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Vorwort
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Abstract

A total of 81 mothers and fathers took part in the study “Parents Accompany their
Dying Children”. A questionnaire was drawn up on the basis of a preliminary survey
involving five detailed conversations. This was sent to parents who had lost their
children all over Germany.

Evaluation of the 76 questionnaires which were returned produced the following
results:

Doctors’ briefing of the parents

28% of the parents describe that they had experienced the talk in which they were
informed about their child’s approaching death as being unreal, as if in a state of
trance. 26% remember nothing about the talk that would have been helpful. 22% felt
the doctors’ lack of sympathetic understanding had been harmful.

The four most frequently mentioned aspects having crystallised from the replies to
the questions about the briefing are:

1. The briefing should be conducted sympathetically

2. The child’s situation should be dealt frankly and honestly

3. Parents should be given concrete assistance

4. The setting within which the talk is conducted should be organised appropriately.

59% of the parents indicated that they had not been given any recommendation to
talk to the child about his/her approaching death. 13% of the mothers and fathers
were recommended by the doctors to talk to their child about his/her approaching
death. 7% were advised to talk about this if the child asked them.

Briefing of the child

86% of the parents stated that their child had suspected/known that he/she would die
soon.

41% of the parents stated that they had discussed with the child his/her approaching
death. The most frequent reasons given for this decision are:

- The child sensed/suspected/knew that something was happening to him/her (35%)
- We were always honest to one another (26%)

- Our child asked (26%)

- To make it possible to say goodbye (19 %)

- It was the need of the mother or father (19%)

The evaluation of the aspects most frequently discussed during the talk reveals that
religious aspects accounted for 44%.

The reasons mostly given for not talking to the child about his/her inevitable death
are:



- The parents did not have the courage to talk to the child (33%)

- The child and/or the parents believed the child would recover (31%)
- The child’s death had not been foreseeable (so quickly) (21%)

- The child did not say/ask anything (21%)

- The child did not wish to talk (15%)

74% of the parents who talked to their children about their death would act in exactly
the same way again in such a situation. Of those parents who did not talk to their
children about their approaching death, 38% speak positively and 33% negatively
about their decision at that time from today’s perspective.

The children’s reactions to the announcement that they will die soon are very
individual, ranging from despair and refusal to talk to calmness and attempts to
console their parents.

One important outcome of the experiences: whether and how the child is informed
about his/her approaching death is a very individual decision to be made in the actual
particular case.

The time spent with the child until his/her death

In the replies to the questions about this issue, the most frequently expressed wishes
as regards the conduct of doctors and nursing staff are that they would like them:

1. “to be there” for the dying child and his/her family

2. to treat the child sensitively and considerately

3. to inform the parents honestly, comprehensibly and comprehensively
4. to treat each child and his/her family individually

16% of the parents experienced the role of the doctor and nursing staff as
problematic. Concluding from this 13% of the parents recommend the doctors to
concern themselves with the issue of death in order to reflect their compensatory
behaviour for their own consternation.

For 42% of the mothers and fathers religious belief was helpful. 49% deny this.

The time after the child’s death

75% of the parents stated that self-help groups and professional psychological
assistance had supported them in their grief after the child’s death. In addition, 39 %
mentioned friends and 17% the family as having supported them in their grief.

The most frequently mentioned experiences that had adversely affected them are, at
22%, that other people had dissociated themselves from the bereaved and, at 21%,
other people’s lack of understanding of the manner of grief.

Their satisfaction with the way the ill child had been supported helped 13% of the
parents in their grief.



Zusammenfassung

An der Untersuchung: ,Eltern begleiten ihre sterbenden Kinder* nahmen insgesamt
81 Mitter und Vater teil. Auf der Basis einer Voruntersuchung mit funf ausfihrlichen
Gesprachen wurde ein Untersuchungsbogen entwickelt. Er wurde bundesweit an
verwaiste Eltern versandt.

Die Auswertung der 76 zurlckgesandten Untersuchungsbogen erbrachte folgende
Ergebnisse:

Das Aufklarungsgesprach von Arzten/Arztinnen mit den Eltern

28% der Eltern beschreiben, dass sie das Gesprach, in dem sie Uber den
bevorstehenden Tod ihres Kindes aufgeklart wurden, unwirklich, wie in Trance erlebt
hatten.

26% erinnern am Aufklarungsgesprach nichts, was hilfreich gewesen ware.

22% empfanden die mangelnde Einfiihlsamkeit der Arzte/Arztinnen als beeintréachti-
gend.

Die vier am haufigsten erwéahnten Aspekte, die sich aus den Antworten zum
Fragenkomplex des Aufklarungsgesprachs herauskristallisiert haben, sind:

1. Die Aufklarungsgesprache sollten einfuhlsam gefiihrt werden
2. Offen und ehrlich mit der Situation des Kindes umgehen

3. Den Eltern konkrete Hilfestellung geben

4. Den Gesprachsrahmen angemessen gestalten

59% der Eltern geben an, keine Empfehlung bekommen zu haben, mit dem Kind
Uber den bevorstehenden Tod zu sprechen. 13% der Mutter und Vater wurde von
den Arzten/Arztinnen empfohlen, mit dem Kind Uber den bevorstehenden Tod zu
sprechen. 7% wurde geraten, auf Nachfrage des Kindes dartber zu sprechen.

Das Aufkldrungsgesprach mit dem Kind

86% der Eltern geben an, dass ihr Kind geahnt/gewusst hat, dass es bald sterben
wird.

41% der Eltern geben an, mit ihrem Kind tber den bevorstehenden Tod gesprochen
zu haben. Als haufigste Grinde flr diese Entscheidung werden genannt:

- Das Kind spurte/ahnte/wusste, dass etwas mit ihm geschah (35%)
- Wir waren immer ehrlich zueinander (26%)

- Unser Kind hat gefragt (26%)

- Ein bewusstes Abschiednehmen sollte ermoglicht werden (19%)

- Es war das Bedurfnis der Mutter bzw. des Vaters (19%)

Die Auswertung der Gesprachsinhalte ergibt, dass mit 44% am haufigsten religiose
Inhalte besprochen wurden.

Meistgenannte Grunde, nicht mit dem Kind Uber den unabwendbaren Tod zu
sprechen, sind:



- Die Eltern haben sich nicht getraut, mit dem Kind zu sprechen (33%)
- Das Kind und/oder die Eltern glaubten an die Gesundung (31%)

- Der Tod des Kindes war nicht (so schnell) vorhersehbar (21%)

- Das Kind hat nichts gesagt/gefragt (21%)

- Das Kind wollte nicht sprechen (15%)

74% der Eltern, die mit ihren Kindern tber deren Tod gesprochen haben, wirden in
der Situation wieder genauso handeln. Von den Eltern, die nicht mit ihren Kindern
Uber den bevorstehenden Tod gesprochen haben, &auf3ern sich aus heutiger
Perspektive 38% positiv und 33% negativ Gber ihre damalige Entscheidung.

Die Reaktionen der Kinder auf die Mitteilung, dass sie bald sterben werden, sind sehr
individuell und reichen von Verzweiflung und Gespréachsverweigerung bis hin zu
Gelassenheit und Trostungsbemiihungen den Eltern gegeniber.

Ein bedeutendes Ergebnis aus den Erfahrungen: Die Entscheidung, ob und wie das
Kind Uber den bevorstehenden Tod informiert wird, sollte in jedem Einzelfall
individuell getroffen werden.

Die Zeit mit dem Kind bis zum Tod

Die am haufigsten in den Antworten zu diesem Fragenkomplex genannten Winsche
an Arzte/Arztinnen und Pflegepersonal sind:

1. ,Da zu sein’ fur das sterbende Kind und seine Familie

2. Sensibilitat und Farsorge im Umgang mit dem Kind

3. Eltern mdchten ehrlich, verstandlich und umfassend informiert werden
4. Mit jedem Kind und seiner Familie individuell umgehen

16% der Eltern erlebten die Rolle des Arztes/der Arztin bzw. des Pflegepersonals als
problematisch. Daraus folgernd empfehlen 13% der Eltern den Arzten/Arztinnen die
eigene Auseinandersetzung mit dem Tod, um so kompensatorische
Verhaltensweisen flr die eigene Betroffenheit aufzuarbeiten.

Fur 42% der Mutter und Vater war der religiése Glaube hilfreich. 49% verneinen dies.

Die Zeit nach dem Tod des Kindes

75% der Eltern geben an, dass Selbsthilfegruppen und professionelle
psychologische Hilfe sie nach dem Tod des Kindes in ihrer Trauer gestltzt hatten.
Des weiteren werden zu 39% Freunde und zu 17% die Familie genannt, die den
Eltern in der Trauer Halt gaben.

Als haufigst genannte Beeintrachtigungen werden mit 22% die Erfahrung genannt,
dass Mitmenschen sich von den Trauernden zuriickgezogen hatten und mit 21 %
das Unverstandnis ihrer Umgebung tber die Art und Weise des Trauerns.

Ihre Zufriedenheit mit der Begleitung des kranken Kindes half 13% der Eltern
zugleich in ihrem Trauerprozess.

Vi
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1. Einleitung
Anlass fur die vorliegende wissenschaftliche Arbeit ist der Tod meines Sohnes im

Jahre 2002. Diese personliche Erfahrung mochte ich im folgenden Kapitel schildern.
Im Anschluss daran werde ich das Ziel der Untersuchung erlautern.

1.1. Eigener Bezug zum Thema

Am 18. Juni 2001 brach fir uns als Familie die Welt aus den Fugen.

