben. Weiters sollen ihre
Bedurfnisse retrospektiv nach dem Tod abgebildet werden. Um die oben erlauterte
Fragestellung zu beantworten, werden im folgenden Kapitel der qualitative
Forschungsansatz, die Rekrutierung und Beschreibung der Teilnehmer, die methodische
Vorgehensweise der Datenerhebung, -auswertung und -—analyse, sowie ethische
Uberlegungen dargestellt.

6.1 Qualitativer Forschungsansatz

Die qualitative Sozialforschung beschreibt die Wirklichkeit und die innere Lebenswelt der
handelnden Personen und die Bedeutung von Zusammenhéngen, die sich durch soziale
Interaktionen ergeben. Im Fokus stehen das subjektive Erleben und die Erfahrung des
Individuums.  Der qualitative  Forschungsansatz verfolgt das Ziel, den
Untersuchungsgegenstand als ein Ganzes zu begreifen und zu verstehen. Des Weiteren
beschéftigt er sich mit der Gesamtheit der menschlichen Erfahrung, ihren subjektiven
Wirklichkeiten, Alltagstheorien, Lebenswelten, Sichtweisen und Motiven (Lamnek, 2005;
Mayer, 2011).

,Die qualitative Forschung zeichnet sich durch offene und flexible Vorgehensweisen,
Subijektivitat, Idiografie, Ganzheitlichkeit, induktives Herangehen,
Gegenstandsangemessenheit und Interpretativitat aus” (Mayer, 2011, S. 98).

Die mittels Erhebungen gewonnenen Informationen, sollen einen tieferen Einblick in
komplexe menschliche Verhaltensweisen erméglichen und diese nachvollziehbar und
umfassend verstandlich machen. Von gro3er Relevanz ist es, dass eigene Erfahrungen,
Vorkenntnisse, Erwartungen, Annahmen und Meinungen des Forschers bzw. der
Forscherin ausgeblendet werden, um eine Mischung von Perspektiven zu vermeiden
(Lamnek, 2005; Mayer, 2011).

Heinze, (2001) bezeichnet die qualitative Sozialforschung als ,[...] kommunikatives
Verfahren mit dem Ziel, durch Hervorlockung von Erzéhlungen die Lebenswirklichkeit
sogenannter Adressaten zu ermitteln [...]%

Da sich das Forschungsinteresse auf das subjektive Erleben der betroffenen Vater

bezieht, wurde ein qualitativer Forschungsansatz ausgewahlt.
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6.2 Auswahl und Beschreibung der Teilnehmer

Als Zielgruppe der Erhebung wurden hinterbliebene Vater, welche ihr Kind (0-18 Jahre)
auf einer péadiatrischen Intensivstation in Osterreich plétzlich verloren haben,
determiniert. Seit dem Tod des Kindes sollen dabei mindestens sechs Monate bis
maximal drei Jahre vergangen sein, da es sonst zum Verlust relevanter Erinnerungen
kommen konnte. Ein Vater meldete sich jedoch, dessen Kind bereits vor 12 Jahren

verstorben war.

Um zu erheben, wie sich der Verlust Gber die Zeit verhalt und da eine Ablehnung fiur die
Forscherin ethisch nicht vertretbar war, wurde der Hinterbliebene ebenfalls
miteinbezogen.

Um die Forschungsfrage zu beantworten, werden Vater, welche den Tod ihres Kindes
auf einer padiatrischen Intensivstation erlebt haben, retrospektiv befragt.

Um die ausgewahlte Zielgruppe zu erreichen, wurde versucht, hinterbliebene Vater tber
das personliche Umfeld der Forscherin bzw. von Kolleginnen der padiatrischen
Intensivstation zu ermitteln. Der Arbeitsplatz der Forscherin ist eine péadiatrische
Intensivstation. Mit vielen Familien besteht nach dem Tod ihres Kindes weiterhin Kontakt
mit der Forscherin oder Kolleglnnen aus dem interdisziplinaren Team. Ebenso war die
Kontaktaufnahme zu Vereinen (Herzkinderverein Osterreich, Kinderkrebshilfe
Osterreich, Mobile Kinderkrankenpflege Oberdsterreich, Kinderpalliativ Netzwerk,
Selbsthilfegruppen verwaister Eltern verschiedener Bundeslander) geplant. Wahrend der
Rekrutierungsphase meldeten sich leider einige Vereine/Selbsthilfegruppen nicht zurtick
bzw. wiesen die Autorin darauf hin, dass es aufgrund der Sensibilitat dieser Thematik
schwierig sein wird, Vater zu rekrutieren, da diese nicht gerne Uber den Verlust ihres
Kindes sprechen.

Durch die direkte Kontaktaufnahme der Forscherin bzw. durch Kolleginnen mit
betroffenen Eltern, konnten anfangs sieben Vater rekrutiert werden. Nach anfanglicher
Kontaktaufnahme durch die hinterbliebenen Vatern meldeten sich jedoch zwei nicht
mehr zuriick und somit musste davon ausgegangen werden, dass sie kein Interesse
mehr hatten an dem Forschungsprojekt teilzunehmen. Durch Institutionen und Vereine
konnten insgesamt drei potentielle Teilnehmer erhoben werden, wobei auch hiervon
einer nicht mehr geantwortet hat.

Auch in der Literatur wird das Problem erlautert, Teilnehmerinnen im qualitativen
Forschungsfeld zu rekrutieren. Flick (2016) beschreibt eine mangelnde

Teilnehmerbereitschaft von Personen innerhalb von Institutionen.
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Die Auswahl der Interviewpartner der vorliegenden Masterarbeit, erfolgt durch eine
gezielte Auswahl. Es wurden Kriterien festgelegt, die fir den Zweck der Forschung
bedeutend sind. Durch das Schneeballverfahren konnten zusatzlich zwei potentielle
Wobei
Kontaktaufnahme nicht mehr antwortete.

Teilnehmer gewonnen werden. auch ein Betroffener nach erfolgter
Insgesamt wurden im Rahmen dieses Forschungsprojekts acht Interviews gefihrt und
auf Tonband zur weiteren Bearbeitung aufgezeichnet.

Die Datenerhebung erfolgte mittels problemzentrierter, qualitativer Einzelinterviews. Fur
die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt wurden hinterbliebene Vater, die ihr Kind
akut auf einer padiatrischen Intensivstation in Osterreich verloren haben, angeworben.
Bei einem Interview wurde der Vater von der Mutter des Kindes begleitet. Weitere
Voraussetzungen fir ein Interview waren die Beherrschung der deutschen Sprache,
sowie ein Wohnsitz in Osterreich. Von den Teilnehmern leben vier in Oberdsterreich,
zwei in Niederdsterreich, einer in Salzburg und einer in Wien. lhre Kinder verstarben auf
padiatrischen Intensivstationen in Salzburg, Wien und Obergsterreich. Alle acht
Interviews wurden Face-to-face durchgefuhrt. In der folgenden Tabelle werden die
verwaisten Vater detaillierter vorgestellt. In dieser Arbeit werden sie grundsatzlich als

hinterbliebene Vater bezeichnet, wenn nicht explizit anders hervorgehoben.

Alter d. | Familienstand Geschlecht | Alter d. | Diagnosen - Aufenthalts-
Vaters d. Kindes Kindes Todesursache dauer auf
der PICU
29 verheiratet Junge 7 Mon. Hypoplastisches 6 Mon.
Linksherz-syndrom
32 Lebensgemeinschaft | Junge 30 Mon. | Mirage Syndrom 7 Tage
39 verheiratet Junge 26 Tage | Herzfehler, 26 Tage
Multiorganversagen
38 Lebensgemeinschaft | Junge 5,5 Mon. | Zellweger Syndrom | 2,5 Mon.
38 Lebensgemeinschaft | Junge 2 Mon. Stoffwechselstérung | 17 Tage
39 Lebensgemeinschaft | Junge 14 Jahre | Unfall 13 Tage
46 geschieden Junge 25 Mon. | Herzfehler - DORV 17 Tage
39 Lebensgemeinschaft | Madchen 15 Mon. | Kardiomyopathie, 7 Tage
Anamie,
Multiorganversagen

Abbildung 1: Daten der Interviewteilnehmer
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Ziel der Erhebung ist es, die Bedirfnisse und  gewinschten
Unterstiitzungsleistungen von Vétern zu untersuchen und deren Erfahrungen nach
dem Tod aufzuzeigen. Durch die Erhebung der Situation von verwaisten Vétern soll
der Bedarf an Unterstiitzung durch die professionelle Pflege ermittelt werden.

6.3 Methode der Datenerhebung

Im Rahmen der Datenerhebung wurden problemzentrierte, qualitative Einzelinterviews
mithilfe eines selbsterstellten Leitfadens durchgefihrt.

Das qualitative Interview stellt die Uberwiegende Sprechzeit der Interviewpartner in den
Fokus und sie sollen im offenen Dialog frei zu Wort kommen (Mayer, 2011).

Der Leitfaden wurde aus den zuvor definierten Forschungsfragen abgeleitet und
beinhaltet eine offene Einstiegsfrage, welche die betroffenen Véater zum erzahlen
motivieren soll. Ein Interviewleitfaden dient der Strukturierung des Forschungsfeldes,
indem zuvor Themengebiete ausgearbeitet wurden und ist flir die Forscherin ein
konkretes Hilfsmittel im Interview (Mayer, 2011).

,Das problemzentrierte Interview nach Andreas Witzel (1985), zeichnet sich durch die
Erhebung der personlichen Sichtweise der Befragten zu gewissen Problembereichen
innerhalb der Gesellschaft aus“ (Mayer, 2011, S.195).

Im Mittelpunkt dieser Interviewmethodik steht das untersuchte Problem, sowie die
Gegenstands- und Prozessorientierung (Mayring, 2002). Das problemzentrierte
Interview sollte Kommunikationstechniken beziiglich der Gesprachseréffnung haben und
zudem allgemeine, sowie spezifische Sondierungen und Ad-hoc-Fragen beinhalten.

Die Sondierung verfolgt das Ziel, Zusammenhdnge und Angelegenheiten zu
spezifizieren. Durch Ad-hoc-Fragen sollen Themengebiete erhoben werden, die sich
meist durch den Leitfaden nicht zur Ganze erheben lassen (Witzel, 1985).

Die Interviews wurden auf einem digitalen Tontrager aufgezeichnet und in weiterer Folge

verschriftlicht.

6.4 Datenauswertung

Zur sprachlichen Analyse der qualitativen Daten ist der erste Vorgang die Aufbereitung
der Daten. Die wortwortliche Transkription ist die Basis fir eine ausflihrliche
Auswertung. Der in der Sprache vorkommende Dialekt wurde in verstandliches
Schriftdeutsch Ubersetzt. Mayer, (2011) beschreibt den Prozess der Transkription als
aufwendig, zeitraubend und schwierig. Jedoch bietet sich hierbei eine intensive

Auseinandersetzung mit den Inhalten.
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Strauss und Corbin (1996) empfehlen, eine vollstandige Transkription durchzufiihren um
Datenverluste zu vermeiden und eine detailreichere Analyse zu ermdglichen. Des
Weiteren werden kommentierte Transkripte erstellt, die durch eine Kennzeichnung,
Veranderungen in der Sprache, wie zum Beispiel eine starke Betonung oder eine Pause
im Gesprach, aufzeigen sollen. Ebenso werden verbale AuRerungen wie Lachen oder
Weinen im Transkript angefuhrt.

In der Literatur gibt es eine grol3e Auswahl an Transkriptionsregeln. Die Interviews der
vorliegenden Masterarbeit wurden nach dem Notationssystem von Kallmeyer und
Schitze (1976 zit. n. Mayring, 2016, S.92) und nach Kuckartz et al. (2008) transkripiert.

Transkriptionsregeln nach Transkriptionsregeln nach
Kuckartz et al. (2008) Kallmayer & Schitze (1976)
I: Interviewer Unterstreichen starke Betonung
B: Befragter Mhm (bejaend oder | Verstandigungssignal,
() 1 Sek. Pause verneinend) Pausenfiiller
() 2 Sek. Pause (Lachen) Charakterisieren von
(...) 3 Sek. Pause nicht sprachlichen
(Zahl) Lange Pause Vorgangen
(unv.) Unverstandliches SICHER Auffallige Betonung
(wird es?) Vermuteter Wortlaut
» () Ganz kurzes Absetzen
einer AuRRerung
O] Stimme in der
Schwebe
@) Heben der Stimme

Abbildung 2: Transkriptionsregeln

Nachfolgend wird zur Veranschaulichung ein Auszug aus den Transkripten dargestellt:

J...] keine Ahnung (weint) schwer zu beschreiben, also eigentlich kann ich es bisher
nicht beschreiben irgendwie und die passende Worte finden und fir seinen Tod, wenn
mich wer anspricht, da weil3 ich oft gar nicht was sagen, was tun, ja weil weil3 ich nicht,

da fehlen mir einfach die Worte dazu (weint) (10)“.

6.5 Datenanalyse

Die Datenanalyse erfolgte mithilfe der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2015).
Ein wichtiger Aspekt dieser qualitativen Inhaltsanalyse, ist die Einbettung des Materials
in den Kommunikationszusammenhang, indem der Text immer innerhalb seines
Kontextes interpretiert wird. Es handelt sich um eine Anleitung zum regelgeleiteten,
intersubjektiv.  nachvollziehbaren, theoriegeleiteten Durcharbeiten umfangreicher

Textmengen.
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Das Ziel dieser Datenanalyse ist, sprachliches Material so systematisch zusammen zu
fassen, dass die wichtigen Inhalte noch erhalten bleiben. Dabei werden grof3e Teile des
Materials gesichtet und bereits am Anfang die Reihenfolge der zu analysierenden Texte
und die Bedingungen die erfillt werden sollen festgelegt. Durch Abstraktion wird eine
sprachlich einheitliche und Gberschaubare Fassung geschaffen, die noch ein Abbild des
Grundmaterials darstellt.

Dies erfolgt mittels der vier Schritte ,Paraphrasierung, Generalisierung auf das
Abstraktionsniveau, erste Reduktion und zweite Reduktion“ (Mayring, 2015).

Die induktive Bildung eines Kategoriensystems und die Begriindung, stehen dabei im
Zentrum dieser Inhaltsanalyse. Durch Konstruktions- und Zuordnungsregeln wird dieses
Kategoriensystem definiert, wahrend der Analyse Uberarbeitet und riickuberprift. Diese
ausdifferenzierten Kategorien und Kodes ergeben eine hilfreiche Struktur fir die weitere
Bearbeitung und Diskussion der Ergebnisse im Forschungsbericht. Hilfreich ist bei der
induktiven Kategorienbildung, die Regeln noch offen zu halten, da sich die Kategorien
aus dem konkreten Material entwickeln (Mayring, 2015).

Grundsatzlich ist dieses Analyseverfahren theoriegeleitet und der Forschungsstand wird
bei allen Entscheidungen wahrend der Analyse herangezogen. Das Verfahren ist sehr
gegenstandsbezogen und erfordert, dass das Analyseverfahren an jede Untersuchung
angepasst wird. (Mayring, 2015).

Die vorliegende Masterarbeit orientiert sich an der Forschungsfrage und es wurde bei
der Analyse keine Theorie herangezogen, da es sich bei den Bedulrfnissen
hinterbliebener Véater um einen noch relativ unerforschten Gegenstand handelt.

Die Datenauswertung dieser Arbeit erfolgte mittels zusammenfassender Inhaltsanalyse
mit induktiver Kategorienbildung. Folgendes Ablaufmodell nach Mayring (2015) stellt die
einzelnen Stufen der induktiven Kategorienbildung dar und soll als Struktur fir die

Beschreibung der einzelnen Arbeitsschritte dienen:
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“44 Gegenstani. Fragestellung |<_A

Festlegung von Kategoriendefinition (Selektions-
kriterium) und Abstraktionsniveau fir die -«
induktive Kategorienbildung

+

Schnttweise induktive Kategorienbildung aus
dem Material heraus in Bezug auf Definition und
Abstraktionsniveau;

Subsumtion unter alte Kategorien oder
Kategorienneubildung

Uberarbeitung der Kategorien formative Relia-
nach ca. 10 —50% des Materials bilitatsprifung

v

Endgiltiger Materialdurchgang I—b summative Relia-
bilitatsprifung

<4 Auswertung, ev. quantitative Analysen (z.B.
Haufigkeiten)

Abbildung 3 : Ablaufmodell induktiver Kategorienbildung (Mayring, 2015, S. 63)

In der folgenden Tabelle (Abb. 4) sind Beispiele der Analyse der Interviews mit den
betroffenen Vétern dargestellt.

In der letzten Spalte sind bereits mdgliche Kodes durch die Bindelung der Paraphrasen
gegeben. Aus diesen wurden anschlieBend die jeweiligen Kategorien gebildet. Die
Analyse der Textpassagen geschah immer vor dem Vordergrund der Forschungsfragen.
Dies bedeutet, dass sich die Bedingungen fir Kategorien an der Evaluationsfrage

richteten.
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Interview | Zeile | Paraphrase Generalisierung Reduktion

2 29 -| - vonArztinitiiert Gespréache von Arzt

34 - nichts mehr tun konnen Initiiert K1: Initiative ausgehend vom Arzteteam

- Nach Gesprach alles anders - Unaufgefordert, ehrliche und verstandliche

2 46 -| - Gutgepasst, scheil Situation Ehrlichkeit Informationen erhalten
49 - Gut gemacht, ehrlich gesprochen
2 107 -| - Als Eltern genligend einbezogen in Eltern in Entscheidung | k1: Initiative ausgehend vom Arzteteam
109 Entscheidungen — immer einbeziehen - In Entscheidungen involviert werden wollen

- Alles gemeinsam entschieden

- Kennen Kind am Besten o )
K1: Initiative ausgehend vom Arzteteam

2 109 -| - Arzte haben alles probiert Tun alles fur das Kind _ _
_ - Gefuhl haben, alles wird fir das Kind getan
113 - Nicht mehr gegangen
2 64 - | - Hateinfach gepasst
70 - Vor allem fir Frau K4: Unterstitzung der Mutter des Kindes
- Viele Termine ausgemacht Hilfe/Unterstitzung fur | - Ruckhalt fir die Partnerin darstellen
- Bei Gesprache dabei die Partnerin

- Frau dann besser gegangen

2 192 -| - Kind hatimmer jemand betreut der K5: Beziehung zum Team
195 es kannte Gleiche Pflegeperson - Vertrauen und Sicherheit erfahren
- Nicht jeden Tag alles neu erkléaren

— Besonderheiten Kind

Abbildung 4 : Beispiel der Analyse eines Interviews
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6.6 Gutekriterien qualitativer Forschung

Um die Nachvollziehbarkeit der Forschungsergebnisse sicherzustellen, werden die
Grundprinzipien qualitativer Forschung bericksichtigt. ,Diese sollen gewahrleisten, dass
das Forschungsvorhaben durch Offenheit, Flexibilitdit, Kommunikation und Interaktion
geleitet wird“ (Mayer, 2015, S.101).

Im Vordergrund steht der Prozess der Begrundbarkeit und Verallgemeinerung der
Ergebnisse. Zur Anwendung kommen hierfir die Gutekriterien nach Phillip Mayring
(2016). Die berlcksichtigten Kriterien, Verfahrensdokumentation, Regelgeleitheit,
argumentative Interpretationsabsicherung, die Nahe zum Gegenstand und die

kommunikative Validierung werden nachfolgend erlautert.

e Eine genaue Verfahrensdokumentation ist ein wichtiger Aspekt, denn bei der
qualitativen Forschung wird im Vergleich zur quantitativen Forschung individuell
vorgegangen, um bestimmte Phanomene untersuchen zu konnen. Die
Verfahrensdokumentation gewahrleistet die Nachvollziehbarkeit und Uberprifbarkeit
des Forschungsprozesses (Mayring, 2016). Der Forschungsprozess der vorliegenden

Masterarbeit wurde griindlich dokumentiert und detailliert dargestellt.

e Des Weiteren spielt in der qualitativen Forschung die argumentative
Interpretationsabsicherung eine entscheidende Rolle. Sie fordert, dass die auf
Interpretation beruhenden Forschungsergebnisse nachvollziehbar und
argumentierbar sind (Mayring, 2016). Die Interpretationen dieser Arbeit beziehen sich

auf die Zitate der Untersuchungsteilnehmer und sind mit diesen belegt.

¢ Um Daten systematische bearbeiten zu konnen, muss qualitative Forschung
bestimmten Regeln folgen, worauf die Regelgeleitetheit hinweist. Die qualitative
Forschung wird durch Offenheit und Flexibilitat bestimmt (Mayring, 2016). In der
vorliegenden Untersuchung wird ein schrittweises, systematisches Vorgehen

angewandt und einzuhaltende Regeln befolgt.

e Ein Leitgedanke der qualitativen Forschung ist die Nahe zum Gegenstand. Wenn sich
die Forscherin in die Lebenswelt der Betroffenen begibt und deren subjektive
Perspektive wahrnimmt, soll dies erreicht werden (Mayring, 2016). Die Erflllung
dieses Kriteriums zeigt sich durch die Auseinandersetzung mit den Interessen und

Problemen der Teilnehmer in ihrer Lebenswelt.

Weiters zahlt Mayring (2016) die kommunikative Validierung und die Triangulation zu
den Gutekriterien. Aufgrund des begrenzten Ausmafles dieser Forschungsarbeit,

kdnnen diese nicht erfullt werden.
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6.7 Ethische Uberlegungen

,Neben dem Anspruch der Einhaltung der Grundprinzipien der qualitativen Forschung,
mussen auch die ethischen Grundsatze der Pflegeforschung eingehalten werden. Die
Umsetzung wird von den drei Grundsatzen des Personlichkeitsschutzes geleitet:
Lumfassende Information und freiwillige Zustimmung aller Teilnehmer®, ,Anonymitat“ und
~ochutz der Einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen Schaden® (Mayer,
2011, S.64).

Um dem Anspruch der ethischen Vertretbarkeit des Projekts nachzukommen, wurde auf
die genannten Kernaspekte und auf die Einwilligung der Interviewpartner geachtet. Im
Vorfeld wurde ein Informationsschreiben zur Zustimmung der freiwilligen, informierten
Teilnahme ausgehéndigt. Die involvierten Personen werden dabei Uber die Absicht,
Freiwilligkeit, Nutzung und dem Schutz der erhobenen Daten, sowie die verantwortlichen
Ansprechpersonen informiert. Des Weiteren stellen der Schutz der teilnehmenden
Personen und deren personlichen Daten ein grofRes Anliegen dar. Diese werden
vertraulich behandelt und nicht an Dritte weitergegeben. Es wird speziell darauf
geachtet, dass die Daten keinen Rickschluss auf einzelne Personen im Rahmen des
Forschungsprojektes zulassen. Die Unterlagen wurden anonym sowie vertraulich
behandelt und ausschlieBlich fur wissenschaftliche Zwecke verwendet. Den
Untersuchungsteilnehmern wurde die Mdoglichkeit eingerdumt, ihre freiwillige
Zustimmung jederzeit ohne Begriindung zu widerrufen. Ebenso konnte das Interview
seitens der Vater ohne Begrindung abgebrochen werden. Die im Interview erhobenen
Daten wurden mit einem digitalen Tontrager aufgenommen und diese Aufnahmen
wurden nach der Transkription der Daten sofort geldscht.

Im Rahmen der Interviews wird den Probanden die Mdglichkeit eingerdumt, die Lokalitat
fur die Interviewfihrung selbst zu bestimmen. Vorzugsweise sollen diese in ruhigen,
geschlossenen Raumen stattfinden, um eine angenehme Atmosphéare und
wertschatzende Kommunikation untereinander gewahrleisten zu kénnen. Die Forscherin
sieht sich dem Umgang mit emotionalen Aspekten wahrend der einzelnen Interviews,
aufgrund ihrer Ausbildung im gehobenen Dienst der Gesundheits- und Krankenpflege
und ihrer siebenjahrigen Tatigkeit auf einer padiatrischen Intensivstation, gewachsen.
Dennoch fuhrten die empfundene Emotionalitat und die groRe Trauer der
Untersuchungsteilnehmer gelegentlich eine komplexe Situation herbei, die hdchster
Sensibilitat bedurfte.
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Der zu erwartende Nutzen fur die Teilnehmer wird darin gesehen, dass ihren
Bedurfnissen nach dem Tod ihres Kindes Aufmerksamkeit geschenkt wird und fur die
zukunftige Hilfestellung von betroffenen Eltern bedirfnisgerechte und entlastende
MalRnahmen abgeleitet werden kdnnen. Im Interview konnten die Hinterbliebenen noch
einmal Uber ihre Angste und Sorgen, Belastungen, Gefilhle und auch uber ihre
Bedurfnisse sprechen.

Dadurch kénnen sie ihre Erlebnisse noch weiter verarbeiten. Es sollte ihnen das Geflnhl
vermittelt werden, dass jemand an ihrer Geschichte und an ihren Bedirfnissen
interessiert ist, um Hilfestellung in diesen Ausnahmesituationen adaquat anbieten zu
koénnen.

Durch die Einschlusskriterien soll sichergestellt werden, dass die verwaisten Vater
begonnen haben den schweren Schicksalsschlag zu verarbeiten und bereit sind dartber
zu sprechen. Es war durchaus mdglich, dass durch die Teilnahme am Interview negative
Geflihle wie Trauer, Angst und Schuld hervorgerufen werden konnten. Aufgrund des
aulerst sensiblen Themas wurde allen Befragten nach dem Interview ein Nachgesprach
angeboten. Keiner der Teilnehmer benétigte weder einen zweiten Gesprachstermin,

noch psychologische Unterstiitzung.
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7 Ergebnisdarstellung

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Datenauswertung dargestellt. Die
Resultate beziiglich der Forschungsfrage ,Welche Bedirfnisse haben hinterbliebene
Véater von Kindern und Jugendlichen, die akut auf padiatrischen Intensivstationen
versterben, nach dem Tod?“ sollen ndher ausgefuhrt und beschrieben werden.

Bei der Durchfuhrung der Interviews wurde deutlich erkennbar, dass es den Vatern
schwer fallt ,nur® Gber ihre Bedurfnisse, die sie nach dem Tod ihres Kindes haben, zu
sprechen. Sie bevorzugen, ihre Geschichte, je nach Alter des Kindes, oft schon ab der
Geburt zu erzéhlen. Weiters erlautern sie, wie es dazu gekommen ist, dass ihr Kind ins
Krankenhaus kam und auf der Kinderintensivstation aufgenommen wurde. Die
Diagnosen, Eingriffe und Untersuchungen werden von den Véatern ebenfalls genau
erklart. Schon in den ersten zwei Interviews wurde klar, dass es den Hinterbliebenen
unmoglich ist, ausschlief3lich Gber die Zeit nach dem Tod zu erz&hlen. In der Auswertung
der Interviews wurde erkannt, dass die Bedirfnisse nach dem Tod nicht losgelést von
den Bedurfnissen vor dem Tod gesehen werden kdnnen.

Um die Forschungsfrage zu beantworten und ihre Bedlrfnisse nach dem Versterben
ihrer Kinder zu beschreiben und zu verstehen, entschied die Forscherin, auch die
Bedurfnisse der Vater vor dem Tod ihrer Kinder darzustellen. Die Ergebnisdarstellung
von Kategorien, die sich vor den Tod des Kindes beziehen, dient nicht unmittelbar der
Beantwortung der Forschungsfrage. Vermutlich wirken sich die Erlebnisse vor dem Tod
aber auf die Bedirfnisse der Vater nach dem Tod aus.

Die Ergebnisse lassen sich in neun Kategorien mit jeweils zwei bis drei Subkategorien,
einteilen. Die ersten funf Kategorien beziehen sich auf die Bedurfnisse der Vater vor
dem Tod und wahrend dem Aufenthalt auf der Kinderintensivstation. Die letzten vier
Kategorien beschreiben die Bedurfnisse der Befragten nach dem Versterben ihrer
Kinder.



Bedirfnisse im Sterben

K1: Initiative ausgehend vom
Arzteteam

1.

Unaufgefordert ehrliche und verstandliche
Informationen erhalten
In Entscheidungen involviert werden wollen

Gefuhl haben, alles wird fir das Kind getan

K2: Begleitung von Anfang
an, bis tber den Tod hinaus

Professionelle psychosoziale Unterstitzung
angeboten bekommen
Hilfestellung bei organisatorischen Aufgaben

Unterstitzung in den letzten Stunden
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Ausnahmesituation
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Verdréangung
Normalitat beibehalten

Alltagliche Verpflichtungen bewaltigen

K4: Unterstitzung der Mutter
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Eigene Sorgen und Angste zurlickhalten

K5: Beziehung zum Team
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In die Pflege einbezogen werden
Vertrauen und Sicherheit erfahren

Anerkennung der Elternrolle

Bedurfnisse nach dem Sterben

- 1. Andenken und Erinnerungen
K6: Zeit mit dem ) _
_ 2. Gemeinsame Versorgung des Kindes
verstorbenen Kind ) _
3. Wirdige Verabschiedung
K7: Stitze durch das soziale 1. Familie und Freundinnen als Ressource nutzen
Umfeld 2. Daruber reden kdnnen
1. Organisatorische Hilfsangebote
K8: Unterstitzung vom 2. Ansprechpersonen erhalten
Krankenhaus ausgehend 3. Angebot, den Kontakt mit dem
Kinderintensivteam zu halten
1. Sinn wieder finden und Probleme alleine
bewaltigen wollen
K9: Das Leben nach dem Tod .
_ _ 2. Schone Erinnerungen aufrechterhalten und
des Kindes meistern _
Rituale schaffen
3. Die Beziehung zur Partnerin neu ordnen
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7.1 Initiative ausgehend vom Arzteteam

Die hinterbliebenen Vater haben das Bedirfnis nach regelmaliger Aufklarung in
Eigeninitiative durch das Arzteteam wahrend dem Aufenthalt auf der
Kinderintensivstation. Weiters ist ihnen wichtig, in Entscheidungen einbezogen zu
werden und Uber samtliche Behandlungsschritte informiert zu werden. Die Vater
erzahlen auch, dass samtliche Therapiemdglichkeiten ausgeschopft wurden, ehe ihr
Kind verstarb.

