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Dieses Dokument ist ein strukturierter Gesprdachsleitfaden fur Gesprache mit Eltern, die ihr
Kind verloren haben.

Ziel: Erhebung narrativer Erfahrungsberichte

Methodik: Leitfadengestiitzt, halbstrukturiert, mit offen-narrativen Impulsen
Dauer: ca. 2-3 Stunden

Ort: Vor Ort oder virtuell, nach Wunsch der Teilnehmenden

Aufzeichnung: Digital und entsprechend Einwilligung

Wichtiger Hinweis fiir Gesprachsfiihrende

o Das Gesprdch darf nur durchgefiihrt werden, wenn die befragte Person zuvor
umfassend lber den Zweck des Projekts, die Verwendung der Daten sowie den
Datenschutz informiert wurde und die Informations- und Einwilligungserkldrung
verstanden und akzeptiert hat.

» Es st der befragten Person ausdrticklich mitzuteilen, dass das Gesprdch jederzeit - ohne
Angabe von Griinden - unterbrochen oder abgebrochen werden kann, falls dies
gewlinscht wird.

» Die befragte Person ist darauf hinzuweisen, dass das Gesprdch emotional belastend sein
und Gefiihle hervorrufen kann. Falls nach dem Gesprdch Gesprdchsbedarf, Fragen oder
der Wunsch nach Unterstilitzung bestehen, kann sie sich jederzeit an die Projektleitung
wenden. Die Kontaktangaben finden sich auf der Informations- und
Einwilligungserkldrung.

» Zu Beginn jeder Phase soll der Erzéhlimpuls ohne Unterbrechung oder Detailfragen zur
freien Erzdhlung anregen.

» Erst nachdem die freie Erzdhlung abgeschlossen ist, werden die vertiefenden
Ergdnzungsfragen eingesetzt. Diese dienen dazu, relevante Aspekte zu vertiefen,
thematische Liicken zu schliessen und eine gewisse Standardisierung der erhobenen
Themen sicherzustellen.

o Der Leitfaden enthadlt bewusst auch geschlossene Fragen. Wird eine solche Frage mit
«Nein» beantwortet, respektieren Sie dies und gehen Sie ohne Nachbohren zur ndchsten
Frage oder Phase (iber. Bei einem «Ja» laden Sie zum Erzdhlen ein: «Mdchten Sie mir
mehr dartiber erzdhlen?» oder «Wie war das flir Sie?»

» Das zweistufige Vorgehen verbindet die freie Erzahlung mit einer anschliessenden
strukturierten Vertiefung. So bleiben die individuellen Erfahrungen sichtbar und die
behandelten Themen kénnen fiir die Darstellung auf der Wissensplattform systematisch
verglichen und eingeordnet werden.
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Hinweise zur Gesprdchsdurchfiihrung

Der Leitfaden folgt funf Phasen des Weges mit und nach dem Verlust eines Kindes mit
einer lebenslimitierenden Erkrankung. Er reicht von der Diagnose und der Zeit der
Therapien und Pflege Uber das absehbare Lebensende, die Zeit des Sterbens und die
unmittelbare Zeit nach dem Tod bis zum Leben mit der Trauer und der Ruckkehr in den
Alltag. Eine ausfuhrliche Beschreibung der Phasen findet sich im Anhang A.

Vor dem thematischen Teil steht eine Vorphase zum gegenseitigen Kennenlernen und
Vertrauensaufbau. Anschliessend beginnt das Gesprdach mit einem offenen Erzahlimpuls. Er
gibt den befragten Personen Raum, ihre Erfahrungen frei und ohne thematische
Einschrankungen zu schildern.

Vorphase zum gegenseitigen Kennenlernen und Vertrauensaufbau

Einleitende Fragen

* Erzdhlen Sie mir zundchst ein wenig von sich und Ihrer Familie.