Unser Sohn Ole kam drei Tage zuvor von der Klassenreise zurlick, er war kaputt und
ihm war richtig Gbel. Wahrend wir dem Ubermalligen Cola- und Chipsgenuss am
Abschiedsabend die Schuld gaben, ging es Ole immer schlechter.

Montag morgen gingen wir zum Kinderarzt, inzwischen gedanklich bei einem Virus
angelangt, und ahnten nicht, dass dies der Beginn eines unendlich qualvollen Jahres
sein wirde, an dessen Ende unser elfjahriger Sohn, der bis dato gesund, sportlich
und gut in der Schule war, tot sein wirde.

Wir wurden allesamt in eine Welt gespult, die so fremd, so brutal und nach so
anderen GesetzmaRigkeiten funktionierte und dennoch nur 500 Meter Luftlinie von
unserem sonstigen Leben stattfand. Wir lebten das Jahr in Parallelwelten, mein
Mann und ich wechselten uns im 12-Stunden Rhythmus im Krankenhaus ab,
betreuten nebenbei unsere Tochter Johanna so gut es ging, recherchierten
stundenlang Uber Oles Krankheit und Therapiemdglichkeiten im Internet und
bewegten uns wie Marionetten durchs Leben, gelenkt von den Notwendigkeiten
seiner Behandlung und Betreuung.

Wahrend dieses Jahres musste Ole acht Operationen, vier Chemotherapien, 42
Bestrahlungen, unendlich viele medizinische Prozeduren und qualvolle
Behandlungen tber sich ergehen lassen — und hatte zwischendurch manchmal sogar
Spald mit seinen Freunden.

Mit Oles totem Korper wurden auch wir aus dem Krankenhaus geschleust — und da
standen wir nun, zurtick im ,richtigen“ Leben, und dennoch véllig verandert.

Wir lernen Stick far Stiick mit unserer Trauer zu leben. Gott sei Dank gibt es fur
betroffene Familien Unterstitzung durch organisierte Gruppen und ein gutes
Literaturangebot.

Der Prozess der Trauer wird aber auch davon beeinflusst, mit welchem Blick man
auf die Begleitung seines Kindes zurtickschauen kann, insbesondere, wie man sein
eigenes Verhalten bewertet und die professionelle Betreuung seitens der Arzte, des
Krankenpflegepersonals, der Psychologen.

Aus eigener Erfahrung weild ich, wie schwer es ist, eingebunden in die Maschinerie
der Behandlung, Angst in jeder Faser des Korpers, reflektierte, abgewogene
Entscheidungen zu fallen.



Hier setzt das Interesse an der Forschungsarbeit an:

Wie ist es anderen Eltern ergangen, in der schlimmsten Phase der Begleitung,
namlich als unausweichlich klar wurde, das eigene Kind wirde nicht wieder gesund
werden?

Zum einen mochte ich herausfinden und Kinderstationen rickmelden, was von
betroffenen Kindern und deren Familien als hilfreich, aber auch, was als schwierig
und belastend erlebt wurde.

Vom retrospektiven Blick verwaister Eltern erhoffe ich dartiber hinaus Hinweise, die
akut betroffenen Eltern Hilfestellung sein kénnen und ihnen spéater einige ,Hatte ich
doch bloR3...“ ersparen helfen.

Je langer sich die Behandlung meines Sohnes hinzog, desto haufiger aulRerte er,
dass er sich auch vorstellen kdnne Arzt zu werden (bis dahin gab es aul3er Ful3baller
nichts). Aber nur einer mit einem ,Schild am Gebaude®, was ,Chefarzt‘ meinte, damit
man auch etwas ausrichten konne. Zu seinem Schild wird es leider nie kommen,
aber wenn auch nur ein Kind durch diese Arbeit eine verbesserte Begleitung und
Betreuung erfahrt, dann hat sich ftir mich der Aufwand dieser Arbeit gelohnt.

1.2. Ziel der Untersuchung

Zielsetzung der vorliegenden Arbeit ist, die Erfahrungen von Eltern, deren Kinder
verstorben sind, zu sammeln, auszuwerten und anderen zuganglich zu machen.

Durch die Zusammenstellung und Ordnung dieser Erfahrungen mochte ich die
Gemeinsamkeiten und Zusammenhénge, aber auch die Vielfalt und
Verschiedenartigkeit, herausarbeiten. Deshalb kommen in dieser Arbeit die
betroffenen Mutter und Véater selbst zu Wort.

Nutzen erhoffe ich mir von dieser Untersuchung in zwei Richtungen:

1. Hilfe fur akut betroffene Eltern.
Die Erfahrungen anderer Mitter und Vater kbnnen anderen Eltern helfen, fir sich
einen angemessenen Weg in der Begleitung ihres sterbenden Kindes zu finden.

Eine Gesprachspartnerin hat dieses wie folgt formuliert :

»Ich hatte mir so gewlnscht, es ware jemand da gewesen, der das schon erlebt
hat. Aber nicht jemand, der sagt: ,So musst du es machen!* - das halte ich fir
total verkehrt. Er musste schon die vielen Gesichter des Todes und den Weg
dorthin kennen*.

2. Ruckmeldung fur behandelnde Arztinnen, Arzte und Betreuungspersonen.
Den Arzten/Arztinnen und Betreuungspersonen (Krankenpflegepersonal,
Seelsorger/Seelsorgerinnen, Psychologen/Psychologinnen, Sozialarbeiter/
Sozialarbeiterinnen) moéchte ich gemdlR des CIP-Gedankens (Continous
Improvement Process) mittels dieser Arbeit eine Rickmeldung geben und somit
einen Beitrag zur Verbesserung der Behandlung und Betreuung lebensbedrohlich



erkrankter Kinder und deren Familien leisten. Mit dem Tod des Kindes endet in
den allermeisten Fallen der Kontakt zu den Arzten/Arztinnen und damit auch die
Mdoglichkeit, Sichtweisen und Empfindungen mitzuteilen. Diese Arbeit soll Eltern
die Mdglichkeit geben, ihre Erfahrungen zu dokumentieren und rickzumelden.



2. Stand der Forschung

In diesem Kapitel werde ich den Stand der Forschung darlegen und die
gegenwartigen Auffassungen in der Literatur zu den Fragen, ob, wie und wieweit
man Kinder tber ihren bevorstehenden Tod aufklaren soll, erdrtern.

2.1. Literaturrecherche

Grundlage fiur die folgende Darstellung der Forschung sowie fur die
Auseinandersetzung mit den gegenwartigen Standpunkten Dbildet die
Literaturrecherche, die ich in Datenbanken, Literaturverzeichnissen und im Online-
Buchhandel durchgefiihrt habe. Mit den Schlagwdrtern ,Kinder* und ,Kind“ habe ich
in vielen verschiedenen Kombinationen mit den Schlagwoértern ,lebensbedrohlich
krank®, ,Krankheit®, ,Tod", ,Sterben®, tot, ,sterbend®, ,Tumor® und ,Krebs* in der
Internet-Suchmaschine Google, bei den Online-Buchversendern Amazon und Libri
und in Datenbanken nach Literatur zum Thema gesucht. Die wissenschaftlichen
Datenbanken waren: Psychdata, PSYNDEX, PsycINFO, PsycARTICLES (APA
Online), sowie alle 81 bei DIMDI verfugbaren Datenbanken. Die Suche wurde
ebenfalls mit den entsprechenden englischen Begriffen durchgefihrt. Die Ergebnisse
habe ich gefiltert, wobei insbesondere das Kriterium, dass das Dokument/das Buch
auch die Problematik behandelt, ob und wie mit einem Kind Uber seinen
bevorstehenden Tod gesprochen wird, die Auswahl bestimmte. Die Literaturlisten der
ermittelten Dokumente und Blcher habe ich daraufhin nach weiteren Quellen
durchsucht, die fur die Thematik von Nutzen sein kdnnten.

Die Daten zur Kindersterblichkeit erhielt ich Gber die Suche bei Google, die Links zu
den entsprechenden Dokumenten der Behérden und Register ergab.

Im Folgenden werde ich die Informationen Uber Sterberaten bei Kindern sowie
haufige lebensbegrenzende Erkrankungen und deren Dauer darstellen. Im Anschluss
werde ich Uberblicksartig die Standpunkte und deren Begriindungen zum Thema der
Aufklarung des todkranken Kindes uber seinen Zustand vorstellen.

2.2. Daten zur Kindersterblichkeit in Deutschland

Im Jahre 2004 starben in der BRD 3.161 Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 1
Jahr und 20 Jahren und 2.918 Kinder unter 1 Jahr. In den Altersklassen zwischen 1
Jahr und 20 Jahren starben 1.116 Kinder in Folge einer Krankheit, die ein bewusstes
Erleben der Krankheit durch das Kind mit hoher Wahrscheinlichkeit vermuten lasst.
Unter diesen Krankheiten finden sich die haufigsten Todesfalle bei
Tumorerkrankungen (458 Falle), Krankheiten des Kreislaufsystems (203 Falle),
Ernahrungs- und Stoffwechselkrankheiten (98 Falle) sowie bei Krankheiten des
Atmungssystems (95 Falle). (Alle Angaben aus: Statistisches Bundesamt, 2004)

Die Tumorerkrankungen als haufigste Todesursache unter den Erkrankungen bei
Kindern haben in der Zeit von 1970 bis 1999 in Europa um 1% jahrlich zugenommen.