7.1.1 Unaufgefordert ehrliche und verstandliche Informationen erhalten

Die Betroffenen winschen sich eine ehrliche Kommunikation mit dem
Behandlungsteam. Das zeigt sich, da sie vom Arzteteam in regelmaRigen Abstanden
Uber die Behandlung ihres Kindes informiert werden mdochten. Vor allem ist ihnen

wichtig, dass die Initiative dabei von den Arztinnen ausgehend ist.

Im Interview erzéhlen einige Betroffene, dass die vielen Gesprache immer ehrlich
gefuhrt wurden. Thnen war besonders wichtig, dass auch die zustandige Pflegeperson
bei den Therapiegesprachen mit den Arztinnen anwesend ist:

,ES war sowieso eine scheil3 Situation natiirlich, aber die haben das echt gut gemacht,
ehrlich gesprochen und ja (...) ich hatte eigentlich immer das Geflihl, dass wir alles
fragen konnten, die waren immer ehrlich zu uns®.

Ein Betroffener forderte jedoch ein, dass weitere Gesprache, nur mit weniger Personen
stattfinden sollten:

J[...] ahm zum Schluss hat es uns schon gestort eigentlich, dass so viele dabei sind (5)
und da haben wir auch nachher gesagt, dass wir nur noch zu zweit drinnen sind, und
eine Schwester, das finde ich ganz wichtig, dass eine Schwester immer dabei ist (...)
ahm ja das ware uns lieber gewesen nach dem ersten Gesprach, dass es dann heifdt, ab
sofort sind nur noch zwei oder drei Arzte dabei, weil es starren dich trotzdem alle an und

es ist einfach, es ist schon schwer genug {(..)"

Ein anderer Vater musste jedoch die Ehrlichkeit der Arztinnen oft einfordern und
betonte, dass sie sehr zurlickhaltend mit Prognosen, wie es in der Zukunft weitergehen
wird, waren. Ein Interviewpartner hat sich ebenfalls die Gesprache wahrend dem
Krankenhausaufenthalt ausfuhrlicher und mit mehr Zeitressourcen gewtlinscht. Weiters
forderte er, besonders nach groRen Gesprachsrunden, schriftliche Zusammenfassungen

der Gesprache ein, wobei er nur eine Zusammenfassung erhielt:

39



J---] weil man weils am nédchsten Tag vieles nicht mehr und man vergisst vieles, man
kann auch gar nicht so viel aufnehmen (..) dann kann man auch in aller Ruhe mal
nachlesen (..) das ware hilfreich um die Gesamtsituation auch besser einschatzen zu

kdnnen, von unserer Seite aus (..)".

Die Vater beschreiben weiters in den Interviews, dass sie wahrend dem
Krankenhausaufenthalt ihres Kindes viel recherchierten und versuchten, rational zu
denken. Sie wollten alles tber die Behandlung ihres Kindes wissen. Ein Betroffener
erzahlt, dass er sich sogar Wissen aneignete, um die Arztinnen in ihren Uberlegungen
besser zu verstehen:

»Ja ich habe halt dann angefangen mich einzulesen, so dicke Schmobker liber Biochemie
und Zellen und so, weil ich einfach verstehen wollte, wenn die Arzte miteinander
gesprochen haben oder mit mir, ich wollte einfach auf Augenhéhe mit ihnen sein, weil oft
versteht man ja gar nichts, was sie dir sagen und das wollte ich nicht, ich hab halt dann
immer gelesen, wenn ich bei ihm am Bett gesessen bin*,

Ein anderer Interviewpartner héatte sich gewunscht, noch mehr Informationen zu
erhalten, da er teilweise das Gefuhl hatte dem Behandlungsteam ,nachlaufen zu
miissen*. Dieser Interviewpartner betont auch, dass seine Frau zwar auch Informationen
erhalten wollte, aber dass das eher sein Part gewesen ware, da sie davon ,zu wenig

verstanden hat*.

Ein Vater beschreibt, dass er immer das Gefuhl hatte ,,der unangenehme Vater zu sein“.
Da er selten von den Arztinnen von selbst Informationen erhielt, musste er meist aktiv
auf sie zugehen:

J...] das ist eine zusétzliche Belastung, weil dann denkst du dir, soll ich jetzt noch
einmal fragen, dass er kommt, oder ist das jetzt zu miihsam, weil man sieht eh, die sind
beschaftigt, aber das gehodrt dazu zum Business, ich mein sie waren schon sehr nett und
so, und waren dann meistens da, aber das war, wenn da mehr aktiv kommen wiurde,
dann wird das auch sicher helfen, weil wenn es eh schon so angespannt und mihsam

ist die ganze Situation, dass es leichter wird".

Zwei andere Betroffene hingegen berichten, dass die regelmafigen Gesprache Uber den
weiteren Therapieverlauf von den Arztinnen initiiert wurden. Sie betonten, dass sie
taglich informiert wurden, wie der Gesundheitszustand ihres Kindes ist und wie der

weitere Therapieverlauf sein wird:
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»Im Laufe der Zeit hat es so oft Gesprdche gegeben, wir haben ja da eh eigentlich alle
zwei Wochen fix so ein Meeting gehabt, wo die Psychologin war und Primar und die
Oberarzte, wo wir geredet haben was war die letzten zwei Wochen, wie geht es weiter

[..]"

Als seine Aufgabe, der ganzen Familie sein Wissen weiterzugeben und alles zu
erklaren, sah es ein anderer Vater im Krankenhaus, indem er ihnen alle technischen
Details und Medikamente erklarte. Die Angehdrigen waren verwundert, wie der Vater
trotz der ausweglosen Situation die Nerven bewahren konnte. Im Interview erklart er,
dass er in dieser Situation ,einfach funktioniert* hat:

LIch habe auch den Leuten alles im Zimmer erklart, wo welches Gerét steht, was die tut
und so, was ist in welcher Pumpe drinnen, was wird da gemessen, das haben mir alles
die Krankenschwestern erklart, ich habe sie ja alles gefragt (..) das hat mir halt Halt

gegeben (..)"

Ein anderer Hinterbliebener eines verstorbenen Kindes erhebt im Interview Vorwiirfe und
kritisiert die Informationsweitergabe und Kommunikation mit den Arztinnen:

,Es wurde nicht angesprochen [...] &hm dass jemand von den Arzten gesagt hétte ‘wir
sollten damit rechnen, dass er die nachsten Tage weiterziehen wird", erst im
Nachfragen, hat die Arztin so ein bisschen durch die Blume gesagt wir sollten mit den
Gedanken spielen (...) dass man das anspricht, wére notwendig gewesen, ich wiirde
schon erwarten, dass man zu uns sagt, "hort, es schaut nicht so gut aus” auch wenn es
hart ist, JA es ist hart, aber das muss ich sagen, das war von der Arzteseite aus
SCHLECHT, das muss ich sagen [...] Kommunikation wiirde ich mir besser und
entgegenkommender wiinschen (..)*.

Weiters betont er, dass es generell wahrend dem gesamten Krankenhausaufenthalt
schwierig war ein Arztinnengesprach zu erhalten. Er hatte sich jeden Tag ein ,Update
Uber den Status seines Kindes” und Uber Veranderungen bzw. Ausblick in die Zukunft
gewlnscht. Solche Gesprache musste der Vater ,hart einfordern” und er beschreibt es
bis zum Schluss als sehr belastend, jeden Tag um Informationen vom/von der Arztin

k&dmpfen zu missen.
Einem anderen Interviewpartner ist es ahnlich ergangen. Er gab jedoch nicht auf und

kampfte um Informationen Uber sein Kind. Der Vater hatte jedoch das Geflhl, dass die

Arztinnen einer Konversation mit ihm aus dem Weg gegangen sind.
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Weiters hétte er sich personliche Therapiegesprdche gewinscht und keine
Teamsitzungen, da ihn diese nur ,gestresst” haben:

J--.] alle verteidigen sich gegenseitig und es hat keiner Schuld und hért keiner zu, es
kann keiner Kritik aufnehmen, [...] und dann mit einer Teamsitzung wo sieben oder acht

Leute gegen zwei oder einen reden, das geht GARNICHT (..)*.

7.1.2 In Entscheidungen involviert werden wollen

In den Interviews erzdhlen die Vater von ihren Erfahrungen wahrend dem Aufenthalt auf
der Intensivstation. Manche hatten das Gefiihl, dass die Arztinnen nicht alles vor ihnen
besprechen wollten. Andere berichten, dass sie in alle Entschliisse einbezogen wurden.
Die betroffenen Vater betonen, dass sie sich vom Arzteteam auf der padiatrischen
Intensivstation wiinschen, eingeladen zu werden sich in Entscheidungen zu involvieren.
Ein Vater hatte sich erhofft, dass eine ausfiihrliche Visite stattgefunden hatte, wahrend
sie bei ihrem Kind anwesend waren, um auch die Mdoglichkeit zu haben, in
Entscheidungen miteinbezogen zu werden. Einem weiteren Hinterbliebenen ist es
ahnlich gegangen. Er hatte das Gefiihl, von den Arztinnen nicht wahrgenommen zu
werden. Weiters erzahlt er, dass ihm die Arztinnen nicht zugehort hatten und er von
ihnen ,ignoriert* wurde.

Zwei andere Betroffene betonen jedoch, dass sie als Eltern immer genlgend in
Entscheidungen einbezogen wurden, da sie ihr Kind am besten kennen wirden:

»[...] auf der Intensiv haben die immer auf uns gehért, und dass gemacht, was wir gesagt
haben, wenn wir dachten wir wussten was das Problem ist (...) wir haben uns nicht als
das lastige Anhangsel gefiihlt, weil wir immer mitentscheiden durften®.

Auch ein weiterer Hinterbliebener erzahlt von seiner Entscheidung, die er gemeinsam
mit den Arztinnen furr sein Kind traf. Er betont, dass er diesen Entschluss immer wieder
so fassen wirde:

J...] im Prinzip hétten wir jederzeit entscheiden kénnen Operation ja oder nein, weiter
behandeln ja oder nein, aber fir uns war es von Anfang an klar, dass wir ihm jede

Chance geben, also wenn es eine Operation gibt, dann soll er die Chance bekommen”.

Auch folgender Angehdriger wurde in den Beschluss miteinbezogen, ob die Therapie
seines Kindes abgebrochen wird oder die Behandlung fortbestehen soll. Nach einer
ausfuhrlichen Aufklarung durch die Arztelnnen entschieden sich die Eltern fir einen
Therapieriickzug:

,Sie hatte dann kein wirdevolles Leben mehr gehabt und wir haben uns gefragt, ob das

tiberhaupt noch einen Sinn hat*.
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Bei dem Krankenhausaufenthalt seines Kindes musste ein betroffener Vater zwei
unterschiedliche Seiten kennenlernen. Einerseits hatte er oft das Geflihl, dass ihnen
Entscheidungen die ihr Kind betreffen, entgleiten, da sie von den Medizinerinnen alleine
getroffen wurden. Andererseits wurde auf die Wiinsche der Eltern, wie sie sich die
weitere Betreuung ihres Kindes wiinschen, eingegangen:

,ES wurde uns auch angeboten, dass er entlassen wird (..) und zu Hause verstirbt (.) das
wollten wir aber dann nicht, weil er zu Hause die medikamentdse Unterstlitzung nicht
gehabt hatte (..) uns war dann eigentlich wichtiger, dass er dort wo er die letzten
Wochen war auch bleiben konnte, seine "gewohnte Umgebung” quasi (..) ahm und wir

wissen nicht, ob wir es geschafft hétten, ihn zu Hause einfach sterben zu lassen”.

Ein betroffener Vater betont, dass das Schlimmste fir sie als Eltern war, vom
Behandlungsteam nicht ernst genommen zu werden und die Arztinnen getan haben,
was sie wollten, obwohl sich der Vater als Elternteil flr sein Kind verantwortlich fahlt.
Weiters hat er die Informationsweitergabe als sehr schlecht empfunden:

sDer Arzt will es auch immer leicht haben und den geringsten Widerstand gehen, im
Endeffekt sagt er “es wird schon gut werden”, da muss ich sagen dass sie in einem
kritischen Zustand ist oder so, aber immer nur so sagen “es passt eh alles”, da bist du
nur angespannt und man vertraut auch keinem mehr und man wird direkt und bése (..)".
Ein weiterer Befragter beschreibt im Interview, dass auch er grundsatzlich in
Entscheidungen involviert war. Er merkte jedoch an, dass es in dem kurzen Aufenthalt
seines Sohnes auf der Intensivstation nicht viel zu entscheiden gab. Er &uRerte
gegeniiber den Arztinnen jedoch den Wunsch, dass sein Kind Organspender werden

sollte.

7.1.3 Gefuhl haben, alles wird fur das Kind getan

Die Vater berichten in den Interviews Uberwiegend, dass sie den Eindruck hatten, dass
samtliche Therapie- und Behandlungsmoglichkeiten flr ihr Kind ausgeschdpft wurden,
bevor ihr Kind verstarb. Sie wiinschen sich, dass ihnen die Arztinnen in Gesprachen

versichern, alles fur ihr Kind zu tun, damit es tberleben wird.

Ein Vater berichtet von seiner damaligen Situation:
J...] sie haben uns immer miteinbezogen und die haben echt alles probiert, aber es ist
einfach nicht mehr gegangen (...) und sie haben uns auch genug Zeit gelassen, es

wurde alles mit uns gemeinsam entschieden, dass es fiir uns passt (..)"
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Wie viel fir sein Kind getan wurde und dass ein mehrkopfiges Team fir die Behandlung
und Therapieentscheidungen zustandig war, betont ein anderer betroffener Vater:

LAlso mit den Arzten die Gesprdche, also man vergisst das eh nie das erste Gespréch,
da waren 10 Arzte drinnen und so, das hat auch gepasst, da sieht man das eigentlich
viel im Hintergrund bewegt wird, dass da nicht nur ein Arzt zustandig ist, sondern ein
richtiges Team"”,

Weiters berichtet ein Betroffener ebenfalls, dass es keine Therapie mehr fir sein Kind
gab:

LSWir haben dann unsere Wiinsche geauf3ert fir den Fall, wenn er verstirbt, dass er
gewisse Mittel bekommt, die in beruhigen, dass er nicht leiden muss und natrlich
wollten wir auch informiert werden wenn es soweit ist, das war auch Teil des

Gespréches, das war dann soweit abgeklért (..)"

Im Interview erwahnt hingegen ein Hinterbliebener, dass er sein Kind nie alleine lassen
wollte, und beschreibt eine Situation, die ihn sehr verunsicherte. Er hatte erlebt, dass ein
Arzt ein Medikament in der falschen Dosierung verabreicht hatte.

Ein anderer Interviewpartner erzahlt ebenfalls von seinem ersten Gesprach mit einem
Arzt, nachdem sein Sohn auf der Intensivstation aufgenommen wurde, bei welchem er
kein gutes Gefuhl hatte:

»[...] nach einer Stunde circa ist dann ein Arzt rausgekommen und hat gemeint, dass er
auf die Intensivstation kommt und sie ihn in den kiinstlichen Tiefschlaf legen [...] ich
dachte mir, was ist mit diesem Mann los, der war selber so schockiert, mir ware fast
vorgekommen, wie wenn ich ihm jetzt die Hand halten muss (.) und das war fir mich
ganz eigenartig, dann hat er mir noch erzahlt, dass er seinen Schwager reanimiert hat
und das war noch nicht so lange aus und jetzt ist halt das wieder (..) und ich habe mir

gedacht, ich brauche da einen Profi und keinen Waschlappen der da (iberfordert ist*.

7.2 Begleitung von Anfang an bis nach dem Tod

Die plétzliche und unabwendbare Aufnahme eines Kindes auf der padiatrischen
Intensivstation stellt die meisten Eltern und das soziale Umfeld der Betroffenen vor
besondere Herausforderungen. Die Véater beschreiben in den Interviews, dass die Flle
an Belastungen durch Unterstiitzungsangebote des interdisziplinaren Teams auf der

padiatrischen Intensivstation minimiert werden koénnen.
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7.2.1 Professionelle psychosoziale Unterstiitzung angeboten bekommen

Die Vater beschreiben in den Interviews, wie sie sich die professionelle Unterstiitzung im
Krankenhaus gewinscht hatten und welche Erfahrungen sie damit gemacht haben.
Ihnen ist vor allem wichtig, dass die Kontaktaufnahme mit der Krankenhauspsychologie,
Seelsorge oder der psychotherapeutischen Beratung, falls diese erwinscht ist, zu
Beginn des Aufenthaltes auf der Kinderintensivstation erfolgt.

Ein betroffener Vater berichtet im Interview, dass seine erste Kontaktaufnahme mit der
Krankenhauspsychologin wenig hilfreich erschien. Nach einem langwierigen stationaren
Aufenthalt ihres Kindes auf der padiatrischen Intensivstation, wollte sich seine Frau Gber
eine Palliativversorgung informieren. Sie erhielten vom Pflegepersonal die Kontaktdaten
einer Psychotherapeutin des Palliativteams. Er beschreibt im Interview sehr deutlich
seine Angst vor der ersten Kontaktaufnahme:

».-.] ja, das war ein bisschen so die Hirde, wie er dann wieder Infekte bekommen hat
und so weiter, da sind wir dann auf die Idee gekommen, dass wir die mal kontaktieren,
weil ja, da haben wir nicht gewusst, da hats eigentlich schlecht ausgeschaut, sonst

davor oder so waren wir eigentlich gar nicht auf die Idee gekommen (...)"

Die regelméBigen Treffen mit der Psychotherapeutin verliefen sehr gut, da sie die Eltern
auf verschiedene Szenarien vorbereiten konnte. Der Vater betont im Interview, dass er
sich gewlnscht hatte, dass das interdisziplinare Team schon friher die
Kontaktaufnahme mit professionellen Unterstlitzungsangeboten herstellen héatte sollen,
da man wéhrend einem kritischen Krankenhausaufenthalt immer belastet sei. Weiters ist
es eine zusatzliche Herausforderung fir die Eltern, hier Selbstinitiative ergreifen zu
mussen:

,Eigentlich ware es schon gut generell mehr anzubieten, also psychotherapeutisch, das
hat uns auch die Psychotherapeutin auch erklart, weil ich hab davon ja gar keine
Ahnung (lacht), ich hab immer gedacht, ja Psychotherapie, dass brauchen nur die (lacht,
macht kreisende Bewegung mit der Hand vorm Kopf), aber die hat uns auch den

Unterschied erklart zum Psychologen, was dann auch sehr evident war im Nachhinein

(..)"
Ein weiterer Vater appelliert in den Interviews an das interdisziplindre Team

padiatrischer Intensivstationen, dass die Kontaktaufnahme zu Personen, die eine

professionelle psychosoziale Unterstiitzung anbieten, friih genug stattfinden sollte:
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J1--.] dass einfach jemand da ist, zu dem man eine Beziehung aufbauen kann, gerade
wenn es dann soweit ist, wenn das Kind stirbt (...) da brauch ich dann keinen, der nur da
kommt, die Leute sollen einfach kommen, weil wenn man gefragt wird, ob man was
braucht, man weil3 es eh nicht und ja (...) in einer Krise will ich keinen Wildfremden
kennenlernen (..) ja einfach Leute die dich da ein bisschen durchtragen, ich meine viel
macht eh die Pflege, aber die haben auch nicht dauernd Zeit und fir meine Frau war das
auch so wichtig, dass jemand da ist, zu dem man schon ein bisschen Vertrauen
aufgebaut hat (..) und ja auch nachher nach dem Tod, dann fallt eine zusatzliche

Belastung weg”.

Im Interview erwdhnt ein Betroffener ebenfalls, dass er sich die Unterstiitzung durch die
Psychologie schon friher gewiinscht hatte. Er beschreibt wie er die Kontaktaufnahme
durch den psychologischen Dienst am sinnvollsten fur Eltern erachtet.

Der Vater betont, dass die Eltern meist zu Beginn verneinen eine psychologische
Unterstiitzung zu bendtigen. Nach einiger Zeit wandte sich auch er an das
Pflegepersonal und bat um die erneute Kontaktaufnahme mit der
Krankenhauspsychologie.

Weiters empfiehlt er, dass die Psychologlnnen ihre Unterstitzungsmaoglichkeiten mehr
eigeninitiativ anbieten sollten:

Jl...] das Angebot sollte man schon da haben, die missen informieren, fir was sie da
sind die Psychologen (..) “wie kann ich euch unterstiitzen oder helfen’, und das jeder die
Entscheidung hat bzw. das Angebot weil3, oder einfach einen Flyer mitgeben (..)
Aufklarungsgesprache, dass die dabei sind, oder irgendwo zusammensitzen, einen
Gesprachsraum nehmen, in Ruhe und nicht wo andere Leute sind und die Eltern

daneben héren auch zu und so (.) da soll es EINEN Zustdndigen geben*.

Ein anderer betroffener Hinterbliebener war glicklich, dass ihn die Psychotherapeutin
des Palliativteams und die Krankenhausseelsorge schon langere Zeit vor dem Tod
seines Kindes begleiteten. Dadurch kannte er die Beiden schon gut und sie hatten eine
enge Beziehung. Ein weiterer Vater betont, dass die Krankenhausseelsorge die einzig
gute Unterstitzung vom Krankenhaus war und es gut gepasst hatte, auch wenn er nicht
glaubig sei. Er erklart aber im Krankenhaus auch nach keiner zusatzlichen

Unterstlitzung gefragt zu haben.
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Ein hinterbliebener alleinerziehender Vater beschreibt hingegen, dass ihm vor allem die
Gesprache mit einem Stationsarzt wahrend dem Aufenthalt sehr geholfen haben. Dieser
besuchte ihn immer wieder und sie sprachen Uber viele Themen. Weiters haben ihm
Gesprache mit der Krankenhausseelsorge sehr gut getan.

Ein Interviewpartner erinnert sich an seinen ersten Kontakt mit Unterstiitzungsangeboten
im Krankenhaus. Das Gesprach mit der Kriseninterventionshilfe wurde von seiner Frau
und ihm leider mehr als Belastung, als Hilfe gesehen und sie baten die Person zu
gehen. Am nachsten Tag kontaktierte das Pflegepersonal die Krankenhauspsychologie,
die ab dann die Betreuung der Eltern Gbernahm. Der Vater beschreibt, wie sehr die
Psychologin auf seine Bedurfnisse eingegangen ist:

»Ja die Psychologin (..) die war ein Hammer, die hat uns durch das Ganze getragen, mit
der haben wir so gut reden kdnnen, sie hat uns verstanden, sie hat uns reden lassen,
also wirklich (5), sie ist eigentlich immer von alleine gekommen auf die Intensiv, ob wir
reden wollen oder nicht, sonst geht sie wieder (..) ab uns zu haben wir uns auch eine
Zeit ausgemacht, wenn wir gewusst haben, da ist ein Gesprach mit den Arzten, dass sie
da dabei ist (..).

Weiters erwahnt er, dass es ihnen sehr wichtig war, die Gesprache beim Kind zu fihren
und dass sich das Paar auch eine Betreuung am Wochenende gewlnscht hétte. Vor
allem betont er, dass es fur ihn und seine Frau bedeutsam war, immer mit der gleichen

Psychologin Kontakt gehabt zu haben.

In den Interviews schildern viele Vater, dass sie sich Unterstitzung durch die
Sozialarbeit gewlnscht haben, um finanzielle Angelegenheiten zu regeln bzw. um die
Arbeitssituation der Véater zu klaren. Einige erzahlen, dass sie zum Beispiel gemeinsam
eine Hospizkarenz beantragen konnten.

Drei andere Betroffene wiederum erzédhlten, dass auch ihnen eine professionelle
Begleitung durch die Seelsorge und/oder durch die Psychologlnnen angeboten wurde.
Nach dem ersten Termin, lehnten alle drei eine weitere Unterstlitzung ab, da sie nicht
das Geflhl hatten diese zu benétigen.

J[...] ich habe nicht gewusst was ich da fragen soll und dadurch, dass ich kein glaubiger
Mensch bin, brauche ich da auch keine Seelsorge oder so, bringt mir jetzt nichts, das

versteh ich nicht”.
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J---] irgendwie war das nicht das Richtige (..) (lacht) also fiur uns war das (.) vielleicht
war einmal zu wenig, aber es ist irgendwie kein Gesprachsfluss zustande gekommen,
dass war irgendwie stockend und ich wusste auch nicht genau, was wir da jetzt
eigentlich tun sollen, meine Frau auch, und wir haben gesagt, dass wir lieber die Zeit mit

unseren Kindern verbringen®,

7.2.2 Hilfestellung bei organisatorischen Aufgaben
Die Interviewpartner erzahlen, wie ihnen das Behandlungsteam bei organisatorischen
Aufgaben helfen konnte. Ein oft erwahntes Thema war die Betreuung der

Geschwisterkinder, wahrend die Eltern bei ihrem Kind im Krankenhaus waren.

Ein betroffener Vater erzahlt von seinem Kontakt mit einer Psychotherapeutin vom
Palliativteam. Durch ihre Betreuung der Familie, aber vor allem des Geschwisterkindes
wahrend dieser Zeit, konnte sie die Belastung der Eltern in dieser Zeit minimieren:

,Die war echt Gold wert, die haben wir schon gut gekannt und zu der hatten wir auch
schon eine Beziehung, aber vor allem fir die R. (Geschwisterkind) war sie sehr wichtig,

die hat schon viel vorher mit ihr gearbeitet und gespielt (..)"

Ein Vater erwahnt ebenfalls die Unterstiitzung durch die Uberleitungspflege, da sie die
Eltern dabei begleiteten, eine Betreuung fir den Zwillingsbruder des Kindes zu
organisieren, wahrend die Eltern im Krankenhaus waren:

,Da war einmal die Uberleitungspflege, die uns viele Vereine und Kontakte gegeben hat,
weil der Bruder ja auch versorgt werden musste und das war dann schon eine

Doppelbelastung flir uns und logistisch auch schon schwer méglich (..)*.

Ein Hinterbliebener berichtet, wie viel zuséatzliche Belastung ihnen durch das Team der
padiatrischen Intensivstation abgenommen wurde. Fir sie wurden viele Dinge geregelt,
um die sie sich nicht zuséatzlich kimmern mussten, wahrend ihr Kind auf der
Intensivstation aufgenommen war:

,Es war kein Thema, dass wir ein Quartier bekommen haben, miteinander (..) weil ich
hatte von meiner Frau nicht getrennt sein kénnen (..) dass wir ein Essen bekommen
haben, weil sonst hétten wir nichts gegessen glaube ich, oder (..) nur sporadisch (..) [...]
sehr geholfen hat uns, dass uns vieles abgenommen worden ist, sprich Kleinigkeiten (5)
dass wir parken kénnen haben, wir haben uns keine Sorgen machen missen (..) da sehr

viel im Hintergrund geregelt wurde fiir uns”.
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7.2.3 Unterstitzung in den letzten Stunden

Im Interview erzéhlen die Vater, welche Hilfsangebote sie in den letzten Stunden durch
das Behandlungsteam auf der padiatrischen Intensivstation erhalten haben. Als hilfreich
beschreiben sie vor allem die Unterstiitzung durch Personen, zu denen sie bereits eine

Beziehung aufbauen konnten.

Ein betroffener Vater war sehr gliicklich tGber die Begleitung der Psychotherapeutin des
Palliativieams vor allem in den letzten Stunden:

,Da haben wir schon einiges besprochen gehabt und so und dann war sie auch, wie es
dann so schlecht mit J. ausgeschaut hat (...) war sie auch am Telefon gleich verfligbar,
dann ist sie auch gleich hergekommen und ist auch mit uns dann die letzten Stunden mit
dem J. dagewesen (...)"

Ein Hinterbliebener erinnert sich, wie wichtig die professionelle Begleitung in den letzten
Stunden vor allem flr das Geschwisterkind des Kindes war:

J...] und dass war dann so gut, die ist natiirlich auch gleich gekommen, wie der O. im
Sterben gelegen ist und hat sich um die R. gekimmert und uns genau gesagt, wie wir
mit ihr umgehen sollen (...) hétten wir die vorher nicht gekannt, wéren wir alleine im
Wald dagestanden, in einer Krisensituation erzahist du ja nicht jemandem Wildfremden
deine Sorgen und ein kleines Kind schon gar nicht”.

Die Psychotherapeutin ermutigte auch die Mutter des Kindes wieder zu ihrem Sohn in
das Zimmer auf der padiatrischen Intensivstation zu gehen und in der letzten
gemeinsamen Zeit bei ihm 2zu sein. Auch die Schwester wurde durch die
Psychotherapeutin darauf vorbereitet und begleitet, ihren Bruder das letzte Mal zu
sehen.

In den letzten Stunden des Kindes wurde ein alleinerziehender Vater von einem
vertrauten Stationsarzt und von einer Pflegperson begleitet. Er erinnert sich, dass er bis
zum Schluss nicht wahrhaben wollte, dass sein Kind an diesem Tag gehen wiirde.

Ein Vater betont, dass bei ihnen die Begleitung durch die Krankenhauspsychologin tber
den gesamten Krankenhausaufenthalt ,einfach gepasst® hat, er aber zu Beginn keine
Erwartungen hatte.

Er hebt hervor, wie wichtig es war, dass sie das Paar schon langer begleitet hat, da es
sowieso schwer ist mit jemandem dartber zu sprechen. In dieser Situation hatte er auf

keinen Fall von jemandem ,Fremden® betreut werden wollen.
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Kurz vor dem Tod des Kindes wurden die Eltern durch die Psychologin und durch den
Diakon begleitet. Das Kind wurde in einem separaten Raum betreut, die Eltern konnten
Geschichten vorlesen und es geschah alles ohne Stress und mit viel Wirde, was ihnen
sehr wichtig war. Er betont, dass fur die Eltern am Wichtigsten war, dass immer jemand
,DA“war.

