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. Vorwort

An erster Stelle steht mein Dank an meinen Stationsleiter Mirko Mook.
Er hat mich wahrend der Weiterbildung in vielfaltiger Weise utiteatsund er hatte auch die

Idee zu dieser Arbeit.

Wir als Pflegende beschaftigen uns in erster Linie mit den abKerkrankten Menschen.
Ehepartner oder sonstige Angehorige werden teilweise mit einbezogdig, &ider auch als
Belastung empfunden, da auch sie als Betroffene Hilfe suchen und Zeit beanspruchen.
Familienmitglieder von Krebskranken sigiéatienten zweiter Ordnung*.

Diese Definition von Rait und Lederberg (zitiert nach Stritterain: Aulbert S. 97), zeigt die
Angehorigen, und damit auch die Kinder, in einem anderen Licht, als wir sie sonst sehen.
Kinder treten im Klinikalltag haufig nur am Rande in Erscheinung, Beirfnisse und Note
finden von Seiten des Personals kaum Beachtung.

Dennoch ist die Frage, wie Kinder die Erkrankung eines Elterrgdében und verkraften,
fur den Erkrankten selbst, wie auch fur die Familie als Ganzes, von zentralerudgdeut

Als ich begann, mich mit diesem Thema auseinanderzusetzen, bin tkchveunsehrt mit
Patientinnen dartber ins Gesprach gekommen, wie sie dieti@ituait ihren Kindern
erleben. Manche wissen gut damit umzugehen, sprechen sehr offen andiee BEnd sorgen
auch dafir, dass die Kinder Hilfestellung erhalten. Andere sindason in Anspruch
genommen, die Erkrankung mit all ihren Konsequenzen zu verarbeiten ielasshsdamit

Uberfordert fihlen, sich zusatzlich mit ihren Kindern dariiber auseinandeerusetz

Bernhard Kleining sagte in einem Vortrag auf dem Deutschen Krebsken2®8§:,Die
wichtigste Hilfe fur die Kinder ist die Stabilitat der Eltern.”

Dazu beizutragen, dass die Betroffenen diese Stabilitat erlangen, solt&iehsein.

DarlUber hinaus will ich versuchen, uns als Pflegende, die wir yen Berufsgruppen am
meisten Zeit im direkten Kontakt mit dem Erkrankten verbringen, férRiobleme der
Kinder zu sensibilisieren.

Einige der Ratgeber, die ich wahrend meiner Recherche gelesen malehlen den Eltern,
fur ihre Kinder ein Gesprach mit den ,professionals zu arraegieGenannt werden dabei
neben Arzten, Psychologen und Seelsorgern, vor allem die Pflegenden.

Wie kann die Hilfestellung durch uns Pflegekrafte aussehen? Gibitesatur, die sowohl

Eltern, als auch den Kindern helfen kann?



Mit dieser Arbeit soll die Problematik, die sich in einer Faniurch die Diagnose Krebs
ergibt, dargestellt werden, unter dem besonderen Gesichtspunkichvidiese Tatsache auf
Kinder auswirkt und welche Rolle die Aufklarung dabei spielt.

Moglichkeiten und Grenzen von uns Pflegenden, bei diesem Prozess mitzulselfen

aufgezeigt werden.

ll. Belastungen durch die Diagnose ,Krebs*

1. Belastungen der Betroffenen

»Sie haben Krebs!*

Diese Diagnose kommt immer aus heiterem Himmel, unerwartet, alskSchoc

Neben den Problemen, die sich fir alle Betroffenen ergeben, begegnenvieheKindern
und Jugendlichen noch ganz speziellen Herausforderungen.

Zuerst mussen sie selbst mit der Diagnose ,Krebs" und dem, was diese Didgraiseélbst
bedeutet, zurechtkommen. Die Betroffenen erleben sie meist als ez aus der
normalen Lebenswirklichkeit(Gerdes, zitiert nach Strittmatter S. 92). Viele Patienten
berichten davon, erst mal in ein dunkles Loch zu fallen. Todesangsiftedigemeisten.
Gerade war alles noch in Ordnung, jetzt sind sie lebensbedrohliclanlktrkrViele
Informationen strémen auf sie ein, viele Entscheidungen missen getwefféan. Familiare,
soziale und nicht zuletzt finanzielle Schwierigkeiten tauchen plétzlith a

Es sind vielfaltige Belastungen, die sich plotzlich fur den Krarkgeben. Neben der Angst,
nicht mehr gesund zu werden, stellt sich die Frage, werde ich mBla& in der Familie
wieder einnehmen kénnen und wenn ja, wann? Kommt mein Partner miitdation
zurecht? Halt er zu mir? Und wie erleben meine Kinder dieaton? Kommen sie zurecht?
Denn mit der Erkrankung eines Elternteiles &ndert sich auch das Leben der Kinder.

In einer britischen Studie (Forrest et al 2006) berichten an Belistlerkrankte Frauen, dass
sie ausfihrlich Uber ihre Erkrankung und die anschlieRende Therapie atfgakiden seien.
Allerdings hatte kaum eine der Befragten Unterstitzung fir eBpri@eh mit ihrem Kind

erhalten.



Die Eltern haben meist grof3e Angst, ihren Kindern gegentber etwets Zalsnachen, zumal
bei einem so wichtigen und existentiellen Thema. Viele hatténgawinscht, dass auch die
Kinder selbst mit medizinisch ausgebildetem Personal hatten sprechen konnen.

