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Was bedeutet eine kindliche Krebserkrankung
aus psychosozialer Sicht

Durch die medizinischen Erfolge der letzten Jahrzehnte besteht die
Hoffnung, dass weit mehr als drei Viertel der Kinder* geheilt wer-
den und ein normales Leben fihren kénnen. Trotzdem mussen sich
die kindlichen bzw. jugendlichen Patienten, die Eltern, die Ge-
schwisterkinder, die Verwandten, die Behandler und sonstigen Be-
gleiter der Kinder mit der Tatsache konfrontieren, dass man Krebs
nicht immer besiegen kann.

m  Einleitung

Es gibt wohl kaum eine Situation, die ein Familiensystem mehr be-
droht als eine lebensgefahrliche Erkrankung eines Kindes. Kinder
haben in der Regel einen sehr hohen emotionalen Stellenwert fir
ihre wichtigsten Bezugspersonen. Mit Kindern werden viele Erwar-
tungen und Winsche fur die Zukunft verknlpft. Diese Zukunft
wird mit der bosartigen Erkrankung ernsthaft in Frage gestellt und
gefahrdet. Die Familie und die Beziehung der einzelnen Mitglieder
verandern sich dadurch sehr stark. Es tauchen sowohl fir das Kind
als auch fur die Angehérigen viele Probleme und Angste auf.

* Im allgemeinen Kontext ist die Bezeichnung Kind gleichzusetzen mir dem Wort Jugendlicher
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= Das Kind

Das Kind sieht sich vor die Aufgabe gestellt, die Diagnose bewal-
tigen und sich auf eine langere, oft schmerzhafte medizinische
Behandlung einstellen zu missen. Es steht dabei einer ungewis-
sen Zukunft gegenulber. Es wird aus seiner alltaglichen, vertrau-
ten Welt (Familie, Kindergarten, Schule, Freundeskreis) plétzlich
herausgerissen und begegnet einer angstmachenden, fremden
Welt, wie dies ein Spital fur ein Kind in der Regel darstellt.

= Die Familie

Die betroffenen Eltern, Geschwisterkinder, Freunde und sonsti-
gen nahen Bezugspersonen muissen ebenso wie das Kind die Mit-
teilung der Diagnose, welche als Schock erlebt wird, verarbeiten.
Angste vor einer ungewissen Zukunft, Schuldgefiihle beziglich
der Erkrankung, die als bedrohlich erlebten medizinischen Ein-
griffe, die Begegnung mit der fremden Institution "Spital", die
Auswirkungen der Erkrankung auf die Geschwisterkinder und die
elterliche Partnerschaft sind nur einige der Belastungen, welche
ungeheure psychische Energien und Krafte zur Bewaltigung er-
fordern. Aus der Erfahrung zeigt sich allerdings, dass fast alle El-
tern und Kinder in der Lage sind, diese Krafte zu mobilisieren und
die Krankheit sowohl kérperlich als auch seelisch gut zu tberle-
ben.

m  Psychologischer Wegweiser

Der folgende Beitrag mochte den Eltern und anderen Begleitper-
sonen ein psychologischer Wegweiser im Umgang mit den Fragen
und Aufgaben sein, welche sich nach der Diagnose und wahrend
der Therapiephase ergeben kénnen. Die Eltern des Kindes sind in
dieser Krise meistens die besten Experten, die durch die Anregun-
gen in dieser Brosch(ire bei der Betreuung des krebskranken Kin-
des gestarkt und unterstitzt werden sollen.



Die psychosoziale Situation des
krebskranken Kindes

®  Kind und Diagnose

Die Diagnose einer Krebserkrankung verandert plétzlich das ver-
traute Leben des Kindes. Das Kind spuirt spatestens mit dem Au-
genblick des Transportes in das Krankenhaus, dass etwas Bedrohli-
ches im Gange ist. Mit dem Feststehen der medizinischen Diagnose
merkt das Kind die tiefe emotionale Betroffenheit seiner wichtig-
sten Bezugspersonen und reagiert mit Angst auf diese Situation.
Diese Angst kann verschiedene Ausdrucksformen annehmen. Die
angstliche Grundhaltung zeigt sich je nach Kind verschieden, zum
Beispiel durch Weinen, Sich-Anklammern an die Mutter, depressi-
ven Ruckzug oder Schweigen.



Folgende typische Reaktionsweisen
kénnen auftreten

m  Regression

Damit ist gemeint, dass das Kind bereits erreichte Fahigkeiten und
Fertigkeiten bzw. Verhaltensweisen aufgibt, um sich wiederum wie
friiher zu verhalten. Es kann vorkommen, dass ein 10-jahriges Kind
plétzlich wieder beginnt, einzunassen, obwohl es bis dato nie Pro-
bleme damit gehabt hat. Oder ein Kind kann plétzlich keine Minu-
te mehr ohne Mutter oder Vater sein, obwohl es bis jetzt damit kei-
ne Probleme hatte. Diese seelische Regression ist krankheitsbe-
dingt durchaus normal, sollte allerdings mit einem Psychologen
naher diskutiert werden, wenn sie nicht mehr rickgangig zu ma-
chen ist. Die Eltern sollten das Kind bei andauerndem regressivem
Verhalten verstarkt ermutigen, sich doch wieder so zu verhalten,
wie es seinem Alter entspricht und mit dem Kind die méglichen Ur-
sachen suchen und besprechen. Meistens sind es Angste, die mit
der Krankheit und der Behandlung zu tun haben, welche sich dem
Kind Gberwaltigend darstellen.

= Angste

Die Diagnose und die Begleitumstande der Krankheit |16sen norma-
lerweise tiefe Angste in jedem Kind aus. Man spricht in diesem Zu-
sammenhang von ,realen Angsten”, da sie von der konkreten be-
drohlichen Situation stammen. Dazu zdhlen unter anderem To-
desangste, welche aufgrund der mangelnden Gewissheit des siche-
ren Uberlebens entstehen. Diese ,realen Angste” sind allerdings
von tiefen ,friheren” Angsten des Kindes zu unterscheiden, die
durch die Krankheit wieder ausgeldst werden. Damit ist z.B. Dun-
kelangst gemeint. Es kann sein, dass ein krebskrankes Kind pl&étz-
lich wieder nicht im Dunkeln schlafen kann, da es ,Gespenster”
furchtet, die dann aus dem Dunklen hervorkommen. Oder es kann
sein, dass ein Kind tiefe Trennungsangste entwickelt und sich ein
Alleinsein nicht mehr zutraut. Diese ,friheren” Angste kénnen
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sich aber auch mit konkreter Furcht vor bestimmten "harmlosen"”
Prozeduren verbinden und zu einer Uberdurchschnittlich starken
Angstintensitat vor bestimmten medizinischen oder pflegerischen
MaBnahmen fihren. So kann z. B. ein ,kleiner” Fingerstich fur die
Blutabnahme zu einer fur das Kind kaum zu bewaltigenden Angst-
situation werden. In allen diesen Fallen ist es wieder notwendig,
mit den zustédndigen Arzten, Krankenschwestern und Psychologen
zu sprechen, damit konkrete Lésungswege mit dem Kind erarbeitet
werden kénnen. Das Kind selbst ist in der Regel von diesen Angsten
sehr verunsichert und gerne bereit, Hilfestellungen in der Bewalti-
gung anzunehmen.

= Stimmungsschwankungen

Bedingt durch die Umstande kommt es regelmaBig vor, dass Kinder
stimmungslabil werden und in ihren Stimmungen sehr schnell
schwanken. Frohliche Kinder zeigen plétzlich aggressives, aber
auch trauriges und ernstes Verhalten. Dies kippt aber im nachsten
Moment unter Umstanden in ein Ubertriebenes lustiges Verhalten.
Manchmal kann es sogar vorkommen, dass Kinder sehr depressiv
werden und schwer selber aus diesem Zustand wieder heraus-
kommen. Ausgeldst bzw. verstarkt kénnen diese Stimmungs-
schwankungen auch durch Medikamente (Cortison) werden. Die
Kinder bemerken in der Regel selber diese Veranderungen an sich.
Es ist daher notwendig, mit dem Kind dartber zu sprechen, ihm die
Ursachen seines Zustandes zu erklaren und Wege zu zeigen, wie es
damit zurechtkommen kann.

= Rituale

Manche Kinder neigen dazu, bei der Angstbewaltigung Rituale
einzusetzen. Es gibt ,Zu-Bett-geh-Rituale", Rituale vor einem Spi-
talsbesuch, vor einer Spritze, usw. Rituale haben in der Regel den
Sinn, tiefgreifende unbewusste Angste zu kanalisieren und fern zu
halten. Das ist etwas ganz Normales und Voribergehendes in der
kindlichen Entwicklung. Bei einer zu starken Auspragung und Fixie-
rung eines Rituals kommt es aber zu Schwierigkeiten, nicht nur mit
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sich selber, sondern auch mit der Umgebung. Denn Rituale kénnen
zu Zwangshandlungen ausarten, welche auch die Umgebung im-
mer starker mitleiden lassen. Mit Zwangshandlung wird von Psy-
chologen ein Verhalten bezeichnet, das immer wieder wiederholt
werden muss und nicht mehr leicht selbst willentlich zu beeinflus-
sen ist. So kann es sein, dass ein Kind immer den inneren Drang ver-
spurt, sich die Hande zu waschen, obwohl diese bereits sauber sind.
Wird eine Zwangshandlung von der Umgebung zu unterbrechen
versucht, entsteht im Kind massive Angst, bei der es auch dann zu
Wut- und Aggressionsausbriichen kommen kann, die wiederum
das Kind angstigen. Zwangshandlungen sind ein intensives Zei-
chen, dass die normalen Méglichkeiten des Kindes zur Angstbewal-
tigung erschopft sind und psychologisch-therapeutische Hilfe Gber-
legt werden muss.

Solange die Rituale aber nicht zu Zwangshandlungen entarten und
zu einer massiven Einschrankung des sozialen Lebens fiihren, be-
dirfen sie keiner psychologischen Behandlung. In der Regel geben
sich die Rituale wieder, wenn das Sicherheitsgefuihl des Kindes ge-
wachsen ist.