Mogliche natiirliche Nachfragen

* Wie alt war Ihr Kind und wie lange ist es her, seit Ihr Kind gestorben ist?
* Leben Sie zusammen als Familie, oder wie ist Ihre Wohnsituation?

* Haben Sie weitere Kinder?

e Sind Sie berufstatig, oder wie gestaltet sich aktuell Ihr Alltag?

Hinweis zur Terminologie
In diesem Leitfaden wird unterschieden zwischen:

* Betroffene Familie: Dazu gehoren das lebenslimitierend erkrankte, sterbende oder
verstorbene Kind sowie dessen Eltern oder Erziehungsberechtigte und Geschwister. Sie
stehen im Zentrum des Geschehens und tragen die unmittelbare Last von Krankheit,
Sterben, Tod und Trauer.

* Nahestehende: Personen ausserhalb der Kernfamilie, die das Kind, die Eltern oder die
ganze Familie begleiten. Dazu zdahlen zum Beispiel Grosseltern, Tanten und Onkel,
Cousinen und Cousins, Patinnen und Paten sowie enge Freundinnen und Freunde des
Kindes oder der Eltern. Nahestehende erleben die Krankheit, das Sterben und den Tod
des Kindes aus einer eigenen Perspektive. Sie sind selbst betroffen und begleiten
zugleich die betroffene Familie.
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Einleitung in das eigentliche Gesprdch

Phase 1 nach der Diagnose der lebenslimitierenden Erkrankung

Ubergang zu Phase 1

Erzahlimpuls

* Mochten Sie mir von dem Moment erzdhlen, als Sie erfahren haben, dass Ihr Kind
lebenslimitierend erkrankt ist?

* Wie haben Sie diesen Augenblick erlebt - wo waren Sie, wer war bei Ihnen, und wie
wurde Ihnen die Nachricht Gberbracht?

* Wie sah diese erste Zeit nach der Diagnose fur Sie und Ihre Familie aus?

Vertiefende Fragen

Nur stellen, falls das Thema im Erzahlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.

1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

Welche Geflihle und Gedanken hatten Sie unmittelbar nach der Diagnose?

Wie haben sich diese Geflihle in den Tagen und Wochen danach verandert?
e Inwiefern haben diese Geflihle Ihren Alltag oder Ihr Handeln beeinflusst?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen

e Wie haben medizinische Fachpersonen, Ihre Familie, Freundinnen und Freunde oder
Bekannte reagiert?

* Welche Rolle spielten Kita, Schule und Arbeitgebende in dieser Zeit?

e Gab es Personen oder Institutionen, die Sie besonders unterstiitzt oder enttauscht
haben?

3. Hilfreiches und Belastendes

Was hat Ihnen in dieser ersten Zeit am meisten geholfen?

Gab es Dinge oder Situationen, die flir Sie besonders belastend waren?

4. Ratschlage und Empfehlungen

Was hatten Sie sich mit dem Wissen von heute in dieser Phase zusatzlich gewlinscht?
¢ Was wirden Sie anderen Familien in einer solchen Situation raten?

Welche Unterstutzung wurden Sie besonders empfehlen?

Phase 1.5 zwischen Hoffen und Bangen

Ubergang zu Phase 1.5

Erzdahlimpuls

* Wie haben Sie die Zeit erlebt, in der Hoffnung und Ungewissheit nebeneinander
bestanden?
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* Gab es Momente, in denen Sie spurten oder ahnten, dass Ihr Kind vielleicht sterben
konnte - und wie sind Sie mit diesen Gedanken und Geflihlen umgegangen?

Vertiefende Fragen
Nur stellen, falls das Thema im Erzahlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.
1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

e Welche Geflihle haben in dieser Zeit Uberwogen - Hoffnung, Angst, Unsicherheit?
e Gab es Momente, in denen Ihre innere Wahrnehmung stark von dem abwich, was Ihnen
gesagt wurde?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen

* Wie offen konnten Sie in dieser Zeit mit Ihrer Partnerin oder Ihrem Partner Uber Ihre
Sorgen sprechen?

e Hatten Sie die Moglichkeit, offen und ausfuhrlich mit den Fachpersonen uber Ihre
Sorgen zu sprechen?