Ein betroffener Vater erzahlt ebenfalls, dass die Begleitung durch den Seelsorger fiir ihn
und seine Frau hilfreich war. Vor allem, da sie ihr Kind auch noch taufen und ihr noch

einen letzten Segen geben konnten.

7.3 Bewaltigung der Ausnahmesituation

Die Interviewpartner beschreiben, wie die Vater wahrend dem Aufenthalt ihres Kindes
auf der Intensivstation zurecht gekommen sind. Sie erlautern, wie sie mit der
Realisierung, dass ihr Kind moglicherweise nicht Uberleben wird, umgegangen sind.
Gleichzeitig berichten sie auch von Verdrangungsstrategien, die ihnen geholfen haben

diese schwere Zeit auszuhalten.

7.3.1 Wechselspiel zwischen Akzeptanz und Verdrangung

Die Vater erlautern in den Interviews, wie sie mit dem kritischen Zustand ihres Kindes
auf der Kinderintensivstation umgegangen sind. Manche versuchten die Situation
realistisch zu betrachten, anderen gelang dies jedoch nicht und sie wollten es nicht
wahrhaben.

In der Zeit im Krankenhaus hat einem Vater geholfen, die Situation seines Kindes
realistisch zu betrachten. Er betont, dass er nicht geglaubt hat, dass ,eh alles super
wird"®,

Ein anderer Betroffener erzahlt, dass es ihm am Anfang schwer gefallen ist, zu
realisieren, wie schlimm die Situation wirklich ist. Er beschreibt, wie das Team der
Kinderintensivstation die Eltern in kleinen Schritten mit der Realitat konfrontiert hat:

,Wir haben nie das Ganze prasentiert bekommen, was auch gut ist, mehr geht nicht,
immer so kleine Botschaften wie “uns rennt die Zeit davon’, aber warten wir ab, und
auch von den Schwestern, immer wieder war so ein kleiner Wink, es ist wirklich ernst,
auf irgendeine Art und Weise, du weildt, dass es die Realitat gibt, aber du willst dann
wieder zuriick, aber du kannst da nicht drinnen sein, weil es wirklich weh tut”.

Er betont, dass es sehr unterstiitzend war, dass die Arztinnen dann offen dartiber
gesprochen haben, auch wenn es eine Weile gedauert hat, bis sie das ganze Ausmalf3

realisiert haben:
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Jl---] irgendwann weil3t du es, aber WISSEN und realisieren sind zwei Welten bei
Kindern®

In einem Interview erzahlt ein Vater hingegen, dass sie es nicht wahrhaben wollten und
somit auch keine Unterstiitzung vom Krankenhaus angenommen haben:

2Wir haben das mit uns selbst ausgemacht. Das war ja alles noch bevor er gestorben ist,
wir haben halt immer wieder gehofft, dass er das schafft und deswegen haben wir
gedacht nein wir brauchen das nicht, das ist gar nicht notwendig (..) das war schon sehr

belastend fiir mich (..) wir wollten es einfach nicht wahrhaben®.

Auch folgender Betroffene hat die lebensbedrohliche Situation seines Kindes verdrangt
und ihm war vollkommen klar, dass sein Kind wieder gesund wird:

»Ich hab mir immer gedacht, ok das wird schon wieder”, ist zwar jetzt schlecht, aber mir
war vollkommen klar, dass das wieder wird, kann ja nicht sein, dass das meinem Kind
passiert (..) ist halt jetzt ein technischer Prozess*.

Selbst als ihm die Arztinnen sagten, dass sein Kind sterben wird, wollte er es nicht
wahrhaben. Er beschreibt, dass er einfach ,wie eine Maschine” funktioniert hat und er

die Tragweite ausgeblendet hat.

7.3.2 Normalitat beibehalten

Die Befragten erklaren, wie sie wahrend dem Krankenhausaufenthalt versuchten ein
Stickchen Normalitat fur sich und ihre Partnerinnen aufrecht zu erhalten. Sie betonen,
dass ihnen dies half, die Zeit auf der Kinderintensivstation durchzuhalten.

In einem der Interviews beschreibt ein hinterbliebener Vater, wie er versuchte, etwas
Normalitat beizubehalten:

,Natiirlich bekommt man eine Routine rein, von Tag zu Tag eigentlich (...) wir sind oft
raus gegangen, genauso dass wir essen gehen miteinander in den Speisesaal, ahm (..)
weil es fur uns gut war, dass wir, auch wenn wir nur eine kleine Runde spazieren gehen
drauf3en, ein bisschen reden miteinander, einen Kaffee trinken, wir haben auch nattrlich

zu Rauchen wieder angefangen”.

Auch auf der Intensivstation haben die Eltern versucht, die Zeit, die sie mit ihrem Kind
verbringen durften ,normal zu gestalten®. Sie probierten nicht nur weinend bei ihrem
Sohn zu sein, sondern auch ein einfach mit ihm zu reden und sogar ein bisschen Spal3
zu haben. Sie haben ihm Geschichten vorgelesen, da sie gewusst haben, dass sie ihr

Kind hort. Der Vater flgt hinzu: ,Das hat uns sehr beruhigt®.
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Einige Vater fragen sich auch, wie sie es wahrend dem Krankenhausaufenthalt ihres
Kindes geschafft haben, die Situation trotzdem gut zu meistern. Ein Vater betont, dass
er in Krisen funktioniert und total klar im Kopf wird: ,ich weil3 dann was zu tun ist, da bin
ich sehr fokussiert, egal was kommt*.

Ein weiterer Vater beschreibt riickblickend seinen Zustand, indem er betont, dass er das
heute gar nicht mehr schaffen wirde: ,[...] ich glaube da hast du einen Adrenalinschub
oder so ich weils nicht (..), [...] in dieser Zeit funktioniert man eher sag ich mal, man
schaut, dass man genug isst und trinkt, es gab sehr viele Dinge die halt geschehen

mussten und man schaut halt das alles bestmdéglich funktioniert”.

7.3.3 Alltagliche Verpflichtungen bewaltigen

Ein oft erwahntes Thema in den Interviews mit den Vatern waren auch die alltaglichen
Verpflichtungen, die es zu meistern galt. Die Befragten erzéhlen von zusatzlichen
Pflichten, wie in die Arbeit zu gehen, finanzielle Belastungen, oder die Versorgung der

Geschwisterkinder.

Einige Befragte erlautern in den Interviews, mit welchen Belastungen sie wahrend dem
Aufenthalt auf der Intensivstation ihres Kindes zu kdmpfen hatten:

J[...] €s dreht sich alles nur noch um das. Man geht arbeiten und dann geht man wieder
ins Krankenhaus, noch dazu, wenn ich Nachtdienst gehabt habe und dann
zwischendurch ein paar Stunden geschlafen habe, habe ich meistens vom J. getraumt,
und auch immer nicht nur Gutes®”.

Dieser Interviewpartner schildert, dass er zwischen Arbeiten, Haus sanieren und alles
andere organisieren, immer so viel wie mdglich bei seinem Kind sein wollte. Er erzahlt
von seiner damaligen Situation:

LEr war den ganzen Tag in dem Bett auf der Intensiv und hat sich nicht wehren kénnen
(...) da wollten wir natiirlich so viel Zeit wie méglich bei ihm sein und schauen, dass alles
passt, ja und seine Schwester. (..) schauen, dass sie versorgt ist (..) Und dann ist auch
noch dazu gekommen, wir haben uns gerade ein altes Haus gekauft als der O. auf die
Welt gekommen ist, ohne Zentralheizung, die hab ich in der Zeit nach der Geburt auch
noch selber eingebaut, weil wir kein Geld hatten fir eine Firma, dann der Druck in der

Arbeit, aber irgendwann geht’s halt nimmer?,
Ein alleinerziehender Vater erzéhlt, dass er seine Arbeit komplett aufgegeben hat, da er

sein Kind rund um die Uhr im Krankenhaus auf der Intensivstation versorgen wollte, da

er das Gefiihl hatte, dass das Team mit seinem Kind tUberfordert war.
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Er betont aber, dass er dies gerne auf sich nahm, da er nur so die Kontrolle Gber die
Versorgung seines Sohnes hatte.

Im Interview schildert die Frau eines Hinterbliebenen, welche Dinge ihr Mann
organisierte, wahrend sie bei ihrem Kind auf der Intensivstation war:

J...] du hast alles geregelt im Hintergrund, ALLES, Parkplatz, du bist gerannt,
irgendwelche Stationen abgelaufen, wahrend ich bei unserem Kind war, du hast gesagt
wir kdnnen parken, du hast gesagt wir bekommen ein Essen, ich hatte ohne dich gar
nichts gewusst, hin und wieder warst du weg, hin und wieder warst du da, ohne dich
hatte ich gar nichts mehr geschafft, und auch, dass wir wo schlafen, ich wusste nicht, wo

wir schlafen, wo ist das Zimmer, ich wusste nicht, wo man hingehen muss (...)"

Auch dieser Vater beschreibt sein Leben wahrend dem Krankenhausaufenthalt, als er
arbeiten ging und sich zusatzlich auch um das Geschwisterkind kiimmerte, wéahrend
seine Frau im Krankenhaus war. Weiters erzahlt er, dass er jede freie Minute bei seinem
Kind verbrachte und nur in der Nacht heimgefahren ist.

Die Versorgung der Geschwisterkinder wahrend dem Krankenhausaufenthalt
beschreiben die Befragten als eine logistische Herausforderung. Weiters erlautern sie,
wie anstrengend es war, ihre Verzweiflung die Geschwister nicht spiren zu lassen. Sie
versuchten fir den Bruder zwischendurch auch gut gelaunt zu sein:

J[...] €s gab eigentlich zwischen P. versorgen, B. versorgen, Arbeiten gehen, keine Zeit
fur irgendetwas (..) geschweige denn vielleicht gabe es Mdglichkeiten, aber die waren
uns nicht bewusst (..)"

Ein Vater erklart, dass er denn Krankenhausaufenthalt auch deswegen so anstrengend
empfand, da er neben seiner Arbeit jeden Tag zum Krankenhaus pendeln musste. Um
mehr bei seinem Kind sein zu kénnen, reduzierte er sein Arbeitspensum auch auf 30
Stunden pro Woche. Seine groRte Angst war aber, dass ihn die Arztinnen bei der
Behandlung seines Kindes nicht miteinbeziehen:

J[...] das bauscht einen ziemlich auf (..), das macht dich psychisch fertig, sicher kennt
man es, dass es stark ist, man hat vielleicht nicht mehr die Power oder so aber man
fahrt dann vielleicht nicht auf hundert Prozent sondern auf finfundsiebzig Prozent und

stetig”.
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7.4 Unterstitzung der Mutter des Kindes

In den Interviews erwahnen die Vater auch immer wieder die Beziehung zur Mutter des
Kindes. Die meisten Vater sind in einer Lebensgemeinschaft bzw. verheiratet, zwei
Interviewteilnehmer waren jedoch von der Kindesmutter getrennt, als das Kind
verstorben ist. Einer dieser Vater war alleinerziehend, die Mutter hatte wéahrend dem
Krankenhausaufenthalt bis zum Tod des Kindes nur sparlichen Kontakt mit Vater und
Kind.

7.4.1 Ruckhalt fur die Partnerin darstellen

In den Interviews erzahlt ein Grof3teil der Vater, wie sie versuchten, wahrend dem
Krankenhausaufenthalt die Mutter ihrer Kinder zu unterstutzen. Besonders wichtig waren
ihnen die ausfihrlichen Gesprache mit der Partnerin. Des Weiteren betonen sie, wie

bedeutsam ihnen war, ihre Frau in guten Handen zu wissen.

Ein Vater beschreibt, dass es ihm wichtig war wahrend dem Krankenhausaufenthalt viel
mit der Partnerin Uber die Geschehnisse zu sprechen. Auch wenn es eine sehr
belastende und angespannte Zeit war und sie oft gestritten haben, hatten er und seine
Frau trotzdem oft die gleiche Meinung und Ideen. Weiters erzdhlt er von seiner
Doppelbelastung. Wahrend er in der Arbeit war, machte er sich Sorgen um sein Kind
und seine Frau:

J...] ja sicher hab ich mir mehr Sorgen um sie gemacht, als um mich selbst, weil sie
einfach mehr dort war, es war fir sie sicher eine gré3ere Belastung, weil ich nicht den
ganzen Tag dort war, [...] und dass war dann schon, ich war in der Arbeit und dann hab
ich nicht gewusst, wie sie da zurechtkommt, ob das alles passt oder ob irgendwas

wieder ist und sie sich dann Sorgen macht und so weiter und (...) h (..) ja*.

Ein Interviewteilnehmer betont, wie wichtig ihm die professionelle psychosoziale
Unterstitzung vor allem fir seine Frau war. Durch die vielen Gesprachstermine und
durch die Unterstitzung bei Therapiegesprachen mit dem interdisziplindren Team ist es
seiner Frau ,dann auch besser gegangen®.

Auch dieser betroffene Vater berichtet von seiner Vielfalt an Belastungen wahrend dem
Krankenhausaufenthalt:

»Ich bin immer ein bisschen dazwischen gestanden, meine Frau ist sehr emotional und
ich war immer so der Vermittler zwischen dem Team und ihr, und ja mit der R.
(Geschwisterkind) habe ich auch schauen miissen, dass alles passt (...) [...] und ich

musste sie ja beschiitzen, sonst hétte das alles nicht funktioniert (schmunzelt)*.
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Zwei Hinterbliebene erzéhlen auch, dass sie sich mehr um ihre Frau gekiimmert haben,
als um sich selbst. Sie betonen, dass es ihnen nur gut geht, wenn es ihrer Frau gut geht.
Ein Vater berichtet, dass er seiner Frau sogar Geschichten vorgelesen hat, damit sie
sich wohlfiihlen konnte:

.Ich HASSE lesen, ich sage es wie es ist, ich glaube so viel gelesen wie damals hab ich
Uberhaupt noch nie (lacht)“

Der andere Betroffene erwéahnt, dass es ihr auch ,schlechter ging das zu verarbeiten®.
Ein Grund dafur kénnte seiner Meinung nach sein, dass die Frauen mehr involviert sind,
da die meisten Manner arbeiten gehen missen.

Ein Interviewpartner betont, dass er auch auf sich selbst geachtet hat, jedoch der
Umgang mit seiner Frau manchmal schwierig war. Er erlautert, dass sich seine Partnerin

Lnichts sagen lassen hat” und sie deswegen oft gestritten hatten.

Ein alleinerziehender Vater schildert, wie schwierig der Kontakt zur Mutter des Kindes
wahrend der Zeit im Krankenhaus war:

,Die Mutter ist ja da sporadisch gekommen (...) und das war dann alles sehr schwierig
und eine feindliche Stimmung, die Schwestern hatten sie auch in die Pflege involviert,
aber sie hat zur Schwester gesagt, dass sie ihn eh gepflegt hat dann hat die Schwester
gesagt sie soll ihm die Nahrung anhangen und dann hat sie gesagt, na sie kennt sich
nicht aus, dann haben sie halt gewusst wie viel das sie vorher getan hat (...)"

In einem Interview erzahlte ein betroffener Vater, der von der Kindermutter getrennt war,
wie die Beiden die Besuchszeit bei ihrem Kind im Krankenhaus organisiert haben. Er
beschreibt ihr ,Zeitsharing Programm®, wo beide darauf geachtet haben, nicht
gleichzeitig im Krankenhaus zu sein, um Spannungsfelder zu vermeiden. Er wollte

dadurch verhindern, dass die Mutter zusatzlich belastet ist, wenn er anwesend watr.

7.4.2 Eigene Sorgen und Angste zuriickhalten
Einige Interviewpartner beschreiben, dass es ihnen wahrend der Zeit im Krankenhaus,
oft schwer fiel ihre Gedanken mit ihrer Partnerin zu teilen. Andere wenige hingegen

wollten mit der Mutter des Kindes ihre Sorgen und Angsten offen besprechen.

Ein Interviewteilnehmer erwahnte, dass er seine Gedanken manchmal nicht mehr
verbergen konnte und es sehr belastend fir ihn wurde:

~Hmm (..) ich habe mit meiner Frau nicht immer (iber meine Sorgen gesprochen. Ich
wollte sie nicht noch zusatzlich belasten? AufRerdem habe ich das lieber mit mir selbst

ausgemacht”,
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Auf die Nachfrage, wieso das so sei, entgegnete er, dass er als Mann das Bedurfnis
hatte seine Frau zu schitzen. Er fugt hinzu, dass sie schon vieles gemeinsam
besprochen hétten, jedoch hat er versucht nicht immer alles auszusprechen, was er sich
gedacht hat. Er wollte damit vermeiden, dass sich die Mutter zusatzliche Sorgen macht.
Ein hinterbliebener Vater erzahlt wie belastend fiir ihn seine eigenen Sorgen und Angste
waren, da er sich immer um alle auf3er sich selbst gekiimmert hat und selbst nie zur
Ruhe gekommen ist:

»~Ja genau, schauen, dass es der Frau gut geht, natirlich dem O., ja und die R. (..)
schauen, dass sie versorgt ist (..) [...] (traurig) ja wahrscheinlich habe ich mich um alle
auller mich selbst gekiimmert (...) und wenn man ein Kind hat, muss man sich einfach
darum kiimmern, ich verstehe das nicht, es gibt Eltern die ihr Kind dann im Stich lassen,
wie kann man das nur so machen, das Frage ich mich?*.

Weiters berichtet er ebenfalls, nicht mit seiner Frau iiber seine Sorgen und Angste
gesprochen zu haben, da er immer nur geschaut hat, dass es ihr gut geht. Er erzahilt,
dass seine Frau ohnehin oft geweint hat und traurig war, sie jedoch ihren Schmerz

anders ausdrickt als er. Der Vater hingegen ,macht sich das oft mit sich selbst aus”,

Ein Hinterbliebener wiederum betont wie ehrlich er und seine Partnerin Uber die
Situation ihres Kindes gesprochen haben:

»,Nein, wir haben schon ehrlich gesprochen, es hat halt eine Weile gedauert bis wir das
ganze Ausmal realisiert haben und irgendwann haben wir dann schon offen dariber
gesprochen, wie es weitergeht eigentlich, was sein kann, was das fur unsere Zukunft
bedeutet, (..) da haben wir schon sehr wohl EHRLICH gesprochen®.

Auch er hat schon oft mit seiner Frau tGber mégliche Szenarien und auch tber den Tod
ihres Kindes gesprochen, erzahlt ein Interviewpartner. Ihm war vor allem wichtig, immer
ehrlich tiber seine Sorgen und Angste mit der Mutter des Kindes zu sprechen. Vor allem,
da er wollte, dass die Mutter auf den mdglichen Tod des Kindes vorbereitet ist. Der Vater
beschreibt, dass seine Partnerin immer ein bisschen gebraucht hat, um zu realisieren
und anzunehmen, wenn er Angste und Befiirchtungen duRerte:

»,Ich habe immer ehrlich mit ihr gesprochen, das wollte ich auch, weil es nichts bringt,
durch das verschweigen, da war’s vielleicht auseinander gegangen (..) und durch das
reden (..) ich meine am Anfang, sicher ist es schwer und es passt nicht und du bist der
Blode “spinnst was du sagst’, aber im Nachhinein, sagte sie oft "gut, dass du das

gesagt” hast”.
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Des Weiteren wollte er sie auch im Krankenhaus schiitzen, indem sie von ihrem Kind
weggegangen sind, wenn Tatigkeiten durchgefuhrt wurden. Er wollte ihr dadurch den
Stress nehmen. Andererseits erwahnt er, dass eher seine Frau versucht hat ihre Sorgen
vor ihm zu verstecken. Sie konnte ihre Probleme nicht offen aussprechen und

verheimlichte es.

Im Interview erzahlte ein anderer Vater, dass die Gedanken um das Wohlbefinden
beider Elternteile in der Zeit wahrend dem Krankenhausaufenthalt ,nach hinten
gewandert seien, aber er sich trotzdem mehr Sorgen um seine Frau gemacht hat. Seine

grofldte Sorge galt jedoch seinem Kind im Krankenhaus und dem Geschwisterkind.

7.5 Beziehung zum Team

Fir die Vater war es wahrend dem Krankenhausaufenthalt wichtig, Pflegetatigkeiten an
ihrem Kind Gibernehmen zu kdnnen. Weiters wiinschten sie sich keinen starken Wechsel
der Pflegepersonen in der Betreuung ihres Kindes. Dadurch konnte sie schneller

Vertrauen aufbauen.

7.5.1 In die Pflege einbezogen werden

Die Vater betonen, dass es fur sie, aber vor allem fir ihre Partnerinnen, ein grofl3er
Wunsch war, Pflegetatigkeiten bei ihrem Kind Ubernehmen zu dirfen. Teilweise
beschreiben sie in den Interviews, dass sie gerne mehr an ihrem Kind tGbernommen

hatten.

Ein Vater erzahlt im Interview, dass er, obwohl seine Frau mehr Zeit beim Kind
verbrachte, genauso in die Pflege einbezogen wurde:

J[...] sie haben uns auch involviert, dass wir selbst pflegerische Dinge tun kénnen, was
sehr gut war, und am Anfang traut man sich nicht, weil alles ist irgendwie so heikel, aber
das war wirklich super wichtig, dass da die Eltern auch miteinbezogen werden, weil das

macht eine bessere Beziehung zum Kind und zum Personal”,

Ein weiterer Interviewpartner teilt diese Meinung, indem er erwéahnt, dass er und seine
Frau gleichermaf3en involviert wurden. Fir ihn hatte es jedoch auch keine andere
Moglichkeit gegeben. Er betont, genauso der Vater zu sein und immerhin sei es ja auch
sein Kind. Sie besuchten ihren Sohn ohnehin meist getrennt, da einer bei dem

Geschwisterkind bleiben musste.
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In die Pflege involviert wurde auch dieser betroffene Vater mit seiner Partnerin:

»In die Pflege sind wir definitiv mit einbezogen worden, natiirlich am Anfang ist man viel
nervoser, das Kabel, der Schlauch, nach dem flnften Tag oder so werkt man schon
ganz anders eigentlich finde ich, da sind wir viel eingebunden worden, und viel erklart

haben sie, und wieder und wieder".

Zwei Véter aulRerten, dass zwar ihre Frauen mehr Pflege Gbernommen haben als sie,
die beiden das jedoch nicht storte.

In einem Interview berichtet ein alleinerziehender Vater, dass er zwar die Pflege seines
Kindes vollstdndig Gbernehmen konnte und 24 Stunden bei seinem Sohn im Zimmer
war, aber dadurch auch kaum mehr Zeit fir andere Dinge hatte.

Ein weiterer Interviewpartner betont, dass er teilweise Pflegetatigkeiten an seinem Kind
Ubernehmen durfte und vom Pflegepersonal gut darauf vorbereitet wurde. Sie hatten ihm
genau gesagt worauf er aufpassen musste und ihm wurde viel erklart, wenn die

Pflegeperson Tatigkeiten durchfihrte.

Einem anderen Hinterbliebenen ist es jedoch ganz anders ergangen. Er kritisiert im
Interview, dass die Pflege fast standig von den Krankenschwestern durchgefuhrt wurde
und auch kaum auf die Winsche und Bedirfnisse der Eltern Ricksicht genommen
wurde:

J...] ich muss zugeben, dass ich ihn zum Schluss nicht mehr gekannt habe, ich habe ihn
eigentlich zwei Monate nicht mehr gewaschen, nicht mehr gepflegt, meine Frau auch
nicht, das wurde alles vom Pflegepersonal tGbernommen, in der Zeit durften wir auch
nicht auf die Station, es war aber auch nicht moglich, dass wir das hinterher machen
konnten (..) wir haben das auch immer wieder geduf3ert, aber das ist aber wo auch
immer verebbt, trotzdem denke ich, ist es nicht richtig dass man sein Kind zum Schluss
nicht mehr kennt, komplett entfremdet ist (.)".

Im Interview macht sich der Vater selbst Vorwirfe, dass er mehr fir seine Winsche
kadmpfen hatte sollen. Er betont, dass er mdglicherweise energischer auftreten héatte
sollen, jedoch nicht mehr in der Lage gewesen sei, Kraft zu investieren.

Einem anderen Betroffenen ging es ahnlich, er ware gerne viel mehr in die Pflege seines
Kindes involviert gewesen. Teilweise durften sie Pflegetatigkeiten durchfiihren, aber er
hatte sich gewiinscht, mehr zu tbernehmen, da sie ihr Kind vorher zu Hause auch

immer versorgt hatten.
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7.5.2 Vertrauen und Sicherheit erfahren

Die Hinterbliebenen beschreiben, dass ihnen gerade in der letzten Zeit ihres Kindes eine
Betreuung durch bereits bekannte Pflegepersonen wichtig gewesen ist. Grof3teils wurde
dies von den Kinderintensivstationen auch berlcksichtigt. Weiters konnten sie der
betreuenden Krankenpflegerin besser vertrauen, wenn sie bereits eine Beziehung zu
ihm/ihr aufbauen konnten.

Ein Vater schildert seine Sicht tiber die Beziehung zum Team:

J---] wenn man so lange wo ist, ist das wichtig, dass man eine gute Beziehung zum
Personal auch hat, weil dann kann man sich drauf verlassen und drauf vertrauen und
wenn man dann geht am Abend dann weil3 man ok der J. ist in guten Handen und da ist

Jjemand da der kiimmert sich um ihn und ja (...)"

Weiters erzahlt er, dass vor allem seine Frau Freundschaften mit dem Pflegepersonal
geschlossen hat. Aufgrund des langen Krankenhausaufenthaltes gab es auch viele
private Gesprache. Er betont, dass sich die Eltern dadurch auch wirklich wohl auf der
Station gefuhlt haben: ,die Schwestern haben das wirklich auch gemacht, dass man sich

fast wie zu Hause fiihlen kann®.

Die Beziehung zum Pflegepersonal beschreibt ein anderer Vater ebenfalls als
2hammermagig*:

LAIso es hat alles perfekt gepasst, ich wei3 nicht, wo wir perfekter und besser
aufgehoben waren, bis hin zu der Putzfrau, weil das vergesse ich auch nie [...] genauso
mit den Schwestern, dass sie sich so lieb um unser Kind gekimmert haben, die haben
uns auch so viel beraten, [...] da haben wir gewusst, dass er wahnsinnig gut aufgehoben
ist, und das hat uns natirlich auch ein gutes Gefiihl gegeben, wenn wir gerade nicht bei

ihnen gewesen sind”,

Im Interview betont ein Hinterbliebener, dass er ein besseres Geflihl hatte, wenn sein
Kind von einer Pflegeperson betreut wurde, die das Kind kannte. Er flgt auch hinzu,
dass dies auf der Station meist berticksichtigt wurde. Die Eltern hatten dann auch immer
ein gutes Gefuhl und das volle Vertrauen, wenn sie gerade nicht anwesend waren.

Vor allem in den letzten Tagen war ihm wichtig, von den gleichen Pflegepersonen

betreut zu werden:
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J-..] es waren auch die selben Pflegepersonen bei uns, die haben uns in den letzten
Tagen betreut, die haben das echt gut gemacht, also Respekt an die Pflegepersonen,
ich weill nicht wie man das schafft (...),[...] als Eltern hat man ja keine andere Wahl, da
kommt man so rein und es muss irgendwie gehen (...)"

Ein anderer Vater erklart ebenfalls, wie bedeutsam ihm nicht zu viele wechselnde
Pflegepersonen wahrend dem Krankenhausaufenthalt seines Kindes waren. Vor allem
»,Zum Schluss® war es ihnen ebenfalls wichtig, von einer Krankenpflegerin betreut zu
werden, die sie schon kannten. Seiner Meinung nach ist es auch hilfreich, wenn die
Schwestern ziigig eine Beziehung aufbauen kénnen und man als Eltern schnell
Vertrauen fassen kann. Des Weiteren betont er, dass ruckblickend betrachtet, das
Personliche fur ihn fast genauso wichtig war wie das Medizinische:

J.-.] fir uns Eltern tut das im Herz gut, das wirkt sehr viel nach, Monate spéter noch,
wenn manche Sachen anders gelaufen wéren, tate es noch mehr weh”,

Ihm war auch wichtig, jederzeit anrufen zu kénnen und in der Fruh gleich Informationen

zu erhalten, wie die Nacht verlaufen ist.