In der Bundesrepublik liegt die Wahrscheinlichkeit bis zum 15. Lebensjahr eine
bdsartige Erkrankung zu erleiden bei 0,2%. D.h. bei jedem 470. Kind muss statistisch



gesehen bis zu seinem 15 Lebensjahr eine boésartige Erkrankung diagnostiziert
werden. (vergl. Deutsches Kinderkrebsregister, 2004)

Dabei stieg der Anteil der Kinder und Jugendlichen, die von einer Tumorerkrankung
geheilt werden konnten, von 67% Mitte der achtziger Jahre auf 76% Ende der
neunziger Jahre. Allerdings muss auch bericksichtigt werden, dass die deutlich
verbesserte Prognose dadurch mit beeinflusst ist, dass im Rahmen des
Neuroblastom-Screenings zusatzlich Patienten mit sehr guter Prognose
diagnostiziert wurden (vergl. Deutsches Kinderkrebsregister, 2004).

Nimmt man nicht nur die Krebserkrankungen, sondern die 10 Krankheitsgruppen, die
am haufigsten als Todesursache in der Statistik auftauchen, stellt man fest, dass es
von 1980 bis 2004 zu einer drastischen Reduzierung der Todesfélle in den
Altergruppen zwischen 1 Jahr und 20 Jahren gekommen ist. Gab es 1980 noch
2.890 Todesfalle aufgrund dieser Krankheiten, pendelt die Zahl seit dem Jahr 2000
zwischen rund 1.313 und 1.116 Fallen (Zahlen aus Genesis-Online — das
Informationssystem des Statistischen Bundesamtes). Die Verlaufe dieser
Krankheiten schliel3en in der Regel die Kommunikation Uber die Situation des Kindes
bzw. des Jugendlichen nicht aus und ebenso dirfte in den meisten Fallen ein Punkt
zu bestimmen sein, wo der todliche Ausgang der Erkrankung von den Arzten als
unausweichlich diagnostiziert wird. Diese Zahlen geben einen Eindruck von der
quantitativen Bedeutung der Auseinandersetzung mit den Fragestellungen dieser
Untersuchung.

Durch den medizinische Fortschritt sterben nicht nur weniger Kinder an den Folgen
einer Krankheit, bei den lebenslimitierenden Krankheiten ist auch die Spanne von der
Erkrankung bis zum Tod wesentlich gré3er geworden. Wahrend friher betroffene
Familien sich damit auseinandersetzen mussten, dass sie ihr Kind an eine
unausweichlich tddlich verlaufende Krankheit verlieren wirden, haben sich die
psychischen Belastungen im Laufe der Jahre gewandelt. Die verlangerten
Uberlebenszeiten, die sich durch die verbesserten Therapiemoglichkeiten ergeben,
bedeuten, dass Kinder langer als friher mit dem Zustand der Lebensbedrohlichkeit
leben dirfen und missen.

Dies heil3t fur die Kinder und ihre Familien oftmals tber einen langen Zeitraum mit
einer extrem hohen Belastung und erheblicher Unsicherheit Gber den endgultigen
Krankheitsausgang zu leben. Fur die Eltern bedeutet es, ihre Kinder gleichzeitig
zukunftsausgerichtet zu versorgen (vergl. Kaufmann, 1989).

2.3. Gegenwartige Auffassungen

Hat ein Kind keine Heilungschancen mehr, werden die Eltern, Arzte/Arztinnen und
Betreuer/innen damit konfrontiert, ob und wie ein Kind Uber seinen bevorstehenden
Tod aufgeklart werden soll.

Zunachst gilt es, die Frage zu klaren, ob ein Kind tUberhaupt Uber seine Lage, den
bevorstehenden Tod, aufgeklart werden soll.



2.3.1. Argumente gegen die Aufklarung des Kindes
A. Kinder denken nicht tiber den Tod nach

Laut Niethammer rieten bis Ende der 70er Jahre fuhrende Padiater davon ab, mit
den Kindern offen Uber die Krankheit zu reden. Man lehrte, dass es Kindern nur
Angst machen wirde, Uber die Schwere der Erkrankung sowie Uber die Mdglichkeit
des Sterbens oder gar den Tod zu sprechen. Kinder, so die Lehrmeinung, wirden
nicht tber den Tod nachdenken und wollten nichts von ihrer Krankheit wissen (vergl.
Niethammer, 2003).

B. Das Wissen um den Ausgang der Krankheit ohne stéandige Unterstitzung ist
unzumutbar

Eine andere Begrindung, warum die Wahrheit Gber die mdgliche Unheilbarkeit der
Erkrankung fur ein Kind nicht hilfreich sei, wird von Wunnerlich in der nur
unzureichend moglichen Hilfe und Stitze gesehen. Wirde das Kind mit der Wahrheit
konfrontiert, misse gleichzeitig beim Verarbeiten aller seiner Probleme und jeder
neuen Information dauernde Hilfe vorhanden sein. Wahrend eingerdumt wird, dass
diese in einem Zentrum bis zu einem gewissen Grad vorhanden wére, steht dem laut
Wunnerlich entgegen: ,Fur ein Kind aber, das die meiste Zeit zu Hause bei seinen
Eltern (die selbst unsicher sind, sich auflehnen, hoffen, zweifeln oder gar resignieren)
in seiner gewohnten Umgebung lebt, vielleicht in den Kindergarten oder in die Schule
geht, ist das Wissen um den wahrscheinlichen Ausgang seiner Krankheit eine
unzumutbare Belastung.” (Wunnerlich,1972, S.96)

Deshalb pladiert die Autorin daftir, mit dem Kind zwar Uber seine Krankheit und die
daraus resultierenden Probleme zu sprechen, ohne das Kind gleichzeitig mit der
Tatsache des ,Sterben missens” zu verwirren und zu angstigen.

Die Problematik der Unterstitzung besteht auch bei den Eltern des Kindes.
Goldmann und Christie warnen vor einer Uberforderung der Eltern: ,They (parents,
Anm. A.N.) may also experience guilt at being unable to perform the expected role of
a parent in protecting their child from harm. Perhaps staff places an unrealistic and
inappropriate expectation on parents, who have had little experience of terminal
illness and may feel afraid and unskilled in the situation.” (Goldman and Christie,
1993, S. 230)

C. Das Kind mdchte nicht aufgeklart werden

Auch der geadulRerte Wunsch des Kindes kann dazu fiihren, die Diagnose und
Prognose nicht mit dem Kind zu besprechen. ,However, if a child wishes to remain
less informed, this wish should be respected and whatever information is given
should allow the child to retain a margin of hope.” (Masera et al, 1999, S. 46)

So schreibt auch Leist: ,Jeder Mensch hat ein Anrecht darauf, mit seinen Angsten so
umzugehen, wie er es vermag. Wir kdnnen daher nicht fordern, dass jeder bereit sei,
sein Todesurteil entgegenzunehmen.” (Leist, 2004, S. 110)



Diese Ansicht unterstitzt auch Bucka-Lassen. ,Wir sind sogar heute fast im
entgegengesetzten Extrem gelandet. Heute wird den Patienten zum Teil oft ohne
Vorwarnung die ganze Wabhrheit tbergestilpt. Kaum einer fragt, ob und wie viel der
Patient eigentlich wissen will.“ Die Wahrheit zu sagen, hiel3e nicht, alles zu sagen
was wabhr ist. Aber es hiel3e, dass alles, was ich sage, wahr sein miusse. (Bucka-
Lassen im Spiegel-Gesprach, 2005, S. 143).

2.3.2. Argumente fur die Aufklarung des Kindes

In der Literatur der letzten zwanzig Jahre wird der offene Umgang mit der Wahrheit
um die Situation des Kindes empfohlen. Die Begrindungen gehen in verschiedene
Richtungen:

A. Die Kinder spuren die Bedrohlichkeit ihres Zustandes

Nach den Erfahrungen vieler Arzte und Betreuer bestatigt sich das Wissen der
Kinder um ihre Situation auf vielfaltige Art:

Durch Bilder, Texte, Musik.

Kibler-Ross schreibt: ,Wer daran zweifelt, dass Kinder sich einer tédlichen Krankheit
bewusst sind, sollte sich einmal die Gedichte und Zeichnungen dieser Kinder
ansehen, die sie oft wahrend ihrer Krankheit, doch manchmal schon Monate vor
einer Diagnose anfertigen. (...) Man muss sich dartber im Klaren sein, dass es sich
dabei oft um ein vorbewusstes, nicht um ein bewusstes, verstandesmafiges Wissen
handelt.” (Kubler-Ross, 2000, S. 175)

Auch andere Autoren sind der Ansicht, dass Kinder ihre Todesahnung in Texten,
Zeichnungen und Musik ausdricken und auf diese Weise zum Gesprach tber den
bevorstehenden Tod auffordern (vergl. Hermann, 1999, Wiese, 2001).

Durch Signale der Eltern, Arzte/Arztinnen und Betreuungspersonen.

In der auch fur die Eltern auf3erst angst- und qualvollen Situation, senden, so Wolff,
diese Signale, die den Kindern nicht verborgen bleiben. Beispielsweise schauen sie
in ernste und besorgte Gesichter der Eltern, auch wenn diese sich um ,gute
Stimmung“ bemuihen. Die Eltern sind verdndert, auf einmal nachgiebig und
Uberfursorglich, haben Heimlichkeiten, tauschen Blicke aus. Ihr Lacheln wirkt falsch
frohlich oder sie haben verweinte Augen. Wenn Eltern sterbenskranker Kinder der
Meinung sind, ihre Kinder wissten nicht um die Bedrohlichkeit ihres Zustandes, so
sei dieses Nichtwissen, so Wolff weiter, oft ein ,Nicht-wissen-wollen“. Dieses
Missverstandnis flihre bei Eltern dazu, dass diese ihre Angst Uberténen durch
Geschaftigkeit, gespielte Frohlichkeit und Zuversicht, nicht wissend, dass es
unmaglich sei, dass das Kind diese Veradnderung nicht bemerke und damit eine
Kontaktbarriere zwischen Eltern und Kind entstehe. Das innerlich gespannte
Verhalten der Eltern, welches mihsam versucht, Angst, Ratlosigkeit und Hilflosigkeit
zu verbergen, die gelegentlichen Argerreaktionen und inneren Abwesenheiten, auch
wenn die Eltern korperlich anwesend sind, wirden, so Wolff, den Kindern viele
Ratsel aufgeben (vergl. Wolff, 1978).