Viele Mutter hatten auch gerne die Moglichkeit gehabt, ihr Kind deitn Krankenhaus

vertraut zu machen, um ihm Angste zu nehmen.

2.Belastungen der Gesamtfamilie

Familienmitglieder werden von uns ,Professionellen® meist in rihFeinktion als
Unterstlitzer des Betroffenen gesehen. Sie sind jedoch ebensentdistetroffen und

belastet wie der Erkrankte selbst.

Wright und Dyck definieren 1984 vier hauptsachliche Belastungen von Angehdrigen:
— Zukunftsangst

— Problem, Informationen zu erhalten

— Belastung, den Kranken leiden zu sehen

— Belastung, nicht zu wissen, was als nachstes geschehen wird

(zitiert nach Strittmatter, S. 97-98)

Die Familie ist als komplette Einheit von der Erkrankung betroffederdsetzt sich auf seine
Art mit der Erkrankung auseinander. Es ist unméglich sich dem zu entziehen.
Abhangig davon, wer krank ist, ergeben sich natirlich auch ganz untdiwti@erobleme.
Ist der Vater erkrankt, ergeben sich, neben den oben genannten, wvorDaligen
wirtschaftliche Note bzw. Angste. Fiir die Kinder andert sich &iRerlich erst mal nicht
viel. Meist ist die Mutter die primare Bezugsperson, der Vaetiblicherweise tagsuber
sowieso abwesend. Die tagliche Routine kann weiterhin wie bishrechugrhalten werden.
Die Mutter als Ansprechperson ist, wie sonst auch, anwesend.
Ist die Mutter erkrankt, ist von Anfang an ein wesentlich héhegarsatorischer Aufwand
notig. Der Vater ist, wie bisher, tagsuber weg. Die Kinder werdéihremd des
Klinikaufenthaltes der Mutter, von Dritten, evtl. Fremden, versorgilwkise kann die
bisherige Tages- oder Wochenroutine nicht wie gewohnt beibehalten nwdéddech den
erhohten organisatorischen Aufwand und die Besuche in der Klinik fellinZaéglichen
Ablauf. Manchmal kénnen Kinder nicht mehr wie gewohnt ihren Hobbies naahgdhe
niemand da ist, der sie z.B. zum Sport oder Ballettunterricherigkann. Teilweise entstehen
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auch Probleme dadurch, dass die Kinder mehr Pflichten im Haushalliedéerantwortung

fur jingere Geschwister ibernehmen muissen.

Die Krankheit eines Familienmitgliedes verandert die Famsfiruktur, bis hin zu einer
veranderten Rollenverteilung. Fir die Partner fuhrt das zu zus&tzlgelastung. Zu den
Zukunfts- und Verlustangsten, der Angst um den Partner, kommt die Angsglieéanmicht

gewachsen zu sein, sich selbst und auch die Kinder zu tUberfordern.

3. Besondere Belastungen der Kinder

Das Kind als Teil des Gesamtgefuiges ,Familie hat natiAwteil an allen Belastungen, die
die Familie als Ganzes betreffen. Besonders jungere Kinder, die sehr viel mehr als
altere, ihr Verstandnis vom Leben durch Beobachtung und Nachahmung ihreeltUm
beziehen, kdnnen sich diesen Belastungen nicht entziehen.

Zuséatzlich zu diesen gesamtfamiliaren Belastungen haben Kinder ihogheigenen
Probleme, die unmittelbar damit zusammenhéngen, inwieweit siemieftr sind und
verstehen, was passiert und auch die Moglichkeit erhalten, dartiber zu sprechen.

Wie die Information aussehen soll, hangt vom Alter und Entwicklunggsias Kindes ab.
Darauf, was in den einzelnen Altersstufen wichtig ist, gehe ichdaahsten Kapitel ein. Fir
Kinder jeden Alters gilt, dass man sie auf keinen Fall ausgresallte, um sie vermeintlich
zu schonen. Die meisten Studien zeigen, dass die Angste mit zunehmefodeation
abnehmen (z.B. Kroll et al. 1998). Fast alle Kinder, die nicht odeumzureichend Uber die
Erkrankung und Therapie des Elternteils aufgeklart wurden, berichtear,iéiss sie sich in
ihren Phantasien die schlimmsten Dinge ausgemalt haben.

Eine Fallgeschichte aus dem Ratgeber ,Mit Kindern tber Krebs sprecheettliaaht das

gut: ,Die damals 13-jahrige Sarah ruft verzweifelt an, weil ihr Vater auf die Inteasimst
verlegt wurde. Sie malt sich in vielen Einzelheiten aus, an welchen Apparaten, Behlauc
und Infusionen ihr Vater hangt. Sie sieht nur noch diese Horrorbilder, an Schlaf ist gar nicht
mehr zu denken. Die Arzte wollten Sarah nicht zu ihrem Vater lassen, weil sie bediirchte
dass der Anblick der Intensivgerate Sarah zu sehr belasten konnte. NachdemediedActt
Uberzeugt wurden, dass Sarah mit der Realitat weniger Uberfordert sein wirde als mit ihren
schrecklichen Vorstellungen, lie3 man sie zu ihm. Im nachsten Gesprach safasie:

habe ich mir aber alles viel schlimmer vorgestellt. Jetzt kann ich den Papa ruhig dalassen.
Ich sehe, dass er dort am besten aufgehoben ist.“ (Senf 2004, S.9)
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In jedem Fall werden die Kinder aus ihrer bisherigen tagtidReutine gerissen, auch fir sie
ist nichts mehr wie es war. Oft haben sie anfangs einfachatisitgbedingt wenig
Informationen. Die tagliche Routine, die Aufgaben und auch Grenzenpnis¢ das Leben
strukturieren, sind nicht mehr so wie bisher gegeben. Viele besehrepater, dass gerade
fehlende oder schwammige Grenzen zu Verunsicherung und Angstaufbau fuhrten.