Ein betroffener Vater beschreibt seine Beziehung zum Pflegepersonal zwar als
menschlich, aber auch teilweise als komische, gereizte Stimmung. Vertrauen hatte der
Betroffene kaum ins Team:

~Schon am ersten Tag hétten sie ihm komplett die falschen Medikamente gegeben, dann
hab ich da einen Wirbel geschlagen [...] einmal wollte ich nach Hause fahren, Wésche
waschen und putzen und dann waren die voll Uberfordert, haben gefragt wie ich mir das
vorstelle, dass ich nach Hause fahre, sie wissen nicht wie sie das jetzt machen sollen,
also wirklich total UBERFORDERT (..)*

Im Interview erzdhlt ein Betroffener, dass er oft mit der Pflege seines Kindes nicht
einverstanden war und er eine bessere Pflege erwartet hatte. Besonders argerlich
empfand er, dass sie dann vom Pflegepersonal als Eltern dargestellt wurden, die ,nichts
wissen und Ubertreiben”. Er berichtet weiter, dass er seine Winsche auch direkt beim
Pflegepersonal angesprochen hat. Dies niitzte jedoch nichts, sie wurden teilweise vom
Pflegepersonal zurecht gewiesen oder nur ,eines skeptischen Blickes* gewirdigt. Der
Vater erlautert, dass fir ihn der Gang auf die Station dadurch immer miuhsamer wurde,

weil sie nicht wussten, worum sie an diesem Tag wieder ,.kdmpfen” mussten.
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Einem weiteren Vater erging es a&hnlich, er beanstandete vor allem die
Informationsweitergabe innerhalb des Pflegepersonals und an die Eltern:

»[--.] und ich weil3 nicht wie das beim Pflegepersonal ist beziiglich Dienstiibergaben, da
hat die Schwester am Tag nicht gewusst hat, was in der Nacht los war, da hat uns erst
die am Abend wieder informiert, dass es ihr die ganze Nacht so schlecht gegangen ist
(..) was ich auch noch bekriteln muss ist, man muss mit Eltern sprechen, da habe ich oft
das Gefluihl gehabt, dass mir viel vorenthalten wurde, man muss die Situation erklaren
(..)~

Dementsprechend war auch sein Vertrauen gegeniber dem Team der
Kinderintensivstation:

J.--] es ist egal, auch wenn die Schwestern glauben, man bekommt nichts mit, man
bekommt das zwischen den Zeilen extrem mit und merkt dass sehr wohl wer bemiiht ist,
man weil3 ganz genau den Charakter von der Station und das bekommt man mit, da bist

du nur angespannt und man vertraut auch keinem mehr und man wird direkt und bése

()"

Ein Hinterbliebener hatte mit dem Team auf der Kinderintensivstation keine Probleme,
beschreibt jedoch im Interview, was ihm im Umgang wichtig gewesen ist. FlUr ihn war
das Wichtigste offen zu sprechen. Weiters betont er, dass er von Fremden kein Mitleid
oder Umarmung mdchte. Er winschte sich Verstandnis, wenn es ihm schlecht ging und
kein Team, das ihm in solchen Situationen aus dem Weg geht. Weiters erwahnt er, dass
ihm wichtig ist, dass die Persdnlichkeiten, die auf einer Kinderintensivstation arbeiten,
Sicherheit ausstrahlen und seine Reaktionen auf den Tod seines Kindes respektiert
werden:

J...] man soll mit einem Hirn auf solche Leute reagiert, Leute die eine gefestigte
Personlichkeit haben konnen das eh, aber die selber eine schwache Personlichkeit
haben, sind mit so etwas oft liberfordert [...] wenn ein Kind stirbt ist das etwas anderes
als die Eltern sterben, das ist so wider natlrlich, so gegen alles, man Uberlebt seine

Kinder eigentlich nicht, da zerbricht in einem so viel*.

7.5.3 Anerkennung der Elternrolle

Die betroffenen Vater berichten, dass sie ihre Elternrolle so gut es ging beibehalten
wollten. Ein oft erwédhntes Thema war in den Interviews die Handhabung der
Besuchszeiten auf den Kinderintensivstationen. Manche Vater fuhlten sich dadurch
eingeschrankt ihr Kind zu besuchen, andere sahen es als willkommene Auszeiten ohne

schlechtes Gewissen.
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Ein Vater erachtete die Besuchszeiten als positiv, vor allem, weil sie oftmals individuell
an das Kind und die Eltern angepasst wurden. Er erzahlt, dass er die Erklarung einer
Pflegeperson iber den Sinn der Besuchszeiten gut nachvollziehen konnte. Sie betonte,
dass sie vor allem dazu dienen, damit die Eltern gezwungen sind ein bisschen zur Ruhe
zu kommen und sie kein schlechtes Gewissen haben missen, wenn sie nicht bei ihrem
Kind sind.

Auch dieser Hinterbliebene sieht die Besuchszeiten nicht negativ, da sie an die
Bedurfnisse der Eltern angepasst wurden:

J1-..] man hat trotzdem mal einen klaren Kopf bekommen, dass man rausgeht, kurz was
anderes macht und dann geht man eh wieder hinein, wir haben auch die Moglichkeit
gehabt, dass wir auch nach den Besuchszeiten hinaufgehen zu ihnen, das haben wir

zum Schluss in Anspruch genommen (..)".

Im Interview erwdhnt hingegen ein anderer Betroffener, dass er sich die Besuchszeiten
individueller gewlinscht hatte:

J...] was uns durchaus auch zu schaffen gemacht hat, ist der Stationsalltag, dass wir
zum B. eigentlich nicht 24 Stunden Zugang hatten, [...] ihn morgens zu besuchen war
keine Mdglichkeit, dass man da einen gewissen Rhythmus findet, dass man zu ihm
kann, wenn es uns als Eltern nottut, natrlich auch mit Ricksprache auf Station, auch
auf Nachfragen und Drangen, nein das geht nicht (..) wenn man hinkommt und denkt
“bist du Uberhaupt noch mein Kind” ich mein natirlich fangt man nicht an ihn jetzt
auszuziehen weil man ihn anschauen méchte (..) das ist schon etwas, was einen zu
schaffen macht, wenn man nicht mehr zu seinem Kind kann, das ist etwas, was uns sehr
zugesetzt hat, das haben wir dann auch angesprochen®.

Arbeitsbedingt konnte ihn der Vater dann nur abends besuchen, wo das Kind jedoch
schon vom ganzen Tag erschopft war. Erst in der letzten Woche, in der das Kind gelebt
hat, kam das Angebot der Station die Besuchszeiten auszuweiten und das
Geschwisterkind mitzubringen:

,Die letzte Woche war sehr speziell, dass wir ldnger bleiben konnten und den P. auch
mitbringen konnten auf die Station (..), das war dann mdglich, vorher war das eher ein
“"darum kéampfen”, ob der Bruder mit zum B. darf, dass er ihn mal sieht, mal in das Bett
legen, dass er ihn mal spirt dass es da einen zweiten gibt, das war jedes Mal eine

Diskussion auf jeden Fall (..)".
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Auch dieser Vater héatte sich flexiblere Besuchszeiten erhofft. Er hatte sich
Kernbesuchszeiten gewinscht und zusétzliche Zeiten individuell angepasst an die
Bedurfnisse der Eltern und des Kindes.

Ein anderer Vater betont, dass sie ihre Elternrolle beibehalten konnten und sich nie als
lastig empfunden haben:

J---] also man flhlt sich sowieso permanent als stérend, wo sollen wir hin damit die
Schwestern gut arbeiten kénnen, aber wir haben uns nie als stérend empfunden, das
war sehr angenehm, ich fihle mich eh schon wie wenn ich nichts tun kann, ich will nicht
noch stéren auch, das habe ich so schon gefunden, sehr angenehm, du weif3t nicht wo

du dich hinstellen sollst, du willst aber auch nicht weggehen*.

Die Anerkennung seiner Elternrolle auf der Kinderintensivstation war einem betroffenen
Vater besonders wichtig:

»,lch sehe mich sozusagen als Sprachrohr von O. und auch manchmal als das von
meiner Frau [...] und mir ist wichtig, dass ich als Gesprachspartner respektiert werde*.
Er erzahlt, dass es anfangs oft Kommunikationsschwierigkeiten mit dem Team gab.
Nach einem klarenden Gesprach mit einem Arzt hat sich die Situation jedoch beruhigt.
Er betont, die Bedurfnisse seines Sohnes, stellvertretend fur ihn, geauf3ert zu haben und

dass er auch fiir seine Frau der ,Puffer® zwischen ihr und dem Team war.

Ein Hinterbliebener berichtet, dass er sich mehr Privatsphare und Ruhe mit seinem Kind
gewlnscht hatte:

,Die Station gehért umgebaut auf Kojen wegen dem Larmpegel, gerade bei den Kindern
[...], da hétten die Eltern auch eine Ruhe, da kommen sie runter vom Stress (..), wo
auch mal ein Arzt reingeht und redet in Ruhe, ohne dass man beobachtet wird, wir sind
uns total beobachtet vorgekommen vom Personal [...] aullerdem, wenn man in einem
geschlossenen Raum ist, ist man nicht immer so fixiert, dass man da riber schaut und
schaut was andere machen, da bist du auf dein Kind noch mehr konzentriert*.

Vor allem kritisiert er aber, dass er in seiner Rolle als Vater nicht ernst genommen
wurde. Er erzahlt, wie gestresst sie in dieser Zeit waren, da sie sich beobachtet und
nicht betreut gefuhlt haben. Des Weiteren hatte er das Gefiihl, dass ihm niemand
zugehort hat:

J[...] das ist DEIN Kind und wenn da nichts gemacht wird, weil dir keiner zuhort, als

Elternteil, weil du ignoriert wirst, ist das Extrem (..)"
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7.6 Zeit mit dem verstorbenen Kind

In den Interviews erzéhlen die Véater oft von den letzten gemeinsamen Stunden mit
ihrem Kind nach seinem Tod. Die Betroffenen gehen mit dieser Situation unterschiedlich
um. Manche Vater wollten ihr Kind auch in den nachsten Tagen nach dem Tod noch im
Krankenhaus besuchen, andere wollten nach dem Tod des Kindes schnell weg.

7.6.1 Andenken und Erinnerungen

Die befragten Vater erzéahlen in den Interviews, dass Fuf3- und Handabdriicke ihrer
Kinder auf Papier oder im Salzteig gemeinsam mit dem bzw. vom Pflegepersonal
gemacht wurden. Sie erwahnen dabei, dass sie in dieser Situation nicht wussten, welche
Andenken und Erinnerungen geschaffen werden konnten und sie daher auf die
Angebote des Teams der Kinderintensivstation angewiesen waren.

Viele betonen, wie wichtig die Andenken an ihr verstorbenes Kind fur sie sind, vor allem

fur die Zeit der Trauerbewaltigung.

Ein Vater erfahrt erst im Interview, bei der Frage, ob es Erinnerungsstiicke an seinen
Sohn vom Krankenhaus gibt, dass Andenken vom Team angeboten werden hatten
kénnen und argert sich, dass er vielleicht etwas sagen hatte sollen:

»Nein, ich habe gar nichts bekommen (..) aber im Nachhinein gesehen ware das schon

schén gewesen, weil ich weil3 ja gar nicht dass es so etwas gibt (..)"

Ein betroffener Vater erzahlt davon wie wichtig es war, dass das Pflegepersonal den
Eltern immer wieder gewisse Dinge, um Erinnerungen und Andenken zu schaffen
angeboten haben. Zu Beginn hatten sie die Situation und den Ernst der Lage noch nicht
realisiert und wollten es nicht wahrhaben. Er erinnert sich zurtick, dass sie anfangs keine
Bilder von der Intensivstation machen wollten, da sie dachten, ihr Kind wieder mit nach
Hause zu nehmen. Erst nach einigen Tagen lieBen sie zu, dass Andenken wie Fotos,
FuRabdriicke und Haarlocken erméglicht wurden:

LAlleine waren wir aufgeschmissen gewesen, jetzt im Nachhinein betrachtet, was das

alles geholfen hat, jetzt bin ich um so viel gescheiter”.
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Er schwarmt auch von der Idee einer Schwester, die die Eltern dazu brachte,
Erinnerungen an ihr Kind zu schaffen:

,[...] das sind so Kleinigkeiten, auch die Namensschilder, da sind wir jetzt ganz froh,
dass wir das alles haben, obwohl wir vorher gedacht hatten dass wir das nicht brauchen
und wollen, aber ich glaube, zu dem Zeitpunkt weil3t du trotzdem nicht, weil, wie die
Schwestern gesagt haben “braucht ihr es? Gebt es in eine Schachtel und ihr habt es!
und nichts ist in eine Schachtel gekommen (lacht) wir missen alles ganz prasent

haben*

Ein Interviewpartner erinnert sich, dass er selbst die Initiative ergriff und sich die
Kleidung und eine Haarlocke des Kindes aus dem Krankenhaus mitgenommen hatte.
Weiters machte er wahrend dem Krankenhausaufenthalt sehr viele Fotos als
Erinnerung.

Ein anderer Interviewpartner berichtet ebenfalls, dass seine Frau nie wollte, dass er
Fotos von seinem Sohn im Krankenhaus machte, jetzt nach dem Tod des Kindes sind
sie jedoch sehr froh, diese zu haben. Weiters haben sie nach dem Tod sein Stofftier, das
Namenskartchen und Hand- und FuRRabdriicke von ihrem Kind mitbekommen. Zu Hause

gestalteten sie eine Kerze fur ihren Sohn.

Schone Erinnerungen hat auch ein Vater an die Taufe seines Kindes, bei der die engste
Familie anwesend war und von den Pflegepersonen organisiert wurde. Neben den
restlichen Andenken haben die Taufkerzen vom Krankenhaus heute noch einen
besonderen Platz zu Hause. Zwei andere Vater hingegen erlautern, dass sie die vom
Krankenhaus angebotene Taufe abgelehnt hatten, da es ihr Bedurfnis war ihre Kinder
erst zu taufen, wenn sie von der Intensivstation verlegt worden waren.

Ein Vater erzahlt, dass von ihm ein Sternenfotograf organisiert wurde, der Fotos von
ihrem Sohn und mit seiner Familie machte. lhm war auch wichtig, Hand- und
FuRRabdriicke von seinem Sohn und der restlichen Familie auf einem Bild zu machen.
Weiters fihrte der Vater wahrend dem Krankenhausaufenthalt seines Sohnes ein
Tagebuch als Erinnerung:

J[...] ich fiir mich habe dann Tagebuch gefiihrt, im Krankenhaus schon begonnen, das
ein bisschen aufzuschreiben, das Geschehene, wie ich den Tag so teilweise erlebt habe,
auch den Tag selber wo er verstorben ist, aber wirklich begonnen hat es eine Woche

vorher mit der Diagnose”.
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Die Vaéter erzdhlen im Interview, dass sie zu Hause die Erinnerungsstiicke vom
Krankenhaus an einem besonderen Platz aufbewahren. Oft gestalten sie eine Ecke mit
den Hand- und FuRabdriicken, mit Kerzen, abgeschnittenen Haarlocken, Fotos und
Herzen. Einer berichtet, dass er auch eine Uhr gekauft hat, in der er die Sterbezeit
seiner Tochter eingestellt hat.

7.6.2 Gemeinsame Versorgung des Kindes

Bei der Versorgung des Kindes auf der Kinderintensivstation nach dessen Tod,
Ubernehmen Vater oft eine besondere Rolle. Vielen ist es wichtig, das Waschen und
Anziehen ihres verstorbenen Kindes zu tUbernehmen, manchmal gemeinsam mit der

Mutter, meist mit Unterstlitzung einer Pflegeperson.

Einem Vater war die Versorgung seines Kindes ebenfalls sehr wichtig. Kurz nach dem
Tod wurden alle Kabel und Schlduche entfernt. Nach dem gemeinsamen waschen,
wurde seinem Kind noch die ausgewahlte Kleidung angezogen.

Im Interview beschreibt ein anderer Hinterbliebener, dass es seine Frau jedoch nicht
schaffte, dabei zu sein und wéhrenddessen drauf3en gewartet hat:

~Ja dann hab ich ihn gewaschen und angezogen, die S. (Mutter) hétte das nicht
geschafft, die war drauf3en, die wéar mir sonst ich weil3 nicht, kollabiert; mir war das
wichtig, das hat gut getan!*.

Weiters wird erwahnt, wie wichtig es ist, dass Pflegepersonen die Eltern ermutigen und
ihnen anbieten ihr Kind auch nach dem Tod zu versorgen:

J...] also ich meine ich habe den C. noch baden dirfen, mit dem habe ich Uberhaupt
nicht gerechnet, das habe ich voll lieb gefunden, das war ein Highlight, wie ich ihn

gebadet habe, die Erinnerungen die bleiben so, die sind so eingebrannt*.

7.6.3 Wirdige Verabschiedung

Die Interviewpartner beschreiben, wie wichtig ihnen genligend Zeit mit ihrem Kind nach
dem Tod auf der Kinderintensivstation war. Manche bevorzugen eine Verabschiedung
im kleinen Kreis, nur mit den Eltern, andere laden Familienmitglieder, Verwandte und
enge Freundinnen ein, damit sich alle von ihrem verstorbenen Kind verabschieden
kénnen. Sie betonen, dabei Unterstlitzung durch das gesamte interdisziplinare Team

bendtigt zu haben.
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Ein Vater beschreibt, wie wichtig ihm war, dass er und seine Frau ausreichend Zeit mit
ihrem Kind hatten. Er betont, dass durch das gesamte interdisziplinare Team eine
wurdige Verabschiedung ermdglicht wurde:

,ES war auf jeden Fall wahnsinnig lieb von jedem der dabei war, auch dass sich die Frau
OA U. sich so viel Zeit genommen hat und dabei war, alles in Ruhe, Geduld, kein Stress,
der Diakon war ewig da, die Psychologin war die ganze Zeit dabei (..) wir waren in einem
eigenen Raum (..) Es war alles sehr, sehr lieb, ich habe eine Geschichte vorgelesen
(léchelt) es war alles sehr WURDIG (5) und das war mir wichtig (.)*

Das Wichtigste fur die Véater in den letzten Stunden war, das Gefuhl zu haben, dass sich
das Team der Kinderintensivstation viel Zeit fur sie nimmt und alles in Ruhe und ohne
Stress ablauft. Der Respekt gegenlber ihren Kindern war sehr bedeutsam fir sie. Ein
Vater sagt, dass es anders sehr schlimm fiir sie gewesen ware, ,wie wenn es egal
wére®,

Weiters wurde immer wieder betont, dass es unerlasslich war, in den letzten Stunden
und nach dem Tod in einem Einzelzimmer betreut zu werden, um genigend Ruhe mit
seinem Kind zu haben:

J...] ich mbchte nicht wissen wie es gewesen wére, wenn wir das nicht gehabt hétten,

das ware die Holle gewesen, wir wollten unsere Ruhe, fiir uns hat es gepasst”.

Ein Vater erzahlt wie schon die letzten zwei Tage mit seinem Sohn fir ihn waren. Es
wurde von der Krankenhausseelsorge eine Taufe angeboten, die dann von ihnen
organisiert wurde. Das Kind wirkte zufrieden, schmunzelte und es kamen viele Freunde
und die Familie zu Besuch, um sich zu verabschieden.

In der letzten Nacht waren der Vater und die Pflegeperson andauernd bei ihm und als
der Zeitpunkt gekommen war, bat die Pflegeperson den Vater, seine Frau, die Mutter
des Kindes zu verstandigen. Als diese gekommen ist, ist sie fast zusammengebrochen.
Die Eltern des Kindes bekamen vom arztlichen Team Beruhigungsmedikamente
verabreicht:

J...] ja und dann wie er gestorben ist (10) (stockende Stimme), das war so krass (kann
nicht mehr weiter sprechen)” ; ich weill so viel nicht mehr, sie haben uns dann so
Medikamente gegeben zur Beruhigung, die S. hat sich sowieso dauernd was
eingeworfen (...) gut dass es so etwas gibt (...)"

In den Interviews erzahlt ein Vater, wie wichtig ihm eine Feier mit Freunden und Familie
in der Krankenhauskapelle einen Tag nach dem Tod des Kindes war. Die Eltern wurden

in der Organisation von der Krankenhausseelsorge unterstitzt.
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Ein betroffener Vater berichtet von negativen Erfahrungen in den letzten Stunden seines
Sohnes. Die Eltern mussten vor der Intensivstation warten und wurden dann angerufen,
dass es ihrem Kind sehr schlecht geht. Wie die Eltern dann zu ihm gekommen sind, war
das Kind schon verstorben. Sie waren schockiert. Nach dem Tod wurde das Kind von
den Pflegepersonen von den Kabeln abgehéngt und zum Halten in ein Tuch
eingewickelt. Sie wurden dann mit dem Kind alleine gelassen und haben sich dann noch
kurz verabschieden kdnnen. Erst ein paar Tage danach konnte dies von den Eltern erst
realisiert werden:

»,Naja wir haben uns dann schon die Frage gestellt, ob sie die Geréate ausgeschaltet
haben, weil wir auch zu dem Zeitpunkt drauf3en waren und sie haben aber gesagt, nein
das machen wir nicht so (..) aber ich wollte das einfach wissen (..) ich glaube da haben
wir es noch gar nicht so realisiert gehabt, was passiert ist (..)".

Auch ein anderer Vater kam leider erst zehn Minuten nach dem Tod seines Sohnes auf
die Kinderintensivstation, obwohl er beim Versterben dabei sein wollte. Den Eltern war
wichtig noch viel Zeit mit ihrem Kind zu verbringen. Der Vater berichtet, dass er sich
mehr Anteilnahme vom arztlichen Personal, das seinen Sohn wochenlang betreut hat,

gewlnscht hatte.

Einige Vater erwahnten in den Interviews, dass es ihnen wichtig war, ihr verstorbenes
Kind nach dem gesetzlich geregelten Aufenthalt auf der Kinderintensivstation in die
Pathologie zu begleiten.

Zwei Interviewpartner erzdhlten auch, dass ihnen angeboten wurde ihr Kind in dem
Verabschiedungsraum in den nachsten Tagen, zwischen dem Tod und dem Begrébnis
noch zu besuchen. Bei der Verabschiedung war einem Vater wichtig, dass sich auch die
engste Familie von ihrem Kind verabschieden konnte und dass sie ihr Kind jeden Tag im
Verabschiedungsraum besuchen konnten. Uber dieses Angebot von der
Kinderintensivstation war er sehr froh:

,Wir sind am Nachmittag noch einmal wiedergekommen, in den Verabschiedungsraum,
dann ist auch die Oma und der Onkel gekommen und mein Vater war auch gerade da,
da war die engste fast vollstandige Familie da, und wir haben ihn dann am néchsten Tag
auch nochmal besucht und am Tag darauf auch, solange er im Krankenhaus war, bis er
vom Bestatter abgeholt wurde (...) das hat uns die Station angeboten, da konnten wir

jederzeit kommen {(..)".
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Ein anderer betroffener Vater hingegen, wollte seinen Sohn nicht mehr sehen und ihn so
in Erinnerung behalten, wie er war. Auch das Bedurfnis eines anderen Vaters war es,
nach dem Tod seines Sohnes so schnell wie moglich wegzukommen:

»Ich habe halt irgendwie das Geflihl gehabt wie er gestorben ist, wir wollten eigentlich so
schnell wie mdoglich weg, wir haben zwar noch Zeit mit ihm verbracht aber (..) am
nachsten Tag wollten wir ihn auch nicht mehr sehen”.

Ein alleinstehender Hinterbliebener musste sich von seinem Sohn vor der Organspende
verabschieden und beschrieb es als komisches Gefuhl sich von einem warmen,
lebenden Korper zu verabschieden. Ihm war es ein grof3es Bedurfnis sein Kind beim
Bestatter noch einmal zu sehen:

,Beim Bestatter, da haben sie uns den Sarg noch einmal aufgemacht, das wollte ich
unbedingt noch einmal sehen (..) das war dann auch irgendwie gut, weil da war er kalt,
tot, da hat er auch tot ausgeschaut (..) vorher das im Krankenhaus war halt irgendwie, ja

er schlaft halt, aber das ist nicht tot (..)*

Auch dieser Vater wollte sein Kind beim Bestatter das letzte Mal betrachten:

,Der Bestatter war sehr entgegenkommend, er hat gesagt, er ruft an kurz bevor er da ist
zum reinfahren und er hat auch gefragt, ob er den Deckel nochmal runter geben soll,
damit wir schauen kénnen, damit eh alles passt mit den Stofftieren und so (..) dann hat
er es noch runtergetan, wir haben noch Zeit gehabt zum streicheln und so und
kontrollieren kénnen, ob eh alles passt*.

Die Organisation der Verabschiedung und das Begrébnis selbst beschreiben zwei Vater
als sehr schwierig, kraftezehrend und irreal. Sie betonen auch, dass sie sich an vieles
gar nicht mehr genau erinnern konnten.

Ein weiterer Vater erzahlt seine Geschichte von der Verabschiedung seines Kindes und
betont, wie wichtig ihm ausreichend Zeit mit seinem Kind nach dem Tod war:

J...] sie ist dann auf der Schoss gelegen, da haben wir noch geredet mit ihr, da sind wir
noch zwei bis drei Stunden gesessen, es ist ofter wer nachschauen gekommen, ob eh
alles passt (..) bis sie dann gestorben ist, dann haben sie so ein offenes Hemd gehabt
(..), wo sie dann auch gesagt haben, wir kdnnen so lange dableiben, wie wir wollen, wir

haben sie dann noch getragen und uns verabschiedet (..).
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7.7 Unterstutzung durch das soziale Umfeld

Diese Kategorie beschreibt die Unterstitzung, die sich betroffene Véater nach dem Tod
ihres Kindes winschen bzw. froh waren, diese erhalten zu haben. In beiden
Subkategorien gibt es unterschiedliche Meinungen und Einstellungen bei den
Interviewpartnern, welche Form der Unterstitzung ihren Bedirfnissen entspricht. Das
soziale Umfeld der hinterbliebenen Vater Iasst sich in die Subkategorien ,Familie und

Freunde® und ,Bedlrfnis nach Gesprachspartnerinnen® einteilen.

7.7.1 Familie und FreundInnen als Ressource nutzen

Einige Vater betonen im Interview, dass sie den starken Rickhalt von ihrer Familie und
die Hilfe bei organisatorischen Téatigkeiten sehr schétzen. Dazu erwdhnten sie die
Unterstitzung in der Betreuung von Geschwisterkindern und in der Ausrichtung des
Begrabnisses fur ihr Kind. Weiters berichteten sie, ob und wie sich die Beziehung zu

ihren FreundIinnen veranderte.

Nach dem Tod seines Kindes wurde diesem Vater vieles Uber die Beziehung zu seinen
Freundinnen bewusst:

J[...] also, da sieht man auch, die, die wirklich guten und eher tiefergriindigen Freunde
und die, die eher die Oberflachlicheren sind, mit denen man nicht das Gefiuhl hat, dass
man so eine tiefe, enge Beziehung hat, weil, also (..) wir haben dann mit denen
gesprochen mit denen wir uns sehr gut und eng verstehen und (...) und die fragen
immer noch, wie es uns jetzt damit geht und so (...), also die nehmen schon viel Anteil”.
Seine Angehdrigen organisierten sogar eine angenehmere Unterkunft fir die Eltern,
wahrend dem kraftezehrenden Aufenthalt im Krankenhaus. Sie mieteten und bezahlten

eine Wohnung in der Nahe des Krankenhauses fiir die Eltern des Kindes.

Auch ein weiterer Interviewpartner berichtet von der stetigen Unterstlitzung durch die
Eltern seiner Frau. Vor allem in der Versorgung des Geschwisterkindes. Er erzahlt
jedoch enttauscht von der fehlenden Unterstlitzung durch seine Freunde:

L[...Jund ja von meinen “Spetzin” ist ja nur noch einer wirklich da, die anderen sind alle
weg im Ausland und der eine war auch im Krankenhaus beim O., aber man hat gemerkt,
der war so lberfordert mit der Situation (...) und ja, der weill gar nicht, was er sagen soll

(...) und der hat auch selber so viele Probleme (...)"
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Die Versorgung der Geschwister anderer verstorbener Kinder wird wahrend dem
Krankenhausaufenthalt ebenfalls von Angehorigen, Freundinnen und Nachbarinnen
bewadltigt, erzéhlen weitere Interviewpartner. Die Vater beschreiben es als eine
organisatorische Herausforderung, immer wieder Leute zu arrangieren, die auf die
Geschwisterkinder aufpassen konnten, so dass auch manchmal beide Elternteile das
Kind im Krankenhaus besuchen konnten.

Die fehlende Unterstitzung durch seine Freundinnen und Familie, die jedoch
geografisch bedingt war, aul3ert auch ein weiterer Vater:

LAhm unser Freundeskreis ist hier momentan eher beschrankt, meine Familie ist in T.,
sie haben schon gesagt wir sollen was sagen wenn wir Unterstitzung brauchen, wobei
wir ja selber mit der Situation kaum (...) klar kommen konnten sag ich mal, und dann
meine Familie auch noch da, also wir sehen uns selten, da fehlt auch ein bisschen die
Grundlage (..) also das war nicht der Fall.

Ein alleinerziehender Vater schildert ebenfalls die schwierige Situation mit seinen
Freunden nach dem Tod seines Kindes:

»,Naja du hast ja keine Freunde mehr gehabt, und wenn man den ganzen Tag beim Kind
ist, dann trifft man sich am Abend auch nicht mehr mit Freunden, und der Streit mit der
Mama hat sich ziemlich zugespitzt, da wollte ich eigentlich mit gar keinem mehr reden,
du wolltest ja keinem mit deinen Problemen am Wecker gehen {(..)".

Aber er wurde nicht nur von seinen Freunden alleine gelassen, auch einige seiner
Geschwister haben sich in der schwierigsten Phase seines Lebens von ihm abgewandt.
Sie konnten mit der Erkrankung seines Sohnes nicht klargekommen. Er betont jedoch,

dass er auch jetzt keinen Kontakt mit ihnen haben méchte.

Bezuglich der Mutter des Kindes merken viele Interviewpartner an, dass ihre Frau mehr
Unterstitzung durch die Familie, aus unterschiedlichen Griinden, bekommen hat, als sie
selbst, aber das fir sie in Ordnung sei:

L[...] hm.. ja also wie soll ich sagen, meine Frau, die driickt halt inren Schmerz mehr aus,
und ich (...) ich mach mir das oft mit mir selber aus (...) und deswegen hat sie sicher
mehr Unterstlitzung erhalten als ich, aber das war ok fiir mich (...) (nachdenklich).

sich habe da eigentlich schon das Geflihl gehabt dass sie schon ein bisschen mehr
Unterstlitzung gebraucht hat als ich, (..) weil es ihr schlechter gegangen ist, ja vom

Verarbeiten her”,
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Im Interview erlautert ebenfalls ein Vater, dass seine Frau viel Unterstiitzung bekommen
wirde von der Familie, sie jedoch nicht Uber das Geschehene sprechen kann und
abblockt. Er wiederum wirde mehr Unterstitzung bendtigen, méchte dies aber nicht
einfordern.