Es ist trotzdem nUtzlich, Uber diese Rituale zu reden bzw. auch die
Umgebung Uber den Sinn der Rituale aufzuklaren. Dies ist insbe-
sondere dann wichtig, wenn die Rituale starke Auswirkungen auf
die Umgebung haben und einzelne Personen drohen, fixer Be-
standteil des Ablaufs des Rituals zu werden.

= Anderung im Sozialverhalten

Die Krankheit und die damit verbundene medizinische Behandlung
zwingt das Kind zu massiven Anderungen in seinem Verhalten. Hy-
gienische Richtlinien muUssen eingehalten werden, die normale
kindliche Realitat droht verloren zu gehen, das Verhalten der wich-
tigsten Bezugspersonen verandert sich. Manche Kinder reagieren
auf diese erzwungenen sozialen Einschrankungen mit einem massi-
ven Rickzug und werden introvertierter als vorher. Sie geben unter
Umstanden jeglichen Versuch auf, mit der Umgebung weiteren
Kontakt haben zu wollen. Andere Kinder hingegen reagieren um-
gekehrt:



Sie reagieren mit aggressiv-provozierendem Verhalten und erzwin-
gen massive Antworten der Umgebung. Auch diese massiven Ver-
anderungen sind angesichts der extremen Umstande in der Regel
als ,normal” zu bezeichnen, solange sie vortibergehend sind und
nicht das Kind selber oder andere Personen gefahrden.

Halten die sozialen Schwierigkeiten allerdings tGber langere Zeit an,
sollte wieder Hilfe beim psychologischen Fachpersonal gesucht
werden, um die individuelle Bedeutung fur das Kind zu erfahren
und entsprechende Hilfestellungen zu veranlassen.

Die Eltern sollten sich mit den behandelnden Arzten absprechen,
unter welchen Umstdnden das Kind seine ,Lieblingsfreunde” se-
hen kann, damit gewohnte soziale Kontakte nicht komplett verlo-
ren gehen. Weiters sollte der Kontakt zum Kindergarten und der
Stammschule in irgendeiner Weise aufrechterhalten werden, damit
das Kind die berechtigte Hoffnung haben kann, dass es nach Ab-
schluss der Behandlung dorthin zurtickkehren kann.
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Alterstypische kindliche Vorstellungen von
Krankheit und Tod

Was die einzelnen seelischen Symptome eines Kindes wirklich be-
deuten, hangt immer von der individuellen Geschichte, der Persén-
lichkeit und der Umgebung des Kindes ab. Darlber wissen in der
Regel die Eltern sehr gut Bescheid. Natlrlich hangt die Verarbei-
tung einer Krebskrankheit zusatzlich aber auch von typischen al-
tersgemaBen Einstellungen ab. Der folgende Abschnitt soll einen
Uberblick Uber die entwicklungspsychologischen Aspekte von
Krankheit und den damit verbundenen Vorstellungen vom Tod ge-
ben:

Alterstypische Verarbeitung der Krankheit

Die Verarbeitung der Diagnose Krebs bedeutet fir das Kind, dass es
zuerst die Schwere der Erkrankung verstehen lernen muss, damit es
z. B. die Arzneimitteleinnahmen bzw. die Nebenwirkungen der Be-
handlungsverfahren ertragen kann. Die Fahigkeit des Kindes, die
Bedeutung einer schweren Krankheit zu verstehen, ist vom jeweili-
gen Entwicklungsniveau und Alter abhangig. Das bedeutet, dass
die Kinder unterschiedlich in der Lage sind, Krankheit zu verstehen
und zu verarbeiten.

®  Sauglinge und Kleinkinder (Kinder bis 3 Jahre)

Sauglinge und Kleinkinder haben keine Einsicht in ihre Krankheit,
die auf Ubersicht der Gesamtsituation beruht. Sie erleben aber sehr
wohl die Verminderung der Vitalitat, des korperlichen Wohlbefin-
dens und fuhlen Schmerzen. lhre soziale Hauptangst ist, die Mutter
zu verlieren. Da sie nicht in vollem Umfang verstehen kénnen, was
mit ihnen geschieht, ist die Nahe der Mutter (oder einer anderen
wichtigen Bezugsperson) deshalb duBerst wichtig und unbedingt
erforderlich. Die Mutter ist der wichtigste angstmildernde Faktor
fur das Kind wahrend der Behandlung. Sie kennt ihr Kind am be-
sten von allen Menschen; sie weif3 dem Kind auch die schwierigsten
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Sachverhalte verstandlich zu machen und kann am besten fur die
AuBenwelt (andere Familienmitglieder, Arzte, Pflegepersonen)
Ubersetzen, was ihr Kleines hat und fuhlt.

Man nimmt bei Kleinstkindern an, dass es aufgrund des mangein-
den Uberblicks leicht zu falschen Schliissen kommen kann, da das
Kind unter Umstanden Verbindungen herstellt, die nicht der Rea-
litét entsprechen. Das ,Talionsprinzip", welches lautet: "Ich habe
etwas Boses angestellt, also geschieht mir Béses!" wirkt noch voll.
So kann es in dieser Altersstufe leicht sein, dass ein Kind ernsthaft
glaubt, dass es krank geworden sei, weil es die Suppe nicht geges-
sen hat und mit der Mutter darUber einen Streit gehabt hat.
~Schlimmsein” und , Krankwerden" ist noch sehr stark miteinander
verbunden.

Es ist deshalb gerade in dieser Altersgruppe - auch schon bei den
ganz Kleinen - wichtig, dass Aufklarung auf einem einfachen und
anschaulichen Niveau kontinuierlich betrieben wird. Viele Er-
klarungen werden zuerst passiv aufgenommen, dann innerlich
kombiniert und erst mit einer Zeitverzégerung spater wiedergege-
ben.

m  Vorschulkinder

Kinder zwischen 3 bis 6 Jahren hingegen erleben ihre Umgebung
bereits viel bewusster und sprechen tber ihre Empfindungen schon
leichter. Durch die Reaktionen der Umgebung wie z.B. angstvolle
Blicke der Eltern oder mitgehorte Gesprache zwischen Arzt und El-
tern, spuren sie die schwerwiegende Bedeutung ihrer Erkrankung.
Zusatzlich erleben sie bereits bewusster die kdrperlichen Verande-
rungen durch die Behandlung, wie Ubelkeit, Erbrechen und Haar-
ausfall. Sie konnen diese Nebenwirkungen der Behandlungen mit
der Erkrankung und der Notwendigkeit der medizinischen Behand-
lung viel leichter selbst kombinieren und haben dadurch mehr Kon-
trolle Gber das, was mit ihnen geschieht.

Oft sind diese Nebenwirkungen aber fur sie bedrohlicher, da un-
mittelbar splrbarer und erlebbarer als die Krankheit selber. Was
Uber die begleitende Aufklarung fur die vorhergehende Alters-
gruppe gesagt wurde, gilt bei dieser Altersgruppe ebenfalls in be-
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sonderem MaBe. Obwohl das Talionsprinzip schon abgeschwachter
ist, wirkt es noch heftig und schwacht sich erst langsam, bis zur Pu-
bertat hin, ab.

Aufgrund der erhdhten Infektionsanfalligkeit durfen diese Kinder
nicht mehr in den Kindergarten. Sie missen auch sonst vielerlei Ein-
schrankungen im sozialen Kontakt und in ihrer Mobilitat hinneh-
men — und das in einem Lebensabschnitt, wo sie gerade dabei wa-
ren, Uber die Familie hinaus das Leben zu entdecken und zu er-
obern. Da sie in diesem Alter vieles noch nicht in vollem Umfang
geistig begreifen kdnnen, verstehen sie diese Einschrankungen nur
teilweise. Sie reagieren einerseits dadurch oft mit Arger und Wut
auf ihre Eltern, welche ihnen diese Einschrankungen auferlegen
mussen; andererseits suchen sie verstarkt wiederum die Nahe der
Eltern, insbesondere der Mutter. Dies zeigt sich darin, dass sie sich
vor allem in den Therapiepausen wieder starker an die Mutter
klammern, wobei sie zu Hause meist in der Nacht Zuflucht und koér-
perlichen Kontakt bei der Mutter suchen. Die Kinder geben da-
durch in der Regel einen bereits eroberten Freiraum (Kinderschlaf-
zimmer) vorubergehend wieder auf und fallen auf friihere Ent-
wicklungsstufen zurick.

Wichtig ist es, dass die Eltern dem Kind in dieser Phase zeigen, dass
sie sein vermehrtes Bedurfnis nach Nahe verstehen, ihm aber hel-
fen, einen bereits eroberten Entwicklungsabschnitt nicht wieder
aufzugeben.

m  Schulkinder

Hohes Interesse an ihrer Erkrankung zeigen Kinder im Alter von ca.
6 bis 12 Jahren. Sie wollen ihre Krankheit und deren Auswirkungen
verstehen und stellen diesbezliglich viele Fragen. Diese mussen be-
hutsam und ehrlich beantwortet werden, da sonst das Vertrauen
der Kinder an ihre Umgebung rasch verloren geht. Kinder in die-
sem Alter verfligen Uber ein besonders gutes Gespur, wenn ihnen
etwas verheimlicht wird. Es ist in diesem Alter sehr wichtig, dass sie
zum Beispiel frih genug auf medizinische Behandlungen vorberei-
tet werden. Gerade diese Altersgruppe zeigt sich fir eine intellek-
tuelle und emotionale Hilfe recht empfanglich. Man kann diesen
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Kindern - trotz der Ernsthaftigkeit der Erkrankung - bei richtiger
Fihrung eine hohe Lebensqualitat erméglichen.