Die Kinder spiiren, dass auch die Arzte und Betreuer verandert sind. Sie horen die
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Zwischentone und Ausflichte, wenn sie zusammen sprechen und sehen die
Enttauschung in ihren Gesichtern. Sie nehmen wahr, dass beispielsweise die Visiten
plétzlich nicht mehr am Krankenbett, sondern auf dem Flur stattfinden (vergl. Kibler-
Ross, 2000, Niethammer, 2003).

So lassen sich Kinder, so die Autoren, nicht durch wohlgemeinte Worte tauschen. In
einer fur die Kinder sehr unsicheren Situation werden Zwischenténe und
Kdrpersprache sehr sensibel beobachtet, unbewusst gedeutet und in Hoffnung oder
Hoffnungslosigkeit Gbersetzt.

B. Verschweigen zerstort das Vertrauensverhaltnis

Basis fur eine optimale Betreuung sei, so Niethammer, eine grof3e Offenheit
gegenuber den Kindern, die schon zu Beginn der Behandlung etabliert werden muss
und auf der auch in schwierigen Zeiten aufgebaut werden kann. Niemals zu liigen sei
hier die oberste Leitlinie, da die Luge des Verschweigens das Vertrauensverhéltnis
zerstoren wirde. ,Wenn wir am Anfang versprochen haben, immer ehrlich zu sein,
auch wenn die Sache noch so schlimm ist, dann kann es gar nicht anders sein, dass
wir auch jetzt nicht ligen und die Wahrheit sagen. Dabei sollte uns klar sein, dass
diese Wahrheit, die wir mitteilen, meistens nur eine Bestatigung dessen ist, was sie
ohnehin schon wissen®. (Niethammer, 2003, S. 168)

Auch Ritter schreibt: ,Davon, dass wir uUber das Sterben reden, stirbt man nicht.”
Wenn das Kind aber sterben musse, sei es gut, dariber zu sprechen, damit
belastende und traurige Gedanken nicht unter den Teppich gekehrt werden missen.
(Ritter, 2003, S. 23)

Wenn die Kinder spiren, dass sie auf ihre drdngenden Fragen keine Antworten
bekommen, werden sie laut Wolff schweigen, um nicht den Kontakt zu ihren
Vertrauenspersonen zu verlieren. Das Schweigen sei eines der markantesten
Merkmale im Verhalten lebensbedrohlich erkrankter Kinder und signalisiere die
Wirksamkeit von Tabuisierungen, die in der Gesellschaft, bei Klinikpersonal, Eltern
und Kind bestehen (vergl. Wolff, 1978).

Innerlich aber wirden Kinder bis zum Schluss daran leiden, wenn man ihnen die
Kommunikation verweigert. ,Das, was wir Erwachsenen glauben zum Schutz der
sterbenden Kinder zu tun, verursacht viel Leid fur diese Kinder. Die Kinder haben
Schuldgefuhle den Eltern gegeniber und sind traurig und witend Uber das
mangelnde Vertrauen.” ( Huber in Student, 2000, S. 97)

Dartber hinaus bekommen natirlich auch positive Aussagen eine andere, ungleich
hohere Bedeutung. Wenn der Behandlungsverlauf als positiv bewertet wird, kann
sich das Kind auch wirklich darauf verlassen und muss nicht misstrauisch auf
Zwischenténe und Mimik achten (vergl. Niethammer, 2003).

Auch aus der Sicht eines Kindes gibt es fir den offenen Umgang mit der Wahrheit
ein eindrucksvolles Pladoyer:
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Wir wollten uns immer die Wahrheit sagen

Ich sollte euch immer die Wahrheit sagen,
Wenn ihr mich nach etwas fragt.

Ich wollte euch immer die Wahrheit sagen,
weil ihr auch die Wahrheit sagt.

Ihr wart so grof3 und ich war so klein,

und was ihr mit sagtet, das sah ich auch ein.
Ich hab Euch geglaubt und hab euch vertraut,
dass ihr niemals lugt, darauf hab ich gebaut.

Ich sollte immer die Wahrheit sagen,

wenn ihr mich nach etwas fragt.

Ich wollte euch immer die Wahrheit sagen,

weil ihr auch die Wahrheit sagt.

Da wurde ich so krank, ihr machtet mir Mut.

Ihr sagtet, sei tapfer, es wird wieder gut.

Da wusste ich nicht mehr, ob ihr’s ehrlich meint,
denn ich hab geseh’n, ihr habt heimlich geweint.

Ihr wolltet doch immer die Wahrheit sagen,
wenn man euch nach etwas fragt.

Ihr wolltet doch immer die Wahrheit sagen.

Das habt ihr selber gesagt.

Ich fahl* mich schlecht, mir tut alles weh,

und ich weil3 nicht, ob ich das weiter durchsteh’.
Werd' ich noch gesund, ist Hoffnung da?

Ihr l&chelt mich an und nickt und sagt ja.

Ihr wolltet doch immer die Wahrheit sagen,

wenn man euch nach etwas fragt.

Ihr wolltet doch immer die Wahrheit sagen,

das habt Ihr selber gesagt.

Was ist, wenn man stirbt, warum gerade ich?

Ihr erzahlt mir vom Tod, doch schon trgstet ihr mich.

Ich weil3, dass ihr wisst, dass ich sterben muss,

doch ihr tut so, als wére nichts und gebt mir einen Kuss.

Wir wollten uns immer die Wahrheit sagen,

auch wenn’s noch so weh tut.

Wir wollten uns immer die Wahrheit sagen,

denn Lugen ist jetzt nicht gut.

Ich spuire, wie einsam und schwach ihr seid,

ihr [ugt weil ihr liebt, und tut mir so leid.

Ich hab doch nur euch, jetzt ligt nicht zum Schluss.
Sagt mir ehrlich wie es ist, wenn man sterben muss.



Wir wollten uns immer die Wahrheit sagen,
auch wenn’s noch so weh tut.

Wir wollten uns immer die Wahrheit sagen,
denn zu ligen ist jetzt nicht gut.

(Verfasser unbekannt, in: Hermann, 1999, S.9)

C. Wahrheit reduziert die Angst

In der Annahme, dass Kinder durch die vielen Angstsignale, die sie empfangen,
ohnehin die Gewissheit des Todes ahnen, haben nach Leist Kinder ein Recht auf
Wabhrheit (vergl. Leist, 2004).

Plank schreibt: “... wenn man ihnen nicht hilft, zu klaren, was sie sich vorstellen, dann
steigert das Schweigen der Erwachsenen eher die phantastischen Angste, als dass
es ihnen Kummer erspart.” (Plank in Leist, 2004, S.107). Auch andere Autoren sehen
in der unausgesprochenen Todesangst eine unertragliche Belastung.

Das Ausweichen einer Diskussion uber den Tod verwehrt so dem Kind eine wichtige
Moglichkeit, Uber seine bedrickenden Gefiihle zu sprechen. ,Kinder flrchten sich vor
der Ungewissheit und brauchen mehr denn je lhren Beistand.” Eltern wirden sich
gleichzeitig um die Chance bringen, ihr Kind zu trésten und zu beruhigen. (Bode,
2001, S. 104)

Die Befurchtungen und die Angste der Kinder sind dabei meistens, so Wolff, gar
nicht die bewussten Sterbens- und Todesangste. Viel haufiger seien es sogenannte
Vorfeldangste, die der Aufmerksamkeit bedurften. Diese seien den Sterbens- und
Todesangsten zeitlich wie erlebnismaRig vorgelagert. Anlasse fiir diese Angste sind
die Ratsel aus dem veranderten und fur das Kind oft unerklarlichen Verhalten des
Klinikpersonals und vor allem der eigenen Familie, Angst vor dem
Alleingelassenwerden, vor medizinischen Prozeduren sowie Angsten aus
abgewehrten Gefiihlen der Wut, des sich Wehren-wollens und der Enttauschung.
Diese erlebten Angste gilt es mit den Kindern zu besprechen, z.B. indem man die
momentane Befindlichkeit des Kindes zum Thema macht und damit signalisiert, dass
man bereit ist, auf der emotionalen Ebene mit dem Kind zu kommunizieren. Stuck fur
Stiick konnen so Kinder mehr und mehr Mut entwickeln, auch zentralere Angste
anzusprechen (vergl. Wolff, 1978).