Der betroffene Vater betont auch, dass sich die Beziehung zu Freundinnen und
Nachbarlnnen schwierig gestaltet, da alle Nachwuchs im Alter des verstorbenen Kindes
haben. Er berichtet, wie verletzend fir ihn teilweise Aussagen seiner Freundinnen sind.
Der Interviewpartner erzahlt, dass die Freundinnen erzahlen, was ihre Kinder ,schon
alles kbnnen*, oder wie anstrengend das Leben mit Kindern ist.

,[...] das Argste ist, wenn andere Leute sagen, ‘ja dann adoptiert halt ein Kind" dann
gebe ich zur Antwort ,ja adoptiere halt du eines, du hast eh schon zwei*(..) wenn das eh
so leicht ist, dann schau ich es mir an und dann frage ich dich, aber das eigene Kind ist

halt das eigene Kind (..)".

Ein betroffener Vater schildert in seinem Interview, dass er es als seine Aufgabe
gesehen hat, seine Familie im Krankenhaus und bei der Verabschiedung zu trésten und
sich um sie zu kiimmern. Jedoch hat sich spéter keiner mehr um den Vater gekiimmert:
»lch war so taff, das ist einfach meine Art, da weil3 ich auch sofort, was zu tun, egal was
kommt, Autounfall oder so, da bin ich sehr fokussiert (..) Aber das ist mir spater auf den
Kopf gefallen, weil ich, dann war das Begrabnis und dann war es vorbei (..) dann haben
alle gesagt ,du machst das so super” und dann war es aus, dann hat keiner mehr
nachgefragt und ich habe auch nicht gewusst was ich tun soll (.)*.

Bezlglich seiner Freunde erwahnt er, dass sie ihn oft mit klugen Ratschlagen bekehren
wollten, er liel jedoch nicht zu, dass er gekrankt wurde und hat den Leuten oft seine
Meinung gesagt wenn sie komisch reagiert haben.

Weiters wird die Hilfe, die sich Vater direkt nach dem Tod winschen erlautert. Einige
wuinschten sich die Verabschiedung durch Familie und Freundinnen im Krankenhaus,
manche wurden von der Familie vom Krankenhaus nach Hause gebracht und ein Vater
erzahlte, dass sie eine Woche bei der Schwiegermutter wohnten, da sie das Haus nicht

betreten konnten.

Ein oft betonter Punkt in den Interviews war auch die Hilfe bei der Organisation des
Begrabnisses, wo die Vater viel Unterstiitzung durch ihre Familien benétigten. Sei es zu
Vorschlagen Uber die Art der Bestattung, Organisation, Grabstein/Grabdekoration oder
die Unterstiitzung am Tag der Beisetzung. Nicht alle Familien kbnnen mit solch einer

Situation umgehen:
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»,vYon meiner Familie hatten wir eher keine Unterstlitzung, das ist auch so, die gehen mit
so etwas anders um, und bei ihrer Familie da wird einfach anders gesprochen, (..) sie
wird ins Familiengrab von meiner Frau gelegt, wir haben da ein Mitspracherecht
beziglich Grabstein und das ist mein Kind, vielleicht mein einziges und ich méchte dass

sie es wenigstens da schén hat (..)".

7.7.2 Daruber reden kdnnen

Der Wunsch nach Gesprachen mit Freundinnen, Arbeitskolleginnen und
Gleichgesinnten ist in den Interviews ein oft erwdhntes Thema. Einige erzahlen, dass sie
mit dem Thema relativ offen umgehen wirden und gerne viel mehr tber den Tod ihres
Kindes mit verschiedenen Personen sprechen mdchten. Andere Vater betonen jedoch,

dass sie am Liebsten nur mit Gleichgesinnten sprechen wiirden.

Beziglich Arbeitskolleginnen erzahlt ein Hinterbliebener etwas betriibt, dass er sich von
seinen Kolleginnen mehr erwartet hatte, da sein Schicksalsschlag von vielen ignoriert
und verschwiegen wurde:

»~Wahrscheinlich weil viele nicht wissen, ob sie jetzt was sagen sollen, oder lieber nicht
(..) und ob ich will, dass sie es ansprechen oder nicht (..) aber, was ich gelernt habe,
ahm (..) dass das Verschweigen, das mag man eigentlich nicht (..), weil wir kénnen es
sowieso nicht vergessen, und ahm (..) wir wissen es ja und ahm (..) das Verschweigen
ist (...) nicht gut, also wobei vielleicht flir Menschen, die es verdrdngen wollen, (..) aber
sonst ist es immer angenehmer wenn man auch (...) darauf angesprochen wird und
aktive Anteilnahme bekommt (..)".

Im Nachhinein gesehen winscht er sich, dass er schon vor dem Tod seines Kindes in

der Arbeit mehr mit Kolleginnen tber die Erkrankung gesprochen hatte.

Auch ein anderer Vater erwéhnt, wie wichtig es ihm ist, in der Arbeit Uber den Tod
sprechen zu koénnen. Er schildert, dass der Kontakt dadurch eigentlich sogar mehr
geworden ist, da er mit ihnen offen dartiber sprechen konnte. Er machte die Erfahrung,
dass viele andere Leute oft nicht wissen, wie sie damit umgehen sollen und sich aus
Angst zurlickziehen, ,und dann stehst du alleine da {(..)".

Ein betroffener Hinterbliebener schildert seine Einstellung im Umgang mit der Arbeit. Er
betont seine Freude, dass sehr viele Arbeitskolleginnen beim Begrébnis seines
verstorbenen Kindes anwesend waren und erzahlt, dass er ein Ritual mit ihnen

gemeinsam geteilt hat, bei dem viele mitgemacht haben.
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Einerseits spricht er mit bestimmten Kolleginnen sehr gerne tber seinen Verlust, mochte
jedoch nicht im Mittelpunkt stehen und in der Gruppe dartber sprechen. Andererseits
weil3 er, dass viele denken, sein Leben lauft jetzt normal weiter:

»lch mbchte es mir ja auch nicht anmerken lassen (..) aber was da dahintersteckt, weild
keiner (.) (..) weil Arbeit ist Arbeit und daheim ist daheim (..) und man kann auch mal
lustig sein und so, aber privat ist privat und wenn wir zu zweit sind kann man schon
dartber reden, aber nicht vor den anderen, dann sagen alle ‘ma ist der arm” “"der Arme”
und das will ich nicht, wenn ich reden will dann rede ich und da gibt es drei Leute und
fertig”.

Hingegen erklart ein anderer Interviewpartner, dass er unter anderem deswegen seine
Arbeitsstelle gewechselt hat, um nicht taglich mit Fragen zu diesem Thema konfrontiert
zu werden. Er schildert, dass die Kolleglnnen zwar wussten, was ihm passiert war, er
aber eigentlich keinen gekannt hat und somit nicht dartiber reden musste:

»,das war mir eigentlich lieber wie in der alten Firma, wo ich alle schon ewig kenne*.
Dieselbe Einstellung hat auch ein weiterer Vater eines verstorbenen Kindes:

»lch habe meinen Kollegen mitgeteilt was passiert ist, das der B. gestorben ist und dass
ich eigentlich Gber das Thema nicht sprechen mochte (..) das war mein Wunsch an die
Kollegen, weil es einfach nicht tragbar ist fur mich in der Arbeit mit einer Rotznase und
nassen Augen dazustehen und das wollte ich in der Arbeit nicht, wenn ich halt
dahingehe um Ful3 zu fassen und ganz normal, das zu nutzen, das war dann ganz
bewusst meine Entscheidung in der Arbeit nicht dartber zu sprechen (..) das wurde
auch akzeptiert, gewisse Kollegen mit denen man sich besser versteht und auch
auRRerhalb der Arbeit etwas unternimmt, haben dann das angeschnitten aufl3erhalb der
Arbeit (..), wobei ich diese Gesprache eigentlich (..) also wenn ich merke mir wird es
unangenehm, dann breche ich das Gesprach ab in der Hinsicht (..)"

In den Interviews erwdhnen generell viele Betroffene, dass die Arbeitskolleginnen auch
wahrend dem Krankenhausaufenthalt ihres Kindes viel Riicksicht genommen haben und

dadurch weniger Druck auf den Vétern gelastet ist.

Andere Vater betonen jedoch, dass sie am liebsten mit Gleichgesinnten sprechen
wuirden. Diese Moglichkeit nehmen sie zum Beispiel bei von Vereinen organisierten
Wochenenden fur verwaiste Vater/Eltern wahr. Diese Art von Austausch Uber das
Geschehene bevorzugen einige Betroffene. Ein Interviewpartner erklart, dass er
befindet, nur gleichgesinnte Personen kénnen seine Situation nachvollziehen und

gewisse Gedanken verstehen:
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»--.] das ist menschlich, das man dartber sprechen will, weil man etwas erlebt hat, da
kénnen halt viele nicht mitreden und das nimmt einen noch viel mehr mit, Tod und
Krankheit, ist halt etwas, was in unserer Gesellschaft wenig Platz hat (..)".

Den richtigen Gesprachspartner zu finden erweist sich als recht schwierig, wie ein Vater
in einem Interview erklart. Auch mit Vatern, die ein Kind verloren haben, aber in der
Zwischenzeit wieder ein- oder mehrere Kinder bekommen haben, mdchten viele nicht
ihre Gedanken teilen:

»--.] bei vielen Gesprachen kann ich gar nicht so mittun, also mich beschéftigen andere
Dinge als die Meisten (..) mir sind die Geschehnisse von damals noch prasent und ich
suche hm (..) nicht Antworten aber vielleicht Diskussionen tber Leben im Krankenhaus,
Krankheiten oder das Sterben (..) wo natirlich andere nicht mitreden kénnen und ich
muss zugeben ich will sie gar nicht damit konfrontieren, weil jemand der das nicht erlebt
hat oder miterlebt hat, kann es sich schwer vorstellen irgendwie, deswegen schalte ich
mich da lieber aus, aber deswegen fehlt mir auch dann bisschen der Anschluss in der
Gesellschaft, ich will mich auch tGber neue Kinder und deren Problemchen momentan
auch gar nicht so freuen und mitreden”,

Einem Vater geht es &hnlich:

,Weilst du und das néchste ist das, wir haben Eltern kennen gelernt, die ihr Kind verloren
haben, oder das Kind ist gesund geworden, aber die haben alle schon wieder Kinder (..)
und du selbst? kannst dich freuen (..) Ich weil3, das gehort irgendwie zum Leben dazu,
aber ich will jetzt einfach mal meine Ruhe haben®,

Des Weiteren erwahnen betroffene Vater, dass es fur die Verarbeitung dieses Traumas
sehr wichtig fur sie ist, tber Erinnerungen und ihr Kind zu sprechen. Ein Vater erzahilt,
dass es ihm nur durch die Selbsthilfegruppe, zu der er erst zwei Jahre nach dem Tod
seines Kindes gekommen ist, wieder besser gegangen ist. Er stellte fest, dass sich
etwas zu lésen begonnen hat und dadurch lernte der Betroffene mit dem Tod seines

Kindes zu leben.

Durch die Gesprache in der Selbsthilfegruppe, die er aus seinem eigenen Bediirfnis
besuchte, lernte er auch, sich mit der Situation auseinanderzusetzen und Uber sein
Leben mit dem Kind klar zu werden. Er erkannte, dass er sich der Situation stellen

musste um einen Weg zu finden, damit leben zu kénnen.
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Ein anderer Hinterbliebener berichtet wiederum von einer Selbsthilfegruppe, mit der er
sich nicht identifizieren konnte, da der Austausch hauptséchlich mit Eltern erfolgte, die
ihr Kind im Mutterleib, wahrend der Geburt oder aufgrund von Frihgeburtlichkeit
verloren haben. Er erzahlt weiter, dass er gemeinsam mit seiner Frau eine neue
Selbsthilfegruppe testen mochte.

Auch ein anderer Vater versucht seine Sicht zu diesem Thema zu erklaren:

sich hab dann noch auch bei dem Verein eine Trauergruppe mitgemacht, da war ich mit
meinem Fall auch eher alleine, die anderen haben ihr Kind schon in der
Schwangerschaft verloren, was doch ein bisschen anders war, ich meine es war schon
gut unter &hnlich Gesinnten zu sein, es hat doch irgendwie geholfen da hingehen zu
kénnen, man wusste da kann man sich jetzt ein bisschen ausweinen, war hilfreich, ja“.
Ein hinterbliebener Vater betont ebenfalls, wie wichtig es ihm ist, sich mit anderen
Betroffenen auszutauschen und winscht sich vom Krankenhaus, Zugang zu solchen
Leuten zu bekommen, da er denkt, dass ihm das am Meisten hilft, das Widerfahrene zu
verarbeiten:

,Wir sind nach wie vor auf der Suche nach Personen, die Ahnliches erfahren haben
(..),dass man da einfach mal sagt, man trifft sich irgendwo (..) und spricht einfach ,wie ist
es dir gegangen?”, ,was hast du erfahren?”, ,was hast du gedacht?”, da fehlt uns
einfach Zugang zu solchen Leuten, also wo bekommt man solche Leute her? Das ware
nattirlich schén, so ein Angebot zu haben”.

Drei Interviewpartner betonen, dass sie die Gedenkandacht, die jahrlich vom
Krankenhaus organisiert wird, gerne besuchen, da es dort zu Begegnungen und

Gesprachen mit Personen kommen kann, die ,wissen wovon man spricht®.

Andere Hinterbliebene sind beim Thema Beduirfnis nach Gesprachspartnerinnen noch
zwiegespalten und kénnen keine klare Antwort dazu geben, ob sie darliber sprechen
mdchten. Einerseits haben sie kein Problem dariiber zu sprechen, da sie es schén
finden, andererseits empfinden sie es auch als schwierig.

Ein Vater erzéahlt seine Einstellung zu diesem Thema und erwéahnt, dass er nur darlber
gesprochen hat, wenn er aktiv angesprochen wurde.

Von sich aus habe er eigentlich nie das Bediirfnis gehabt dartiber zu reden und mit den
Leuten seinen Kummer zu teilen. Des Weiteren betont er, dass er auch nie ein Problem

damit hatte, dass die Leute nicht tiber den Tod seines Kindes sprechen wollten.
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Im Interview beschreibt ein Betroffener seine Angst, nach dem Verlust seines Kindes
dann auch noch ohne Freundinnen da zustehen. Nach dem Tod konnte er lange uber
nichts anderes mehr sprechen und aus Angst jemanden zu nerven, hatte er gar keine
Kraft mit jemandem zu reden. Mittlerweile spricht er viel mit Freundinnen, mit denen er
seit seinem Verlust wieder mehr Kontakt hat und geht offen mit diesem Thema um.

Ein betroffener Vater erklart seine Sicht zu der Unterstiitzung durch seine Freundinnen:
»,Grundsétzlich sind alle Freunde geblieben, ab und zu hab ich gesprochen und ich weif3
auch ich kann mit gewissen Freunden jederzeit reden dartber, auf jeden Fall (..), aber
das misste eher von mir selber kommen, von selber wirden sie jetzt nach einem Jahr

nicht mehr fragen eigentlich (..)".

Auch ein anderer Hinterbliebener betont, dass er zwar anfangs viel mit Freuninnenn
Uber den Tod seines Kindes gesprochen hat, doch jetzt keiner mehr danach fragt. Der
Vater misste es selbst ansprechen, vermeidet dies aber, da er denkt, seine
Freundinnen kdnnen damit nicht umgehen und haben Angst, dartber zu reden.
Hingegen ein anderer Interviewpartner erklart, dass er nur einmal nach dem Tod mit
einem Freund dariiber gesprochen hat und seitdem nie wieder.

Einer kritisiert, dass FreundInnen zu ihm sagen ,ich verstehe dich, wie es dir geht*:

»,ES kann keiner nachvollziehen, wie es uns geht, ich habe auch nie nachvollziehen
kénnen wie es ist, wenn man Papa wird und das Geflhl kann man nicht beschreiben, (..)
und da kann jeder sagen, ich verstehe dich wie es dir geht (..) aber du weil3t ganz
genau, er weil’ nicht einmal, wovon du redest, es ist zwar lieb gemeint, aber (..) (atmet

tief) es kann einfach keiner*.

7.8 Unterstitzung vom Krankenhaus ausgehend

Befragte Vater erzdhlen, welche Hilfestellungen sie nach dem Tod ihres
Kindes/Jugendlichen, auf der padiatrischen Intensivstation vom Krankenhaus bendtigt
hatten. Einige Véater hatten sie Ansprechpersonen gebraucht, da sie nicht wussten, was
erledigt werden musste. Weiters erwahnten die Hinterbliebenen, ob sie sich Kontakt zum

Kinderintensivteam nach dem Tod ihres Kindes wiinschten.

7.8.1 Organisatorische Hilfsangebote
Die Vater berichteten in den Interviews, welche Unterstiitzungsangebote sie sich durch
die Seelsorge, Psychotherapie und Psychologie vom Krankenhaus winschten. Viele

erwahnten jedoch, dass sie nicht wussten, was das Krankenhaus hatte anbieten kénnen.
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Zwei Vater erzahlen, dass sie die Unterstitzung durch die Seelsorge und der
Psychotherapeutin vom Krankenhaus, gerne auch nach dem Tod des Kindes weiter
bendtigt hatte. Einer betont, dass er sich durch die Beiden in den letzten Tagen gut
unterstitzt gefuhlt hat, aber wéren sie nicht dagewesen, hatte er unmittelbar nach dem
Tod, keinerlei Unterstitzung gehabt.

Ein Betroffener merkt an, dass ein paar Treffen mit der Krankenhauspsychologin nach
dem Tod des Kindes sehr gut gewesen waren, da nur sie wusste, wovon die Eltern
sprechen. Er erwdhnte aber auch, dass die Krankenhauspsychologie auf Nachfrage
eigentlich keine Nachbetreuung anbieten durfte, nachdem das Kind verstorben war und
es so nur zu einem weiteren Treffen gekommen ist.

Ein Hinterbliebener berichtet von regelméafigen Treffen nach dem Tod des Kindes mit
der Krankenhausseelsorgerin und der Psychotherapeutin des Palliativieams. Vor allem
fur die Schwester des verstorbenen Kindes, aber auch fir die Eltern war der Kontakt
nach dem Tod sehr wichtig: ,die Beiden waren echt eine Unterstiitzung fiir uns nach
dem Tod und haben sich viel Zeit genommen"*.

Ein alleinerziehender Vater betont auch, dass das Krankenhaus nach dem Tod flr ihn
einen Aufenthalt in einer Rehabilitationsklinik organisierte. Dort hat er ausreichende
Therapiegesprache von Anfang an bekommen, sonst hétte er sich selbst extern
professionelle Unterstiitzung suchen muissen.

Im Interview erzahlt ein Hinterbliebener, dass er nach dem Tod seines Kindes die
Probleme wahrend dem Krankenhausaufenthalt mit dem betreuenden Psychologen
besprochen hat:

J...] also geholfen hat uns der Psychologe eigentlich erst nachher, ich habe mich mit
ihm nachher noch einmal getroffen, da habe ich eineinhalb Stunden durchgeredet. Wir
haben ihm auch gesagt, wenn man zu den Eltern geht, soll man nicht nur sagen “braucht
ihr eine Unterstltzung, passt eh alles?” da weil3 ich nicht wo er mich unterstiitzen kann,
(..) da hétte er sagen sollen “passt eh alles mit der Pflege, passt eh alles mit den Arzten,
habt ihr wo Probleme, was passt euch nicht, mit der Behandlung” oder solche Sachen
(..) aber nur Fragen “passt eh alles?” wenn du im Stress bist denkst du auf das nicht (..)".
Dem Vater ware wichtig gewesen, dass sich fur zukinftige Eltern in der Betreuung etwas
andert und ihn der Psychologe unterstiitzt, klarende Gesprache mit dem

Kinderintensivteam zu fuhren:
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,Er hat es angenommen, teilweise, teilweise auch nicht, er hat gesagt “ja da hattet ihr
schon friiher kommen mussen’, wir waren aber im Stress, wir haben keine Zeit gehabt
und da hoffe ich mir nachher eine Unterstiitzung, dass es heif3t, das kann es nicht sein,
dass ihr so umgeht, (..) das geht so nicht, das sind ELTERN, die Kinder sind
ausgeliefert, die kbnnen sich nicht selbst verteidigen (..)".

Der Hinterbliebene eines verstorbenen Jungen erklart hingegen im Interview, dass er
eigentlich nicht das Gefiihl hatte, das ihm etwas abgeht, da er ja auch nicht wusste,
welche Angebote es in dieser Situation geben kann. Er beschreibt aber, dass er ,alleine
dagestanden ist und total ferngesteuert war“ als sein Kind verstorben ist und er definitiv
Unterstitzung bendtigt hatte.

Auch dieser Vater hatte nach dem Tod seines Kindes jemanden gebraucht, der ihn an
der Hand nimmt:

LAIso es waér sicherlich gut gewesen, wenn uns da jemand geholfen hétte nachher ja {(..)
auch beim Begrédbnis und so (...) weil vor allem hat man keine Ahnung davon. Also ich
hab noch nie ein Begrabnis organisieren missen vorher und ja (..) wir waren da komplett

auf uns gestellt (.) nach dem Tod war es eigentlich AUS mehr oder weniger*.

Betroffene berichten, dass sie direkt nach dem Tod des Kindes gar nicht wussten, wie es
weitergehen soll und haben somit auch nicht an Unterstitzungsangebote vom
Krankenhaus gedacht.

Ein betroffener Vater erlautert, dass er vom Krankenhaus keine Unterstiitzungsangebote
erhalten hat. Er betont aber auch, dass er gar nicht wusste, was das Krankenhaus hatte
anbieten konnen und er nur erleichtert war, das Krankenhaus nach dem Tod seines
Kindes verlassen zu kénnen.

Beziiglich praktischer Hilfestellungen beschreibt ein Vater seine Uberforderung, als ihm
das Team der Kinderintensivstation abends, nachdem sein Kind verstorben war,
offenbarte, dass er sein Zimmer nach einem langen Krankenhausaufenthalt raumen
musste.

Er hatte sich zumindest gewtlinscht, dass ihnm das Krankenhaus ein Zimmer fir die Nacht
organisiert und ihm Hilfe angeboten hétte: ,[...] ich hab auch nicht die Kraft gehabt, dass

ich gesagt hitte, helft’s mir*,

7.8.2 Ansprechpersonen erhalten
Die befragten Vater hatten sich vom Krankenhaus Kontaktdaten von Vereinen und
Fachpersonen gewiinscht, die sie nachbetreuen hatten konnen. Einige Betroffene

beschreiben, dass sie anfangs keine Kraft hatten, sich selbst Unterstiitzung zu suchen.
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Hinterbliebene beschreiben, dass sie sich nach dem Tod des Kindes/Jugendlichen
jemanden gewilnscht hatten, der sie an der Hand nimmt und sagt was auf sie
zukommen wird. Sie hatten Tipps bendtigt und Visitenkarten oder Folder von Vereinen
oder Selbsthilfegruppen, an die sie sich bei Bedarf wenden kénnen.

Ein Vater merkt im Interview an, dass er sicher nicht sofort angerufen hatte, aber es gut
gewesen ware, wenn man weil3, welche Mdglichkeiten es gibt: ,Weil man mdchte
eigentlich trotzdem alles mithehmen, auch wo man glaubt, dass kann ein bisschen
helfen (..)*.

Auch dieser betroffene Vater hatte sich Adressen und Kontaktdaten fir die
Nachbetreuung gewtinscht. Als Beispiel nennt er Daten von externen Psychologinnen,
Bestattern und Informationen, wie der Vorgang nach der Verlegung von der Station ist.
Weiters beschreibt er, dass er die psychologische Nachbetreuung nach dem Ableben
seines Kindes ,total verschwitzt hat, da er nicht informiert gewesen ist. Er ging bald

wieder arbeiten und versuchte die Situation zu verdrangen.

Ein anderer Vater erlautert, dass die Selbsthilfegruppe, an der er jetzt Teil nimmt, seine
Frau selbststandig im Internet gefunden habe. Er hatte erwartet, dass er Kontaktdaten
von Leuten Ubermittelt bekommt, die ihm helfen kénnen, da er jetzt aus seiner Situation
Lhicht wirklich rauskommt*.

Weiters erwéahnt er aber, dass er im Krankenhaus auch nicht danach gefragt habe und
er deswegen vielleicht keine Informationsmaterialien bekommen hat. Er erzahlt, dass er
es als zusatzliche Belastung empfindet, sich alles selbst zusammen suchen zu missen
und appelliert daher an Krankenh&auser, Informationen und Personen schon vor dem Tod
des Kindes zu vermitteln: ,[...] ja jemanden der einen ein bisschen an die Hand nimmt

nach dem Tod*

Ein weiterer betroffener Vater betont, wie dringend er Ratgeber oder ein Leitfaden
bendtigt hatte. Vor allem waren ihm Informationen wichtig gewesen, welche Rechte man
hat, welche Moglichkeiten es gibt; was in der Situation helfen kann, was gut sein kann.

Er sagt, dass es zumindest schon geholfen hétte, wenn er gewusst hatte, dass es eine

Selbsthilfegruppe fiir betroffene Eltern gibt:
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slch hétte zum Beispiel gerne gewusst, dass ich bei der Verbrennung dabei sein darf,
das hat mir keiner gesagt, dass man eine Auflistung macht von allen
Bestattungsritualen, was gibt es da tberhaupt?, Was soll ich denn jetzt tun? Wenn mich
das nicht interessiert, dann geb ich den Zettel halt wieder weg, aber die meisten Leute
haben keine Energie, dass sie sich zum Internet setzen und alles durchsuchen, da geht
ja dann alles auch so schnell, soviel zum Organisieren, vielleicht auch Informationen
dariber, wer macht das? Gibt es jemanden der mir das abnimmt?*,

Da die Vater nach dem Tod ihres Kindes keine Unterstiitzung mehr bekommen haben,
beschrieben viele, dass sie sich alleine gefiihlt héatten, betonen aber auch, dass das

Krankenhaus ja nicht mehr zustandig sei.

7.8.3 Angebot, den Kontakt zum Kinderintensivteam zu halten

Nach dem Tod ihrer Kinder haben die Vater unterschiedliche Einstellungen dazu, ob sie
das Bedirfnis nach weiterem Kontakt mit der Station haben, oder nicht. Viele mdchten
oder koénnen die Kinderintensivstation nach dem Tod ihres Kindes nicht mehr betreten.
Ein Vater betont jedoch, dass ihm die regelmaligen Besuche auf der
Kinderintensivstation sehr wichtig sind. Er verbindet auch schoéne Zeiten mit der
padiatrischen Intensivstation, da dies auch die ,Heimat” seines Kindes war:

LAIso die Station und das Team zu sehen ist wirklich wichtig fir uns, weil &hm, (..) die
sind sehr stark assoziiert mit dem J. fir uns und kennen den J. sehr gut und kennen ihn
besser als alle unsere anderen Familienmitglieder. Mit dem Team kann man auch Uber
Erinnerungen reden, was man mit der Familie nicht wirklich kann”,

Im Interview erzahlt ein anderer Betroffener, dass er zu ein paar wenigen
Teammitgliedern der Kinderintensivstation Kontakt hat, er jedoch die Station nicht
besuchen mdéchte, da ihm ,schlecht wird”, wenn er an den Weg ins Krankenhaus denkt.
Auch dieser Hinterbliebene kann sich nicht vorstellen die Intensivstation zu betreten. Er
hatte jedoch noch Kontakt zu dem ehemals betreuenden Arzt seines Kindes. Er nahm
sich die Zeit fur zwei Nachbesprechungstermine. Uber dieses Angebot war der Vater
sehr froh, da sie ihn schon gut gekannt haben: ,[...] so etwas Zwischenmenschliches wie
mit dem Dr. T. haben wir nicht erwartet vom Krankenhaus®.

Ein anderer Vater ist im Zwiespalt, bis jetzt hatte er keinen Kontakt zum Team,
andererseits wuirde er gerne die Station wieder einmal besuchen. Ebenfalls im
Ungewissen ist ein hinterbliebener Vater, der die Probleme wahrend dem
Krankenhausaufenthalt seines Kindes sehr germme mit dem Team der

Kinderintensivstation ansprechen wuirde:
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sich wollte eigentlich hinschauen, aber es ist nur kraftraubend und bringt gar nichts als
Einzelner, aber es ist sehr schade, eigentlich wollten wir das machen, weil man das den
anderen Eltern nicht mehr zumuten kann (..) da sind viele Strukturprobleme, und das

bauscht sich dann alles auf (...)"

Im Interview betont ein Betroffener, dass er keinen Kontakt mehr zum Personal hat und
auch kein Bedurfnis hat die Kinderintensivstation zu besuchen, da er dort auch keine
Freundschaften geschlossen hat: ,(.) die brauchen mich nicht und (..) sie kbnnen mir
auch nicht helfen, also (.)".

Auch ein weiterer Vater berichtete, dass er keinerlei Kontakt mochte, da er die Station in
keiner guten Erinnerung tragt:

J.--] €s war auch kein besonders guter Aufenthalt (..) ich habe auch kein Bedirfnis
wieder auf die Station zu gehen, da wir momentan auch keinen Vorteil sehen wirden,
weil einfach, vielleicht weil wir auch schlechte Erinnerungen an die Station haben (..)

nicht nur weil der B. dort verstorben ist (5)*.

Ein Vater wandte sich an eine Bekannte, die als Pflegeperson auf der Station, auf der
sein Kind gestorben ist, arbeitete, um offene Fragen nach dem Tod seines Kinde zu
klaren. Er erlauterte auch, dass er sich vom Krankenhaus gewlnscht hatte, dass es
nach einer bestimmten Zeit mit den Eltern Kontakt aufnimmt, um etwaige Fragen zu

klaren oder um ein Abschlussgesprach mit den Eltern zu fuhren.

7.9 Das Leben nach dem Tod des Kindes meistern

Die Vater betonten, dass es ihnen wichtig ist, die Sinnhaftigkeit des Lebens wieder zu
finden und mit dem Kind in Verbindung zu bleiben, indem sie Rituale schaffen. Weiters
erzahlen sie, dass sie anfangs mit niemandem Uber ihre Probleme und Sorgen sprechen
wollten und versuchten, diese vorerst alleine zu bewaltigen. Auch die Beziehung zur

Mutter nach dem Tod des Kindes, spielt fur die Betroffenen eine wichtige Rolle.