* Wie hat Ihr soziales Umfeld auf Ihre Unsicherheit reagiert?

e Haben Sie sich in dieser Zeit von bestimmten Personen unterstitzt oder eher
unverstanden gefuhlt?

3. Hilfreiches und Belastendes

e Was hat Ihnen geholfen, in dieser Phase nicht ganz den Boden unter den Fussen zu
verlieren?

* Gab es Ratschlage oder Informationen, die Sie als hilfreich empfunden haben - oder im
Gegenteil als verunsichernd?

* Was hatten Sie in dieser Phase dringend gebraucht?

4. Ratschlage und Empfehlungen

e Was wirden Sie Eltern oder Familien, die sich in einer dhnlichen Situation befinden, aus
Ihrer Erfahrung heraus raten?

e Gibt es etwas, das Sie selbst gerne friiher gewusst hatten?

* Welche Unterstiitzung oder Vorgehensweise wurden Sie besonders empfehlen?

Phase 2 zwischen der Gewissheit des nahen Todes und dem Tod des
Kindes

Ubergang zu Phase 2

Erzdhlimpuls

* Mochten Sie mir von der Zeit erzahlen, als klar wurde, dass Ihr Kind nur noch eine
gewisse Zeit leben wird?

¢ Wie wurde Ihnen diese Gewissheit vermittelt, und wie haben Sie den Moment erlebt?

* Was hat sich ab diesem Augenblick in IThrem Alltag, in Ihrer Beziehung zu IThrem Kind
oder im Zusammenleben als Familie verandert?
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Vertiefende Fragen
Nur stellen, falls das Thema im Erzahlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.

1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

e Welche Geflihle waren in dieser Phase flir Sie besonders pragend?
e Wie hat sich diese Nachricht auf Ihre Entscheidungen und Ihr Handeln ausgewirkt?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen

* Wie war die Kommunikation mit den behandelnden Fachpersonen in dieser Phase?

* Wie haben Kita, Schule oder Arbeitgebende reagiert?

* Wie haben sich die Unterstutzung und die Reaktionen aus dem weiteren sozialen
Umfeld nach dieser Nachricht verandert?

3. Hilfreiches und Belastendes

* Welche Unterstutzung - fachlich oder personlich - war fur Sie in dieser Zeit besonders
wertvoll?

e Gab es etwas, das Sie als storend oder hinderlich empfunden haben?
* Was hatte Ihnen geholfen, sich auf die verbleibende Zeit mit Ihrem Kind vorzubereiten?

4. Ratschldge und Empfehlungen

e Was wirden Sie Eltern oder Familien, die sich in einer dhnlichen Situation befinden, aus
Ihrer Erfahrung heraus raten?

* Gibt es etwas, das Sie selbst gerne fruher gewusst hatten?
* Welche Unterstutzung oder Vorgehensweise wurden Sie besonders empfehlen?

Phase 3 Sterben und Tod des Kindes

Ubergang zu Phase 3

Erzahlimpuls

e Konnen Sie mir von den letzten Tagen oder Stunden mit Ihrem Kind erzdhlen?
e Was war Ihnen in dieser Zeit besonders wichtig, und wie haben Sie versucht, Ihrem
Kind nahe zu sein?

* Gab es Augenblicke, die sich Ihnen besonders tief eingepragt haben - ob friedvoll,
schmerzhaft oder beides zugleich?

Vertiefende Fragen
Nur stellen, falls das Thema im Erzahlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.