Das alles hat natirlich nicht nur Auswirkungen auf die betroffenemdfi wahrend der
Krisenzeit, sondern es kann auch zu weitreichenden Konsequenteanmspateren Leben

fuhren. Bernhard Kleining beschreibt es in seinem Vortrag folgendermal3en:

.Kinder versuchen instinktiv die Lucke auszufillen, die durch die Belastunghgntste
Niemand muss sie dazu auffordern. Die Tendenz ist am starksten beistem ierder
Geschwisterreihe. Fur den Erhalt des Familiensystems istidassehr sinnvolle Regulation.
Fur das betreffende Kind ist es eine Uberforderung. Aus der Psychpibemit
Erwachsenen, die als Kinder solche Belastungen erlebt haben, kennere \@putien, die

eine derartige Situation hinterlassen kann:
« Ein standiges Gefihl, mehr tun zu missen als man leisten kann
« Schuldgeflhle
+ Wenig entwickelte Fahigkeiten, fir das eigene Wohlbefinden zu sorgen

« Neigung zur schnellen Ubernahme von Verantwortung im Beruf
Auf eine Kurzformel gebracht, ist die Situation solcher Kinder gekennzeichnet durch:
"Zu viel - zu frah"

(Kleining 2000)

I1l. AuRergewohnliche Familiensituationen

Traditionelle Familienstrukturen sind heute nicht mehr unbedingt digelReVon

GrolRfamilien, in denen mehrere Generationen in unmittelbarer Nddregar unter einem
Dach leben, kann schon sehr lange nicht mehr ausgegangen werden.

Heute haben wir es haufig mit Alleinerziehenden, getrennt Lebendthweak-Familien

oder noch anderen Familienstrukturen zu tun.



Laut einer Pressekonferenz des Statistischen Bundesamtes vom B0J6 gab es 2005 in
Deutschland:
12,6 Mio Familien,
davon 73% Ehepaare mit Kind
21% Alleinerziehende

6% Lebensgemeinschaften

Ein Gutachten der Bertelsmann-Stiftung von 2006 besagt, dass nur 19%ddiationen-

Haushalte sind.

Durch die schwieriger werdende Arbeitsmarktsituation werden miner mobiler. Immer
weniger Familien haben Grosseltern oder Verwandtschaft in ereeeghNahe, nur 1% der
Kinder haben die Grosseltern im Haus.

Gerade Kinder, die mit einem alleinerziehenden Elterntdiedleund auch Kinder aus
sogenannten ,Patchwork-Familien“ sind erfahrungsgeman starker balasdterauchen mehr
Sicherheit und Hilfestellung als Kinder aus ,traditionellen* Familien.

Meines Wissens gibt es keine Untersuchungen zum Thema ,neue eféonthien” und
Krebs, aber sicherlich wird viel davon abhangen, wie lange die ,nemdli¢“abereits
zusammenlebt.

.Die Beziehungen in diesen ,neue Familienformen® sind vielschichtid kompliziert. Die
Selbstverstandlichkeit, mit der Kinder in ,traditionellen* Fdian leben, gibt es hier nicht.
Die Kinder haben am eigenen Leib erfahren, dass das Leben sich raschunuiegend
andern kann — und dass sie auf diese Anderung in der Regel keinen Einfluss hiataekt Er
nun ein Elternteil an Krebs, bedeutet das fur die Kinder eine weitetistentielle
Verunsicherung. Wie sie sie verkraften, hangt von der Stabilitat deet@mgen und dem
Umgang miteinander ab.” (Broeckmann, S.15)

Die Schwierigkeiten von Alleinerziehenden hédngen u.a. davon ab, wie diehBeg zum
anderen Elternteil ist, ob Grosseltern oder andere VerwandteriiN&@®e leben und in
welchem Beziehungsnetz die Familie lebt. Sicherlich ist derrsgtonsaufwand, besonders

wahrend Klinikaufenthalten, groRRer als bei ,traditionellen* Familien.

Neben den unterschiedlichen Familienformen lassen sich auch noch eindgre

problematische Konstellationen vorstellen, die die Situation irfe Feldr Erkrankung eines



Elternteils zusatzlich erschweren kdnnen. Nennen mdchte ichroigleme in der Beziehung
der Eltern und eine bereits drohende Trennung, Alkoholabhangigkeit oder Ktad&ke
anderen Elternteils oder auch schwelende Konflikte zwischennElted heranwachsenden

Jugendlichen.

IVV. Mit Kindern Uber die Erkrankung reden

1. Umgang mit Kindern unterschiedlicher Altersstufen

Jedes Kind ist in seiner Art und seinem Entwicklungsprozess eitigigso dass sich keine
allgemeingultigen Regeln aufstellen lassen, wie man mit demd Em besten schwierige
Themen bespricht. Fir Familien mit mehreren Kindern stellt mickem die Frage, spreche
ich mit allen Kindern gleichzeitig oder lieber mit jedem einzeln?