7.9.1 Sinn wieder finden und Probleme alleine bewaltigen wollen
Die Vater beschreiben in den Interviews das Bedurfnis, ihrem Leben wieder einen Sinn
zu geben. Die Betroffenen erzéhlen, wie es ihnen gelingt mit dem Tod ihres Kindes

umgehen zu lernen und das Leben wieder in den Griff zu bekommen.
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Andererseits betonen sie, dass sie ihre Sorgen und Probleme nach dem Tod des Kindes
mit sich selbst ausmachen mdchten. Es fallt ihnen schwer, von sich aus psychosoziale
Unterstiitzung anzufordern oder Vereine zu besuchen.

Ein Vater beschreibt, dass er seit dem Tod seines Sohnes tiefgriindiger ist und anders
Uber das Leben denkt:

,Naja (...) was das Leben (5) wert ist oder welches Leben lebenswert ist, weil (..)
manchmal denkt man, wie ich das erste Mal von der Krankheit vom J. erfahren habe, da
haben wir natiirlich auch lber eine (...) &hm (..) Abtreibung nachgedacht &hm (...), dann
weil man dann versucht man halt sich zu fragen, ist das dann ein gutes Leben fir ihn,
oder wenn er dann nur 10 Jahre alt wird, (..) ist das gut, ist das lebenswert, oder nein
das ist schrecklich, wenn er nur 10 Jahre alt wird, sollen wir ihm das nicht gleich &hm (..)
ersparen, und das andert halt dann ein bisschen, weil, dann hat er 7 Monate gelebt, da
war er sehr gliicklich dazwischen, da ist das Unausweichliche gekommen im Endeffekt.*”
In einem Interview schildert ein anderer Hinterbliebener eine deutliche Minimierung
seiner personlichen Belastungsgrenze. Er erwahnt, dass er derzeit Teilzeit arbeitet und
auch nicht mehr arbeiten konnte:

,mehr will ich auch nicht reduzieren, weil im Winter, wenn du nur daheim bist, das ist

auch jetzt wieder so eine Zeit, wo es dich psychisch herhaut”,

Auch dieser Vater erzahlt, dass er jetzt erst merkt, welchen Preis er fur die lange Zeit, in
der er hundertfiinfzig Prozent gegeben hat, bezahlen muss. Er erwahnt seine niedrige
Belastungsgrenze, die er derzeit auch in der Arbeit splrt. Zuerst hat er nach dem Tod
seines Kindes mit 25 Wochenstunden angefangen zu arbeiten, musste dann jedoch auf
18 Stunden reduzieren. Weiters erlautert er traurig, dass er Uberlegt, sich selbststandig
zu machen, aber das momentan nicht machbar ist.

Er erklart seine Uberlegungen, wie er aus dem Tief, in dem er sich jetzt befindet, wieder
rauskommen soll. Bewaltigungsstrategien hat er noch nicht wirklich gefunden:

J...] ich muss mir jetzt echt was Ulberlegen (...) (traurig), naja am Abend halt was
trinken, aber das ist ja auch keine Lésung (traurig) (...) ich meine die Musik, das taugt
mir schon voll, vielleicht muss ich mich eh wieder mehr auf die Musik konzentrieren
(nachdenklich) (...) igendwas muss ich mir auf jeden Fall suchen, weil so kann es nicht

mehr weitergehen (..)".
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Fast alle Vater beschreiben ein grof3es Bediirfnis, den Sinn des Lebens wieder finden,
da ihnen die Freude am Leben fehlt und sie das Gefuihl haben, ihnen wurde etwas
weggenommen. Des Weiteren betonen sie, dass der ganze Plan, den sie vom Leben
hatten, zunichte gemacht wurde:

»Flr was haben wir ein Haus gebaut? Fur was sparen wir? (..) wir haben immer ein Ziel
gehabt (...) es wird einem etwas weggenommen (..) und das belastet nattrlich sehr (5)
(..) das Interesse ist weg, es ist alles uninteressant geworden, es gibt nichts mehr
Wichtiges eigentlich, aber ich wiinsche mir, dass wir wieder ein Ziel haben und eine
Freude haben am Leben (5) &hm, Leben missen wir damit, mit dem was passiert ist,
das passt auch so, hilft eh nichts”.

Seine Bewaltigungsstrategien beschreibt dieser Vater wie folgt:

»Ja negativ ist zum Beispiel das Rauchen, haben wir wieder angefangen, ahm (..) Hobby
ja, bei einem Verein habe ich aufgehért, ich wollte dann eigentlich nicht mehr hin, weil
jeder weil3 das von mir und das ist (..) das ist der, der sein Kind verloren hat (..) das will
ich mir einfach ersparen (..) so wichtig ist er nicht der Verein, vielleicht fange ich einmal
wieder an (..) wer weil3”,

Der betroffene Vater versucht jedoch trotzdem positiv zu denken und méchte in Zukunft
auch wieder etwas mehr rauskommen. Er erzahlt, dass er Uberzeugt davon ist, dass es
seinem Kind gut geht und er daher auch kein schlechtes Gewissen hat, wenn er wieder
glucklich ist und SpalR am Leben hat. Deswegen versucht er sich abends auch wieder
ofter mit Freunden zu treffen. Jedoch meidet er groRe Feiern wie Hochzeiten, wo am
Abend getanzt und getrunken wird und wo es lustig ist: ,da denk ich mir, super schon fir
euch, wenn ihr die volle Freude habt, das interessiert mich aber nicht (..)"

Gleichzeitig betont er aber auch, dass die Zeit trotzdem keine Wunden heilt, da ihm
trotzdem etwas weggenommen wurde.

Ein alleinerziehender Vater erwahnt ebenfalls, wie schwer es fir ihn war, nach dem Tod

seines Kindes wieder FulR zu fassen.

Er sagt, dass er zuerst gar nicht wusste, was er mit der vielen Zeit anfangen sollte, da er
vorher jede Minute bei seinem Kind im Krankenhaus verbracht hat. Auch er erzéhlt, dass
er bis jetzt noch keine Bewadltigungsstrategien gefunden hat, um mit dem Tod seines
Kindes umzugehen und fast ein Jahr gebraucht hat, bis er sich wieder halbwegs erholt
hat. Nach dem Tod seines Kindes stand er vor der Privatinsolvenz, da er die Wohnung
fur seinen Sohn gewechselt hat und umbauen lieR: ,ich habe komplett den Boden

verloren (...)"
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In diesem Zitat ist zu erkennen, dass Vater auch mit finanziellen Problemen kampfen
missen, da viele nicht mehr arbeiten gehen kénnen. Jedoch beschreibt er, dass die
psychische Belastung trotzdem Uberwiegt. AbschlieRend schaffte er es jedoch seine
private Situation zu regeln und konnte in der Arbeitswelt wieder eingegliedert werden.
Sein wichtigstes Bedurfnis fur die Zukunft beschreibt er jedoch folgendermal3en:

»Ich habe das lernen miissen in der Zeit, dass ich nicht mit der Vergangenheit hadere,
weil es ist ja unveranderbar, ich habe gewisse Entscheidungen getroffen und natirlich
waren nicht alle Entscheidungen richtig, dass ist ja eh ganz klar, aber (..) Ich denke jetzt
gar nicht mehr viel dariiber nach, weil (..) der C. ist nicht mehr (..)".

Auch beziglich dem Kontakt mit anderen Kindern beschreiben einige Interviewpartner
ihre Haltung. Sie schildern diesbeziglich, dass ihnen das Geschwisterkind am meisten
Halt gegeben hat, da es flr Ablenkung sorgt und ihnen aufzeigt, dass das Leben
weitergeht. Aber auch die Nachwuchsplanung, wie ein Vater erzahlt:

LAm meisten hat mir das dann geholfen, wie es geheif3en hat meine Frau ist schwanger
und wie wir gehért haben, dass alles in Ordnung ist, war ich so erleichtert” (..) also das
kann ich jedem Vater nur empfehlen, nicht aufzugeben und noch ein Kind zu
bekommen, das war fiir uns ganz wichtig*.

Weiters erzahlt er, wie sich sein Leben mit seinen Kindern veréndert hat. Seit dem Tod
seines Kindes hat er bei den Geschwistern noch mehr Angst bzw. schatzt er seine
Kinder jetzt noch mehr als davor.

Ein betroffener Vater erzahlt im Interview, dass er erst zwei Jahre nach dem Tod seines
Kindes einen Weg gefunden hat um damit leben zu kénnen, da er bis dahin nicht wusste
was er tun soll:

»lch habe dann zum Kartenspielen angefangen, habe dort viel Geld investiert und mich
einfach gehen lassen (..) dann lange danach hat es erst angefangen, dass sich mein
Leben verandert hat, also alles ist nur noch schlechter geworden, nichts hat mich mehr
gefreut, keine Energie habe ich mehr gehabt und irgendwann bin ich dann zu der
Selbsthilfegruppe gekommen und dann habe ich erst festgestellt, dass sich jetzt

langsam etwas zu I6sen beginnt und dass es wieder besser wird mit mir (..)".
Er erwahnt auch, dass er dann erst lernen musste, sich seinen Gefuhlen bewusst zu

sein und diese auch zu offenbaren. Er berichtet auch, dass sich seine Einstellung zu

seinem eigenen Tod verandert hat:
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SWenn ein Kind stirbt ist das etwas anderes als die Eltern sterben, das ist so wider
natirlich, so gegen alles, man Uberlebt seine Kinder eigentlich nicht, da zerbricht in
einem so viel, wenn einem das selber passiert, also da ist man mehr tot als lebendig,
und es hat keiner mehr Angst vor dem eigenen Tod, der ist eigentlich egal, weil man in
Wahrheit eh viel lieber bei seinem Kind wére als da, das verstehen auch viel
AulRenstehende nicht, die sich mit dem Thema nicht beschéftigen (..)"

Ein Interviewpartner erzahlt, wie er sich mit der Musik und Arbeit ablenken konnte. Er
hat viel unternommen, ist viel fortgefahren und hat auch als DJ aufgelegt. Weiters hat er

eine CD veroffentlicht, die er seinem Kind gewidmet hat.

Ein Hinterbliebener berichtet, dass er ebenfalls als Ablenkung bald wieder arbeiten ging,
da er es daheim nicht ausgehalten hat. Andererseits war es auch in der Arbeit sehr
schwierig fur ihn. Er hat oft keinen Sinn darin gesehen und ist deswegen schnell bése
geworden und war verargert. Bewaltigungsstrategien hat der Betroffene bisher keine und
die Arbeit tut ihm auch nicht gut, er fragt sich nun, wie das in Zukunft weitergehen soll?
,Du willst in die Arbeit gehen aber in der Arbeit geht’s dir auch nicht gut (..) daheim haltst
du es auch nicht aus, was tust du dann? Du kannst daheim sein oder in ein Wirtshaus
gehen, oder fortfahren, sporteln freut dich nicht (..) ich habe gar nichts gemacht, heuer,
auf3er ein bisschen Radfahren (..) ich hab es mir schon vorgenommen, dass ich mehr
tue heuer, mehr wandern und mache mehr Sport oder so (..) aber es ist voll extrem
wenn du keinen Sinn dahinter siehst (10)*.

Des Weiteren erzahlt er, dass er durch die psychologische Unterstiitzung
herausgefunden hat, dass ihn nicht der Tod seines Kindes fertig macht, sondern die
vielen Probleme im Krankenhaus: ,das ist schon so in mir drinnen und das zerfrisst mich

richtig”.

Die Interviewpartner betonen, dass sie ihre Sorgen und Probleme nach dem Tod des
Kindes alleine bewaltigen wollen. Die meisten Vater mdchten ihre Probleme, nicht mit
fremden Personen besprechen.

Einige Vater erwdhnen in den Interviews, dass sie im Gegensatz zu ihren Frauen keine
Selbsthilfegruppen besuchen mochten. Ein Grund fur ihre Einstellung ist, dass sie
SWildfremden® nicht ihre Probleme erzahlen mochten. Zwei Manner wiirden sich selbst
auch als introvertiert beschreiben und hatten somit nicht das Bedirfnis mit jemandem
Uber ihre Sorgen zu sprechen.

Sie erzahlen jedoch auch, dass sie froh dariiber sind, wenn ihre Frauen Psychologlnnen,

Psychotherapeutinnen oder Selbsthilfegruppen in Anspruch nehmen.

86



Weiters erwahnt ein betroffener Hinterbliebener, dass er durch einen ,Seitenhieb® seiner
Frau eine externe Psychologin aufgesucht hat:

sIch bin schon nachher zu einer Psychologin gegangen, da haben wir, wie heil3t das, so
geklopft, Traumabewaltigung gemacht (...) es hat auf jeden Fall nicht geschadet

(lachelt)” (...) aber ich habe das sonst mit mir selber ausgemacht”,

Auch ein weiterer Vater wurde von seiner Frau darauf aufmerksam gemacht, dass ihm
eine Trauerbewadltigung gut tun wirde. Daraufhin holte er sich Hilfe bei einem
Psychiater. Mit seiner Frau spricht er jedoch kaum Uber den Tod des Kindes und jeder
verarbeitet die Trauer flr sich.

Ein Interviewpartner wiederum weifl3 noch nicht, wie er mit dem Geschehenen umgehen
soll, schildert aber, dass er durch den Bruder des verstorbenen Kindes keine Zeit hat,
die Gedanken schweifen zu lassen. Sein Bedurfnis ware es, daflr Freiraum zu schaffen,

um Zeit zu finden, sich seinen Gedanken hinzugeben.

Ein Interviewpartner versuchte seine Probleme alleine zu bewaéltigen, indem er in einer
isolierten Scheinwelt lebte, da er nicht das Bedurfnis hatte seinen Kummer zu teilen:

,Da habe ich mich in die Pokerszene gefliichtet, wo es um nichts geht, du schaust nur
deine Karten an und brauchst nicht nachdenken, kein Mensch interessiert sich dafir,
wer du bist, was du tust (..) also eine sehr isolierte Geschichte, was ich recht angenehm
gefunden habe ()

Nach einiger Zeit merkt er jedoch, dass er in Wirklichkeit mit seinem Leben nicht
zurechtkommt. Er beschreibt, dass keiner mitbekommen hat, wie es ihm wirklich
gegangen ist, es war ihm jedoch klar, dass ihm sowieso keiner helfen kann. Irgendwann
sah er ein, dass sein Leben nicht rund lauft. Durch eine Selbsthilfegruppe hat er aber
gelernt, sich den Schritt zur Trauerarbeit zuzutrauen.

Er hétte sich jedoch Informationen vom Krankenhaus gewtinscht, damit er friher einen
Weg in die Selbsthilfegruppe gefunden hatte:

LAIso wenn ich den Weg in die Selbsthilfegruppe friiher gefunden hétte, dann hétte mir
das vielleicht geholfen, aber ist jetzt schwierig zu sagen, ich habe nicht das Gefihl
gehabt, dass mir irgendetwas abgeht (...), das ist auch so eine mannliche Sache, "Mann
fragt nicht nach Hilfe” (lacht) fir Manner gibt es keine Sensibilisierung, das lernt einen
keiner, (..) auch in der SHG sind so wenig Manner, weil das noch immer so ist, Manner
schauen dass sie selbst irgendwie klar kommen und er ist froh, dass jemand der Frau

hilft, aber alle haben sie die meisten Probleme (.)*.
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Weiters beschreibt er im Interview, dass er die gesellschaftlichen Anforderungen an
Manner auch dafir verantwortlich macht, dass sie sich nicht friiher Unterstitzung bei der
Bewaéltigung ihrer Sorgen holen:

,ES ist nach wie vor noch so, dass die Manner stark und cool sein mussen, aber dass
man durchaus auch ein starker Mann sein kann, der sich seinen Gefiihlen bewusst sein
kann und das auch zuordnen kann, das mussen viele Manner auch lernen und das ist

halt schwierig (..)"

Auch ein weiterer Hinterbliebener dachte, dass ihm sowieso keiner helfen kann und
musste auch erst lernen Hilfe anzunehmen. Seine Strategie war vorerst zu viel Alkohol
zu trinken und Zigaretten zu rauchen. Er schaffte es dann selbst sich psychologische

Betreuung zu suchen.

7.9.2 Schone Erinnerungen aufrechterhalten und Rituale schaffen
In den Interviews erzahlten die Véater von Ritualen, die manche Hinterbliebene nach dem
Tod geschaffen haben, um Gedanken an ihr Kind aufrecht zu erhalten. Jeder Vater hat

in dieser Hinsicht andere Bedirfnisse, wie sie in den Interviews erzahlen.

Ein Hinterbliebener erklart im Interview, dass er nach dem Tod viel Uber seinen Sohn
spricht, versucht zu rationalisieren und an die schonen Momente zu denken. Er probiert,
keine Griinde zu hinterfragen und das Leben so hinzunehmen, wie es kommt:

J[...] und dass wir das eher so sehen, dass wir glicklich sein kénnen, dass wir den J.
zumindest, ZUMINDEST diese Zeit kennen konnten*.

Er erzahlt, dass sie gerne die Stadt besuchen, in dessen Krankenhaus sein Kind
verstorben ist und er versucht trotzdem das Positive in dem kurzen Leben seines
Sohnes zu sehen. Er ist glicklich dartiber den Charakter seines Kindes kennengelernt
zu haben und probiert das Schdne zu sehen, aus der Zeit in der sein Sohn da war:

J...] weil den Schmerz, dass er nicht ldnger da ist, ist sowieso da (...)"

Auch die Grabstatten der Kinder wurden von den Vatern in den Interviews oft erwahnt.
Ein Betroffener berichtet von der Baumbestattung, die sie fur ihr Kind ausgewahlt haben,
da sie diesen Ort gerne besuchen und sich dort wohl fiihlen.

Zwei Interviewpartner schildern ebenfalls, dass ihnen das Grab ihres Kindes sehr wichtig

ist und sie es nahezu taglich dort besuchen:
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»,Meine Frau macht den Grabschmuck, Steine bemalen, Windrader basteln, Gestecke
machen, Engerl kaufen und (..) ich schaue halt, dass das Andere passt (..) also das (...)
ist uns schon wichtig, ich méchte, dass sie es zumindest dort schén hat*.

Ein alleinerziehender Vater hingegen, hatte sich gewinscht, dass das Kind bei ihm in
der Nahe begraben werden wirde, versucht ihn aber trotzdem oft zu besuchen.
Hingegen zwei andere Hinterbliebene erklaren, dass sie das Grab ihres Kindes nicht oft

besuchen: ,[...] weil er eh immer da ist*.

Weiters erzahlt ein Vater von seinem Ritual, indem er und seine Frau oft am Sonntag die
Krankenhauskapelle besuchen. Sie besuchten die Kapelle erstmals nach der Taufe ihres
Kindes auf der Intensivstation. Die Kapelle wurde jedoch erst nach dem Tod ihres
Kindes sehr wichtig fur die Eltern.

Andere Véater beschreiben in den Interviews, dass sie zu Hause im ersten Moment keine
Erinnerungen sehen konnten. Einige konnten das Haus vorerst gar nicht betreten,
andere liel3en vorher alle Dinge, die an das Kind erinnern, ausraumen.

»...] wir haben noch eine Nacht dort (im Krankenhaus) geschlafen und am néchsten Tag
in der Frih sind wir dann (..) zu meiner Schwiegermutter, weil in das Haus hatten wir
nicht kdnnen (..) das ware nicht gegangen (..) wir haben dann eine Woche bei ihr
gewohnt”,

,Bevor wir nach Hause gekommen sind vom Krankenhaus, haben wir den Grof3eltern
und der Physiotherapeutin vom O. angeschafft, dass sie die Sachen von ihm aus dem
Haus rdumen sollen (..) das wéare sonst nicht gegangen (..) ein paar Sachen hat sie bis

heute noch bei ihr verwahrt”.

Einigen ist jedoch wichtig, dass die personlichen Dinge des Kindes noch genau an dem
gleichen Platz stehen, als es das Haus verlassen hat. Sie beschreiben, dass es ihnen
»gut tut”, wenn nichts weggeraumt und verandert wird.

Auch ein anderer Vater beschreibt, wie er versucht, die Erinnerungen an sein Kind zu
erhalten:

,Wir haben auch noch viele Sachen von ihm, das Maxi Cosi zum Beispiel, wie wir ihn ins
Krankenhaus gebracht haben, das steht jetzt noch so da wie es damals war, jetzt sitzt
gerade die Urne von ihm drinnen und schaut beim Fenster raus (weint), ja das sind halt
so Kleinigkeiten, die vielleicht komisch erscheinen, wir schauen halt, dass der B. in

unserer Mitte bleibt bei uns zu Hause, wir haben auch ganz viele Bilder von ihm (..).*
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Dieser Vater erzahlt von seinen vielen Ritualen, die er seit dem Tod seines Kindes
entwickelt hat. Er ist davon Uberzeugt, dass Rituale sehr wichtig sind, ,,0b sie helfen, wird
sich wahrscheinlich erst in ein paar Jahren zeigen“ sagt er. Ein Ritual, dass ihm wichtig
ist, ist, dass der Geburtstag des verstorbenen Kindes einen Tag zuvor gefeiert wird, da
sein Zwillingsbruder einen Freudentag haben soll. Er erz&hlt im Interview, wie sie den
Geburtstag und Sterbetag des Kindes verbringen. Fir das verstorbene Kind werden von
der Familie Botschaften auf Zetteln geschrieben, als Schiffchen gefaltet, die dann zu ihm
schwimmen. An seinem Sterbetag gehen sie mit der Urne des Kindes spazieren, um ihm
einmal im Jahr die Umgebung zu zeigen.

Der Hinterbliebene &uRRert im Interview auch, dass es ihm ein ganz grof3es Bedrfnis ist,
die Erinnerungen und Dinge zu manifestieren, da er Angst hat, etwas Uber seinen Sohn
zu vergessen. Er hat bereits im Krankenhaus begonnen, in einem Tagebuch
aufzuschreiben, wie er den Tag erlebte, auch an dem Tag, als er verstorben ist:

J...] man vergisst einiges, das kann gut und schlecht sein, unsere Sorge ist natiirlich
auch, dass der B. immer weiter dahinschwindet (..) und man vergisst halt viele Dinge,

vielleicht gewisse Details von ihm, ich fiir mich habe dann dazu Tagebuch gefiihrt (..)".

Fur die Verabschiedung seines Kindes hat der Vater versucht aufzuschreiben, welche
Eigenschaften er von seinem Kind kennt.

Er ist froh, diese manifestiert zu haben, weil er Angst hat, diese Dinge zu vergessen:
J[...] bis dato habe ich das eigentlich nicht wieder gelesen, ich schaffs einfach noch
nicht*,

Auch die Ansicht der Sternenbilder, die die Familie nach dem Tod ihres Sohnes
anfertigen lieR3, erfordern viel Mut, erzahlt er im Interview. Ihm war wichtig, Erinnerungen

zu schaffen, die einem die Zeit sonst nehmen wirde.

Ein weiteres Ritual, das der Vater beschreibt, ist dass wenn die Familie auf Reisen ist,
das Kind in Form einer gehakelten Krake, die ein Geschenk vom Krankenhaus an das
Kind war und ein Bild ihres Sohnes mitkommt. Er erzahlt auch, dass er versucht jeden
Tag mit seinem Sohn zu sprechen:

,Von meiner Seite aus ist ein Ritual, wenn ich laufen gehe, dass ich den B. begriil3e und
ein paar Worte wechsle und halt schaue ob er irgendwie antwortet, Vogel,
Schmetterling, Sonnenstrahl (..) vieles redet man sich manchmal ein bisschen ein, aber
es hilft mir halt und ja (..)".
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Zusammenfassend erlautert er, dass es ihm sehr wichtig ist, dass der Zwillingsbruder
weil3, dass er nicht alleine ist und einen Bruder hatte. Im Interview erzahlt auch ein
anderer Vater, dass es ihm ganz wichtig ist, sein Kind nicht totzuschweigen. Wenn er
gefragt wird, wie viele Kinder er hat, antwortet er vier, aber dass drei bei ihm Leben
wirden.

Auch ein anderer Interviewpartner erwahnt, dass er ebenfalls Fotos von seinem Kind im
Krankenhaus machte, die er gerne betrachtet. Teilweise trifft er jedoch auf
Unverstandnis bei Freundinnen und Familie, die oft sagen ,wie kannst du dir die

anschauen?”,

7.9.3 Die Beziehung zur Partnerin neu ordnen
Die betroffenen Vater erzahlen, wie sich die Beziehung zu der Mutter ihres verstorbenen
Kindes verandert hat. Einige erzdhlen, dass sie sich positiv verdndert hat, andere

beschreiben, dass sie die Beziehung als sehr schwierig erachten.

Viele Vater betonen in den Interviews, dass sich die Beziehung zu ihrer Frau nach dem
Tod des Kindes zum Guten gewendet hat, da sie noch fester und entspannter geworden
ist. Das Vertrauen ineinander ist starker geworden und auch die Akzeptanz von Fehlern
ist grof3er. Ein Vater erwahnt, dass er und seine Frau ,vieles gut machen méchten, aber
man kann nicht alles gut machen”.

Ein Interviewpartner bestétigt ebenfalls, dass ihn der Tod seines Kindes noch starker
und enger mit seiner Frau zusammengebracht hat. Er kann nicht verstehen, dass sich
viele Paare nach so einem Erlebnis trennen, da sie es noch mehr

,~Zusammengeschweil3t“ hat.

Auf die Frage, wie sich die Beziehung zu seiner Frau nach dem Tod ihres Kindes
verandert hat, betonte ein betroffener Vater, dass sie zwar noch immer die gleichen
Menschen seien, jedoch durch eine intensive Zeit gegangen sind und dadurch noch
naher verbunden sind. Ein Interviewpartner schildert auch, dass sich ihre Beziehung
sehr zum Positiven verandert hat und sie zusammenhalten, seine Frau jedoch nicht tber
die Geschehnisse sprechen méchte, da sie ,noch immer voll drinnen hdngt*:

J...] aber wir ergdnzen uns recht tut, also mit dem zusammenhalten, jeder unterstiitzt
den anderen (..) wo er glaubt, ich schaue halt dass N. nicht zu viel reinfallt und sie

erinnert mich bei anderen Sachen wieder (..)"
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Ein Hinterbliebener berichtet hingegen, dass die Beziehung durch den Tod ihres Kindes
eher leidet und er absolut nachvollziehen kann, wenn sich Paare nach solchen
Ereignissen trennen:

»[---] ich habe Hoffnung, dass es besser wird schon, dass wir leichter damit umgehen
kdnnen, dass schon (atmet tief) fiir meine Frau ist es nattirlich ganz schwer (5)*.

Er betont aber auch, dass er der Meinung ist, wenn man sich nicht trennt, verbindet
einen das noch mehr, weil ,was soll dann noch (..) passieren, da gibt es nichts
Schlimmeres als das in Wahrheit, definitiv nicht”,

Der Vater beschreibt auch wie belastet er ist, wenn es seiner Frau nicht gut geht, da er
seine Frau genauso glicklich sehen mochte. Weiters betont er, dass er mochte, dass sie
zusammen wieder ein Ziel und Freude am Leben haben. Er erklart aber auch, dass
seine Frau das Gefuhl hat, ihn zu hemmen und dass er ohne sie grof3ere Schritte in die
Zukunft gehen konnte.

Er ist jedoch wiederum nicht stark genug seine Frau ,mitzureiBen, da sie auch nicht
weiterkommen mochte. Er erlautert, dass er selbst schon wieder ein bisschen mehr
Lunter die Leute” gehen wirde, aber gleichzeitig ein schlechtes Gewissen gegentiber der

Partnerin hat, wenn er sich amisiert.

Hoffnungsvoll erzahlt er, dass sie jedoch schon wieder miteinander lachen kénnen und
auch ein bisschen SpalR zusammen haben, wenn es ihnen gelingt die Geschehnisse
beiseite zu schieben. Weiters betont er, dass er gemeinsam mit seiner Frau eine
Selbsthilfegruppe besuchen méchte:

slch glaube, dass es fiir uns Beide gut ist (..), weil ich sage trotzdem, wenn so etwas
passiert ist ja fur die Beziehung auch nicht leicht gerade und ich glaube, dass das
gerade gut ist darlber reden mit anderen, miteinander (...) ich hoffe, dass wir da noch
einen Weg finden®.

In den Interviews wurden die bisherigen Erkenntnisse der Literatur bestétigt, dass
Frauen ihre Trauer anders verarbeiten und daflir mehr Zeit benétigen als Manner:

»Sie will sich nicht ganz so 6ffnen, [...] sie ist halt (5) noch nicht so weit, bei ihr ist das
sehr prasent, sie will sich dem Ganzen nicht so hingeben, aus welchen Grinden auch
immer, vielleicht weil der P. (Geschwisterkind) da ist, und die ganze Aufmerksamkeit
erfordert, der B. ist halt leider nicht mehr da (..) er kann es aktiv nicht einfordern, was der
P. sehr gut kann (lacht) und letztendlich ja, dem B. kann man leider nicht mehr Gutes
tun, dem P. schon noch, kann ich auch verstehen, dass sie sagt sie konzentriert sich auf
den P. (..)"
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Ein anderer betroffener Vater erzahlt, dass seine Frau nach dem Tod des Kindes keine
psychologische Unterstiitzung in Anspruch genommen hat und die Beziehung sich
dadurch auch sehr verandert hat. Sie sprechen nicht mehr so viel miteinander und sind
verschlossener. Er beschreibt auch, dass ihre Beziehung aus seiner Sicht auch ein
bisschen ernster geworden ist. Sie haben immer wieder das Gesprach gesucht und tber
ihr Kind gesprochen, jedoch hat jeder fir sich getrauert, erzahlt er: ,Ich kann mir schon
vorstellen, dass sich viele Paare trennen®.