1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

e Welche Geflhle haben Sie in den letzten Tagen oder Stunden besonders intensiv erlebt?
e Gab es Momente, die Ihnen Kraft gaben - oder die Sie besonders erschittert haben?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen
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* Welche Rolle spielten medizinische Fachpersonen oder Fachpersonen der padiatrischen
Palliativversorgung?

e Wer war in dieser Zeit an Ihrer Seite?

e Wie war die Unterstutzung durch Ihre Familie, Freundinnen und Freunde oder andere
Nahestehende?

3. Hilfreiches und Belastendes

* Was hat Ihnen geholfen, diesen Moment zu tragen?
e Gab es Handlungen oder Situationen, die fur Sie eher belastend waren?
* Was hatte Ihnen riickblickend in dieser Zeit zusatzlich helfen konnen?

4. Ratschldge und Empfehlungen

e Was wirden Sie Eltern oder Familien, die sich in einer dhnlichen Situation befinden, aus
Ihrer Erfahrung heraus raten?

* Gibt es etwas, das Sie selbst gerne fruher gewusst hatten?
e Welche Unterstiitzung oder Vorgehensweise wiirden Sie besonders empfehlen?

Phase 4 Unmittelbare Zeit nach dem Tod

Ubergang zu Phase 4

Erzahlimpuls

* Wie haben Sie die ersten Stunden und Tage nach dem Tod Ihres Kindes erlebt?

* Welche Menschen oder Rituale waren in dieser Zeit fur Sie wichtig?

e Gab es Momente, die Ihnen halfen, Abschied zu nehmen - oder Situationen, die es
besonders schwer gemacht haben?

Vertiefende Fragen

Nur stellen, falls das Thema im Erzdhlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.
1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

e Inwiefern haben Geflihle Ihr Handeln gepragt?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen

e Wer war in dieser Zeit an Ihrer Seite - und wie haben diese Personen Sie unterstiutzt?
* Wie haben Sie Kontakte zu Behorden, Kliniken, Kita, Schule oder Arbeitgebenden
erlebt?

3. Hilfreiches und Belastendes

Was hat Ihnen in dieser Zeit Kraft gegeben oder Orientierung verschafft?
Was hatten Sie sich fur diese Tage gewlinscht?

4. Ratschlage und Empfehlungen
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e Was wirden Sie Eltern oder Familien, die sich in einer dhnlichen Situation befinden, aus
Ihrer Erfahrung heraus raten?

* Gibt es etwas, das Sie selbst gerne fruher gewusst hatten?

e Welche Unterstiitzung oder Vorgehensweise wiirden Sie besonders empfehlen?

Phase 5 Trauerzeit und Riickkehr in den Alltag

Ubergang zu Phase 5

Erzahlimpuls

e Wie sah Ihr Leben in den Wochen und Monaten nach dem Tod Ihres Kindes aus?
* Wie hat sich Ihre Trauer im Laufe der Zeit verandert - und welche Rolle spielt Ihr Kind
heute in Ihrem Leben?

Vertiefende Fragen
Nur stellen, falls das Thema im Erzahlimpuls noch nicht ausreichend behandelt wurde.
1. Emotionales Erleben und personliche Verarbeitung

* Gibt es bestimmte Ausloser oder Momente, in denen die Trauer besonders stark spurbar
war und ist?
* Welche Strategien haben Ihnen geholfen, mit dem Verlust zu leben?

2. Soziale Beziehungen und Interaktionen

e Wie hat sich Ihr Verhadltnis zu Ihrer Familie, zu Freundinnen und Freunden oder zu
Bekannten verandert?

Welche Erfahrungen haben Sie mit Arbeitgebenden, Kitas oder Schulen gemacht?

Gab es Unterstutzung aus unerwarteten Richtungen?

3. Hilfreiches und Belastendes

Was hat Ihnen geholfen, wieder Schritte in den Alltag zu finden?

Welche Angebote oder Menschen waren in dieser Phase besonders wertvoll?