In den verschiedenen Entwicklungsstufen gibt es Besonderheiten, digacmam $£5esprach
mit dem Kind vor Augen halten sollte. Da die Altersstufen in veesidmen Quellen jeweils
etwas unterschiedlich gefasst werden, mal allgemeiner, mal &enkihabe ich aus dem
unterschiedlichen Quellenmaterial die Stufen so zusammengesialtes mir sinnvoll

erschienen ist.

® Sauglinge - erstes Lebensjahr

Die Kinder haben noch kein richtiges Krankheitsverstandnis, brauchen daher keine
inhaltlichen Informationen. Sie reagieren v. a. auf die Trennung von ihrer Bezugsperson.
Auch wenn Kinder in diesem Alter die Sachinformation noch nicht verstehen, reagiere
sie auf die veranderte Atmosphére, einen veranderten Tonfall und ungewdhnliches
Verhalten der Eltern. Wichtig ist es hier, eine mdglichst ruhige Atmosghédchaffen,

so weit wie moglich den gewohnten Tagesablauf beizubehalten, mdglichst vertraute und
wenig wechselnde Bezugs-/ Betreuungspersonen zu haben.

Dariiber hinaus sind vor allem Kdrperkontakt und Nahe sehr wichtig.

e Kinder von 1 — 2 Jahren

Sie reagieren ebenfalls vor allem auf die Trennung vom Elternteil.
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Das Sprachverstéandnis in diesem Alter ist sehr unterschiedlich, demégsgdrsallte

die Information sein. Eine ausfuhrliche Aufklarung Uber die Erkrankung ist sicher nicht
madglich oder sinnvoll, jedoch sollte das Kind dartber informiert werden, dagsitties

bzw. der Vater krank ist. Auch sie erspuren sehr genau Verdnderungen von Verhalten,
Stimmung, Atmosphéare usw. in ihrem Umfeld — und reagieren darauf.

Sie leben noch in ihrer natirlichen Ich-Bezogenheit. Dadurch halten sie jedesEie

eine Reaktion auf etwas, das sie getan haben, z.B. nicht brav gewesen zu sein. Kindern
dieses Alters muss man daher immer wieder zeigen, dass die Erkrankung nichts

mit ihrem Verhalten zu tun hat. Auch in diesem Alter gilt, moglichst weeravenig

wechselnde Bezugspersonen und viel Korperkontakt und Nahe.

e Vorschul- und Kindergartenalter — 3 - 6 Jahre

Auch bei diesen Kindern erzeugt die Trennung von den Eltern bzw. einem Elternteil
Angst. Aul3erdem haben sie mittlerweile ein recht gutes Verstandnis von Krankheit
Da im Kindergarten viele Infektions- und Kinderkrankheiten auftreten, haden si
Allerdings haufig die Vorstellung, dass Krankheit etwas mit Ansteckung zu tun.

Es ist deshalb wichtig dem Kind sehr deutlich zu vermitteln, dass es sichetvst cht
anstecken kann.

Ihre Aufmerksamkeit beschrankt sich auf etwa 5 bis 15 Minuten. Gesprachedsdtien
auf das Wesentliche gekirzt und in klaren Satzen formuliert werden. Wichivgsssich
konkret in ihrem alltaglichen Ablauf verandert.

Die Kinder sind besonders interessiert an Sachinformationen. Erwachsene/smd da
bisweilen schockiert. Fragen wie: ,gehst du dann tot?“ oder ,wer wird meimaMa
wenn du nicht mehr da bist” sind nicht herzlos, sondern sollen dem Kind helfen, sich

Klarheit Gber die Situation zu verschaffen

@ Schulkinder 7 - 12 Jahre

In diesem Alter verstehen Kinder schon recht gut den Ernst der Lage.

Auffalligkeiten zeigen sich am ehesten in der Schule, zumeist durch einguenas
Leistungsabfall, manchmal aber auch im genauen Gegenteil, weil sie dem enkrankte
Elternteil durch gute Leistungen eine Freude machen wollen.

Wichtig ist es, dem Kind zu helfen, seine Gefiihle auszuleben. Manchmal gestetieim s

nicht mehr zu lachen oder Spafl3 zu haben. Sie beobachten ihre Umwelt sehr genau und



orientieren sich am Verhalten der anderen. Hier ist emotionale Néahe und auch
Kdrperkontakt wichtig.

Haufig treten Schuldphantasien auf. Die Idee, dass die Mutter krank ist, weihdas
ungehorsam oder bése war kommt haufig vor, bei Madchen sogar noch 6fter als bei Jungs.
(Welch et. al. 1996)

Ein groRes Thema fur Schulkinder ist es auch, wie sie in der Schule mibblenitik
umgehen sollen. Haufig wissen die Klassenkameraden von der Erkrankung des Elternteils
in den ungunstigsten, jedoch nicht seltenen, Fallen wissen sie vielleicht sogaftsnaialsr

Kind selbst. Hier ist es wichtig und wiinschenswert, dass die Kinder die &timmsn von

den Eltern und nicht von Klassenkameraden oder sonstigen Personen aul3erhalb der
Familie bekommen. Klare Sachinformationen helfen den Kindern zu verstefienmwa

sich geht, dazu gehort auch, die Dinge beim Namen zu nennen.

Kinder sollten auch wissen, dass sie mit ihren Freunden tber die Erkrankung sprechen

dirfen.

® Teenager und Jugendliche 13 - 18 Jahre

Die Pubertat ist an sich fur Jugendliche schon eine schwierige Phase.