Neben diesen unmittelbaren Problemen im Zusammenhang mit
der Krankheit sind diese Kinder aufgrund der erhéhten Infektions-
anfalligkeit infolge der medizinischen Behandlung (Chemothera-
pie) gezwungen, den Schulbesuch zu unterbrechen. Die Fort-
fihrung des Unterrichts (Hausunterricht) ist flr diese Kinder wich-
tig, da sie fast immer furchten, den Anschluss an die Gleichaltrigen
sowohl in ihren schulischen Leistungen als auch in ihren Beziehun-
gen zu verlieren. Der Kontakt zu gleichaltrigen Freunden und Klas-
senkollegen sollte deshalb unter Einhaltung aller medizinischen
Vorschriften weitgehend aufrechterhalten werden. Dies beugt am
ehesten einer mdglichen Schulangst nach Abschluss einer medizini-
schen Therapie vor. Manchmal mussen Eltern in diesem Bereich
sehr aktiv sein, da die Kinder sich aufgrund ihres Aussehens (Glat-
ze) zurickziehen méchten, weil sie sich schamen.

m  Der jugendliche Krebspatient
Identitatssuche

Eine Sonderstellung nehmen die jugendlichen Patienten ein, die
auBerordentlich schwierig durch die medizinische Behandlung zu
fUhren sind. Fir den jungen Menschen ist es charakteristisch, dass
er sich von familidgren Bindungen freimacht und sich auf der Suche
nach einer neuen Identitat befindet. Der Jugendliche strebt nach
Unabhangigkeit und Selbstbestimmung. Die koérperliche Reifung
und die damit einhergehende sexuelle Entwicklung flihren bereits
bei einem normal verlaufenden Entwicklungsprozess zu erhebli-
chen gefiihlsmaBigen Spannungen und einem inneren Aufruhr. Die
meisten Jugendlichen versuchen sich durch einen verstarkten An-
schluss an Gleichaltrige zu finden und seelisch zu stabilisieren. Ei-
nen hohen Stellenwert nimmt dabei der berufliche Werdegang ein.

14



Kampf gegen die Abhangigkeit durch die Behandlung
und das Spital

Die Diagnose Krebs bedeutet fir den Jugendlichen den Beginn ei-
ner Serie von schmerzhaften Einschréankungen und Behinderun-
gen. Aufgrund der medizinischen Behandlung ist der Abnabe-
lungsprozess unterbrochen, und der Jugendliche muss sich gegen-
laufig zu seiner Entwicklungsphase wieder verstarkt in Abhangig-
keit begeben. Viele Jugendliche erleben deshalb die Regeln und
Vorschriften, die sich aus dem Ablauf der Behandlung ergeben, als
Entmindigung und reagieren mit Auflehnung und Rebellion ge-
gen Eltern, Arzte und Pflegepersonal bzw. gegen die Behandlungs-
maBnahmen insgesamt. Andere Jugendliche hingegen ziehen sich
von ihrer Umgebung stark zurlick, reagieren mit groBBer Passivitat,
begeben sich in eine nicht altersentsprechende, neuerliche starke
Abhangigkeit von den Eltern und verzichten auf fast jegliches Au-
tonomiestreben. Es ist daher duBerst wichtig, dass die jugendlichen
Patienten als eigenstandige Menschen betrachtet und behandelt
werden. Man sollte mit ihnen direkt tber alle Probleme der Be-
handlung und der Krankheit sprechen, damit sie sich ernst genom-
men fuhlen und bei der Behandlung aktiv mitarbeiten. Sie brau-
chen besonders viel Geduld, Offenheit und ehrliche Zuwendung.
Jugendliche sind sich immer im Klaren, was die Diagnose Krebs be-
deutet und reagieren sehr sensibel, wenn sie sich im Zuge der me-
dizinischen Aufklarung missachtet fuhlen. Dies fuhrt in seltenen
Fallen auch zum frihzeitigen Abbruch der medizinischen Behand-
lung ihrerseits, obwohl gute Heilungschancen bestanden hatten.
Sowohl die Angehdérigen als auch das Behandlungsteam sollten
deshalb den Jugendlichen als gleichberechtigten Partner in den
Mittelpunkt der Gesprachsfihrung stellen.



Alterstypische Vorstellungen vom Tod

Das Thema Tod ist im Rahmen der normalen Entwicklung fir das
Kind etwas, das immer wieder mehr oder weniger stark in den Vor-
dergrund rickt. Die Einstellung zum eigenen Tod und zum Tod der
anderen ist etwas, was genauso den Gesetzen der Entwicklung un-
terliegt und gewisse alterstypische charakteristische Merkmale auf-
weist. Bedingt durch die Diagnose und der damit reflexhaft herge-
stellten gedanklichen Verbindung zum méglichen Ableben, muss
das Kind sich starker — nicht dem jeweiligen Entwicklungsalter ent-
sprechend - mit diesen Vorstellungen beschaftigen. Zum besseren
Verstandnis, wie Kinder die Diagnose Krebs erleben kénnen, wer-
den im folgenden ein paar entwicklungspsychologische Aspekte
dargelegt:

= Kleinkinder und Vorschulkinder

Was ein Kind mit dem Thema Tod assoziiert, hangt stark - wie ge-
sagt - vom Alter ab. Kinder etwa bis zum 6. Lebensjahr betrachten
den Tod als eine Art Trennung, der hauptsachlich den anderen tref-
fen kann. Fur sie bedeutet der Tod — zum Beispiel eines Angehdri-
gen — ein "Fortsein", welches auch wieder aufgehoben werden
kann. Das Kind ist vorwiegend traurig dartber, dass der andere ab-
wesend ist, tréstet sich aber damit, dass er ja irgendwann wieder
kommen wird. Der eigene Tod ist noch nicht wirklich vorstellbar
und wird — wenn Uberhaupt - vorwiegend auf der Ebene eines tie-
fen Schlafes angesiedelt.

m  Schulkinder

Im Zuge der normalen Entwicklung und der damit verbundenen
Reife erkennt das Kind langsam, ungefahr im Alter von 6 bis 10 Jah-
ren, dass der Tod etwas Endgultiges ist und nicht mehr rickgangig
gemacht werden kann. Die Vorstellung vom Tod ist daher etwas
auBerst Angsterregendes. Der Tod wird als etwas begriffen, das al-
le — einen selber genauso wie andere Personen - treffen kann. Als
Erklarung fir den Tod ziehen die Kinder noch immer die Recht-
16



maBigkeit ihres eigenen Handels heran; d. h., sie erleben den Tod
als eine Art Bestrafung flr etwas Verbotenes. Es bildet sich in die-
sem Altersbereich langsam die Erkenntnis heraus, dass es einen Un-
terschied gibt zwischen der Sterblichkeit des Kérpers und der Seele
bzw. des Geistes. In diesem Begreifen des Unterschiedes liegt fur
die Kinder etwas sehr Trostliches, da es unter Umstanden ein Wie-
dersehen mit den geliebten Menschen geben kdnnte, die man ver-
lassen muss. Die Religion mit ihren Vorstellungen vom ewigen Le-
ben kann dabei eine groBe Hilfe sein.

®  Jugendliche

Ungefdhr ab dem 10. Lebensjahr haben die Kinder begriffen, dass
der Tod zum Leben gehort, wobei der Tod jeden treffen kdnnte. Sie
haben dann in diesem Alter bereits auch bessere Fahigkeiten, sich
mit diesem Phanomen bewusster auseinanderzusetzen. Bei den Er-
klarungen Uber die Grinde ziehen sie bereits die naturwissen-
schaftlichen Modelle heran. Das eigene ,schlechte" Verhalten wie
in der Altersstufe davor wird nicht mehr als ausreichend fur den
Tod angesehen. Die Vorstellung, dass die Seele in irgendeiner Wei-
se weiterleben kénnte, hat sich verfestigt und wird unter Umstan-
den auch mit philosophischen Konzepten erweitert. Der Tod als
.Schicksal" wird eher akzeptiert. Die gefihlsmaBigen Einstellun-
gen zum Tod dhneln schon sehr denen der Erwachsenen.

Als Regel muss gelten, dass der kindliche Patient bei der Auseinan-
dersetzung mit dem Thema Tod nicht alleine gelassen wird. Aus
vielen psychologischen Untersuchungen und der klinischen Erfah-
rung ist bekannt, dass die Kinder - mehr als die Erwachsenen an-
nehmen - das Bedrfnis haben, Gber die angstmachenden Aspekte
(z.B. den moglichen Tod) der Krankheit zu sprechen. Die Patienten
tun es oft nicht, da sie die Angst der Umgebung vor solchen Ge-
sprachen splren. Wenn das Kind merkt, dass jemand da ist, der sich
um es kiimmert, sich seinen Fragen offen und ehrlich stellt, so ist
ein solcher Dialog eher zu erwarten. Das AusmaB und die Tiefe ei-
nes solchen Dialogs sind sehr verschieden und sollten nicht dogma-
tisch betrachtet werden. Das Kind braucht hierbei seine Eltern star-
ker als sonst, damit es den Mut und die Kraft nicht verliert, die

17



Krankheit besiegen zu wollen. Deshalb kénnen die nahen Bezugs-
personen in vielen onkologischen Zentren auch in der Nacht bei
ihrem Kind bleiben, da sich gerade in der Nacht fur die Kinder die-
se Fragen starker und drangender als wahrend des Tagesablaufes
mit den vielen Ablenkungsméglichkeiten stellen.
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Spezielle psychosoziale Probleme
aufgrund der Behandlungsverfahren

Alle medizinischen Behandlungsverfahren — Chemotherapie, Strah-
lentherapie, Chirurgie und Stammzelltransplantation - belasten das
Kind nicht nur kérperlich, sondern auch erheblich psychisch.

Psychische Auswirkungen der Chemotherapie

Die Chemotherapie fuhrt zu Haarausfall und meist zu Ubelkeit und
Erbrechen. Obwohl die Kinder unmittelbar unter Ubelkeit und Er-
brechen sehr leiden, ist der Verlust der Haare fur die meisten Kin-
der, insbesondere Madchen, nachtraglich das gré3te Problem Uber-
haupt gewesen. Dass die Haare spater wieder nachwachsen, ver-
mag sie im Moment kaum zu trésten. Manchen Kindern hilft das
Tragen einer Perlicke, andere wollen dies nicht, sondern helfen sich
mit MUtzen oder Kappen. In jedem Fall ist eine individuelle L6sung
mit dem Kind zu suchen. Die fehlenden Haare fiihren bisweilen da-
zu, dass das betroffene Kind von anderen Kindern verspottet wird.
Entsprechenden Klagen des Kindes ist nachzugehen, indem man
aktive Aufklarung betreibt, sowohl bei den "Spéttern” als auch bei
den Eltern und Lehrern. Die wichtigste Hilfestellung, die Eltern
ihrem Kind wiederum dabei geben kénnen, ist neben einer recht-
zeitigen Aufklarung eine konstante Anwesenheit beim Kind, damit
auf solche krankenden Situationen rechtzeitig reagiert werden
kann.