Gab es Erfahrungen, die Sie als hinderlich oder verletzend erlebt haben?
4. Ratschldge und Empfehlungen

e Was wirden Sie Eltern oder Familien, die sich in einer dhnlichen Situation befinden, aus
Ihrer Erfahrung heraus raten?

Gibt es etwas, das Sie selbst gerne fruher gewusst hatten?
Welche Unterstutzung oder Vorgehensweise wiirden Sie besonders empfehlen?
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Abschlussfragen

Was mdchten Sie abschliessend anderen Eltern mitgeben, die Ahnliches erleben?

Gibt es etwas, das wir in diesem Gesprdach noch nicht thematisiert haben, das Ihnen
aber wichtig ist zu erzahlen?

Mochten Sie weiterhin an diesem Projekt beteiligt sein, zum Beispiel mit einer

Ruckmeldung zum Gesprach, bei der Mitwirkung an Inhalten, in einem erneuten
Gesprach in etwa einem Jahr oder in der Peer-Arbeit?
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Anhang A

Eltern erleben die Zeit vor und nach dem Tod ihres Kindes unterschiedlich. Zur
Orientierung gliedert der Leitfaden diesen Weg in die folgenden Phasen.

1 Diagnose Zeit der Therapien und Pflege

Die Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung bedeutet einen tiefen Einschnitt im
Leben der Familie. Es beginnt eine Zeit medizinischer Behandlungen, anspruchsvoller
Pflegeaufgaben und fortlaufender Veranderungen. Hoffnung, Angst und Erschopfung
konnen diese Zeit pragen.

1.5 Zwischen Hoffen und Bangen

In dieser Zeit konnen Prognosen unklar und medizinische Aussagen schwer einzuordnen
sein. Gefuhle und Wahrnehmungen konnen den erhaltenen Informationen widersprechen.
Unsicherheit, innere Anspannung und die Suche nach Orientierung konnen diese Phase
prdagen.

2 Wenn das Lebensende absehbar wird

Die Nachricht, dass das Leben des Kindes in absehbarer Zeit zu Ende geht, wirft
emotionale und existenzielle Fragen auf. Eltern treffen medizinische, organisatorische und
personliche Entscheidungen. Nahe, Wurde und die Begleitung des sterbenden Kindes
konnen diese Zeit prdagen.

3 In der Zeit des Sterbens

Im Vordergrund stehen die Linderung von Schmerzen, die Nahe zum Kind und der
sorgsame Umgang mit den eigenen Kraften. Eltern mochten prdasent sein, ohne ihr Kind zu
uberfordern, und nicht allein gelassen werden. Personliche und professionelle
Unterstitzung kann helfen, Pflege, Ruhe, Nahe und gemeinsames Aushalten zu
ermoglichen.

4 Unmittelbar nach dem Tod

In den ersten Stunden nach dem Tod konnen Rituale, letzte Berlihrungen, gemeinsames
Schweigen oder eine behutsame Begleitung wichtig sein. Organisatorische Aufgaben
konnen zugleich die Zeit beanspruchen, welche die Familie zum Abschiednehmen braucht.
Die Gestaltung des Abschieds kann die Erinnerung und das weitere Leben pragen.

5 Mit der Trauer leben

Trauer verlauft nicht linear. Eltern, Geschwister und Nahestehende suchen Wege, mit dem
Verlust zu leben, das Andenken zu bewahren und in ihrem eigenen Tempo in einen
veranderten Alltag zurickzufinden.

GESPRACHSLEITFADEN - VERWAISTE ELTERN, THEMA LEBENSLIMITIERENDE KRANKHEIT 10



Kontakt

Andri Christen-Cevallos Rosero

Verwaister Vater & Prdsident

Schweizerische Gemeinschaft verwaister Eltern (SGVE)
Scharnachtalstrasse 12

CH-3006 Bern

+41 (0)79 833 29 64
info@sgve.ch
www.sgve.ch
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