D. Die Mdglichkeit, etwas zu Ende zu bringen

Was bei Erwachsenen als ein wichtiges Argument fiir den offenen Umgang mit dem
bevorstehenden Tod gilt, namlich seine ,Angelegenheiten“ regeln zu kénnen, wird
auch bei der Beflirwortung fur das offene Gesprach mit Kindern angefiuhrt: ,Because
children know when they are dying and can sense the extraordinary stress of their
parents and doctors when death is imminent, they may feel tremendous isolation if
they are not given the permission to talk openly about their illness and impending
death. When given the opportunity to communicate, children can conquer their fears
as well as express their love. They can, even given a short time, complete a task that
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fulfills a dream and leaves a legancy for their families.” (Hilden, Watterson, Chrastek,
2003, S.39)

2.3.3. Zusammenfassende Betrachtung

Es gilt heute als medizinische Richtschnur, Kinder tber ihren Zustand aufzuklaren.
-Einem unheilbar kranken Kind die Wahrheit Uber seinen Zustand zu sagen, gehort
vielleicht zum Schwersten, was auf die Eltern, den Arzt oder die Schwester im
Krankenhaus zukommen kann (...) Die Frage ist nicht, ob man mit einem Kind tber
seine Krankheit sprechen soll, sondern wie man es tut.” (Braun in Leist, 2004, S.
107).

Auch in anderen Landern, wie beispielsweise in den USA, hat sich dieser Ansatz
durchgesetzt. It is likely that the most pediatric providers in the United States believe
in the principle of telling children the truth about their illness and the answering their
questions honestly.” (Hilden, Waterson, Chrastek, 2003, S.38).

Wird das Gesprach mit dem Kind Uber seine infauste Prognose nicht gefihrt, so wird
darin eher ein Versagen bei Eltern, Arzten/Arztinnen und Krankenpflegepersonal
gesehen, die aus dem Gefihl heraus, das Kind schitzen zu missen, eigentlich eher
sich selbst schitzen. ,Es schitzt sie vor unbequemen Fragen, es schitzt zeitweise
vor dem eigenen Schmerz und es schitzt auch, zumindest wahrend der direkten
Anwesenheit beim Kind, vor der eigenen Traurigkeit. Wenn das Kind die Wabhrheit
nicht weifl3, dann kann man auch nicht in Trdnen ausbrechen.” (Huber in Student,
2000, S. 101)

Die Schwierigkeit fir Arzte in der Sterbebegleitung wird in der Konfrontation mit dem
eigenen Tod gesehen, die vornehmlich Uber eine unvermeidliche Identifikation mit
dem Patienten erlebt wird. “Nur wer diesen Gedanken nicht stdndig abwehren muss,
kann sich vorbehaltlos auf den sterbenden Patienten einlassen.” (Wedler, 1998, S.
114) Das Nicht-akzeptieren-konnen, wenn das Kind keine Chance mehr auf
Gesundung hat, verlangert so u. U. den Leidensweg des Kindes, weil der unsinnige
Kampf ums Uberleben verzweifelt fortgefihrt wird.

Gleichwohl man die offene Kommunikation mit dem Kind richtig und wichtig findet,
sehen viele Autoren die Eltern als letzte Instanz in der Entscheidung dartber, ob
man das Kind tUber den bevorstehenden Tod aufklart. ,,Although this may pose an
ethical dilemma for some, in the end, the family’s decision must be respected,
because they are ultimately the ones who have to continue without their child.”
(Whittam, 1993, S.3451)

In einer landesweiten Untersuchung in Schweden, die langfristige psychologische
Auswirkungen auf Eltern, die ein Kind durch Krebs verloren haben, untersuchte, hat
Kreicbergs von 147 Eltern, die mit ihrem Kind tUber den Tod gesprochen hatten,
erfahren, dass keiner von ihnen das Gesprach im Nachhinein bereut. Von den Eltern,
die nicht mit ihrem Kind gesprochen haben, bereuen dies 27%, wahrend 73% ihre
Entscheidung nicht bereuen (vergl. Kreicbergs, 2004).

In einer im ,The New England Journal of Medicine’ veroffentlichten Korrespondenz,
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schreibt Davis von der University of Alberta zu Kreicbergs Untersuchung: ,Although |
agree that such conversation is often beneficial, | have witnessed situations in which
talking about dying has been distressing and unwelcome to the parent and child
alike. The corollary of the findings reported by Kreicbergs et al. is that the mayority
(73 percent) of the parents who chose not to talk to their dying child about
death did not regret it. This excellent study provides valuable guidance, but for
optimal family-centered care, we should be careful not to extrapolate the
findings to suggest that talking is always better.” (Davis, 2005, S.91)

Ebenso reagiert Tanvetyanon von der Universitat Chicago Stritch School of Medicine
im ,The New Journal auf Medicine’ auf die schwedische Untersuchung und macht
damit einmal mehr die Strittigkeit Gber diese Fragestellung deutlich. ,Kreicbergs and
colleagues make me wonder whether talking about death is in the child’s best
interest. Among adults, talking about death enhances autonomy, facilitates decision
making (i.g. preparation of a living will), and helps finalize affairs. Among children,
however, these benefits do not exist. Autonomy does not develop until early
adolescence, children younger than five to seven years of age do not understand the
concept of death.

Besides, it is unclear whether children want to know about death, since even some
adults prefer not to know. It is selfish to prevent our own regrets by exposing children
to the possible fear, sadness, or alienation associated with the truth of dying. ... |
believe that parents should not be encouraged to talk about their child’'s impending
death if they believe that silence is in the child’s best interest. Some children deserve
an exemption from purposeless information.” (Tanvetyanon, 2005, S. 91)

Die ethische Frage, wie damit umzugehen ist, wenn Arzte oder Betreuer
wahrnehmen, dass das Kind unter dem Verhalten, wie z.B. dem Schweigen der
Eltern leidet, bleibt allerdings offen. ,Yet most also believe that the patients’ parents
are the final arbiters of decisions, assent issues notwithstanding. These principles
can come in conflict and in situations involving the death of a child, present an ethical
dilemma: should providers respect the parents wishes when the cost may be
psychologic harm to the child?* (Hilden, Waterson, Chrastek, 2003, S.38)

2.4. Was ist bei der Aufklarung von Kindern uber den bevorstehenden Tod zu
bedenken?

2.4.1. Entwicklungspsychologische Aspekte

Unbestritten hangt die Art und Weise, wie man ein Kind Uber den bevorstehenden
Tod aufklart vom Lebens- und Entwicklungsalter des Kindes ab. Je nach Alter sind
die Vorstellungen tber Sterben und Tod unterschiedlich.

Sauglinge reagieren auf Trennung und zeigen Verhalten wie Schreien, Weinen oder
Unbehagen, welches als Trennungsangst interpretierbar ist. In diesem Alter ist es
jedoch nicht mdoglich, auswertbare Mitteilungen Uber sein Todesverstandnis zu
bekommen, da alle Trennungserlebnisse, von der kurzen Abwesenheit bis zum
dauerhaften Verlust im Verhalten ununterscheidbar sind (vergl. Léble, 2005).

Untersuchungen zeigen, dass Kinder im Alter von 3-4 Jahren den Tod allenfalls als
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zeitliche, aber reversible Trennung erfassen. Der Tod wird nicht als
lebensvernichtend gesehen. So glauben Kinder dieses Alters, den Tod durch
bestimmte Verhaltensweisen, wie z.B. Verstecken, abwenden zu kdnnen. Kinder
reagieren deshalb in diesem Alter neugierig. Angstlichkeit hat mehr mit der haufig
dem Tod verwandten Konzeption von Trennung, Uber die sie verfligen, zu tun. Kinder
haben in diesem Alter noch keinen préazisen oder definierten Zeitbegriff. Unter
.endgultig® kbnnen sie sich noch nichts vorstellen (vergl. Léble, 2005, Spielvogel,
2005).

Mit 5-6 Jahren wird erfasst, dass andere beispielsweise durch das Eingreifen einer
todlichen Macht zu Tode kommen kdonnen. Keine Realitat hat dagegen der Tod durch
Alter und Krankheit, da intraorganische Vorgange noch nicht begriffen werden. In
den folgenden Jahren reichert sich der Bedeutungszusammenhang zunehmend an.

Im Alter von 9-10 Jahren wissen Kinder in der Regel, dass Sterben irreversibel ist
und auch fur sie eine Realitat darstellt (vergl. Wolff in Engelke, Schmoll, Wolff, 1979).

Eine Altersskala tber Todesvorstellungen ist sicherlich eine Richtschnur, welche
Voraussetzungen fur das Verstandnis, dass ein Mensch gestorben ist, vorhanden
sein muiussen. Neben diesen allgemeinen entwicklungspsychologischen
Komponenten sehen die Autoren auch, dass die individuelle Reife des Kindes und
seine bisherige Biographie eine Rolle spielt. So sind in der Altersskala die vom Kind
bisher gemachten Erfahrungen, wie das Miterleben von Tod in der Familie durch
Familienangehorige oder Haustiere, nicht enthalten.

Des weiteren muss man einschrénken, dass sich diese Untersuchungen Uber die
Todesvorstellungen von Kindern unterschiedlichen Alters auf gesunde Kinder
beziehen. Inwieweit die eigene Lebensbedrohtheit die Entwicklung Uber
Vorstellungen zu Sterben und Tod beeinflusst oder verandert, ist meines Wissens
nicht systematisch untersucht. Lediglich Fallbeispiele belegen, so Niethammer,
dass kranke Kinder offensichtlich friher als ihre gesunden Gleichaltrigen
Lebensbedrohlichkeit und Sterben als eine Realitat erkennen und diese
Vorstellungen auch auf ihr eigenes Sterben beziehen (vergl. Niethammer,1994).
.Eine besondere Reife lebensbedrohlich erkrankter Kinder wird auch in anderen
Bereichen des kindlichen Wesens beobachtet, was vermuten lasst, dass die Kinder
unter der existentiellen Bedrohung ihres Lebens Reifungsschritte schneller
durchlaufen.” (Leyendecker, Lammers in Spielvogel, 2005, S. 4)

2.4.2. Kulturelle und familienstrukturelle Aspekte

Uber entwicklungspsychologische Aspekte wie Lebensalter und geistige Reife des
Kindes hinaus sehen bspw. Masera et al. auch kulturelle und familienstrukturelle
Unterschiede. ,Indeed, different cultures and nations have very different views of
what information is appropriate to share between staff members, parents and
children. Moreover, family structures vary enormously, so that ‘who is the family’ may
vary in different nations and social classes.” (Masera et al., 1997, S.384)

So stellen auch Goldman und Christie heraus, dass der bisher vorhandene
Kommunikationsstil der Familie tGber die Offenheit im Umgang mit der Krankheit
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entscheidet. ,All those families who talked with their children about death were those
in whom an open pattern of communication between the parents already existed.
Family with poor communication styles were unlikely to acknowledge death with the
child.“ (Goldman & Christie, 1993, S.230)

So ist das Umfeld, aus dem das Kind kommt, ein wichtiger Aspekt, da gerade dieses
ja seinen Umgang und seine Vorstellung Gber das Sterben mit gepragt hat.