Manchmal kommt es durch die Chemotherapie bedingt auch zu
seelischen Veranderungen des Kindes. Vor allem das Cortison sei in
diesem Zusammenhang genannt. Es ist wichtig, dass Sie sich bei
den Arzten Uber diese psychischen Nebenwirkungen erkundigen,
da viele Kinder diese Veranderungen an sich als sehr beangstigend
erleben und nur durch genaue Erklarungen beruhigt werden kén-
nen.



Psychische Folgen der Strahlentherapie

Die Strahlentherapie hat ebenfalls Haarausfall zur Folge und 16st
damit verbundene Probleme aus. Da die Strahlentherapien meist in
fremden Abteilungen des Krankenhauses durchgefihrt werden
mussen, sollte das Kind dartber aufgeklart und begleitet werden,
um die Angst durch die nicht vertraute Umgebung zu reduzieren.
GroBe Bestrahlungsgerate sowie die Notwendigkeit, im Behand-
lungsraum alleine und unbeweglich liegen zu mussen, verursachen
ebenfalls Angste beim Kind. Sofern es méglich ist, sollte Uber
Sprechgerate Kontakt mit dem Kind gehalten werden. Trotzdem
sind manchmal Beruhigungsmittel erforderlich und durchaus sinn-
voll. Die Strahlentherapie |6st manchmal sowohl beim Kind als
auch bei den Eltern wegen der Unsichtbarkeit der Strahlen und as-
soziativer Verbindungen zu Strahlung (Stichwort: Hiroshima) spezi-
elle Angste aus, welche wiederum nur durch medizinische Auf-
klarung bereinigt werden kénnen.

Psychische Auswirkungen von Operationen

Operationen machen Kindern und Jugendlichen besonders viel
Angst; sie mlssen daher psychologisch entsprechend vorbereitet
werden. Die Aufklarungen des kindlichen Patienten sind auf das je-
weilige Alter des Patienten abzustimmen. Oft sind in diesem Zu-
sammenhang Zeichnungen Uber den Operationsvorgang von Nut-
zen, damit die Kinder begreifen, was in dieser Zeit, in der sie nar-
kotisiert sind, vor sich geht. Kinder reagieren trotzdem wegen der
Narkose manchmal mit Schlafstérungen, da sie den Eingriff in ihren
Korper nicht bewusst erleben kénnen. Sinnvoll ist es, dass die El-
tern das Kind in offenen Gesprachen auf die Operation vorbereiten
und auf die Angste eingehen. Weiters beruhigt es das Kind, wenn
sie es bis zum OP-Saal begleiten und beim Aufwachen anwesend
sind. Bei schweren Operationen (z.B. bei Prothesenimplantationen,
Amputationen), die eine reale Veranderung des Koérperschemas,
d.h. des inneren Bildes von seinem Kérper bewirken, ist es im Zuge
der OP-Vorbereitung wichtig, dem Kind in Gesprachen Perspekti-
ven fur die Zukunft aufzuzeigen. Das Kind sollte spliren und wis-
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sen, dass das Leben auch nach einer so schweren Operation einen
Sinn hat. Holen Sie sich bei der Operationsvorbereitung deshalb
auf alle Falle Unterstltzung bei den Psychologlnnen lhrer Station.

Psychische Auswirkungen einer
Stammzelltransplantation

Knochenmark- und Stammzelltransplantationen gehen intensive
chemotherapeutische Behandlungen sowie meist eine Strahlenthe-
rapie voraus. Das Hauptproblem bei diesen Behandlungsverfahren
ist die meist wochenlange Isolation von der Umgebung, da sterile
Bedingungen notwendig sind. Die Patienten und die Angehérigen
sollten daher vom Fachpersonal durch viele Gesprache gut darauf
vorbereitet werden. In der Zeit der Isolation stehen dem Kind viele
Ablenkungsmaoglichkeiten durch strukturierte Beschaftigungsan-
gebote zur Verfligung, welche auch den betreuenden Eltern Er-
holung verschaffen. An diesen Beschaftigungsprogrammen fir das
Kind arbeiten in der Regel Kindergartnerinnen, Musiktherapeutin-
nen, Lehrerlnnen sowie Psychologlnnen der Station mit.
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Hilfestellungen fiir das krebskranke Kind

Generelle Hilfestellung fiir das Kind
m Die kindliche Vorstellungswelt und Aufkldrung des Kindes

Friher war es allgemein gultig, den Kindern die Diagnose vorzu-
enthalten. Aufgrund der langjahrigen Erfahrungen in der Behand-
lung krebskranker Kinder weiB man aber inzwischen, dass es un-
moglich ist, einem schwerstkranken Kind seine lebensbedrohliche
Situation zu verheimlichen - es wird namlich stéandig durch die Be-
handlung daran erinnert. Es sieht andere Leidensgenossen auf der
Station, erlebt das ungewdhnliche Ausmaf an Besorgnis der Eltern
und spurt unmittelbar die Auswirkungen der medizinischen Ein-
griffe. Man ist deshalb in den onkologischen Zentren dazu Uberge-
gangen, den kindlichen bzw. jugendlichen Patienten altersgemaf
Uber seine Erkrankung aufzuklaren. Denn nur ein Kind, welches be-
greift, was mit ihm im Zuge der Behandlung geschieht, wird aktiv
mitarbeiten und die vielen medizinischen Eingriffe erdulden.

Ein weiterer Grund fir die Wichtigkeit der medizinischen Auf-
klarung des Kindes ist aus der kindlichen Vorstellungswelt abzulei-
ten. Je junger Kinder sind, desto eher stecken sie noch im magi-
schen Denken, d.h., dass sie Zusammenhange mit der Krankheit
herstellen, die nicht der Realitat entsprechen. Kleine Kinder sehen
in der Krankheit oft eine Strafe fur unerlaubte Gedanken oder Ta-
ten (vgl. oben "Talionsprinzip"). Schulkinder wiederum haben
zwar schon realitatsgerechtere Vorstellungen, glauben aber z.B.
noch immer, dass eine Krebserkrankung ansteckend sein kann. Erst
jugendliche Patienten sind in der Lage, komplexere Krankheitsur-
sachen zu begreifen.

= Entwicklungsgerechte medizinische Information

Es ist fur alle Kinder hilfreich, wenn sie ihrem Alter gemaB mdg-
lichst gut Gber die Krankheit informiert sind. Da die meisten Eltern
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in der Regel bezuglich der Aufklarung des Kindes sehr unsicher
sind und im Schock der Diagnose stecken, ist es deshalb in den mei-
sten onkologischen Zentren Ublich geworden, dass die Eltern Un-
terstitzung in der Aufklarung durch die Arzte bzw. psychosozialen
Mitarbeiter bekommen kénnen. Die Aufklarung sollte anschaulich
sein und mit passenden Bilderblchern und Zeichnungen unter-
stitzt werden.

Man sollte die Kinder ermutigen, Uber ihre Sicht der Krankheit und
Behandlung zu reden. Das Lesen von Erzahlungen, in denen Krank-
heit eine Rolle spielt, kann den Ausdruck des Kindes férdern. Even-
tuell kann man mit ihm gemeinsam eine Geschichte erfinden und
so mit dem Kind Uber seine Angste leichter sprechen. Hiufig kén-
nen Kinder allerdings ihre Angste und Vorstellungen besser symbo-
lisch als sprachlich ausdriicken. Es ist deshalb sinnvoll, das Kind zum
zeichnerischen und gestalterischen Ausdruck zu ermutigen. Diese
symbolische Darstellung ist fur die Kinder — vor allem fir die Klein-
kinder und Schulkinder — eine wertvolle Hilfe in der Krankheits-
und Angstverarbeitung. Aber auch Videos und Computerspiele, die
dem Kind den menschlichen Kérper anschaulich nahebringen, sind
eine groBe Hilfe fur das Kind, seine Krankheit zu verstehen.
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Was Eltern speziell fiir ihre Kinder tun konnen

m  Tipps

Abgesehen von dieser generellen Linie gibt es aus der Erfahrung
heraus spezielle Vorschlage und Tipps, die dem Kind helfen kén-
nen. Diese Vorschlage sind als Anregungen zu verstehen, von de-
nen die meisten fir Sie wahrscheinlich selbstverstandlich sind. El-
tern sind die wichtigsten Bezugspersonen fur das Kind. Deshalb
sind sie besonders gut in der Lage, seinen Uberlebenswillen zu stér-
ken und es zu einer aktiven Mitarbeit zu bewegen. Aus Untersu-
chungen weil3 man, dass der seelische Schaden umso geringer ist, je
aktiver Patienten wahrend der Behandlung mitarbeiten.

= Ubernachten im Spital

Da die Kinder durch die fremde Umgebung sehr in Aufruhr sind
und sich schnell bedroht fuhlen, ist es wichtig, dass Sie soviel wie
moéglich bei Ihrem Kind sind. Deshalb sollten Sie die Ubernach-
tungsmoglichkeiten natzen! Da die Behandlungszeit sehr lange
werden kann, empfiehlt es sich, bei den Ubernachtungen sich mit
dem/der Lebenspartner/In abzuwechseln. Ein gelegentlicher Wech-
sel der Betreuungspersonen hat mehrere Vorteile:

1. Die Ubernachtungen erschépfen die Eltern zum Teil sehr, da sie
nur beschrankt zu ihrem Schlaf kommen. Es ist deshalb sinnvoll, ein-
zelne Nachte zur eigenen Erholung wieder zu Hause zu verbringen.
2. Da die Kinder angesichts der Behandlung in ihrer Bewegungs-
freiheit eingeschrankt sind, kommt den Nachrichten von ,auBen"
groBe Bedeutung zu. Da die Eltern Uberbringer solcher neuer
Nachrichten von ,auBen" sind, unterstitzt ein Wechsel diese Mog-
lichkeiten zum Uberbringen von Neuigkeiten sehr. Neue Anregun-
gen sind wichtig, damit dem kranken Kind die Zeit schneller ver-
geht.

3. Sollten Sie noch andere Kinder zu Hause zu versorgen haben, so
werden es diese ebenfalls sehr schatzen, von Ihnen direkt etwas
Uber das kranke Kind zu erfahren. Mégliche Schwierigkeiten der
Geschwisterkinder kénnen durch regelmaBBigem Wechsel der Be-
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treuung etwas gemildert werden.