Hormone und Gefuhle spielen verriickt und durch die Diagnose Krebs bei einem Elterteil
wird das meistens noch verstarkt. Gerade sind sie dabei, sich langsam vohatsdte
abzunabeln, nun werden sie durch die veranderte Situation und zusétzliche Pflichten
wieder mehr an die Eltern gebunden. Sie ahnen haufig sehr friih, dass etwas nicht
stimmt, sind aber so mit sich selbst beschatftigt, dass sie von sich ausicheist

nachfragen. Durch die pubertierenden Jugendlichen, treten Spannungen und Konflikte
nicht selten auf. Diese Situation. kann es dem Erkrankten sehr schwer machen, ein
Gespréach zu beginnen. Typisch ist die Angst, selbst zu erkranken. Besonders Madchen,
deren Mutter an einem gynékologischen Tumor erkranken, sind davon haufig betroffen.
(Cohen 2005, S.64)

Pubertierende Jungs finden es manchmal peinlich, mit der Mutter Uber deren Brastkrebs
sprechen. In dem Fall ist es einfacher, wenn der Vater oder ein anderer Verwdadt
Freund der Familie mit dem Heranwachsenden spricht.

Uberhaupt neigen Jugendliche in dem Alter dazu, dass ihnen vieles peindich ist
besonders in Zusammenhang mit den eigenen Eltern. Das Aussehen spielt eine gro3e Rol
in dieser Entwicklungsphase. Daher sollte man Uber duf3ere Veranderungen durch
Operationen, Chemotherapie und Bestrahlung friihzeitig reden.

9



Besonders Teenager sollten eine Vertrauensperson haben, mit der siegemb@ter inre
Gedanken und Angste sprechen kénnen. Dieser Person sollten sie die Fragen stellen
konnen, die sie den Eltern nicht zu stellen wagen und sie sollte auch in der Lage sein,

Informationen geben kdnnen.

2. Wie spreche ich mit meinem Kind Uber die Erkrankung?

Warum glaubten Erwachsene, dass Kinder Geheimnigssser ertragen als
die Wahrheit? Wussten sie nichts von den dunklens@G&chten, die man sich
zusammenspinnt, um die Geheimnisse zu erklaren?

Erst viele Jahre spéter, als Meggie selbst Kindeaxtte, verstand sie, dass es
Wahrheiten gibt, die das Herz mit Verzweiflung féh bis an den Rand, und
dass man von ihnen nicht gern erzahlt, schon gachi seinen Kindern, aul3er
man hat etwas, das gegen die Verzweiflung etwasfiigig setzt.

Cornelia Funke, Tintenherz

Diese Worte aus dem Roman , Tintenherz" verdeutlichen meineruvig nach sehr gut, was
in einem Kind passieren kann, wenn es spirt, dass etwas nichtt,stabar keine
Informationen erhalt und damit auch keine Méglichkeit nachzufragen.

Die Frage,ob das Kind uber die Erkrankung informiert werden soll, stellt sadfedmeines
Erachtens gar nicht. Die Fragen sind vielmehr, wann und wie ssltjesagt werden. Fuhlen
die Betroffenen sich in der Lage, es selbst, alleine, zusammierdem Partner, mit
professioneller Hilfe... zu tun. Die sind Mdglichkeiten vielfaltig.

Eltern modchten ihre Kinder beschitzen, sie so lange wie mdglich vorvetereintlich
schlimmen Lebensrealitaten fern halten. Kinder spiren jedoch die Wnspg die in der
Familie herrscht. Ihre Belastung steigt, wenn sie nicht oder altdrsentsprechend tber das
informiert werden, was in der Familie passiert.

,untersuchungen des niederlandischen Psychiaters Hans Keilson zeigen, dasdas
Ereignis selbst, sondern die Art und Weise, wie damit umgegangen wirchestend flr

eine gute Bewaltigung ist.“ (Senf, S.11)
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Werden die Kinder nicht informiert, fangen sie an zu spekulieren urBrdahstiicke, die sie
aufschnappen, werden in ihrer Phantasie unter Umstanden zu echtesrsknarien”. Jede
Wabhrheit ist besser als die Ungewissheit.

Im deutschen Sprachraum beginnt man erst seit kurzem, sich sat dieematik zu befassen
und zu forschen. Im anglo-amerikanischen Raum laufen in dieser Richthng &nge

Untersuchungen.

Einig sind sich alle, die sich mit der Fragestellung befassen, dlaskinder frihzeitig
informiert werden sollen, am besten von dem Erkrankten selbst. Bakes wichtig, den
jeweiligen Entwicklungsstand des Kindes zu bertcksichtigen und aufriager-einzugehen,
um sie nicht zu Uberfordern.

Von der Kinderkrebshilfe gibt es einige, wie ich finde sehr gute Bilderbiichegi&lginen
Kindern einfach und verstandlich erklaren, was Krebs ist und wasraBkesg und
Chemotherapie bewirken sollen. Diese Blcher sind eigentlich furnétkr&inder gedacht,
sind aber meines Erachtens fir das Gesprach mit Kindern erkrankter Elternaébiifaish.
(Titel und Bezugsquellen im Anhang)

Um Missverstandnisse zu vermeiden, sollte wahrend des Gesprachsr imieder
nachgefragt werden, wie das Kind die Informationen verstanden hasolEs ermutigt
werden, alle Fragen zu stellen, selbst wenn der Betroffene digoAah manchmal nicht
weil3. In dem Fall sollte das auch offen gesagt und eine adaquaterfAnachgeliefert
werden.