2.4.3. Aktiv die Wahrheit ansprechen oder warten bis das Kind fragt?

Wenn auch in der theoretischen Auseinandersetzung groRe Ubereinstimmung darin
besteht, das Kind Uber seine schlechte Prognose aufzuklaren, so gibt es doch sehr
unterschiedliche Meinungen dariber, wie aktiv oder abwartend dieses geschehen
sollte.

Einige Autoren empfehlen, zu warten bis das Kind fragt, um dann ehrlich zu
antworten. Sie gehen davon aus, dass Kinder immer nur soviel fragen, wie sie
wissen wollen und im Moment verarbeiten kdnnen. Daher missen Betreuende bereit
sein, sich auf das psychische Tempo des Kindes einzulassen. ,Viele Eltern
beflirchten, mit ehrlichen Antworten ihre Kinder zu Uberfordern, zu schwéchen oder
ins Ungluck zu stirzen. Wenn wir annehmen, dass Kinder in dem Moment ehrliche
Fragen stellen, indem sie bereit und fahig sind, die ehrliche Antwort aufzunehmen,
kbnnen wir uns auf eine offene Kommunikation einlassen. Die Faustregel dazu
konnte heil3en: Der Zeitpunkt der Fragestellung und die ausgewahlte Person sind
genau die richtigen.” (Ritter, 2003, S. 21)

Andere Autoren sind der Meinung, dass Kinder darauf warten, dass die
Erwachsenen die Initiative ergreifen. Erst dann wirden sie in der Lage sein, ihre
Sorgen zu besprechen. ,Sehr wahrscheinlich wird das Kind Sie nicht direkt auf seine
Angst vor dem Tod ansprechen, entweder weil es Sie schonen mdchte, oder weil es
nicht weil3, wie es damit anfangen soll.“ (Bode, 2001, S. 104)

2.4.4. Die Wahrheit sagen und Hoffnung lassen

Selbst wenn die Diagnose medizinisch eindeutig erscheint, empfehlen Autoren, dem
Patienten eine Resthoffnung zu lassen. Koch und Schmeling weisen darauf hin, dass
Patienten immer wieder Augenblicke bendtigen, in denen sie sich auf manchmal
unrealistische Hoffnungen zuriickziehen kodnnen. Unter dieser Voraussetzung
verbiete es sich auch, dem Patienten Angaben (ber den zu erwartenden
Todeszeitpunkt zu machen, weil dieses dem Patienten jede Hoffnung rauben wirde
und solche Voraussagen ohnehin meist nicht genau madglich seien. ,Diese
entlastende Zweisamkeit im Denken des Patienten sollte man dadurch erméglichen,
dass man bei der Aufklarung einen Hoffnungsrest belasst. Das kann z.B. ermdglicht
werden durch Hinweise auf Spontanheilungen oder moégliche neue medizinische
Kenntnisse.” (Koch & Schmeling in Engelke, Schmoll, Wolff, 1979, S. 133)

Kibler-Ross betont, dass die Hoffnung dem Todkranken helfe, bei Verstand zu
bleiben. Dies kdnne allerdings zu schweren Konflikten fihren, wenn in der Familie
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oder im Krankenhaus signalisiert wird, dass keine Hoffnung mehr besteht, obwohl
der Kranke sie noch nicht entbehren kann (vergl. Kibler-Ross, 1986). Die
Schwierigkeit, die sich aus dem Nebeneinander zweier Wirklichkeiten, die aus
Hoffnung auf ein Gesundwerden und aus Ahnen oder Wissen um den
bevorstehenden Tod ergibt, besteht darin, dass Eltern, Arzte und Betreuer in der
Lage sein missen, mit dem Kind in diesen Wirklichkeiten hin- und herzuspringen
(vergl. Niethammer, 2003).

Wie ausgepragt dieser Hoffnungsanteil in den Gesprachen sein sollte, dartiber findet
man in der Literatur unterschiedliche Stellungnahmen.

Wahrend Wunnerlich (1972) schreibt, dass die Hoffnung, auch wenn sie immer
kleiner wird, bis zum Tod des Kindes ein absolut notwendiges Phanomen sei, und
man mit den Eltern diese Hoffnung teilen misse, wenn man ihnen beistehen wolle,
formuliert Ritter: ,Immer wieder hei3t es, man dirfe niemandem die Hoffnung
nehmen beziehungsweise die Hoffnung nicht aufgeben. Die Hoffnung ist eine starke
Kraft, sie halt der Realitat stand, wenn sie nicht mit Illusion verwechselt wird.” (Ritter,
2003, S. 22)

Dies gilt sowohl fir das Kind selbst als auch fir die betreuenden Mdutter, Vater,
Arzte/Arztinnen und Pflegepersonen. Dass Eltern die Hoffnung bendtigen, um die
Realitdt auszuhalten und ertraglich zu machen, ist mehrfach beschrieben worden.
Deutlich sollte jedoch auch sein, dass die Hoffnung der Arzte und Pflegepersonen
ebenso eine Rolle in der Gesamtdynamik spielen. So schreibt Kochendorfer: ,,Auch
wenn die Heilungschancen eines Patienten so gut wie aussichtslos sind, findet sich
immer ein Mitarbeiter im Team, der die Seite der Hoffnung vertritt, der noch nicht
aufgeben moéchte, der weiterbehandeln will.“ (Kochendérfer, 2002, S. 250) Ist dieser
Anteil im Team Uberreprasentiert, so hat dies sicher auch Auswirkungen auf die
Hoffnung und Dynamik innerhalb der Familie und damit auf die Begleitung des
Kindes.

Der Inhalt der Hoffnung kann sich laut Kochendorfer wahrend des Krankheits- und
Sterbeprozesses veréandern, indem er der Realitdt angepasst wird. So kann man
beispielsweise noch auf Dinge hoffen, die man noch erleben mochte. Dariiber hinaus
schreibt Niethammer, dass man die Hoffnung auf ein Wunder immer mit den Kindern
teilen konne. Der Hoffnungsinhalt bezieht sich damit weiterhin auch auf das
Gesundwerden (vergl. Kochendérfer, 2002, Niethammer, 2003).

Auch Whittam et. al. meinen, dass es mdglich sei, dass eine andere Art von
Hoffnung entsteht. “The patient in this case is not viewed as hopeless; hope of
another kind exists, that is, hope for some good days, a good meal, an important
conversation, time with family and friends, and time for the family to begin the painful
process of anticipatory grieving.” (Whittam et al, 1993, S. 3451)

Nitschke et al. machen deutlich, dass die Hoffnung auf Heilung unrealistisch ist flr
ein Kind im Endstadium seiner Krankheit. “ The hope for a cure is unrealistic in a
child in the terminal stage of illness. It must be replaced by a new objective, chosen
by the child, consciously or unconsciously (....) It may be return to daily activities, i.g.,
going to school, working or purchasing hobbies, taking Make-a-Wish trips, or just
being with family and friends, caring for the future, distributing one’s possessions,
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planning the memorial service and burial, or learning more about God.“ (Nitschke et
al, 2000, S.270)

Die Angst vor einem Gesprach mit dem Kind hat sicher auch eine Ursache darin,
dass Eltern, Arzte und Betreuer unsicher sind, was sie dem Kind sagen mochten
oder konnen. Wer an ein Leben nach dem Tod glaubt, wird andere Worte finden, als
jemand, der ein naturwissenschaftliches Weltbild hat. So schreibt Klink: “Die
Wahrheit hat mehrere Dimensionen. ,Es wird dir wieder besser gehen’, ist dann nicht
wahr, medizinisch gesprochen, aber es ist nicht unwahr, wenn wir an ein anderes
Leben in einer anderen Welt Gottes glauben.” (Klink zitiert in Engelke, Schmoll,
Wolff, 1979, S. 104)

Ritter empfiehlt, dass jeder nur das Seine sagen kénne, da man nur glaubhaft das
vermitteln kbnne, was einen selbst Gberzeuge, das, an was jeder Einzelne glaubt und
hofft (vergl. Ritter, 2003).

Auch Lefeber empfiehlt Ehrlichkeit bezlglich des Inhalts. ,Auch wenn ich auf eine
Frage keine Antwort weil3, sage ich das. So fragte mich dieses Madchen: ,Warum
muss ich sterben?' Und ich sagte ihr: ,Das weil3 ich nicht’. Es ist wichtig, sterbenden
Kindern aufrichtig und echt gegentiber zu treten.” (Lefeber in Hermann, 1999, S. 25)

2.4.5. Zusammenfassende Betrachtung

Die vorherrschende wissenschaftliche Auffassung hat sich von einer klaren
Stellungnahme gegen die Aufklarung des Kindes zu einer deutlichen Forderung, dem
Kind die Wahrheit zu sagen, gewandelt. Ausgehend von dieser Forderung werden
bezuglich des WIE eine Reihe unterschiedlicher Aspekte zu bedenken gegeben.