4. Alle Partnerschaften sind durch eine Krebserkrankung eines Kin-
des schwer belastet. Jede Partnerschaft hat mehr oder weniger ge-
naue Rollenverteilungen der Aufgaben und Pflichten, die - bedingt
durch die schwere Krankheit des Kindes — neu verteilt werden mus-
sen. Manche Krisen in Partnerschaften kénnten bei Befolgung die-
ser Regel vermieden werden, da erst durch die sinnliche Erfahrung
der Betreuung und Pflege des kranken Kindes im Krankenhaus das
Ausmaf der Belastung erkannt werden kann. Andererseits wird
vielen Partnern erst bewusst, wie schwer es ist, nicht standig an der
Seite des kranken Kindes sein zu kénnen, obwohl das Herz danach
drangt, und stattdessen die notwendigen laufenden Dinge des All-
tags erledigen zu miussen. Ein weiterer Vorteil eines Wechsels be-
steht also in der Erh6hung des gegenseitigen Verstandnisses inner-
halb der Partnerschaft!

Bei jugendlichen Patienten sollte die Ubernachtungsméglichkeit
aber sorgfaltig dosiert werden, da sie — obwohl gut gemeint — zu
schwierigen Interaktionen zwischen Jugendlichem und Elternteil
fahren kann. Sehr viele Jugendliche wollen auch in der Krankheit
ihre Autonomie und erleben eine zu groB3e Firsorge als Beschnei-
dung ihrer Freiheit. Genaue Absprachen sind deshalb notwendig.

m  RegelmaBige Besuche

Falls Sie nachts nicht bei Ihrem Kind bleiben kénnen, besuchen Sie
es regelmaBig. Dabei sind kirzere tagliche Besuche besser als unre-
gelmaBige langere. Das Kind sollte wissen, wann Sie kommen und
wie lange Sie bleiben kénnen. Um den taglichen Abschied zu er-
leichtern, bereiten Sie lhr Kind liebevoll darauf vor. Versichern Sie
ihm, dass Sie am nachsten Tag wiederkommen. Kinder reagieren
sehr sensibel, wenn Versprechen nicht gehalten werden.

m  Telefonischer Kontakt

Da aufgrund der modernen Kommunikationsméglichkeiten es sehr
leicht geworden ist, Kontakt mit Menschen zu halten, die nicht un-
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mittelbar anwesend sind, sollten Sie Ihrem Kind die Mdglichkeit zu
telefonieren geben. Es beruhigt die Kinder in der Regel ungemein,
wenn Sie wissen, dass sie telefonisch mit Freunden und Familienan-
gehorigen jederzeit Kontakt aufnehmen kénnen und erreichbar
sind.

| Besuche von Freunden und Geschwistern

Versuchen Sie in Absprache mit lhrem Kind und Ihrem Behand-
lungsteam Besuche von Geschwistern und Freunden im Kranken-
haus zu organisieren. Diese AuBBenkontakte sind gerade bei langen
Spitalsaufenthalten fur das kranke Kind sehr notwendig und wich-
tig, weil dadurch die Hoffnung auf eine Ruckkehr in ein normales
Leben wieder erweckt wird.

m  Kontakte férdern

Fordern Sie den Kontakt zu anderen Kindern auf der Station. Denn
ein Krankenhausaufenthalt ist weniger lang, wenn lhr Kind im
Spiel mit anderen Kindern seinen Kummer vergessen kann. Die
Arzteschaft, das Pflegeteam und die psychosozialen Mitarbeiter
der jeweiligen Station foérdern von sich aus immer wieder den Kon-
takt, damit das Kind auf der Station soviel wie méglich normale so-
ziale Realitat vorfinden kann.

m  Auf den Zustand des Kindes eingehen

Ihr Verhalten am Krankenbett sollte sich ganz nach dem jeweiligen
Befinden des Kindes richten. Geht es ihm schlecht, seien Sie nur bei
ihm. Beruhigen und streicheln Sie es, denn Koérperkontakt ist be-
sonders wichtig. Ist es lebhaft, Uberlegen Sie, wie Sie Langeweile
vermeiden kénnen, z.B. durch vorlesen, Bilderbiicher anschauen,
malen, ausschneiden, singen und spielen. Geht es Ihrem Kind medi-
zinisch besser, versuchen Sie das Kind zu ermutigen, die Zeit fur sich
selber zu nutzen und das zu tun, was ihm SpaBB macht. Nutzen Sie
selber ebenfalls diese ,,guten Zeiten" fir sich, um sich zu erholen.
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m  Trotz der Krankheit die Erziehung nicht vergessen

Dieser Tipp ist allen Eltern in der Regel von sich aus klar; die Eltern
merken nur schnell selber, dass er im Grunde kaum einzuhalten ist,
weil das Mitgefihl fir das Elend des Kindes und die nagende Angst
ums Kind die eigenen Vorstellungen von Kindererziehung schnell
vergessen lassen. AuBerdem braucht das Kind die vermehrte Fur-
sorglichkeit und die damit zeitweilige verbundene Verwdéhnung,
damit es die Kraft flr seinen Kampf gegen den Krebs aufrechter-
halten kann. Ubersteigt der Grad an Verwdhnung allerdings ein
gewisses Maf3, so entstehen nicht selten neue Schwierigkeiten firs
Kind und die Eltern.

An dieser Stelle soll auf eine besonders schwierige Situation fir El-
tern eingegangen werden:

Manchmal kann es vorkommen, dass Sie lhr Mdglichstes tun und
doch zunehmend das Gefuhl entwickeln, dass Sie in lhren
BemuUhungen scheitern, insuffizient sind und das Kind Sie ablehnt.
Sie sollten sich dann in Ihren Bemihungen nicht erschiittern lassen!
Die schwerkranken Kinder kdmpfen zeitweilig so stark um das see-
lische Uberleben, dass sie "ungerecht" werden kénnen und die Lie-
be, die sie erfahren, nicht gleichermaBen zurlckgeben kénnen.
Vielmehr werden sie sogar manchmal aggressiv gegen die nachsten
Bezugspersonen und benutzen diese sozusagen als "Blitzableiter".
Sie sollten in diesem Fall Ihrem Kind trotzdem Grenzen setzen und
ihm zeigen, dass Sie auch nicht alles ertragen kénnen! Sprechen Sie
sich dartber mit ihm in aller Ruhe, aber Deutlichkeit, aus. Es emp-
fiehlt sich weiters, sich mit dem/der Lebenspartner/In oder einer
anderen wichtigen Betreuungsperson darlber zu besprechen, da-
mit Sie eine gewisse Einheitlichkeit in der Erziehungslinie aufrech-
terhalten kénnen. Das ist deshalb wichtig, weil die Kinder sich bei
einem plotzlich ausnahmslos gewahrenden elterlichen Verhalten
nicht auskennen und die Grenze immer mehr suchen, damit sie
endlich erfahren, warum nicht friher eine Grenzsetzung erfolgte.
Manche Kinder haben allzu gewahrendes Verhalten durchaus so
verstanden, dass die Hoffnung auf Heilung nicht mehr gegeben ist
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und deshalb die Eltern alles erdulden! Ein solcher Fehlschluss eines
Kindes ware naturlich nicht winschenswert.

] Ehrlichkeit und Offenheit

Vom ersten Tag an ist es wichtig, dass Sie Ihrem Kind mit Ehrlichkeit
und Offenheit begegnen. Dadurch festigen Sie das Vertrauen. Ver-
schweigen Sie Ihrem Kind also nicht, dass es sehr krank ist und dass
es besonderer Anstrengungen bedarf, wieder gesund zu werden.
Nur wenn sich das Kind auskennt, kann es Partner in der Behand-
lung werden und seine gesamten Kréafte fir den Kampf ums Uber-
leben mobilisieren.

m  Fragen beantworten

Begegnen Sie Ihrem Kind offen und ehrlich und beantworten Sie
alle Fragen des Kindes ausfuhrlich. Belasten Sie es allerdings nicht
mit UberflUssigen Informationen. Versuchen Sie, dem Kind - vom
Kind ausgehend - die Fragen zu beantworten, die es hat. Kinder
haben oft sehr viel mehr Wissen Uber Krebskrankheiten als den Er-
wachsenen bewusst ist. Diese Informationen erhalten die Kinder
durch Gesprache in der Familie bzw. durch die Massenmedien wie
z. B. Fernsehen. Versuchen Sie, den Dialog mit dem Kind Uber all
diese Erfahrungen zu férdern.

Es gibt eine Frage, welche alle Eltern besonders flrchten, namlich
die Frage nach dem Tod. Die Kinder beschaftigen sich einerseits
entwicklungsgemanB viel mehr mit dem Thema Tod als uns Erwach-
senen bewusst ist. Andererseits haben die Kinder viel mehr Wissen
Uber ihren Zustand als wir glauben. Sollte ein Kind nach dem Tod
fragen, so hat es sich sehr bewahrt, zuerst zurtickzufragen und sich
zu vergewissern, was es eigentlich wissen mochte! Sehr oft klart
sich vieles von selber auf. Es kann z.B. sein, dass ein Kind aus einem
Telefongesprach eines Elternteils vom Krankenzimmer aus dieses
Wort aufgeschnappt hat und nun glaubt, dass es entgegen der of-
fiziellen Version erfahren hat, dass es keine Chancen hat, zu tber-
leben. Ein Gesprach darlUber klart vieles auf.
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Sollte die Lage tatsachlich aussichtslos sein und ein Kind fragt, so
muss davon ausgegangen werden, dass das Kind vieles in sich hat,
worlber es sprechen méchte. Meistens sind es tiefgreifende Ang-
ste, die mit dem Kommenden zu tun haben. Auch hier bewahrt es
sich, das Kind zum Sprechen zu ermutigen und nachzufragen, was
es wissen mochte. Holen Sie sich auf alle Falle in diesen Situationen
Unterstlitzung von den erfahrenen Schwestern, Arzten und psy-
chosozialen Mitarbeitern.

m  Sich selber Klarheit verschaffen

Lassen Sie sich vom Arzteteam Ihres Kindes so genau wie méglich
Uber die Krankheit informieren. Verstehen Sie etwas nicht, fragen
Sie nach. Nur wenn Sie selbst kompetent sind, kénnen Sie auf die
Fragen lhres Kindes kompetent antworten! Unzureichende Infor-
mationen erhéhen die Unsicherheit und angstigen lhr Kind.