AulBerdem ist darauf zu achten, Kinder nicht mit zu vielen Detailimitionen zu
Uberschitten. Stattdessen ist es sicherlich hilfreich, dieinbemreing zu treffen, dass sie
rechtzeitig Uber Veranderungen und anstehende Therapien informiert werden.

Dabei ist es wichtig keine Versprechungen zu machen, die nidehalten werden kdnnen.
Die Kinder sollten wissen, wie der Therapieplan aussieht, aud¢finblick darauf, wie viele
stationére Aufenthalte nétig sind und inwieweit es ihre Alltagsroutinetoaehtigt.

Es ist wichtig, dass die Kinder verstehen, dass man heute niahggiémafig an Krebs sterben
muss. Dass diese Mdglichkeit dennoch besteht, sollte den Kinderrgefagt und Fragen in
dieser Richtung offen beantwortet werden.

Unerlasslich erscheint es mir, die Sache konkret beim NamempemeSelbst wenn wir die
Erkrankung umschreiben, vermeintlich um das Kind zu schonen, wird es von irgendwoher das
Wort ,Krebs* aufschnappen. Wenn im Gespréch die Krankheit als dasriiemad, was sie

ist, kann man es erklaren und verdeutlichen, dass es untersdlgedliebsarten und
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Therapiemoglichkeiten gibt, und dabei vielleicht auch positive Beespilis dem
personlichen Umfeld nennen.

Hilfreich ist es in jedem Fall, bereits in einem erstas@ach auf die veranderte emotionale
Situation aller Beteiligten einzugehen. Es ist eine Anspannung vorhaddgar und
Wutausbriche werden sich vermutlich nicht vermeiden lassen. Wenn daoilb&nfang an
offen gesprochen wird, lasst es sich mit solchen Situationemdeiomgehen. Die Kinder
merken von Anfang an, dass Emotionen erlaubt sind und kénnen so hoffentlichhiauch i
eigenen Geflihle besser ausdriicken.

Fir Kinder ist es vor allem wichtig zu wissen, was die Erkrankungidtibpedeutet. Wie lange
und wie oft wird die Mutter weg sein? Wer sorgt fur die Kinder?

Schon zu Beginn sollten die Erwachsenen im Umfeld des Kindes infornveeden. Tanten
und Onkel kdnnen ideale Ansprechpartner, besonders fur Jugendliche, sein.

Da damit zu rechnen ist, dass gerade im Kindergarten bzw. in deuleS sich
Verhaltensauffalligkeiten zeigen, sollten auch Erzieher und Letméedingt informiert

werden.

»~Auch Kinder brauchen die Frage: Wie geht es dir damit, dass Mamakkrsn
Sinnvollerweise sollte diese Frage nicht durch den Erkrankten selitstlgeverden. Den
wollen die Kinder natirlich mit ihrer Antwort gerade schonen: "Ich k@nganz gut klar

damit.”

Die am meisten belastet sind, kdnnen nicht auch noch am besten fiir die Entlastung
anderer sorgen.

Die Nahe zum Erkrankten erhoht das Verantwortungsgefihl - und auch dieuBglast
Etwas mehr Distanz kann hier hilfreich sein. Unterschatzen She die Tanten und
Onkel in der Familie. Es muss nicht immer therapeutische Hilfe ®ie Besonderheit
professioneller Hilfe besteht ja auch gerade darin, dass die Helfér g@ciigend Distanz

haben, um Hilfestellung leisten zu kénnen.*

(Bernhard Kleining)
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3. Umgang mit palliativer Situation und Sterben

Das Thema ,Sterben” im Hinblick auf Familie und Kinder zu behandaelinde den Rahmen
dieser Arbeit sprengen und wére sicherlich eine eigene Arbeit wert.

Es ist aber doch Teil unserer taglichen Arbeit, Patienten und Angehiir Sterbeprozess zu
begleiten, gehe ich kurz auf einige Aspekte ein, die mir wahrendedsmhBftigung mit dem

Thema wichtig geworden sind.

Viele Patienten beschreiben sehr starke Gefuihle von Wut und AggreS&srade in dieser
Situation erscheint es mir besonders wichtig, die Kinder Uber diénderte Situation
aufzuklaren. Wurde vom Anfang der Erkrankung an offen geredet und auch dieégli
eines Therapieversagens in die Gesprache miteinbezogen, wirdesdlisledeichter sein, die
Kinder Uber die veranderte Situation zu informieren. Noch mehrzalsBeginn der
Erkrankung bemerken Kinder, dass sich etwas verandert hat. Und hiezszatdh dann auch
aus, wenn man ehrlich geredet und keine unhaltbaren Versprechungen deahabtitt ein
Rezidiv auf und verschlechtert sich der Gesundheitszustand i&sstas nicht vor Kindern
verheimlichen, gerade dann nicht, wenn die Eltern sehr emotiorgiemrea Es ist keine
einfache Sache, mit Kindern tber das eigene Sterben zu reden, &iewiektig, so offen
wie moglich zu sein. Vermutlich wird man immer wieder von eigenefiilden und Angsten
Uberwaltigt, es ist jedoch wichtig, den Kindern die Méglichkeit zu gel&ch Uber ihre
Angste und Befiirchtungen zu reden.