Ein hinterbliebener Vater bestétigt ebenfalls, dass er mit seiner Partnerin kaum mehr
Uber die Geschehnisse spricht:

Llrgendwie ist das momentan ein bisschen ausgesprochen, es gibt halt nichts Neues,
man ist irgendwie in eine Sackgasse geraten, da kommt auch nichts Neues dazu, wir

kénnen es auch nicht mehr &ndern (...)"

Die Beziehung nach dem Tod zu seiner getrennten Partnerin, die Mutter des Kindes,
beschreibt ein Vater folgendermafien:

,Mit der habe ich Uberhaupt keinen Kontakt und méchte ich auch nicht, seit dem
Begréabnis habe ich sie ein, zweimal gesehen, also sie war ja sowieso schon
angeschlagen (..) eine belastete Personlichkeit (..) sie hat das noch zusatzlich ziemlich

aus der Bahn geworfen und ist glaube ich sehr vereinsamt”,

Seine Lebensgefahrtin wiederum musste nach dem Tod seines Kindes sehr viel
aushalten, da sich der Vater laut eigenen Aussagen ,gehen lie3 und nichts
weitergebracht hat”, Ab dem Zeitpunkt wo es fur den Vater ,bergauf‘ gegangen ist und
er die Selbsthilfegruppe besucht hat, haben sie ofter Uber die Geschehnisse

gesprochen.
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7.10 Zusammenfassung der Ergebnisse

Nachstehend werden die zentralen Ergebnisse der Untersuchung zusammengefasst. In
der vorliegenden Arbeit werden die Bedirfnisse von Vétern, deren Kinder und
Jugendlichen auf pé&diatrischen Intensivstationen verstorben sind, dargestellt. Die
Ergebnisse wurden eingeteilt in ,Bedurfnisse im Sterben®, das insgesamt funf Kategorien
beinhaltet und der zweite Teil ,Bedurfnisse nach dem Sterben® umfasst vier Kategorien.
Im ersten Teil der Ergebnisse werden die Bedirfnisse vor dem Tod des Kindes
aufgezeigt. Es beinhaltet den Umgang des Arztinnenteams mit den betroffenen Vétern,
die professionelle psychosoziale Begleitung, die Bewaltigung der Ausnahmesituation,
die Unterstitzung der Mutter des Kindes und die Beziehung der Véater zum
Pflegepersonal. Im zweiten Teil der Ergebnisse werden die Bedurfnisse nach dem Tod
erlautert. Dieser beschreibt die Zeit der Vater mit ihrem verstorbenen Kind, die Stitze
durch das soziale Umfeld, das Leben nach dem Tod und die gewiinschte Unterstitzung

durch das Krankenhaus.

Vor dem Tod ihres Kindes wahrend dem Krankenhausaufenthalt wiinschen sich die
Vater eine frihe Kontaktaufnahme mit einer professionellen, psychosozialen
Unterstitzung. Sie mdchten die Person in einem ruhigen Umfeld kennenlernen und ihr
vertrauen koénnen, damit sie sich auf dem Weg bis zum Versterben ihres Kindes gut
begleitet fiihlen. Auch vom Arztinnenteam erwarten sie regelmaRige, unaufgefordert
ehrliche und verstandliche Informationen. Ihnen ist wichtig, in Entscheidungen
miteinbezogen zu werden und vom Behandlungsteam ernst genommen zu werden.
AulRerdem wiinschen sich die Betroffenen, das Gefiihl zu haben, dass alles fir ihr Kind
getan wird und mochten dies auch durch Gesprache mit Arztinnen versichert
bekommen. Ein weiteres Bedurfnis in diesem Zusammenhang ist, vom
Behandlungsteam Hilfestellung bei organisatorischen Aufgaben zu bekommen.
Besonders die Betreuung von Geschwisterkindern stellt wahrend dem
Krankenhausaufenthalt eine grol3e Herausforderung dar.

In den Interviews erzahlen die Vater auch, wie es ihnen ergangen ist, die
Ausnahmesituation im Krankenhaus zu bewadltigen. Die Befragten versuchten die
Situation realistisch zu betrachten, oft gelang ihnen dies jedoch nicht, da sie es nicht
wahrhaben konnten. Sie wollten auch ein Stiickchen Normalitat beibehalten, indem sie
ihren Kindern Geschichten vorlasen und nicht nur weinten, sondern auch fréhliche

Momente hatten.
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Weiters wird von den Vatern erwéhnt, dass sie organisatorische und praktische
Aufgaben, wie Organisation von Parkplatz, Unterkunft oder Essen, tbernommen haben,
wéhrend ihre Frau beim Kind auf der Intensivstation war. Vor allem die zusétzliche
Bewaéltigung der alltaglichen Verpflichtungen wird als groRe Herausforderung
beschrieben. Vater gehen =zur Arbeit, kimmern sich um die Versorgung von
Geschwisterkindern, erledigen anfallende Arbeiten im Haushalt und sorgen sich auch
noch um das Kind im Krankenhaus und ihre Frau.

Um dies zu meistern, reduzieren manche Manner ihre Arbeitsstunden oder gehen
beispielsweise in Hospizkarenz.

Einige der interviewten Vater berichten teilweise von einer zusatzlichen finanziellen
Belastung durch EinbufRen des Familieneinkommens.

In den Interviews kristallisiert sich jedoch heraus, dass das wichtigste Bedurfnis der
Manner die Unterstitzung der Mutter des Kindes darstellt. Annahernd alle Véater
betonen, dass sie sich mehr um ihre Frau, als um sich selbst gekiimmert haben und sie
die Mutter, so gut es geht schiutzen méchten. Als Grund dafiir geben sie an, dass sie
das Gefuhl haben, ihre Frauen hétten die damalige Situation im Krankenhaus
schwieriger verkraftet als sie, da sie durch ihre stetige Anwesenheit mehr involviert
waren als die Vater der Kinder. Dabei offenbart sich, dass einige Manner auch nicht
ehrlich uber ihre Sorgen und Angste mit ihren Frauen sprechen wollten, da diese
ohnehin schon sehr traurig waren und viel geweint hatten. Ein Grof3teil der interviewten
Véter erklart, dass sie sich ihre Probleme mit sich selbst ausmachen wirden.

Besonders bedeutend empfinden Véter die Nahe und den Kontakt zu ihrem Kind und
das Gefihl, ebenso als wichtige Bezugsperson gesehen zu werden und ihre Elternrolle
nicht zu verlieren. Zwei Vater berichten, dass die Mitter der Kinder mehr
Pflegetétigkeiten Ubernommen haben, als sie selbst, alle anderen wurden
gleichermaf3en involviert. Ein alleinerziehender Vater (bernahm samtliche
Pflegehandlungen am Kind.

Die Besuchszeiten auf den Kinderintensivstationen waren ebenfalls ein viel diskutiertes
Thema in den Interviews. Auch wenn alle Vater betonten, das eigene Wohl hinten
angestellt zu haben, sehen manche die Regelungen als positiv. Sie kénnen die Station
verlassen, ohne ein schlechtes Gewissen zu haben und kénnen somit kurz auf ihre
eigene Bedlrfnisse achten. Andere hatten sich gewlinscht, dass die
Rahmenbedingungen flexibler an ihre Situation angepasst werden, da manche Vater ihr

Kind nur abends nach der Arbeit besuchen konnten.
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Beziglich der Verbindung mit dem Team der interdisziplindren Intensivstation, erlautern
die Vater, dass einige ihrer Frauen Freundschaften mit Pflegepersonen geschlossen
hatten. Sie selbst brduchten jedoch keine intensiven Gesprache, Umarmungen oder
Mitleid vom Pflegepersonal. Auch nach dem Tod hatte, aul3er ein betroffener Vater,
keiner das Bedurfnis in Kontakt mit dem Team zu bleiben.

Der zweite Teil der Ergebnisse der durchgefuhrten Studie beschreibt die ,Bedurfnisse
nach dem Tod“. Ein wichtiger Aspekt fiur die Vater ist dabei die Zeit mit dem
verstorbenen Kind. Manchen Hinterbliebenen war es besonders wichtig, ausreichend
Zeit zur Verfigung zu haben, andere wollten das Krankenhaus so schnell als méglich
verlassen. Vater berichten, dass sie das Kind nach dem Tod alleine oder mit einer
Pflegeperson versorgt haben, da ihre Frau es nicht schaffte dabei zu sein. Einige
Interviewpartner betonen, wie wichtig ihnen Andenken an ihr Kind sind, da diese einen
ganz besonderen Platz zu Hause einnehmen.

Zum Beispiel schrieben zwei Vater auch in ein Tagebuch wahrend dem
Krankenhausaufenthalt, um Erinnerungen zu manifestieren. Weiters erwahnten viele
Véter, dass sie das Kinderzimmer und die personlichen Gegenstdnde des Kindes zu
Hause nicht verandert mochten.

Neben ausreichend Andenken winschten sich die Interviewpartner eine wurdige
Verabschiedung von ihrem Kind. Manche hatten auch das Bedurfnis, Freundinnen und
Familie dazu einzuladen. Die Vater erzéhlen in den Interviews, dass die Mitter der
Kinder teilweise zusammenbrachen und sie alles alleine entscheiden und organisieren
mussten.

Weiters winschen sich die Vater nach dem Tod Unterstiitzung durch ihr soziales
Umfeld. Diese erleben sie teilweise als fehlend, da sie diesen Wunsch nicht auf3ern und
die Hilfe nicht einfordern. Frauen hingegen dricken ihren Schmerz oft mehr aus und
Manner berichten, dass sie das Gefiihl haben, Frauen verarbeiten einen solchen
Schicksalsschlag schlechter und bendtigen dafiir mehr Zeit. Des Weiteren berichten die
interviewten Manner, dass sich viele Freundinnen und oftmals sogar die Familie von
ihnen abwenden. Mit Arbeitskolleginnen sprechen sie einerseits sehr gerne,
andererseits erzahlen manche Interviewpartner, dass sie die Arbeitsstelle nach dem Tod
ihres Kindes wechselten, um mit niemandem dariber reden zu muissen. Sie erklaren,
dass sie kein Mitleid bendétigen und auch nicht im Mittelpunkt stehen mdchten. Einige

erwahnen, sich lieber mit Gleichgesinnten auszutauschen.
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Den/Die richtigen Gesprachspartnerin zu finden sei jedoch schwierig, da Freundinnen
und Bekannte, aber auch Gleichgesinnte dann wieder Nachwuchs bekommen hatten,
oder Kinder im Alter des verstorbenen Kindes haben.

Vom Krankenhaus wirden die Vater zum Einen organisatorische Hilfsangebote, zum
Beispiel durch die Psychologie, Seelsorge oder Psychotherapie oder bei der Betreuung
des Begrabnisses benétigen. Zum Anderen winschen sie sich eine Nachbetreuung
durch eine Ansprechperson vom Krankenhaus, oder Folder, Leitfaden und Ratgeber mit
externen Kontaktadressen. Die betroffenen Manner erklaren, dass sie sicher nicht sofort
angerufen hatten, es jedoch gut sei, wenn man auf etwas zurtickgreifen kann. In vielen
Fallen recherchierten die Frauen nach Unterstitzungsmoglichkeiten, was eine
zusatzliche Belastung darstellte. Die Hinterbliebenen berichten in den Interviews
ebenfalls Uber den Kontakt zum Kinderintensivieam nach dem Tod ihres Kindes. Ihre
Ansichten und Winsche stellen sich zu diesem Thema sehr unterschiedlich dar.

Weitere Ergebnisse der durchgefuhrten Studie sind, dass die Betroffenen nach dem Tod
ihres Kindes den Sinn des Lebens wieder finden wollten. Sie erzdhlen von ihrer
niedrigen Belastungsgrenze, der fehlenden Freude am Leben und dem Verlust ihrer
Ziele. Die Manner fragen sich, wofiir sie gespart oder ein Haus gebaut haben. Die
interviewten Manner berichten von ihren Bewadltigungsstrategien. Einige erwdhnen, dass
sie zu rauchen oder trinken begannen oder Gliicksspiele spielten, Vereine aufgaben und
sich isolierten.

Sie lenkten sich mit Arbeit ab und dachten, dass ihnen sowieso keiner helfen konnte.
Erst nach langer Zeit bemerkten sie, dass sie mit ihrem Leben eigentlich nicht
zurechtkommen.

Auch offenbart sich, dass der Uberwiegende Teil der Interviewpartner keine
Selbsthilfegruppen besuchen mdchte, da sie ,wildfremden Personen® nicht ihre
Probleme erzahlen mdchten. Viele bezeichnen sich selbst als introvertiert und suchen
sich oft nur durch einen ,Seitenhieb® ihrer Frau psychosoziale Unterstiitzung. Sie sind
jedoch sehr froh, wenn ihre Frau psychologische Hilfe in Anspruch nimmt.

Darlber hinaus gibt es einige Vater, die fiir sich ganz besondere Rituale geschaffen
haben um sich ihrem Kind naher zu fihlen. Zwei Manner betonen, dass sich ihre Frauen
diesen Ritualen nicht in dieser Intensitat hingeben méchten und sich lieber auf andere
Dinge konzentrieren.

Neben diesen Ansatzen wird von den betroffenen Vatern die Beziehung zu ihrer Frau
sehr oft thematisiert. Wenige betonen, dass sie durch den Verlust ihres Kindes enger

zusammengertickt sind und das gegenseitige Vertrauen noch mehr gestarkt wurde.
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Der andere Teil der Interviewpartner erzahlt jedoch, weshalb ihre Beziehung nach dem
Tod belastet ist. Sie erlautern, dass den Verlust oftmals jeder fur sich verarbeitet bzw.
die Frauen ihrer Meinung nach langer bendtigen, um ihn zu bewaltigen. Haufig belastet
Méanner die Tatsache, dass es ihren Frauen nicht gut geht, sie sie aber gliicklich sehen
mochten. Sie wiinschen sich, zusammen mit der Mutter ihres Kindes, wieder Freude am
Leben und ein Ziel zu haben. In diesem Zusammenhang erwéhnen einige, dass sie
sogar gemeinsam mit ihrer Frau Selbsthilfegruppen besuchen, um so einen Weg

zueinander zu finden und wieder mehr miteinander zu sprechen.
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8 Diskussion

Vorliegende Arbeit zeigt die Bedurfnisse hinterbliebener Vater nach dem Tod ihres
Kindes auf padiatrischen Intensivstationen auf.

Die Erkenntnisse der vorliegenden Arbeit sind mit der Literatur in mehrerlei Hinsicht
kongruent. Auch wenn es bisher kaum Literatur zu der Sichtweise von Mannern nach
dem Tod ihres Kindes auf padiatrischen Intensivstationen gab, bestatigen sie einige
Ergebnisse von Studien in diesem Themenbereich.

Die Vater beschreiben in den Interviews, dass ihnen die Nahe und der Kontakt zu ihrem
Kind sehr bedeutend ist und sie ihre Elternrolle nicht verlieren mochten. Auch Foster et
al., (2013), Foster et al. (2016), McGraw et al. (2012) und Yorke, (2011) stellen in ihren
Untersuchungen fest, dass der Verlust der Elternrolle fiir sie in Ausnahmesituationen,
der als am schwerwiegendsten empfundene Stressfaktor darstellt. Zudem, dass sie
ihrem Kind nicht helfen und es nicht selbst versorgen kdnnen, werden in der Literatur
auch die Besuchszeiten als Einschrdnkung gesehen (Hill et al.,, 2017). Die
Besuchszeiten auf den Kinderintensivstationen werden von den interviewten Vatern
unterschiedlich erlebt. Manche sehen die Regelungen als sehr positiv, andere hétten
sich gewiinscht, dass die Rahmenbedingungen flexibler an ihre Situation angepasst
werden.

Bezuiglich der Therapie ihrer Kinder wiinschen sie sich von den Arztinnen regelmaRig,
unaufgefordert, ehrliche und verstandliche Informationen zu erhalten. lhnen ist wichtig,
in Entscheidungen miteinbezogen zu werden und vom Behandlungsteam ernst
genommen zu werden. Auch McGraw et al. (2012), Meert et al. (2009), Meyer et al.
(2006), Spitz-Koéberich (2010) und Yorke (2011), beschreiben diese Bedurfnisse der
Eltern in ihren Studien.

Mattsson et al. (2013), Niecke et al. (2017) und Twibell et al. (2018) beschreiben
beispielsweise, dass Angehdrigen auf Intensivstationen eine friihe Kontaktaufnahme mit
einem multiprofessionellen Beratungsteam angeboten werden sollte. Dies deckt sich
auch mit den beschriebenen Bedurfnissen der Vater in den Interviews.

AnkniUpfend daran winschen sich die Interviewpartner Unterstiitzung bei
organisatorischen Aufgaben, wie Unterkunft oder Verpflegung, wie auch Spitz-Kéberich
(2010) und Weidner et al. (2011) bestatigen.

In der Literatur wird als Bewadltigungsstrategien der Eltern, deren Kind auf einer
padiatrischen Intensivstation liegt, die ,Unterstitzung durch Freunde®“ beschrieben
(Foster et al., 2013; Moesmand & Kjollesdal, 2002).
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Auch die betroffenen Vater erzhlen von ihrem Bedurfnis, mit Freundinnen tber den Tod
ihres Kindes zu sprechen oder sich mit Gleichgesinnten auszutauschen.

Dies wird auch in den Studien von Meert et al. (2009) und Meert et al. (2005) erlautert.
Andere Manner moéchten jedoch gar nicht damit konfrontiert werden. Oft wird dieses
Thema vom sozialen Umfeld gemieden und ist sehr belastend fur die Vater, wie auch
Fernandes-Basata et al. (2019) und Meert et al. (2009) in ihren Forschungsarbeiten
erwdhnen. Verluste gelten nach wie vor als Tabuthema und werden von der
Gesellschaft ignoriert. Betroffene Eltern erleben daher einen Mangel an sozialer und
psychischer Unterstiitzung (Jenewein et al., 2006; Schmidt, 2005).

Weitere Erkenntnisse der durchgefihrten Studie sind, dass die Betroffenen nach dem
Tod ihres Kindes den Sinn des Lebens wieder finden mdchten. Sie erzahlen von ihrer
niedrigen Belastungsgrenze, der fehlenden Freude am Leben und dem Verlust ihrer
Ziele. Erst nach langer Zeit bemerkten sie, dass sie mit ihrem Leben eigentlich nicht
zurechtkommen. Es zeigt sich, dass Fernandez-Basanta et al. (2019) ebenfalls
bestétigen, dass sich Manner ihren Geflihlen oft nicht bewusst sind und diese auch
lange Zeit nicht offenbaren.

Ein weiterer Aspekt ist die Zeit mit dem verstorbenen Kind. Manchen Hinterbliebenen
war es besonders wichtig, ausreichend Zeit zur Verfigung zu haben, andere wollten das
Krankenhaus so schnell wie moglich verlassen. In der Literatur wird ebenfalls
beschrieben, dass sich Eltern genligend Zeit fiir die Verabschiedung winschen (Meyer
et al., 2006; Meert et al., 2009 & Meert et al., 2005).

Einige Interviewpartner betonen, wie wichtig ihnen Andenken an ihr Kind sind, da diese
einen ganz besonderen Platz zu Hause einnehmen. Dartber hinaus gibt es einige Vater,
die fur sich ganz besondere Rituale geschaffen haben, um sich ihrem Kind naher zu
fuhlen. Diese Erkenntnisse bestatigen auch Butler et al. (2015), Meert et al. (2005) und
Schmidt (2005) in ihren Forschungsarbeiten.

Nach dem Tod wiuinschen sie sich eine Nachbetreuung durch eine vertraute
Kontaktperson vom Krankenhaus, Folder, Leitfaden und Ratgeber mit externen
Kontaktadressen und organisatorischen Hilfsangeboten. Manche Interviewpartner
erwahnen auch den Kontakt zum betreuenden Krankenhauspersonal halten zu wollen,
wie auch Butler et. al. (2017) und Meert et al. (2007) in ihren Forschungsarbeiten
bestétigen. Auch in den Studien von Macnab et al. (2003), Meert et al. (2009), Mullen et
al. (2015) und Yorke (2011) weisen die Teilnehmer darauf hin, dass sie sich
Nachbetreuungssysteme vom Krankenhaus fiir Eltern verstorbener Kinder winschen

wirden.

100



Diese Masterarbeit bringt jedoch auch Ergebnisse hervor, die in der vorliegenden
Literatur noch nicht beschrieben und aufgrund der Annahme von mannlichen

~otereotypen® nicht vermutet wurden.

Als markante Doppelbelastung wird in den Interviews der Manner die zuséatzliche
Bewaltigung der alltaglichen Verpflichtungen erwahnt. Vater gehen zur Arbeit, kimmern
sich um die Versorgung von Geschwisterkindern, erledigen anfallende Arbeiten im
Haushalt und sorgen sich neben dem kranken Kind im Krankenhaus auch um ihre Frau.
Die betroffenen Vater berichten haufig tberfordert zu sein, neben den Besuchen im
Krankenhaus, alle anderen Funktionen bei der Arbeit oder im Haushalt zu erfillen, sowie
die Betreuung von mdoglichen Geschwisterkindern zu gewéhrleisten. Die Rolle des
Vaters, wenn sein Kind und seine Frau aus unterschiedlichsten Griunden im
Krankenhaus sind, scheint also eine Vielfaltige zu sein und ihn sowohl innerhalb, als
auch aullerhalb der Intensivstation stark zu beanspruchen. Dieses subjektive
Stresserleben der Manner wurde vermutlich bisher unterschatzt (Lundqvist &
Jakobsson, 2003).

Weiters schildern Vater in Forschungsarbeiten aus der Neonatologie ein starkes
Schuldgefthl, da sie durch ihre Arbeit und durch das Kimmern um andere
Familienmitglieder mehr von ihrem Kind abwesend waren. Auch die Mutter erwéhnen,
dass die Vater durch ihre Anwesenheit einen positiven Beitrag zur Bewaltigung der
Gesamtsituation leisten. Wenn die Vater arbeiten sind, ist es fur die Mutter schwierig
und sie fiihlen sich gestresst, alles alleine zu bewadltigen (Hagen et al., 2016).

Board (2004) und Currie et al. (2015) berichten hingegen, dass Vater auf der
neonatologischen Intensivstation selten anwesend waren, da sie arbeiten mussten oder
sie es emotional nicht aushielten. Weiters erzahlen Mitter, dass manche Manner zwar
anwesend waren, aber keinerlei Unterstitzung fur die Mitter darstellten, da sie selbst
Uberfordert waren.

Aus weiteren Studien ist bekannt, dass die Erziehungsarbeit von Miuttern wesentlich
umfangreicher ist, da sie mehr Aktivitaten, wie Spielen, Aufraumen und Kochen, als die
Vater bernehmen. Dass die Vater deutlich weniger in die Pflege involviert sind als die
Matter, kann dadurch erklart werden, dass die Vater in den meisten Fallen
Hauptverdiener sind und Miitter das Kind auch zu Hause, tber den ganzen Tag hinweg,
betreuen. Auch wenn die Frau neben der Betreuung des Kindes berufstitig ist, bleibt die
traditionelle Rollenverteilung fir den Mann bestehen (Seiffge-Krenke, 2016).

Wie Craig (2006) in ihrer Studie beschreibt, Ubernimmt der Vater nie die volle

Betreuungstatigkeit, viel mehr assistiert er der Mutter.
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Auch Calbayram et al. (2016) beschreiben in ihrer Forschungsarbeit, dass in Familien
mit kranken Kindern die Betreuung normalerweise die Mutter Gbernimmt, wéhrend der
Vater eine unterstiitzende und vermittelnde Rolle spielt. Aus diesem Grund wurde die
emotionale Sichtweise von Vatern vermutlich lange Zeit nicht durch Studien beleuchtet.
Es muss jedoch erwédhnt werden, dass sich die oben beschriebenen
Forschungsergebnisse auf die Rollenverteilung bei gesunden Kindern bezieht. Jedoch
auch bei chronisch kranken Kindern wird erlautert, dass es eine strikte Rollentrennung
zwischen vaterlicher und matterlicher Rolle mit dem Vater als alleinigen Verdiener gibt.
Die Vater kimmern sich um auRerfamilidre Angelegenheiten, wahrend sich die Mutter
ausschlieBlich um innerfamiliare Angelegenheiten und das Krankheitsmanagement
kimmern (Seiffge-Krenke, 2016).

Um die Ubernahme von unkonventionellen Verpflichtungen meistern zu konnen,
berichten manche Véter in den Interviews der vorliegenden Masterarbeit ihre
Arbeitsstunden zu reduzieren, oder in Hospizkarenz zu gehen. Einige der interviewten
Vater erzédhlen von einer zusatzlichen finanziellen Belastung durch EinbufRen des
Familieneinkommens. Die Manner beschreiben, dass sie in dieser Zeit einfach
Jfunktionieren®. Damit ist gemeint, dass sie ohne viel dariiber nachzudenken alles tun,
was getan werden muss. Dabei vergessen sie oft vollig auf sich selbst.

Diese Annahme wird ebenfalls in der Literatur aus der Neonatologie beschrieben.
Moglicherweise rickt bei Vatern aufgrund der enormen Verantwortung und
Uberforderung das eigene Erleben in den Hintergrund. Fur die Vater ist es somit weniger
prasent und sie funktionieren hauptsachlich (Lee et al., 2005; Lundqvist & Jakobsson,
2003).

Weiters betonen die Vater friihgeborener Kinder in den Interviews von Pohlman (2003),
dass die Wichtigkeit in ihrer Rolle als Erndhrer der Familie mit der Geburt des Kindes
nochmals zugenommen hat und sie mit groBerem Eifer zur Arbeit gingen als zuvor.

Die Manner sind oft besorgt, ihre Rolle als Familienversorger nicht zu erfillen und
empfinden noch mehr Druck, die Familie finanziell nicht versorgen zu kénnen, wenn sie
ihre Arbeitsstunden reduzierten (Prouhet et al., 2018).

Auch Lundgvist und Jakobsson (2003) berichten Uber gestresste Vater, die versuchen,
ihre Rollen als Ehemanner und Vater, sowie ihre Berufstatigkeit miteinander zu
vereinen.

In Forschungsarbeiten der Neonatologie beschreiben betroffene Eltern ebenfalls
finanzielle Herausforderungen wahrend dem Krankenhausaufenthalt und nach dem Tod
ihres Kindes (Currie et al., 2015; Prouhet et al., 2018).
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Ein weiterer interessanter Aspekt, der sich in den Interviews herauskristallisiert hat und
bisher in der Literatur noch nicht beschrieben wurde, ist, dass das wichtigste Bediirfnis
der Manner wahrend dem Krankenhausaufenthalt und nach dem Tod des Kindes, die
Unterstitzung der Mutter des Kindes darstellt. Einige wenige Untersuchungen in der
Neonatologie fokussieren sich auf die Rolle des Vaters als Unterstiitzung fur die Mutter.
Es wird beschrieben, dass ein Mangel an véaterlicher Unterstiitzung bereits wahrend der
Schwangerschaft ein Risiko fur eine Frihgeburt darstellen kann (Gosh et al., 2010).
Auch wahrend dem Krankenhausaufenthalt auf der Neonatologie machen sie sich grol3e
Sorgen um ihre Partnerin. Die Vater berichten tUber das Gefuhl von Hilflosigkeit, die
Familie nicht beschiitzen zu kénnen (Lundgvist & Jakobsson, 2003; Pohiman, 2009). In
einer weiteren Forschungsarbeit wird der Tod eines extrem friihgeborenen Kindes von
den befragten Mittern als am meisten belastend dargestellt. Bei den Vatern hingegen,
war der Verlust ihres Kindes aber nur der zweit starkste Belastungsfaktor. Fir die
Manner ist die Sorge um ihre Frau, am Belastendsten. Es resultiert die Angst um ihre
Frau, vor allem aus einer Hilflosigkeit, ihr und dem verstorbenen Kind gegentiber (Hagen
et al., 2016; Jenewein et al., 2006; Prouhet et al., 2018).

In der vorliegenden Masterarbeit betonen die Vater, dass sie sich mehr um ihre Frau, als
um sich selbst gekimmert haben und sie die Mutter, so gut es geht, schiitzen méchten.
Als Grund dafiir geben sie an, dass sie das Gefuhl haben, ihre Frauen hétten die
damalige Situation im Krankenhaus schwieriger verkraftet als sie, da sie durch ihre
stetige Anwesenheit mehr involviert waren, als die Vater der Kinder. Zu diesen
Erkenntnissen kam auch die Forschungsarbeit von Valizadeh et al. (2012).

Dabei offenbart sich, dass einige Manner auch nicht ehrlich Gber ihre Sorgen und
Angste mit ihren Frauen sprechen wollten, da diese ohnehin schon sehr traurig waren
und viel geweint hatten.

Haufig belastet Manner die Tatsache, dass es ihren Frauen nicht gut geht, sie sie aber
glicklich sehen mochten. Sie wiinschen sich, zusammen mit der Mutter ihres Kindes,
wieder Freude am Leben und ein Ziel zu haben.

Ein Grofteil der interviewten Vater erklart, dass sie sich ihre Probleme mit sich selbst
ausmachen wuirden. Diese mannlichen, zum Teil ,stereotypen® Verhaltensweisen
beschreibt auch die Studie von Prouhet et al. (2018). Auch Beitel & Parke (1998)
berichten von den Tendenzen der Manner, sich bei Problemen lieber zurlickzuziehen

und niemanden damit belasten zu wollen.
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Ein Grund dafur kdnnte sein, dass Véter ihre Gefuhle oft nicht auRern und sie diese
aufgrund ihrer unterstitzenden und schitzenden Rolle fir ihre Partnerinnen
unterdriicken. Vermutlich bezeichnen Mitter in einer Studie zur Trauer, aufgrund der
Fruhgeburtlichkeit ihrer Kinder, ihre Partner deshalb als ihre grof3ten Unterstitzer (Lee
et al., 2005; Lundqvist & Jakobsson, 2003; Valizadeh et al., 2012).