m  Medizinische Eingriffe vorbereiten

Bereiten Sie in Zusammenarbeit mit dem onkologischen und psy-
chosozialen Behandlungsteam lhr Kind auf die medizinischen Ein-
griffe gut vor. Wie bereits oben erwahnt, ist eine offene und sorg-
faltige Aufklarung die Grundlage fir eine gute seelische Verarbei-
tung der Behandlung. Dies gilt insbesondere fir Eingriffe in den
Korper des Kindes. Es kdnnen zwar dadurch nicht die Schmerzen
genommen werden, sondern hdchstens die Leidensbereitschaft er-
hoéht und die Schmerztoleranz gestarkt werden. Durch eine gute
Operationsvorbereitung - zum Beispiel durch den Einsatz von Ent-
spannungstechniken - mildern sich Ohnmachtsgefiihle und ermég-
lichen leichter eine aktive Bewaltigung der kommenden schwieri-
gen Situationen. Beraten Sie sich auf alle Falle dartiber mit den Mit-
arbeitern der psychosozialen Teams.

m  Beziehen Sie die wichtigsten Bezugspersonen mit ein

Da fur die krebskranken Kinder Kontakte mit den Geschwistern
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und Freunden besonders wichtig sind, sollten Sie versuchen, diese
wahrend des Aufenthaltes im Krankenhaus aufrecht zu erhalten.
Dabei sollten die gesunden Kinder vorher auf die Krankenhaus-
atmosphare und das veranderte Aussehen des kranken Kindes vor-
bereitet werden. Wahrend der stationaren Behandlungszeit tragen
diese Kontakte dazu bei, Beziehungen zu Geschwistern und Freun-
den nicht abreiBen zu lassen. Sollten Besuche nicht moglich sein,
erleichtern den krebskranken Kindern Geschenke von geliebten
Personen bzw. telefonischer Kontakt mit ihnen das Leben im Kran-
kenhaus zumeist sehr.
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Die psychosoziale Situation der Familie

Belastungen fiir die Eltern

m  Diagnoseschock

Hat ein Kind bzw. Jugendlicher eine b&sartige Erkrankung, wird
nicht nur der unmittelbar Betroffene auf das Schwerste bedroht,
sondern die ganze Familie. Beim Auftauchen der ersten Krankheits-
anzeichen und den damit verbundenen ersten Fantasien Uber die
Schwere der Erkrankung, bedeutet eine Einweisung ins Spital fur
die meisten Eltern einen Schock.

Die Bestatigung der Diagnose 16st bei den Eltern heftige Gefluihle
der Erschitterung und Hilflosigkeit aus. Untenstehend sind typi-
sche Erstreaktionen von Eltern bei der Diagnosestellung angefihrt,
die die Bandbreite des elterlichen Empfindens in den Minuten der
Diagnosestellung verdeutlichen sollen:

"Als der Arzt mir sagte, mein Kind habe Krebs, hat sich eine Glas-
wand zwischen mir und der Welt geschoben;, ich habe nichts mehr
deutlich gehért. Die Stimmen waren so weit weg, ich habe zwar
gemerkt, dass ich nicke und frage. Aber begriffen habe ich von all
dem nichts mehr. In meinem Kopf hallte immer nur das Wort
"Krebs" wider.....!I" (Schwere, normale Schockreaktion, welche im-
mer mit Gefldhlen des AuBBer-Sich-Seins verbunden ist).

"Als das Wort Krebs im Zusammenhang mit meiner Tochter gefal-
len ist, habe ich nur mehr an meine verstorbene Mutter denken
kénnen, die Brustkrebs hatte. Ich habe mich verzweifelt gefragt,
warum ich das alles noch einmal erleben muss?!"

(Alte Erfahrungen mit der Krankheit steigen hoch und tberdecken
die Gegenwart).

"Ich war sehr zufrieden, dass die Arzte uns die Wahrheit gesagt ha-
ben. Ich habe es aber nicht wahrhaben wollen. Ich habe es nicht be-
griffen und mich dagegen gestrdubt." (Nicht-Wahrhaben-Wollen
der Realitat).
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"Ich habe mich wédhrend des Gespréchs mit dem Arzt das Grab ver-
sorgen gesehen und konnte mit dem Gedanken nicht fertig wer-
den, dass es stirbt." (Schockreaktion, Vorwegnahme des drohen-
den, méglichen Todes).

"Warum hatte er die Krankheit nicht vorher erkannt?!" (Zorn ge-
genuber den vorher behandelnden Arzten).

"Sie hat uns immer schon Sorgen gemacht, und jetzt das!" (Zorn
gegenlber dem Kind).

"Es ist mir ja so unangenehm, ich weil3 selbst, dass die Leukdmie
nicht davon kommen kann, aber es féllt mir immer wieder ein, und
ich muss jetzt endlich einmal fragen: Ob es mdglich ist, dass er
krank wurde, weil ich ihn klrzer gestillt habe als seinen grof3en
Bruder?" (Schuldgefihle und Suche nach der Krankheitsursache).

“Ich kann es gar nicht glauben! Man sieht doch gar nichts! Sind Sie
sicher, dass die Befunde stimmen?!" (Zweifel an der Diagnose, Fas-
sungslosigkeit).

"Muss man unbedingt mit so schweren Medikamenten behan-
deln?! Ich habe gehért, wenn man nichts tut, heilt die Krankheit
auch aus!" (Zweifel an der medizinischen Behandlung).

Die Diagnosestellung hat auf die Eltern eine so verheerende Wir-
kung, dass die meisten Eltern von krebskranken Kindern sogar
noch nach Jahren den genauen Zeitpunkt des Gesprachs, den Arzt
und die spezielle Atmosphare des Gesprachs mitteilen kénnen.

Spezielle Auswirkungen dieser Diagnoseer6ffnung sind folgende:
m  Verwirrung. Gefahr von Panikreaktionen!
Far fast alle Eltern eines krebskranken Kindes bedeutet die Diagno-

sestellung, dass sie eine intensive geistige und seelische Arbeit lei-
sten mussen, um wieder "auf gleich zu kommen".
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Die Diagnose "Krebs" wird gedanklich sehr schnell mit dem Tod
verbunden. Es findet sich nachweislich in fast jeder Familie zumin-
dest ein naher Angehdériger, der an einer Krebskrankheit erkrankt
bzw. verstorben ist. Krebskrankheiten sind im Erwachsenenalter
sehr haufig und schlechter zu heilen als die kindlichen Krebskrank-
heiten. Jeder dritte Erwachsene hat statistisch gesehen im Zuge sei-
nes Lebens die Méglichkeit, an einer von weit Gber 100 verschiede-
nen Krebskrankheiten zu erkranken. Jeder vierte Todesfall in Oster-
reich ist durch eine Krebskrankheit verursacht. Das bedeutet zu-
gleich aber, dass sehr viel Wissen aus eigenen Erfahrungen in allen
Familien Uber Krebskrankheiten, medizinische Behandlungen, Arz-
te und Spitaler zur Verfiigung steht. Diese Erfahrungen der Eltern
werden reflexhaft auf die neue Situation Gbertragen. Es bedarf so-
mit einer groBen Anstrengung und Bereitschaft von allen, sich auf
die neue Situation bei den Kindern und Jugendlichen einzustellen,
um vorhandenes mit neuem Wissen zu integrieren. Da bei den
kindlichen Krebskrankheiten die Heilungschancen nachweislich in
der Regel sehr gut sind, gelingt es deshalb den meisten Eltern
schnell, sich auf die neue Situation einzustellen und wieder Mut zu
fassen.

Die Eltern sind aus Unsicherheit und Angst heraus in dieser ersten
Phase der Diagnosestellung trotzdem immer in Gefahr, sich durch
Ratschlage von Verwandten und Freunden sowie durch Informatio-
nen aus Blchern und Zeitschriften noch mehr verwirren zu lassen.
Deshalb ist es gerade in der Diagnosephase sehr wichtig, dass zahl-
reiche arztliche Gesprache mit den Eltern gefiuhrt werden, damit
sich diese Uber die medizinische Realitdt des Kindes orientieren
kénnen. Manche Eltern kdnnen aber trotzdem in dieser ersten Zeit
gar nicht so recht an die guten Heilungschancen des Kindes glau-
ben und beginnen deshalb, sich auBerhalb des Spitals arztlichen
Rat zu holen. Diese Suche nach anderen Informationen ist als Folge
der Ohnmacht zu werten, die die Eltern gemeinsam mit dem Kind
empfinden. Viele Eltern brauchen diese anderen Informationen,
damit sie begrindet dem behandelnden Krankenhaus vertrauen
kénnen.

Neben der Verarbeitung des "Diagnoseschocks" und der notwendi-
gen intensiven Betreuung und Pflege des todkranken Kindes mus-
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sen die Eltern in kurzer Zeit ihr ganzes Leben umorganisieren. Es
andert sich durch die Diagnose Krebs schlagartig das Leben aller
Familienmitglieder fur lange Zeit.

m  Belastungen durch den Spitalsaufenthalt

Die Eltern mussen ausgerechnet in einer Zeit, in der sie in groBer
Sorge um das erkrankte Kind sind, sich selbst ganz schnell wieder
organisieren und dem Kind und der Familie Unterstitzung ge-
wahren. Dieser Doppelrolle als Betroffener und als Betreuender
sind alle Eltern ausgesetzt. Am besten gelingt es, diesen Spagat
zwischen Betroffenheit und Betreuung aufzulésen, wenn Ge-
sprache mit den Personen des Behandlungsteams im Spital und mit
den wichtigsten Bezugspersonen (Partner, Freunde, Bekannte) ak-
tiv gesucht werden. Die Eltern mussen viel Neues Uber die Krank-
heit und das nétige Krankenhausmanagement lernen, sich mit vie-
len Fachleuten auseinandersetzen und fir lange Zeit ihr Leben vol-
lig umstrukturieren.