Auch hier gilt es, Alter und Entwicklungsstand des Kindes zu beriidigaoh Kleine Kinder
haben noch kein Verstandnis dafir, dass Tod etwas Endgiltiges istersedsrsind gerade
sie in der Lage, sehr offen und teilweise unverblimt tber das Sterben zu redend8ieofter
auch schon sehr friih die Frage stellen, ob die Erkrankung zum Tod fuhren wird.
Wunschenswert wére es, wenn die Kinder andere Erwachsene, @rossélinten und
Onkel, Freunde der Familie oder AuRenstehende wie Psychologen und Ldteer kit
ihnen sollten sie Uber ihre Gefiihle und Angste sprechen und auch dia Braltgn konnen,
mit denen sie die Eltern und besonders den betroffenen Elternteil betasten wollen.
Gerade in dieser, fur die ganze Familie sehr schwierigennsphbase, brauchen die Kinder
altersgemale Erklarungen, was mit dem kranken Elternteil gassiéneich fur die Kinder
ist es in jedem Fall, wenn man sie ermutigt und es ihnen auchiekischr erlaubt, mit
Personen auf3erhalb der Kernfamilie zu sprechen. Dabei ist esgwitdds diese Personen
natlrlich Gber die Situation, sowie die ihnen zugedachte Rolle irddrmierden, denn auch
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sie selbst sind Betroffene in irgend einer Form und brauchen Zeihren eigenen Gefuhlen

klar zu kommen.

V. Hilfestellung durch Pflegende

Wie kann eine Hilfestellung durch uns als Pflegende aussehen?

Durch immer kurzere Liegezeiten und zunehmend ambulant durchgefihrte €henam
die Zeit, die wir mit dem Patienten zusammen verbringen, natalicth immer krzer.
Winschenswert wére, dass wir den Betroffenen und den Angehdrigen fum Riade
Gesprache zur Verfigung stehen und ihnen Impulse geben kdnnen, wo sieinddie f
konnen. Wenndie wichtigste Hilfe fur die Kinder... die Stabilitat der Elidrist (Bernhard
Kleining), dann sollte unsere Aufgabe darin bestehen, dass die Hiwrerforderliche
Stabilitat erlangen.

Ein erster Schritt ist es meines Erachtens, wenn wir serfsibelie Problematik sind und
beim Aufnahmegesprach die Patienten nach ihrer familiarentiSiifeagen, besonders eben
auch nach Kindern.

Ich halte es fur gut und hilfreich, kindgerechte Literatur atati@ zu haben, um den
Kindern die Krankheit und die geplante Therapie zu erklaren. Geeignet sind hierflredtie ber
erwahnten Bilderbticher von der Kinderkrebshilfe. Vielleicht istaggar moglich, Exemplare
vorzuhalten, die man den Kindern bzw. den Eltern mitgeben kann. Gerasiaittdf, die in
kind- oder jugendgerechter Form, die Themen erklaren, helfen den Eltdeickie ihre
Angste etwas falsch zu machen, abzulegen und das Gesprach mit den Kindern zu suchen.
Da in Untersuchungen Eltern, insbesondere Miutter, immer wiedeWdesch &ul3ern, sie
wirden ihren Kindern gerne die Klinik zeigen, um ihnen die Angst zu nehméensolr
Uberlegen, ob das nicht im Rahmen des Aufnahmegespraches maégliclellsichi konnen
die Kinder bereits zur ersten Aufnahme mitkommen, um von Anfangiamssen, wo die
Mutter oder der Vater sich gerade befindet und was dort mit ihr/passieren wird. Bei
dieser Gelegenheit wird auch schon ein erster Kontakt hergestdllFragen beantwortet.
Dazu sollte zusammen mit dem arztlichen Personal besprochedenyewie beide
Berufsgruppen zusammen auf die Kinder zugehen kénnten. Winschenswert wansamass
die Kinder ermutigt, ihre Fragen zu stellen. Denkbar wére hidrdispielsweise eine Art
~Sprechstunde”, bei der in einem ruhigen Rahmen Fragen gestellt upihdie=n werden
konnen. Aulierdem sollten, je nach Bedarf und Wunsch, auch SeelsorgearBeitélund,

sofern vorhanden, Psychologen mit einbezogen werden.
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Falls Eltern nicht schon selbst daran gedacht haben, sollte maneimpéehlen, das direkte
Umfeld des Kindes zu informieren, vor allem die Schule.

Dartber hinaus koénnen auch wir in der Klinik bereits versuchen mitemheldie
.vertrauenspersonen* wie Onkel, Tanten, Grosseltern auf die ihnen zniedaufgabe
vorzubereiten. Wenn sie ihre Fragen beantwortet bekommen, kdnnen siebessdr
Ansprechpartner fur die Kinder und Jugendlichen sein.

Eine weitere Hilfestellung ware die Erstellung eines Flyétandzettels mit hilfreichen
Adressen aus der Region, z.B. Kinderpsychologen, Selbsthilfegruppen, Bestallmgsind
auch einer Literaturliste.

Dies alles kann letztlich nur im multi-disziplindren Teansgi@ren. Innerhalb des Teams
sollte besprochen und erarbeitet werden, was fir die Patienterundtigpm Team zu leisten
ist. Fur die Erarbeitung eines Konzeptes, den Aufbau einer titeExke”, sowie die
Erstellung eines Flyers konnten Arbeitsgruppen gebildet werden.

VI. Schluss

Inhaltliche Reflexion

Die Mdglichkeiten, die wir als Pflegende haben, den Patienten und daekt, oder indirekt,
auch den Kindern zu helfen sind vielfaltig. Unser primares GegenibéerisErkrankte
selbst. Inm kénnen wir Hilfestellung und Material geben. Ich glaube, dabs viele
Hilfestellungen auch ohne grof3en zeitlichen Aufwand in unsere Rauttrenbauen lassen.
Wichtig ist es, sensibel fir die Problematik zu sein und entsprecheintesgrundwissen zu
haben. Wir sind diejenigen, die den Patienten ansprechen sollten und réctitveirten, bis
er das Thema anspricht.