Auch Hagen et al. (2016) beschreiben, dass die befragten Mitter und Vater erzahlten,
dass ihnen die Zusammenarbeit mit inrem Partner wahrend dem Krankenhausaufenthalt
auf der neonatologischen Intensivstation am meisten geholfen hat.

Weiters versuchen Manner oft ihre Geflhle und Bedirfnisse hinter ,stereotypen”
Verhaltensweisen zu verstecken und die Rolle des Starken zu Ubernehmen, um sich vor
weiteren Schmerzen zu schitzen. Sie versuchen fiur ihre Frau und ihr Kind stark zu sein,
werden aber oft von ihren Gefuhlen Uberwaltigt, sobald sie alleine sind (Hagen et al.,
2016).

Schmidt (2005) berichtet, dass einer der Hauptgriinde fur die Entfremdung zweier
Partner, die so ein schweres Schicksal durchleben, eine mangelnde Kommunikation
darstellt. Diese Kommunikationskluft entsteht oftmals dadurch, dass sich Mann und Frau
gegenseitig ,schonen” méchten, um den anderen nicht zur zusatzlich zur Last zu fallen.
Jeder versucht seine Probleme fir sich zu behalten, da man der Meinung ist, der andere
hat schon genug mit seinen eigenen Problemen zu kampfen. Dadurch lassen sich ca.
70% der Ehen, in denen ein Kind verstorben ist, in den folgenden zwei Jahren scheiden
(Schmidt, 2005).

Die dritte wichtige Erkenntnis, die in den Interviews deutlich wurde, ist, dass es den
Vatern schwer fallt, ihre eigenen Bedirfnisse zu artikulieren. Bis auf zwei
Interviewpartner waren alle Vater und Mitter der verstorbenen Kinder zu diesem
Zeitpunkt ein Paar. Alleinerziehende Vater hingegen kdnnen ihre eigenen Bedirfnisse
vermutlich leichter definieren, da sie laut Studien auch Mutterrollen mit Gbernehmen
kénnen, wenn es die Situation erfordert (Seiffge- Krenke, 2016).

Es wird vermutet, dass der Krankenhausaufenthalt und der Verlust ihres Kindes von den
Vatern als ein ,Wir Erlebnis“ betrachtet wird und es ihnen deshalb schwer fallt, ihre
Winsche und Bediirfnisse losgeldst von ihren Partnerinnen beschreiben zu kénnen.
Auch die Bedurfnisse nach dem Tod des Kindes, in der die Trauerbewdltigung eine
grol3e Rolle spielt, werden meist als Paar verarbeitet, da der Verlust existenziell fir die

ganze Familie ist.
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Diese Erkenntnisse aus den Interviews der vorliegenden Masterarbeit sind jedoch nicht
mit der bestehenden Literatur kongruent. In einer Vielzahl an Studien werden eindeutige
Geschlechterunterschiede in der Trauerbewaltigung beschrieben, wenn ein Kind
verstirbt (Barrera et al., 2007; Hawthorne et al., 2017; Lang et al., 1996).

In Studien mit getrennten Stichproben von Mannern und Frauen wurde herausgefunden,
dass Méanner und Frauen Trauer zu unterschiedlichen Zeiten empfinden, ihre Trauer auf
unterschiedliche Weise ausdriicken oder unterschiedlich mit ihr umgehen. Wie oben
bereits erwéhnt, neigen Manner dazu die Rolle des Managers zu Ubernehmen und sich
damit zu beschéftigen ihre Frauen zu unterstutzen oder sich abzulenken (Lang et al.,
1996).

Ein weiterer Aspekt ist, dass beide Elternteile im Laufe des Lebens ihre eigenen
Bewaltigungsstrategien flr schwierige Situationen oder Krisen entwickeln.

Da Eltern in der tiefen Trauer um das gemeinsame Kind Halt brauchen, ware es
stutzend, wenn sie fureinander da sein kdnnten. In einer tiefen Krise fehlt jedoch oft die
Kraft, gleichzeitig fir jemanden anderen da zu sein und ihn zu unterstitzen (Meuter,
2019).

~Venn das Leid sehr grol ist, ist geteiltes Leid nicht halbes Leid, sondern es verdoppelt
sich” (Meuter, 2019, S.71).

Kachler & Majer-Kachler (2013) beschreiben trauernde Eltern als ein ,Uberlebensteam®
und als eine ,Geflihlsgemeinschaft‘, deren Zentrum der Schmerz und die Trauer sind.
Dabei fuhlen sie sich in ihrem Schmerz und ihrer Trauer einerseits verbunden,
andererseits aber auch getrennt. In den Zeiten, in denen diese Aspekte vorrangig sind,
sehen sie sich nicht so sehr als Mann und Frau, sondern als gegenseitige Begleiter,
Helfer und Uberlebenskampfer. Diese Aspekte der Trauergemeinschaft, sowie die neu
intensivierte Elternschaft des verstorbenen Kindes sind auf3erordentlich wichtig fiir das
Zusammenleben von Paaren nach dem Tod ihres Kindes.

Auch das pflegewissenschaftliche Konzept des ,Family Health Care Nursing“ beschreibt,
dass Gesundheit, Krankheit, sowie der Tod eines Familienmitgliedes nicht nur eine
Person betrifft, sondern eine ganze Familienstruktur beeinflusst. Dieser Umstand berihrt
mit verschiedenen Auswirkungen und Auspragungen auch alle anderen Personen in
einem Familiensystem, vor allem wenn die Erkrankung chronisch, kritisch oder zum Tod
eines geliebten Menschen fuhrt. (Kaakinen et al., 2010). Eine kritische Erkrankung stellt
fur die Familien eine Lebenserfahrung dar, in der sie mit stetiger Unsicherheit

konfrontiert sind.
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Besonders der Verlust eines Familienmitglieds kann durch die vielen Herausforderungen
und Belastungen ein komplettes Familienleben auf den Kopf stellen, Rollen ver&ndern,
sie ndher zusammenbringen, aber auch langerfristig voneinander trennen (Eggenberger
& Nelms, 2007; Nagl-Cupal, 2011).

Durch die Erkenntnisse der vorliegenden Masterarbeit konnten viele in der Literatur
bereits beschriebene Sichtweisen von Vatern bestatigt, aber auch neue Erkenntnisse
gewonnen werden. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit machen deutlich, dass
Manner, die an sie gestellten gesellschaftlichen Anforderungen erfillen und auch
danach leben mdchten. Dartiber hinaus muss jedoch betont werden, dass im Grof3en
und Ganzen jeder Mensch individuelle Bedirfnisse hat und Trauer unterschiedlich
verarbeitet und sich dies nicht nur durch das Geschlecht ableiten lasst. Bedurfnisse sind
vor allem abhangig und werden beeinflusst durch kulturelle, soziale und individuelle

Faktoren (Fernandez-Basanta et al., 2019).

8.1 Limitationen und Ausblick fur die Forschung

Die vorliegende Masterarbeit weist einige Limitationen auf. Es wurden Vater interviewt,
deren Kind oder Jugendlicher akut auf einer padiatrischen Intensivstation verstorben ist.
Bei der Kontaktaufnahme mit den potentiellen Teilnehmern wurde jedoch nicht zwischen
den Ursachen unterschieden, die zum Tod ihres Kindes gefuhrt haben. Ob ein Kind akut
verstirbt, oder ob ein langerer Leidensweg vorausgegangen ist, kann einen grofR3en
Einfluss auf die Trauerverarbeitung und die Bedurfnisse der Vater haben.

Laut Literatur, haben Eltern von Kindern, die akut verstorben sind mit mehr
Schuldgefihlen, Wut, Verzweiflung und Selbstentfremdung zu kdmpfen (Hazzard et al.,
1992). Weiters kann die Todesursache ebenfalls die Trauer der Hinterbliebenen

beeinflussen (Lang et al., 1996).

Eine andere potentielle Limitation ist, dass die Interviewfihrung maoglicherweise durch
Wissen, Erfahrungen und Vorannahmen der Interviewerin im Bezug auf Ablaufe im
Krankenhaus beeinflusst worden ist. Durch eine mdglichst offene Interviewflihrung
wurde jedoch angestrebt, diese Art der Einflussnahme mdoglichst zu vermeiden.

Trotz der Limitationen geben die Ergebnisse einen wertvollen Einblick in die
Bedurfniswelt von hinterbliebenen Vatern und zeigen auf, welche weiteren Schritte und
Verbesserungen fir das interdisziplinare Team notwendig sind, um eine adaquate

Begleitung zu gewabhrleisten.
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Ausblick fur die Forschung

In der vorliegenden Arbeit konnten aufgrund der begrenzten Zeitressourcen nicht
samtliche Faktoren ausfuhrlich dargestellt werden. Hierflr bedarf es weiterer Forschung.
Anknupfend daran zeigt sich die Notwendigkeit weiterer Differenzierungen, denn es
wurde nicht zwischen Sauglinge, Kleinkindern und Jugendlichen unterschieden. Dartber
hinaus wurden uberwiegend Véter von verstorbenen Sauglingen befragt, nur ein
Hinterbliebener war Vater eines Kleinkindes und einer eines Jugendlichen. Wie im
Kapitel Problemstellung erlautert, kamen einige Studien zu dem Ergebnis, dass Eltern
von verstorbenen Kleinkindern, Schulkindern und Jugendlichen haufiger von
Depressionen und posttraumatischen Belastungsstérungen betroffen sind. Sie berichten
oOfter Gber gréRere negative Auswirkungen auf ihr Leben, als Eltern, deren Kind auf einer
neonatologischen Intensivstation verstorben ist (Youngblut et al., 2013).

Des Weiteren wurde nicht unterschieden, ob der Vater nach dem Tod weitere Kinder
bekommen hat/bekommen kann oder nicht. Zwei Véater erwahnten in den Interviews,
dass aufgrund einer genetischen Erkrankung das Risiko zu hoch ware, um weitere
Kinder zu bekommen. Sie betonen, dass sie unter anderem psychisch so schwer
belastet sind, dass sich ihr Lebensziel Kinder zu haben, nun nicht mehr erfullen I&sst.
Diesbeziglich kénnten sich in weiteren Forschungen interessante Aspekte ergeben, da

hier Unterschiede einen Einfluss auf die Beduirfnisse nach dem Tod haben kénnen.

Durch die bisherige Literatur und die vorliegenden Ergebnisse der Interviews mit den
Vatern, die ihr Kind auf einer padiatrischen Intensivstation verloren haben, konnten die
Bedurfnisse von Betroffenen gut abgebildet werden. Diese Erkenntnisse kénnten diverse
Verbesserungsmaoglichkeiten und AnstoRRe fir die Pflegepraxis und Pflegewissenschaft
hervorbringen. Nun ware es notig, Pflegepersonen auf Kinderintensivstationen zu
befragen, was sie ihrer Meinung nach bendétigen wirden, um auf die Bedlrfnisse der
Eltern reagieren zu kénnen. Weitere Untersuchungen zu diesem Kontext kénnten
reichhaltigere Einblicke in diese Thematik liefern. Aufgrund der Komplexitat und der
unterschiedlichen Einflussfaktoren bedarf es vermehrter Aufmerksamkeit von Praxis und

Forschung, um diesen Prozess weiter zu entwickeln.

8.2 Implikationen fur die Praxis
Die Untersuchung der Bedlrfnisse von betroffenen Vatern, die ihr Kind auf der
padiatrischen Intensivstation verloren haben, soll dazu dienen, Erkenntnisse lber den

Umgang mit Vatern nach dem Tod zu erlangen und aufzuzeigen.
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Ein weiterer Aspekt ist, wie sich die Unterstitzungsmoglichkeiten Hinterbliebener in
diesen Situationen weiterentwickeln sollten. Daruber hinaus kann das Verstehen dieser
Bedurfnisse das Wissen des interdisziplindren Teams auf der padiatrischen
Intensivstation bei der Betreuung der Vater verbessern. Grundséatzlich ist zu erwdhnen,
dass es sich bei den Handlungsempfehlungen fir die Praxis nicht um rein vaterliche
Bedirfnisse handelt, sondern laut der bisherigen Literatur auch die Winsche der Mutter
bzw. Eltern abbilden.

Die gewonnenen Erkenntnisse hinsichtlich der Bedurfnisse hinterbliebener Vater zeigen
einen deutlichen Bedarf an Unterstitzung auf. Es bedarf sowohl einer Hilfe fur die
betroffenen Véater im Krankenhaus und nach dem Tod ihres Kindes, als auch intensive
Aufklarungsarbeit, Wissenserweiterungen und Zeitressourcen fir das gesamte
interdisziplindre Team.

Eine besondere Bedeutung fir die Praxis kommt der psychosozialen Begleitung der
Familien, deren Kind auf der padiatrischen Intensivstation aufgenommen ist, zu. Diese
Betreuung sollte bereits in der Akut- bzw. Aufnahmephase beginnen und dariber hinaus
von externen Stellen weiterhin angeboten werden und somit nicht enden, sobald das

Kind verstorben ist und die Eltern das Krankenhaus verlassen.

Auch bei der Ausbildung und Fortbildung in der Begleitung von kritisch kranken Kindern
wird in der Praxis groRes Verbesserungspotential von den Vatern in den Interviews
erwahnt.

Die Studie von Fernandez-Basanta et al. (2019) zeigt ebenfalls auf, dass die
Implementierung und Entwicklung von emotionalen und patientinnenzentrierten
Pflegekonzepten fir diese Patientinnengruppe und deren Angehdrigen wichtig waren.
Befragte Pflegepersonen geben jedoch an, dass sie die Betreuung von hinterbliebenen
Eltern als stressig und herausfordernd empfinden. Weiters fiihlen sie sich auch nicht gut
vorbereitet und erhalten keine ausreichende Ausbildung, um Betroffene zu unterstitzen.
Pflegepersonen sind fir die wechselnden Bedirfnisse der Betroffenen kaum adaquat
geschult und es wird die klinische Betreuung der emotionalen Versorgung vorgezogen.
Das Hauptziel des interdisziplinaren Teams auf padiatrischen Intensivstationen sollte
trotz allem sein, die Eltern im Rahmen ihrer Méglichkeiten, so gut als mdglich auf diesem
schweren Weg zu begleiten und somit negativen Kurz- und Langzeitfolgen vorzubeugen
(Butler et al., 2015).
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Ein weiterer Aspekt ist, dass die Betreuung durch das Krankenhaus endet, sobald das
Kind verstorben ist. In den Interviews berichten Vater, dass sie sich oft alleine gelassen
fuhlten und sich Informationen Uber den weiteren Verlauf gewinscht hétten, welche
Rechte sie haben und wer ihnen bei Bedarf helfen kann. Dies bestétigt auch die Literatur
(Butler et al., 2015; Copnell, 2005; Donovan et al., 2015). Im Boston Children’s Hospital
wurde 2010 beispielsweise ein Guide (,When grief is new®) flr hinterbliebene Eltern und
Familienangehdrige von der Abteilung ,Bereavement Services® erarbeitet. Er beinhaltet
Erklarungen, was die Eltern und Angehdrigen mdglicherweise in den nachsten Tagen
und Monaten durchleben missen. Dieses Handbuch enthalt auch Tipps und praktische
Strategien flr Betroffene in dieser schwierigen Zeit (Morris, 2010). Die Literatur deckt
sich mit den Empfehlungen der Véater, dass Broschiren oder Handblcher, wie oben
erwahnt, an Eltern, die ihr Kind im Krankenhaus verloren haben, ausgehandigt werden
sollten.

Auch in GroRbritannien und in skandinavischen Landern ist die Idee einer ,follow up
bereavement care/service/support® zur Nachbetreuung von Hinterbliebenen aufRerhalb
des Krankenhauses verwirklicht worden. Dieses Service wird oft von der

Krankenhausseelsorge bereitgestellt (Ford et al., 2013).

AbschlieRend ist zu erwéhnen, dass es fur das interdisziplinare Team und vor allem fur
das Pflegepersonal wichtig ist, die Geflihle und Bedurfnisse der Vater bzw. der Eltern zu
kennen, um sie unterstiitzen und adaquat auf ihre Verhaltensweisen reagieren zu
konnen.

Es liegt vor allem an den Verantwortlichen und den Krankenhaustragern, die
Notwendigkeit der kompetenten fachlichen Schulung des interdisziplindren Teams auf

padiatrischen Intensivstationen zu erkennen und zu férdern.
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11 Anhang

11.1 Informationsschreiben

Informationsschreiben uUber die geplante Studie

,Die Erlebenswelt hinterbliebener Vater von akut verstorbenen Kindern und

Jugendlichen auf padiatrischen Intensivstationen®

Sehr geehrte Herren!

Ich heil3e Verena Grafoner und bin Studentin des Masterstudiums ,Pflegewissenschaft” an
der Universitat Wien. Derzeit schreibe ich meine Masterarbeit zur Erlebenswelt von Vatern,
die ihr Kind pl6tzlich auf einer Kinderintensivstation verloren haben.

Das Ziel des Forschungsprojektes ist es zu untersuchen, welche Bedurfnisse Vater im
Zusammenhang mit dem Tod ihres Kindes haben und welche Unterstiitzungsleistungen sie
auf der Kinderintensivstation benétigt hatten. Ich méchte gerne mehr dariber erfahren,

welche Erfahrungen sie auf der Intensivstation in dieser Zeit gemacht haben.

Warum werden sie zur Teilnahme an dieser Studie gebeten?

Der Verlust eines Kindes und dessen Tod auf der Intensivstation ist eine schwerwiegende
und traumatisierende Erfahrung. Aufgrund dieser Erfahrung, kdnnen sie einen Einblick in
die damalige Situation geben. Gesprache dariiber, wie sie den Verlust ihres Kindes erlebt
haben, der Umgang mit dieser Situation, sowie welche Unterstitzung sie bendtigt haben
bzw. hatten, kdnnen dabei helfen, die Situation von Vétern besser zu verstehen und ihre

Bedurfnisse wahrzunehmen.

Wie sieht die Teilnahme an dem Forschungsprojekt konkret aus?

Wenn sie an dem Forschungsprojekt teilnehmen méchten, werde ich mit ihnen ein ca.
einstindiges Gesprach fihren. Sie kénnen selbst aussuchen, an welchem Ort das
Interview stattfinden soll. Dabei werde ich ihnen einige Fragen zu lhren Erfahrungen
stellen, welche sie im Laufe des Gesprachs beantworten kdnnen. Das Gesprach wird auf

Tonband aufgenommen und anschlieend in eine schriftliche Form Ubertragen.
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Worin liegt der Nutzen der Teilnahme?

Es ist nicht zu erwarten, dass sie aus der Teilnahme an dem Gesprach einen direkten
Nutzen fir sich haben werden. Das, was sie in dem Gespréach mitteilen tragt jedoch dazu
bei, die Situation mit dem akuten Tod, die Herausforderungen und Erwartungen von damals

besser zu verstehen.

Diese Informationen kénnen dem Team aus Pflegepersonen und Arztinnen auf der
Kinderintensivstation helfen, umfassendere Unterstlitzung anzubieten und diese an die
Erwartungen der Vater anzupassen. Es ist durchaus méglich, dass das Gesprach aufgrund
der gemachten Erfahrungen sehr aufwiihlend sein kann und dass Erinnerungen

hochkommen.

Welche Rechte haben sie?

Die Teilnahme an diesem Forschungsprojekt ist freiwillig. Wenn sie eine Frage nicht
beantworten wollen, miissen sie das nicht tun. Sie kénnen jederzeit, auch nach Beginn des
Interviews, abbrechen und mussen dafir keine Grinde nennen. Die Ablehnung der
Teilnahme oder ein vorzeitiges Ausscheiden hat keine nachteiligen Folgen fiur sie. Auch

nach Abschluss der Untersuchung haben sie das Recht Ihre Daten zuriickzuziehen.

Was geschieht mit den gesammelten Informationen?

Ich versichere ihnen, dass das Interview bzw. die Daten vertraulich und anonym behandelt
werden und dass keine Ruckschlisse auf ihre Person mdglich sind. Das heil3t, man erkennt
nicht, wer das Interview gegeben hat. |hr Name wird an keiner Stelle im
Forschungsmaterial aufscheinen. Der Zugang zu den Daten obliegt ausschliefZlich mir,
sowie meinem Betreuer. Die Daten werden nur zu wissenschaftlichen Zwecken verwendet.
Dies gilt auch fur eine eventuelle Veroffentlichung der Forschungsergebnisse. Auf Wunsch
werde ich sie gerne nach Ende der Studie Uber die Ergebnisse des Forschungsprojektes

informieren.

Fragen?

Bei Fragen oder Unklarheiten stehe ich lhnen gerne zur Verfigung!
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Ich wére Ihnen sehr dankbar, wenn sie an meinem Forschungsprojekt teilnehmen und lhre
Erfahrungen mit mir teilen. Bitte kontaktieren Sie mich, wenn ich Sie ausfihrlicher tber
Inhalt und Ablauf der Studie informieren darf, bzw. wenn Sie Interesse haben, an der Studie

teilzunehmen!

Verena Grafoner
Tel: 0650/ 3113911
E-Mail: verena.grafoner@gmx.at

Ein paar Informationen zu meiner Person:

Ich bin diplomierte Kinderkrankenschwester und arbeite seit 7 Jahren auf der padiatrischen
Intensivstation, Med Campus 4, am Kepler Universitatsklinikum in Linz (ehemalige Landes-
Frauen- und Kinderklinik Linz).

Ich bin 29 Jahre alt und lebe in Linz.
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11.2 Informierte Zustimmung

Einverstandniserklarung fur die Teilnahme an einer Studie

Ich wurde von der interviewenden Person vollstandig tber Wesen, Bedeutung und
Tragweite des Forschungsprojektes aufgeklart. Ich habe das Informationsmaterial
gelesen und verstanden. Ich hatte die Mdoglichkeit Fragen zu stellen, habe die
Antworten verstanden und habe zurzeit keine weiteren Fragen. Ich bin tber die

moglichen Nutzen und Risiken dieses Forschungsprojektes informiert.

Ich hatte ausreichend Zeit, mich zur Teilnahme zu entscheiden und weil3, dass die
Teilnahme daran freiwillig ist. Ich weil3, dass ich jederzeit und ohne Angabe von
Grunden diese Zustimmung widerrufen kann, ohne dass sich dieser Entschluss

nachteilig auf mich auswirken wird.

Ich bin damit einverstanden, dass in diesem Forschungsprojekt Daten von mir
aufgezeichnet werden. Mir ist bekannt, dass meine Daten anonym gespeichert und
ausschliel3lich fur wissenschaftliche Zwecke verwendet werden.

Ich erklare hiermit meine freiwillige Teilnahme an diesem Projekt.

Ort, Datum Unterschrift des Teilnehmers

Unterschrift der Interviewerin
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11.3 Interviewleitfaden

Interviewleitfaden
Vorab

v Einverstandniserklanung einholen

v Ablauf und Intension des Projektes erklaren
v Anonymitat betonen

v Aufnahmegerat einschalten

v Beginn mit Soziodemographische Daten

Schlussfrage

Gibt es noch etwas, dass Sie hinzufugen/erzahlen méchten?/ Gibt es
noch etwas, dass lhnen wichtig ist, Giberdas wir nicht gesprochen
haben?

Wie ist es lhnen wahrend dem Interview gegangen?

Danke fir lhre Offenheit und fiir die Zeit, die Sie sich genommen
haben. Ich wiinsche lhnen alles Gute. Wenn Sie Interesse haben,

kann ich lhnen gerne meine Arbeit zukommen lassen.

Soziodemographische Daten Vater Daten Kind
(Zeitpunkt des Todes d. Kindes)

Alter Name
Migrationshintergrund? (seit wann in O) Geschlecht
Familienstand Alter

Berufstatigkeit

Diagnosen/Aufnahmegrund

Anzahl Kinder

Dauer des Aufenthaltes

Entfernung Wohnort - Krankenhaus

Aufenthalt auf der
Intensivstation
geplant/ungeplant

Unterkunft wahrend KH Aufenthalt?

Vorbesuche ICU?

Regieanweisung

lch werde lhnen vorerst zuhdren und Sie nicht unterbrechen. Ich werde mir eventuell Notizen machen und lhnen spater auch Fragen stellen. (Auch

wenn Sie wissen dass ich auf der Station arbeite bitte sagen Sie alles was lhnen in den Sinn kommt und seien Sie ehrlich, nur so kdnnen wir uns

verbessern.)

Einstiegsfrage

Erinnern Sie sich bitte an die Zeit zurtick, erzahlen Sie mir etwas tber lhr Kind, wie ist es dazu gekommen dass ihr Kind auf der Intensivstation

gelandet ist?



Unterstitzungs-

Erzdhlen Sie mir bitte welche Form von Unterstiitzung Sie

angebote vom Krankenhauspersonal bekommen haben?

Wenn ja, Erfahrungen damit? - Unterstiutzung
¥ Wie war das fiir Sie? weiterempfehlen?; konnten Sie Gber Gefihle sprechen?

v Konnen Sie das naher Welche Unterstitzungsangebote hatten Sie bendtigt?

beschreiben oder konkret an einem Welche Erwartungen? Wiinsche und Bedirfnisse geauRert?

Beispiel benennen? Was haben Sie am hilfreichsten empfunden, um mit den

¥ Welches Gefiihl hatten Sie? Belastungen umzugehen?

v Hatten Sie andere Erwartungen?

. Erzahlen Sie mir bitte iiber die Entscheidungen die Sie zum
Entscheidungs- Schluss treffen mussten.
findung

=  Werinvolviert?;Eltern genigend einbezogen?; Wie erwartet?
+ Herausforderungen und Belastungen durch Entscheidung?

Hatten Sie das Gefiihl dass lhre Partnerin/Mutter des
Kindes gleichermafiien involviert war wie Sie?

Emotionale Bedurfnisse

Team + Personal - gleichermalien Unterstiitzung, Gespréche,

(Umgang mit Wohlbefinden geachtet?
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N Partnerin/Mutter) Unterstiitzung , Wohlbefinden gleichermafen durch

Freunde/Familie?
Haben Sie sich mehr um das Wohlbefinden lhrer Partnerin
gekiommert als um lhr eigenes?
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Team

(Umgang mit
Eltern/Kind)

v Wie war das fir Sie?

v Kdnnen Sie das naher
beschreiben oder
konkret an einem
Beispiel benennen?

v Welches Gefuhl hatten
Sie?

v" Hatten Sie andere
Erwartungen? Wenn ja
welche?
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Erzdahlen Sie mir bitte wie das Team der Kinderintensivstation mit lhnen umgegangen

Andere Erwartungen? Wenn ja, welche?

Ausreichende Information tiber KH/Prognose?; Ehrliche Aufklarung; versténdliche Waorte;
Gefihl pflegerische und arztliche Auskunft jederzeit maglich? Vertrauen in das Personal?
Anruf/info bei Situationsverschlechterung; Ausweitung Besuchszeiten?

Respektvoller Umgang — Kind/Eltern; Akzeptanz

Uber verschiedene Berufsgruppen die in die Betreuung des Kindes involviert waren bescheid
gewusst?

Erklarung der Untersuchungen/ Gerate/Tatigkeiten am Kind?

Informationen was Sie for lhr Kind tun kénnen- Wie in Pflege miteinbezogen?/ Beibehaltung
der Elternrolle; Mahe zum Kind

Entgegnete |hnen das Personal einfihlsam? Mitgefdhl? Um lhr Wohlbefinden gesorgt?

Auf Individuelle Bedarfnisse eingegangen?

Umgebungs- Erzihlen Sie mir bitte wie Sie sich generell auf der
Station wohl gefiihlt haben? [Atmosphare, Essen,

faktoren Trinken Telefon, Wartebereich)

Wurde |hr Kind zum Schluss in einem Einzelzimmer
betreut? Andere Wiinsche?

Ausreichend Privatsphare im Elternaufenthaltsbereich?
Maglichkeit beim Kind zu Obernachten?

Gendgend Zeit mit dem Kind?, Immer beim Kind sein diirfen



Unterstiitzungs-

Ich méchte mich mit lhnen jetzt noch einmal lber Unterstiitzungsangebote

angebote unterhalten, wie war das nach dem Tod lhres Kindes?

Erfahrungen damit? Unterstiitzung weiterempfehlen?

Auf Personen oder Einrichtungen verwiesen die bei Bedarf helfen kénnen?
v Wie war das for Sie?

v Kénnen Sie das ndher
beschreiben oder

konkret an einem

Wegweiser fur die ersten Tage und Wochen nach dem Tod?, Trauerunterstiitzung in
der Machsorge?
Erlebte Unterstitzung durch das Team der Kinderintensivstation?; Erinnerungen,

Andenken an das Kind ermaglicht/vorgeschlagen?
Beispiel benennen?

v Welches Gefiihl hatten
Sie?

v Hatten Sie andere

Bendtigte Unterstitzung/Information? Wo Unterstitzung gewinscht?
Welche Erwartungen? Wiinsche und Bedurfnisse beim Personal geaulert?
Was haben Sie am hilfreichsten empfunden?; Zeit fir Gesprache mit dem

Personal?;

Erwartungen? Wenn ja Kontakt zum Personal;, Besuche auf der Station nach dem Tod wichtig?

welche? Besonders negative/positive Erlebnisse auf der PICU?

Wie fiihlen/fiihlten Sie sich seit dem Tod lhres Kindes von lhrer Familieflhrem
sozialen Umfeld unterstiitzt?
Wie wiirden Sie die Beziehung zu lhrer Partnerin beschreiben? Beziehung seit Tod
verandert?

Sprechen Sie mit Freunden/Kollegen Gber den Verlust/Schwierigkeiten/Probleme?
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Welche Bewaltigungsstrategien haben Ihnen geholfen mit dem Tod lhres Kindes

umzugehen?

Wie hat sich |hr Leben seither verdndert?

Welche Rolle hatten Sie in der Situation?
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