Dieses Sich-Einlassen auf das Spital gelingt nicht allen Eltern gleich
gut. Vielen fallt es schwer, Fachleuten Fragen zu stellen oder Kritik
anzubringen. Es sei an dieser Stelle erwahnt, dass es fur Eltern kei-
ne ,falsche" Fragen an Arzte geben kann, da jede Frage nur eine
Lrichtige”, da zugleich eine wichtige ist. Aufgrund des Schockzu-
stands aller Eltern und der Komplexitat der Krankheit und Behand-
lung dauert es erfahrungsgemaRB bei allen Eltern — ob einschlagig
gebildet oder nicht — sehr lange, bis sie Uber die wichtigsten Sach-
verhalte ausreichend Bescheid wissen.

Die meisten Eltern sind durch die Betreuung des Kindes im Kran-
kenhaus und der damit verbundenen Mitaufnahme eines Eltern-
teils selbst auf das massivste aus ihrem vertrauten Alltagsrahmen
herausgerissen und leiden darunter sehr. Viele Eltern berichten
aber sehr positiv von der Unterstitzung durch andere betroffene
Eltern, die ihre krebskranken Kinder zur Behandlung auf der Stati-
on hatten. Die Wichtigkeit des Gesprachs unter Gleichgesinnten
kann in diesem Zusammenhang nicht hoch genug eingeschatzt
werden. Es werden unter diesen Umstanden Freundschaften fir’s
Leben geschlossen.
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m  Alltag neu strukturieren

Die Familie muss ihren Alltag flr langere Zeit ganzlich neu struktu
rieren. Fir die Betreuung des krebskranken Kindes in den sta-
tionaren Phasen der Behandlung muss meistens eine Bezugsperson
standig anwesend sein. Ein Elternteil muss manchmal seine Arbeits-
stelle aufgeben, was naturgemaB finanzielle Schwierigkeiten mit
sich bringen kann. Betreuungsengpasse fir die gesunden Kinder
kénnen ebenfalls auftreten. Fur die Eltern heif3t das eine Umstel-
lung ihrer gesamten Aufgaben und Rollenverteilungen. Es ist in
dieser ersten Phase der Diagnosestellung deshalb sehr wichtig, sich
professionelle Unterstitzung bei den Mitarbeitern des psychoso-
zialen Dienstes zu holen, damit keine zu raschen Entscheidungen,
welche sich spater als nicht angemessen herausstellen, getroffen
werden. Die psychosozialen Mitarbeiter wissen Uiber externe Unter-
stitzungsmoglichkeiten sehr gut Bescheid und sollten deshalb um
Rat gefragt werden.

Wichtig ist es in der ersten Phase, dass der Rahmen der Familie
nicht zu stark verandert und gefahrdet wird, da das krebskranke
Kind die Hoffnung braucht, dass das Leben spater wieder normal
weitergeht. Deshalb sollten Panikreaktionen, welche die Zukunft
der gesamten Familie gefahrden kénnten, vermieden werden.

m  Schuldgefiihle

Es gibt zwei groBe Gruppen an Schuldkomplexen. Einerseits richten
sich die Schuldgefthle auf Vergangenes, andererseits auf das
ZukUnftige, was geschehen kdnnte.

Schuldgefiihle wegen Vergangenem
Nach dem ersten Schock lehnen sich die Eltern gegen die scheinbar
hoffnungslose Diagnose auf und fragen sich, warum gerade sie von
diesem Schicksal betroffen sind. Auf der Suche nach Erklarungen
und Ursachen machen sich die meisten Eltern Vorwirfe wegen
moglicher Erziehungsfehler, einem zu spaten Erkennen der Krank-
heitsanzeichen und entwickeln diesbezliglich recht heftige Schuld-
gefuhle. Vieles, was in dieser Phase von den Eltern vorgebracht und
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bedacht wird, kann der Arzt in der Regel schnell entkraften.
Trotzdem halten sich manchmal solche Selbstvorwirfe erstaunlich
lange und sind sehr schwer zu entkraften. Viele Eltern beginnen
namlich ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung das gemeinsame
Leben mit dem Kind zu durchforsten. Die ganze Familiengeschichte
wird hinterfragt und in Zusammenhang mit der Diagnosestellung
des Kindes gebracht. Ganz normale Ereignisse und Vorkommnisse
der Vergangenheit bekommen fir die Eltern dadurch oft eine
UbermaBig groBe Bedeutung.

Wie intensiv Eltern in eine organische, seelische oder umweltbezo-
gene Richtung denken, hangt sehr vom persdnlichen Krankheits-
konzept der Eltern ab. Einige Eltern glauben ernsthaft an seelische
Ursachen, die am Ausbruch der Krebskrankheit beteiligt gewesen
sein kénnten. Einerseits entsteht diese Vermutung durch Artikel in
Zeitschriften, Zeitungen und sogenannten Fachblcher. In diesen
werden scheinbar klare wissenschaftliche Fakten zum Teil unkri-
tisch und unsachlich diskutiert und auf die Entstehung von Krebser-
krankungen Ubertragen. Andererseits entstehen solche Vorstellun-
gen bei Eltern durch konkrete Vorkommnisse in der eigenen Ver-
gangenheit in der Geschichte mit dem Kind. Objektiv wissenschaft-
lich betrachtet, sind diese Selbstvorwuirfe von Eltern nicht zu be-
statigen. Es spricht bei Kindern und Jugendlichen geradezu alles
gegen eine Erklarung der Krankheitsursache, die psychologisch
oder durch Umwelteinflisse bedingt ware. Es ist aber fur Eltern
sehr schwer denkbar, dass so eine Katastrophe entstehen kénnte,
ohne dass sie versagt hatten. Immer wiederkehrende Gesprachsan-
gebote vom Krankenhauspersonal und von betroffenen Eltern un-
tereinander sind notwendig, damit die Eltern sich nicht durch diese
Schuldzuschreibungen in eine fatale seelische Situation bringen.

Schuldgefiihle wegen ZukUnftigem
Es entstehen Schuldgefihle in vielen Eltern, weil sie sich auf
zukUnftige, mogliche negative Entwicklungen im Krankheitsver-
lauf einstellen mussen. Sie haben immer wieder wéahrend der Be-
treuung des Kindes kurzfristige Fantasien tGber den méglichen ne-
gativen Ausgang der Krankheit und werfen sich diese erschrecken-
den Fantasien dann selbst sehr heftig vor. Vor allem machen sich
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die Eltern den Vorwurf, dass sie nicht ausreichend positiv denken
wirden und dadurch den Krankheitsverlauf des Kindes negativ be-
einflussen kénnten. Es ist flir Menschen in dieser extremen Situati-
on aber durchaus normal, sich hin und wieder auch mit den er-
schreckenden Aspekten der Diagnose und des Krankheitsverlaufes
zu beschaftigen. Diese Gedanken haben primar nichts mit der Liebe
zum erkrankten Kind zu tun und keine negativen Auswirkungen
auf den Krankheitsverlauf des Kindes!

m  ,Posttraumatisches Stress-Syndrom"

Damit meint man, dass — durch einen Schockzustand bedingt - in
der Folge affektive und psychosomatische Beschwerden auftreten
kénnen, die Gber lange Zeit andauern kénnen. Zu den korperlichen
Symptomen eines Schockzustandes zahlen Schlaflosigkeit, Appetit-
losigkeit, Konzentrations- und Denkschwierigkeiten und Schreck-
haftigkeit. Es gehort weiters dazu, dass man sich immer wieder an
die traumatisierende Situation (Mitteilung der Diagnose) erinnert
und diese geistig durchspielt. Dieses Erinnern tritt oft an den un-
moglichsten Orten und Zeitpunkten auf. Details um die Diagnose-
stellung, z.B. das Gesicht des Arztes, das lange Warten auf die Dia-
gnosemitteilung, der Eintritt des Kindes in das Spital, usw. kénnen
selbst nach Jahren blitzlichthaft und Gberdeutlich hervortreten und
von Neuem angstigen. Es scheint fast so, als ob ein erlésendes Ver-
gessen nicht moéglich ware. Viele Menschen klagen nach solchen Er-
innerungsepisoden, sie seien Uber lange Zeit wieder wie gelahmt
und narkotisiert.

Es ist wichtig zu wissen, dass diese Reaktionen fast alle Eltern zei-
gen. Bei manchen Eltern schwéachen sie sich schneller ab, bei ande-
ren bleiben sie Uber Jahre bzw. fir immer bestehen. Meistens tritt
eine Beruhigung dieser Symptome ein, wenn die Eltern merken,
dass die Behandlung angesprochen hat und das Kind keinen Riick-
fall mehr erleidet. Bei einem Weiterbestehen oben beschriebener
Symptome ist es auf alle Falle anzuraten, professionelle Hilfe bei
Psychologlnnen und Psychotherapeutinnen zu suchen.
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Belastungen fiir die Geschwisterkinder

Die Eltern reagieren in der ersten Phase nicht nur besorgt auf das
kranke Kind, sondern auch auf die Geschwisterkinder. Es ist fur die
Eltern eine ZerreiBprobe, zu wissen, dass sie - bedingt durch die
Krankheit des einen Kindes - in der nachsten Zeit die gesunden Kin-
der nicht so viel sehen kénnen. Zum Gluck ist es in den meisten Zen-
tren inzwischen Ublich, dass die Geschwisterkinder wahrend der
stationaren Aufenthalte zu Besuch kommen kdénnen. Trotzdem
sind die Auswirkungen fur die Geschwisterkinder selbst von grofBer
psychologischer Bedeutung. Fiir die Geschwister hei3t es, wahrend
der Zeit der Krise und der Sorge, ihre Eltern an das kranke Kind
“abtreten” zu missen. Gerade Geschwister stehen immer wieder in
einem Konkurrenzkampf zueinander und kdmpfen um die Liebe
der Eltern. Jeglicher Verlust des vertrauten Lebensalltages, eines
Teils der emotionalen Verfligbarkeit der Eltern, aber auch die Sor-
gen um das kranke Kind machen den Geschwistern oft schwer zu
schaffen. Nicht wenige reagieren mit Schuldgefihlen auf die Dia-
gnosestellung und machen sich schwere Vorwdurfe. Schuldgefuhle
bei Geschwisterkindern entstehen dann, wenn Selbstvorwirfe im
Kind wegen frUherer aggressiver Akte und Gedanken bestehen.
Manche, vor allem jingere, glauben dann manchmal, sie seien
Schuld am Ausbruch der Krebserkrankung.