Sehr schade finde ich, dass es im deutschsprachigen Raum nur aeyageR fur Betroffene
gibt. Besonders fir die Kinder und Jugendlichen vermisse ich adaietessal. Hier waren
Institutionen wie die Krebshilfe, Fordervereine, Stiftungen odeh alie Pharmaindustrie
gefordert, gutes Material, das es in anderen Landern bereits fgibtden deutschen
Sprachraum verfuigbar zu machen.

Am meisten hat mich ein Heft aus England begeistert, das aukisdhiund jugendgerechte

Art betroffenen Kindern Erklarungen Uber die Krankheit ,Krebs®“, Therapiad auch
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maogliche psychische Probleme gibt. Daneben gibt es auch Ratschlages wichsHilfe

aul3erhalb der Familie holen kénnen. (Bezugsquelle im Anhang)

VIIl. Personliche Reflexion

Bevor ich begann, mich mit dem Thema zu beschéftigen, war ichemiPrdbleme, die die
Erkrankung eines Elternteils fur Kinder bedeutet, kaum bewusst.

Bei der Auseinandersetzung mit der Thematik wurde meine eigeneeErng an die erste
Begegnung als Kind mit dem Thema ,Tod, Sterben und Verlust* sehr lebendig.

In meiner Kindheit war es noch sehr viel Ublicher als heute, zsuelen, Kinder von
Sterbenden, Toten und auch von Beerdigungen fernzuhalten. An mir selbsthailebt,
wie gut kindliche Verdrangungsmechanismen funktionieren kénnen, wenn die Maéjifizu
reden nicht gegeben ist. Damals habe ich mir oft einen Géspaitner gewinscht, dem ich
meine Gedanken und Angste héatte anvertrauen kénnen und der mir AntwosdiaefFragen
gegeben hatte. Manche der Eindriicke haben lange darauf gewartet tetratbeverden -
einige wenige warten heute noch.

Ich bin froh, mich mit diesem Thema und dabei auch mit meinen ei@eam Erfahrungen

auseinandergesetzt zu haben.
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Anhang — Literaturmaterial fur Betroffene und Kinder

Die beste Broschire, die ich gefunden habe, gibt es meines Wisskasrir in englischer
Ausgabe — leider. Es ist eine, meiner Meinung nach sehr gute Infonstatbschire fur
Kinder, deren Eltern an Krebs erkrankt sind:

— Couldrick, Ann: When your Mum or Dad has cancer

Sobell Publications, Oxford

Fur Kinder

Leider gibt es nur wenig deutschsprachiges Material, fir Kindéskranker Eltern. Recht
gute, kindgerechte Broschiren gibt die Deutsche KinderkrebsstifturagsheSie sind
eigentlich fur krebskranke Kinder gemacht, eignen sich aber m.E. auchusebm Kindern

die Erkrankung der Eltern zu erklaren.

Bilderbtcher, auch fur sehr kleine Kinder geeignet:
—Radio-Robby und sein Kampf gegen die bésen Krebszellen
—Der Chemo-Kasper und seine Jagd auf die bosen Krebszellen

—Prinzessin Luzie und die Chemoritter

Broschiren, eher fir Jugendliche:
—Frank, Gisela: Leben mit einem Tumor

—Kremens, Bernhard: Leukdmie — Was ist das?

Zu beziehen sind diese Hefte bei der:

Kinderkrebsstiftung und Deutsche Leukamie-Forschungshilfe
- Aktion fur krebskranke Kinder e.V.-

Joachimstr.20

53113 Bonn
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Fur Eltern

— Mit Kindern Uber Krebs sprechen
Ein Ratgeber fur Eltern, die an Krebs erkrankt sind
Herausgegeben und zu beziehen bei der:
.Hilfe fur Kinder krebskranker Eltern e.V.
Guntherstrale 4a
60528 Frankfurt

— Krejsa, Susanne: Mama hat Krebs. Mit Kindern die Krankheit begreifen
Kreuz-Verlag Stuttgart, 2004

— Broeckmann, Sylvia: Pl6tzlich ist alles anders — wenn Eltern an Krebs erkranken
Verlag Klett-Cotta Stuttgart, 2002

— Rexrodt von Fircks, Annette: ,Mama, was hast Du?* Ein Wegweiser fumEter an
Krebs erkrankt sind
Herausgegeben und zu beziehen bei der:
Techniker Krankenkasse
Pressestelle
Bramfelder Stral3e 140
22305 Hamburg

— Hilfen fir Angehorige Die blauen Ratgeber, Nr. 42
Herausgegeben und zu beziehen bei der:
Deutschen Krebshilfe
Buschstral3e 32
53113 Bonn

Internetseiten:

— www.kinder-krebskranker-eltern.de

— www.krebs-kompass.or(ger gibt’s auch ein Forum, in dem man sich miteaen Betroffenen austauschen kann)

— www.inkanet.de

— www.komen.de

— www.krebsgesellschaft.de

— www.rvfs.de(Rexrodt von Fircks Stiftung)

— www.rexrodtvonfircks.de

— www.riprap.org.uk (englischsprachig)

— www.kidskonnected.orgenglischsprachig)
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Zum Thema Sterben und Tod fiur Kinder und Jugendliche
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