1. Die Vorstellung des Kindes von Sterben und Tod ist alters- und
entwicklungsmaliig zu bericksichtigen.

2. Die Personlichkeit des Kindes, die bisher gelebten Kommunikationsmuster in
der Familie und die eigenen Uberzeugungen spielen eine gewichtige Rolle,
wenn man dem Kind in dieser &auf3erst schwierigen Situation gerecht werden
will. ,Die Personlichkeit pragt das Erleben der Krankheit.” (Tausch, A., 1987,
S.17)

3. Die Klarung der Frage, ob das Kind aktiv angesprochen werden soll oder man
auf ein Signal des Kindes wartet, was sich Zeitpunkt, Inhalt der Fragen und
seinen Ansprechpartner selbst aussucht.

4. Wie viel und welche Hoffnung man dem Kind lassen bzw. geben will.

5. Welche Vorstellung man selbst vom Sterben hat und ob man beispielsweise
an ein Leben nach dem Tod glaubt.

In dem ,Report of the SIOP Working Committee on Psychosocial Issues in Pediatric

Oncology”, steht : ,Absolute guidelines for reaching the ideal do not exist. Each
center, each physician and each family must find solutions based on their own
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cultural and spiritual resources and traditions, religion, philosophy and values of the
family concerned.” (Masera et al, 1999, S.44) Die dargelegten wissenschatftlichen
Auffassungen bestatigen meiner Ansicht nach dieses deutlich: Es kann keine
Begleitung nach allgemeingiltigen Richtlinien geben. Die unterschiedlichen
Auffassungen in der Literatur haben alle ihre Berechtigung und weisen
unterschiedliche Wege in der Kommunikation mit sterbenskranken Kindern. Es gilt
sowohl fur Eltern als auch Betreuer, den individuellen Weg zu finden unter
Bertcksichtigung all jener bedeutsamen Aspekte, auf die in der Literatur hingewiesen
wird. Letzte Instanz fir die Wahl des Weges, dem sich dann auch die Betreuer
(Arzte/Arztinnen, Psychologen/Psychologinnen und Pflegepersonal) anschlieBen
mussen, sind die Eltern des Kindes.

Gleichzeitig zeigt sich auch, dass die Auseinandersetzung mit dem Tod fir das Kind
und fur die Eltern kein einmaliges Ereignis, sondern ein langer andauernder Prozess
darstellt, der in seinen unterschiedlichen Phasen auch jeweils unterschiedlich
behandelt werden kann. Die Begleitung eines Kindes wird damit zu einer immer
neuen, individuellen Herausforderung fur Eltern, Arzte und Betreuer.

.Sterben ist so individuell wie das Leben und dem muss auch in der Begleitung
Rechnung getragen werden.” (Hofmann in Student, 2000, S. 65)

Nach dieser Auseinandersetzung mit den Standpunkten in der Literatur méchte ich
als nachstes meine Fragestellungen vorstellen und darauf bezugnehmend
Hypothesen ableiten, die ich in der folgenden Untersuchung Uberprifen méchte. Hier
werden Miutter und Vater zu Wort kommen, die ihren individuellen Weg bereits
gegangen sind und bereit waren, ihre Erfahrungen mitzuteilen.
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3. Fragestellung der Untersuchung und methodisches Vorgehen

3.1. Fragestellung der Untersuchung

Die im Kapitel 2 dargelegten Auffassungen machen deutlich, wie schwierig und
individuell die Herausforderungen  fur Eltern, Arzte/Arztinnen und
Betreuungspersonen sein kénnen, bestmdoglich fir das Kind zu handeln.

Daraus ergeben sich fur mich folgende Fragenkomplexe, auf die ich in dieser
Untersuchung eine Antwort finden méchte:

A. Wie wurden die Eltern von den Arztinnen und Arzten iber den bevorstehenden
Tod des Kindes aufgeklart?

B. Wurde das Kind aufgeklart - und wenn ja, von wem und wie?

C. Wie beurteilen Eltern die Begleitung ihres Kindes in seiner letzten Lebensphase
heute?

D. Was war Eltern hilfreich, was belastend im Umgang mit ihrer Trauer?
Aus diesen Fragenkomplexen gezielte und detaillierte Fragestellungen zu

generieren, war das Ziel meiner Voruntersuchung, die ich im Kapitel 3.3.1. vorstellen
werde.

3.2. Hypothesenbildung

Aus meinen eigenen Erfahrungen und der Auseinandersetzung mit dem Stand der
Forschung sowie den darin vertretenen Auffassungen habe ich folgende
Hypothesen, die ich Uberprifen méchte :

Zu Fragenkomplex A:
- Eltern werden nur unzureichend beraten und begleitet in der Frage, ob und wie
man das Kind Uber den bevorstehenden Tod aufklart.

Zu Fragenkomplex B:
- Die geforderte Offenheit im Umgang mit sterbenskranken Kindern Uber ihr
bevorstehendes Sterben wird in der Praxis nicht gelebt.

- Die Kinder werden von ihren Eltern aufgeklart und umso eher, je alter sie sind und
je langer ihre Krankheit dauert.

Zu Fragenkomplex C:
- Eltern, die mit ihrem sterbenden Kind Gber seinen bevorstehenden Tod gesprochen
haben, sind mit ihrer Entscheidung zufriedener als Eltern, die dies nicht taten.

Zu Fragenkomplex D:
- Die Zufriedenheit mit der Begleitung ihres Kindes hilft im Umgang mit der Trauer.
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Ob diese Hypothesen sich bestatigen bzw. zu verwerfen sind, soll meine
Untersuchung klaren. Dazu werde ich im nachsten Kapitel meine methodische
Vorgehensweise darlegen.

3.3. Methodische Vorgehensweise

Bei der Wahl der methodischen Vorgehensweise war flur mich entscheidend,
welchen Nutzen die Arbeit haben soll.

Langer schreibt: ,Um die Zielrichtung einer wissenschaftlichen Arbeit naher zu
bestimmen, habe ich vorgeschlagen, sich zu Beginn vorzustellen, die Arbeit sei
vollbracht und werde nun von denen empfangen, fir die sie angefertigt wurde. ... Auf
sie, die da in unserer Vorstellung unsere Ergebnisse wirdigen und auf sie
zuruckgreifen méchten, kénnen wir unsere Aussagenzusammenstellung ausrichten.”
(Langer 2000, S.81)

Daraus ergibt sich mit der Zielsetzung meiner Arbeit ein zweistufiges Vorgehen:

Zum einen kommt es darauf an, mit grol3tmoglicher Offenheit den Prozess der
Begleitung des Kindes zu erforschen und anhand uneingeschrankter Reflexionen der
Vater und Miutter deren Erfahrungen zu erforschen. Die individuellen, vielféaltigen
aber auch ahnlichen Erfahrungen meiner Gesprachspartnerinnen sind wichtige
Voraussetzung fur die Konzeption meines Untersuchungsbogens im né&chsten
Schritt. Dieses leistet der qualitative Forschungsansatz.

Zum anderen - gerade im Hinblick darauf, bei Arzten/Arztinnen und
Krankenpflegepersonal Gehor zu finden und Bereitschaft zu erzeugen, ihr Handeln
zu reflektieren oder zu verandern - ist es wichtig, ein mdglichst breites

Erfahrungsspektrum der Eltern zusammenzutragen. Dafir habe ich einen
Untersuchungsbogen entwickelt, der bundesweit Mtter und Vater, die ihr Kind durch
Krankheit verloren haben, befragt.

3.3.1. Die Voruntersuchung

In diesem Kapitel wird die Wahl des qualitativen Forschungsansatzes begrundet.

Im Rahmen einer Voruntersuchung wollte ich Eltern verstorbener Kinder mit ihren
individuellen Erfahrungen bei der Begleitung ihres sterbenden Kindes befragen. Mir
war klar, dass diese Forschung explorativ sein wirde.

Da mein Interesse in der Entdeckung der Erfahrungen und Erlebnisse anderer liegt,
ist davon auszugehen, dass sie meinen nicht unbedingt entsprechen mussen. Dies

lasst sich nur mit heuristischer Forschung erreichen.

Ausgehend von diesen Uberlegungen, wahlte ich im ersten Schritt den qualitativen
Ansatz.
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3.3.1.1. Das Personliche Gesprach in der psychologischen Forschung

Das Forschungsthema ,Eltern begleiten ihre sterbenden Kinder” ist ein sehr
personliches Thema.

Mir war daran gelegen, in den Gesprachen eine personliche Begegnung
anzustreben. Unertraglich daher die Vorstellung, ich ware als Wissenschaftlerin
aufgetreten, hatte mich ,auf eine neutral registrierende Position* zurtickgezogen und
die andere Person mit ihrem Thema zu einem ,Objekt der Forschung” erklart und so
eine erhebliche zwischenmenschliche Distanz aufgebaut.” (vergl. Langer, 2000, S.
32).

So kam es in zwei Gesprachen durchaus vor, dass meine Gesprachspartnerinnen
gefragt haben: ,Wie war es denn bei euch?* Und dann habe ich unsere Erfahrungen
geschildert. ,Beim Personlichen Gesprach steht die Begegnung von Person zu
Person im Vordergrund, ihr kann ein tiefgehender Austausch zwischen den Personen
zu einem gemeinsamen Thema erfolgen.” (Langer 2000, S. 32).