Trotz allem Verstandnis fur das erkrankte Geschwisterchen gibt es
bei den Geschwisterkindern in der Regel einen Zeitpunkt, an dem
sie nicht mehr verstehen wollen, dass sie selber dauernd zurtckste-
hen mussen und das erkrankte Kind im Mittelpunkt der Familie
steht. Manche Geschwister reagieren dann mit verstarkter Eifer-
sucht oder Geflihlen der Benachteiligung. Es kommt vor, dass die
Geschwister die gleichen kérperlichen Verdnderungen wie das
kranke Kind zeigen kénnen, um die Eltern zu alarmieren. Eine be-
wusste Zuwendung an die Geschwisterkinder und ausfiihrliche Ge-
sprache Uber diese schwierige Situation bringen in der Regel die Si-
tuation wieder ins Lot. Aus der Erfahrung zeigt sich weiters, dass
die Geschwisterkinder sich in ihrem Verhalten nach erfolgreichem
Abschluss der Behandlung des krebskranken Kindes wieder zu nor-
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malisieren beginnen. Sollten einzelne Geschwisterkinder trotzdem
Verhaltensweisen zeigen, die Sie sehr beunruhigen, so wenden Sie
sich bitte an das psychosoziale Team des jeweiligen Krankenhauses.
Manchmal kann es notwendig sein, dem Geschwisterkind gezielte
Unterstitzung angedeihen zu lassen.

Belastungen fiir die Partnerschaft

Die elterliche Partnerschaft wird ebenfalls groBen Belastungen aus-
gesetzt. In den meisten Familien entwickelt sich im Zuge der Be-
treuung des krebskranken Kindes eine Aufgabenteilung. In der Re-
gel ist ein Partner starker in die Betreuung involviert. Bei diesem
entsteht deshalb leicht das Gefuhl, vom anderen allein gelassen
worden zu sein. Vorwirfe und Schuldzuweisungen folgen dann
rasch. Aus diesem Grund ist es zu empfehlen, dass sich die Partner
bewusst und gezielt mit dieser Situation in Gesprachen auseinan-
dersetzen. AuBerdem hat es sich als sinnvoll erwiesen, in der Be-
treuung des Kindes im Krankenhaus manchmal abzuwechseln, da-
mit beide die Situation unmittelbar an sich selber erlebt haben. Aus
der Erfahrung zeigt sich jedenfalls, dass die meisten Partnerschaf-
ten durch diese Situation gefestigt werden und an Tiefe gewinnen.

Spezielle Situationen

®  Wenn es zu einem Riickfall kommt ...

Obwohl die Ungewissheit fur das betroffene Kind und fiir seine An-
gehdrigen ein standiger Begleiter ist, reagieren alle Beteiligten auf
die Mitteilung eines Ruckfalls (Rezidivs) mit der groBten Erschitte-
rung. Zunachst reduziert sich fir die meisten Eltern die Hoffnung
auf Heilung auf ein Minimum. Hier ist ein ausflhrliches Gesprach
mit dem Arzt notwendig, um trotz der empfundenen Aussichtslo-
sigkeit wieder Mut fassen zu kénnen. Die Betroffenen tun sich in
dieser Situation besonders schwer, sich auf eine neuerliche Behand-
lung einzulassen, da die Erfahrungen der ersten Behandlungen fir
die Eltern und Kinder noch so prasent sind. Zweifel an den medizi-
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nischen Behandlungsverfahren und den Arzten tauchen auf, und
die Verzweiflung angesichts des naher gertickten méglichen Todes
des Kindes fuhrt immer wieder dazu, dass para- oder komple-
mentarmedizinische Heilmethoden ernsthaft in Betracht gezogen
werden. Diese ,anderen Heilverfahren" sollten nicht abgewertet
werden. Es sollte in den Gesprachen mit den Eltern und den Kin-
dern vorurteilsfrei auf die zugrundeliegenden Zweifel und Vorbe-
halte eingegangen werden. Das Schaffen von neuerlichem Vertrau-
en zwischen dem Spital und der betroffenen Familie ist in dieser
schwierigen Phase besonders wichtig, damit nicht etwaige realisti-
sche Uberlebensméglichkeiten verloren gehen und die Kraft far
neuerliche Behandlungsversuche gefunden werden kann.

®  Wenn alle Bemiihungen gescheitert sind ...

Schreitet die Erkrankung trotz intensiver Behandlungsbemihun-
gen voran, sodass eine Genesung nicht erreicht werden kann, wird
das Kind, die Familie und das Krankenhauspersonal mit dem mégli-
chen Tod des Kindes konfrontiert. In dieser Phase sollten sich die
Gesprache zwischen dem Behandlungsteam, den Eltern und dem
Kind intensivieren. Die Kinder haben in der Regel bereits eine Vor-
ahnung, was auf sie zukommt. Wieweit ein Kind Uber seine Geflih-
le spricht, hangt u.a. weitgehend davon ab, ob es spirt, dass seine
Umgebung fiir ein Gesprach Uber den Tod bereit ist. Sehr oft schit-
zen die Kinder in dieser Phase verstarkt die Eltern, da sie spulren,
dass diese — verstandlicherweise — gro3e Angst vor dem Kommen-
den haben. Trotz aller Angste vor Gespriachen mit dem betroffenen
Kind, sollte die Vorsicht nicht dazu fuhren, dass Fragen des Kindes
Uber die Art des Sterbens, der Schmerzlinderung und den vielen
Fragen nach dem ,Danach” ungestellt bleiben und nicht beant-
wortet werden. Aus der klinischen Erfahrung und Untersuchungen
weiB3 man, dass die Kinder auch in dieser Phase der Erkrankung die
Wahrheit wissen wollen. Um das Kind in dieser schwierigsten Phase
seines Lebens nicht allein zu lassen, sollten sich deshalb die betrof-
fenen Angehérigen selbst verstarkt mit der Situation beschaftigen.
Auch hier kommt dem arztlichen und psychologischen Gesprach
bei der Unterstitzung der Angehdrigen ein hoher Stellenwert zu.
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In diesen Gesprachen muss entschieden werden, wer die weitere
medizinische Behandlung Gbernimmt, wo das Kind seine letzte Zeit
verbringen soll und in welcher Form der Kontakt zur Klinik erhal-
ten und gewtinscht wird. Die Bestrebungen aller sollten auf Linde-
rung gerichtet sein und darauf abzielen, dem Kind bis zu seinem
Tod eine mdglichst angenehme, schéne und flrsorgliche Zeit zu
schenken.

n Die ,,verwaisten" Eltern / Die Hinterbliebenen

Das vorzeitige Ableben des Kindes bedeutet flr die Betroffenen ei-
nen schmerzhaften und unwiderruflichen Verlust und zieht ein
groBes Gefuhl der Leere und einen unstillbaren Schmerz nach sich.
Wurde die Zeit der Behandlung zwar als extrem anstrengend und
psychisch belastend erlebt, so gab es doch viele Personen, mit de-
nen man Uber sein Leid sprechen konnte. Arzte, Schwestern, Psy-
chologen und gleichfalls betroffene Eltern standen als Ansprech-
partner zur Verflgung. Jetzt plétzlich fehlt die Moglichkeit einer
Aussprache, dabei bedrédngen die Hinterbliebenen viele Fragen.
Unter anderem hinterfragen sie den Sinn der langwierigen
schmerzhaften Behandlung, quélen sich mit schweren Selbstvor-
wirfen wegen moglicher Unterlassungen und fuhlen sich ange-
sichts der wahrgenommen seelischen Starke des verstorbenen Kin-
des nicht selten beschamt. Weiters kommt es 6fters als Folge
nachtraglicher Schuldzuweisungen zu partnerschaftlichen Span-
nungen und Auseinandersetzungen. Aus der Erfahrung wiederum
weiB man, dass die heftige und intensive Trauer um das geliebte
Kind sehr lange andauert, dann im glnstigsten Fall etwas
schwécher wird, aber nie erlischt. Letztendlich berichten alle Eltern,
dass ihnen ehrliche Gesprache am ehesten Uber die schwierigsten
Zeiten hinweggeholfen haben. Fast alle Zentren und Elterninitiati-
ven bieten daher fur die betroffenen Eltern professionelle Unter-
stitzung an, damit sie Hilfestellungen in dieser schwierigsten Zeit
finden kénnen.
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Professionelle Hilfe

In fast allen onkologischen Zentren ist es inzwischen Standard, dass
die Familien von Beginn an professionelle psychosoziale Unterstit-
zungen durch verschiedene Berufsgruppen haben kénnen. Beson-
ders in den ersten Phasen der Behandlung ist dies sehr hilfreich. Die
Beratung fur die Eltern sowohl in finanzieller als auch in seelischer
Hinsicht erfolgt in enger Kooperation mit den Arzten und dem
Krankenpflegepersonal und bietet dadurch ein enges Netz sozialer
Unterstitzung. In den psychosozialen Teams arbeiten Vertreter ver-
schiedener Berufsgruppen - Kindergartnerinnen, Lehrerinnen, Mu-
siktherapeutinnen, Sozialarbeiterlnnen und Psychologlnnen - zu-
sammen, um den unterschiedlichen BedUrfnissen der Familien ge-
recht zu werden. Ziel des psychosozialen Beratungsteams ist es, in
Zusammenarbeit mit den Arzten und dem Krankenpflegepersonal
gemeinsam mit den Betroffenen Bewaltigungsstrategien zu erar-
beiten, damit sie mit der duBerst schwierigen und bedrohlichen Si-
tuation besser leben lernen kénnen. Es hat sich weiters bewahrt,
diese psychosozialen Hilfestellungen und Beratungen nicht nur in
der akuten stationaren Phase der Behandlung anzubieten, sondern
auch auf die langfristige onkologische Nachsorgebetreuung zu er-
strecken.

Elternvereinigungen fiir krebskranke Kinder

An vielen Orten Osterreichs haben sich Elterninitiativen formiert,
um den Eltern, die mit einer Diagnose Krebs konfrontiert werden,
Unterstltzung geben zu kénnen. Die Aufgabe der Elternvereini-
gungen ist es u.a., den Eltern aus ihrem Erfahrungsschatz zu be-
richten, damit wieder Mut gefasst werden kann und die Bewalti-
gung der Krankheit besser gelingt. Fir den Notfall haben Sie wei-
ters die Moglichkeit der finanziellen Unterstlitzung aus Spenden-
geldern.
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