In Abgrenzung zum narrativen Interview, bei dem eine klare Rollenaufteilung
zwischen Fragendem und Informationsgebendem vorliegt, und, so Langer, die
Moglichkeiten des vertrauten Austausches enorm begrenzt sind (vergl. Langer, 2000,
S. 32), ist der Forscher im Personlichen Gesprach mit seiner eigenen Personlichkeit
am Gesprach beteiligt. Alles andere wére mir auch sehr kinstlich fur meine
Gesprachspartnerinnen und wie eine Verleugnung meiner eigenen Situation fiir mich
selbst vorgekommen.

Naturlich waren die Gesprachsanteile sehr zugunsten meiner
Gesprachspartnerinnen verschoben und meine Haltung auf ,empfangen® und nicht
auf ,senden” eingestellt.

Darlber hinaus ist im Personlichen Gespréach die Grundhaltung von Carl Rogers mit
den Dimensionen des Echtseins, der Wertschatzung und des einfihlsamen
Verstehens sehr wichtig (vergl. Langer, 2000). Mit ihr entsteht ein Raum von
Verstandnis und der Akzeptanz, der unabdingbar ist flr ein Gesprach zur Erfassung
besonders belastender Lebenswirklichkeiten, wie es in meiner Arbeit der Fall ist.

So waren die Gesprache, obwohl ich zwei Gesprachspartnerinnen vorher nicht
kannte und zwei weitere nur sehr oberflachlich, allesamt sehr offen und vertraut.

3.3.2. Die Hauptuntersuchung

Im Rahmen meiner Hauptuntersuchung wollte ich méglichst viele verwaiste Eltern
erreichen, um einen breiten Uberblick an Erfahrungen zu bekommen und nutzbar zu
machen.

AulRerdem war mir wichtig, nicht nur Eltern zu befragen, die aus der naheren
Umgebung kommen und somit gréf3tenteils in der Uniklinik Hamburg behandelt und
betreut wurden. Das hatte u. U. zu falschen Rickschlissen gefuhrt und eher
Aufschluss Uber die Behandlung und das Gesprachsverhalten der dort tatigen
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Arzte/Arztinnen und Pflegebetreuer gegeben.

Aufgrund meiner eigenen Erfahrungen und den zuvor gefilhrten intensiven
Interviews, entstand die Struktur des Untersuchungsbogens.

Er gliedert sich in vier Abschnitte:

1. Aufklarungsgesprach mit den Eltern
2. Aufklarungsgesprach mit dem Kind

3. Die Zeit mit Ihrem Kind bis zum Tod
4. Die Zeit nach dem Tod Ihres Kindes

Bei der Entwicklung des Untersuchungsbogens kam es mir darauf an, den befragten
Muttern und Vatern Raum zu geben, ihre personlichen Erfahrungen, Erlebnisse und
Uberzeugungen darzulegen. Sie sollten in eigener Sprache sprechen und die
Ausfuhrlichkeit ihrer Antworten selbst bestimmen kénnen.

Durch dieses Anliegen war klar, dass die Antworten, die tUber die Erfassung von
Daten hinausgingen, frei und so wenig formgebunden wie mdglich sein sollten.

Im folgenden Kapitel werde ich zunachst die Durchfihrung der Voruntersuchung
beschreiben, bevor ich dann auf die Hauptuntersuchung komme.
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4. Durchfihrung der Voruntersuchung
In meiner Voruntersuchung habe ich durch 5 ausfuhrliche Personliche Gesprache

Erfahrungen und Empfindungen von Miuttern bei der Begleitung ihrer sterbenden
Kinder zusammengetragen.

4.1. Beschreibung der Stichprobe

Meine Gesprachspartnerinnen waren Mutter, die ihr Kind verloren haben.

Oberstes Kriterium war die freiwillige Bereitschaft, sich zu ihren Erfahrungen auf3ern
zu wollen. Ich gab die Zusage, die Aussagen zu anonymisieren.

Da diese Gesprache Grundlage fur die Entstehung des Untersuchungsbogens
waren, war mir wichtig, méglichst unterschiedliche Erfahrungen zusammenzutragen.

Ich habe mich daher darum bemiht, dass in der Stichprobe berichtet wird jeweils
uber mindestens
e einjungeres und ein &lteres Kind,
ein Kind mit einem sehr kurzen und eins mit langerem Krankheitsverlauf,
ein Junge und ein Madchen,
ein Kind, das im Krankenhaus und eins, das zu Hause gestorben ist,
ein Kind, mit dem Uber den bevorstehenden eigenen Tod gesprochen wurde,
e eins mit dem darlber nicht gesprochen wurde.

Die Kinder, uber die in den Gesprachen berichtet wird, habe ich in der Reihenfolge
abgebildet, wie ich die Gesprache geflihrt habe. Aus Griinden der Anonymitat habe
ich die Namen der Kinder verandert.

Name des Kindes |Krankheit des Kindes | Alter des Kindes als Dauer der

es starb Krankheit
Niclas Sarkom 9 Jahre 1,5 Jahre
Jan Leukéamie 11 Jahre 1,5 Jahre
Tom Gehirntumor 4 Jahre 9 Monate
Katharina B-Cell-Lymphom 10 Jahre 10 Monate
Marcel Leukamie 21 Jahre 6 Wochen

4.2. Durchfihrung und Bearbeitunqg der Gespréche

Die Gesprache wurden mit Einverstandnis meiner Gesprachspartnerinnen mit dem
Tonband aufgezeichnet. In allen Féllen entstand ein sehr offenes und vertrautes
Gesprachsklima.

Die Gesprachsdauer war unterschiedlich: Das kirzeste Gesprach dauerte 1,5
Stunden, das langste 4,5 Stunden.

In einem Gesprach bat meine Gesprachspartnerin zwischendurch um Pausen, in vier
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von funf Gesprachen haben wir, nachdem das Tonband ausgestellt war, noch weiter
gesprochen. Das empfand ich nur zu nattrlich, da sich mein Forschungsthema ja auf
einen relativ engen Zeitraum der Erkrankung bezieht und wir hinterher z. B. noch
Uber unsere lebenden Kinder gesprochen haben.

Von jedem Gesprach wurden Transkripte erstellt. Beim Schreiben hat mich eine
Studentin unterstitzt. Da es mir auf keine sprachanalytische Auswertung ankam,
habe ich die gesprochenen Texte durch Herausnehmen von Fullwdrtern und
Denklauten sprachlich geglattet und damit die Lesbarkeit erhéht.

Um meinen Gesprachspartnerinnen die versprochene Anonymitat zu gewahrleisten,
habe ich samtliche Namen der Familienangehérigen verandert. Des weiteren habe
ich alle namentlich genannten behandelnden Arzte/Arztinnen unabh&ngig vom
wahren Geschlecht in der mannlichen Form aufgefihrt, den Namen auf den
Anfangsbuchstaben gekirzt und den akademischen Titel fur alle gleich mit Dr.
gewahlt. Krankenpflege- und Betreuungspersonen habe ich ebenfalls nur mit dem
Anfangsbuchstaben benannt.

Im nachsten Schritt habe ich die Transkripte systematisch zusammengefasst, ein
sogenanntes ,Verdichtungsprotokoll“ angefertigt. Zu diesem Zweck habe ich den
chronologischen Ablauf der Gesprache verlassen und stattdessen die
Gesprachsinhalte Themenbereichen zugeordnet. Der besseren Ubersicht halber
habe ich von jedem Gesprach eine zuséatzliche Gliederung angefertigt.

Die bearbeiteten Gesprache (Verdichtungsprotokolle) habe ich meinen jeweiligen
Gesprachspartnerinnen in zweifacher Ausfiihrung zugesandt mit der Bitte, zu prifen,
ob sie sich richtig wiedergegeben fihlen. Ein Verdichtungsprotokoll war zum
Behalten, das andere, um gewinschte Korrekturen oder Hinzufigungen
vorzunehmen wund mir zurick zu senden. In zwei Fallen haben meine
Gesprachspartnerinnen an einzelnen ihrer Formulierungen leichte Veranderungen
vorgenommen. Marcels Mutter bat darum, das Geschlecht der behandelnden
Arzte/Arztinnen nicht zu anonymisieren. Dem bin ich gerne nachgekommen.

Diese Art der kommunikativen Validierung war mir sehr wichtig und war zudem noch

einmal Gelegenheit, Uberprifen zu lassen, ob meine Gesprachspartnerinnen sich
genugend ,unkenntlich“ gemacht fuhlten.
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4.3. Brief an meine Gesprachspartnerinnen

Zwecks Uberpriifung, ob meine Gesprachspartnerinnen mit dem von mir erstellten
Verdichtungsprotokoll einverstanden sind, habe ich ihnen folgenden Brief zugesandt:

Liebe Frau ...,

hier kommt das sog. ,Verdichtungsprotokoll* (die Zusammenfassung) von unserem
Gesprach. Ich habe lhnen zwei Exemplare gesandt, damit Sie mir eins wieder
zuriickschicken konnen, falls Sie Anderungen vornehmen mdchten. Dafir konnten
Sie dann auch den Rickumschlag verwenden.

Ich habe den Inhalt des Gespréachs so wiedergegeben, wie er in der Aufzeichnung
festgehalten ist. Lediglich an einigen Stellen habe ich zu Gunsten der besseren
Lesbarkeit den Satz leicht umgestellt und sprachlich gegléattet. Dariber hinaus habe
ich inhaltlich Zusammengehoriges zusammengefliigt und in eine Reihenfolge
gebracht. Durch Uberschriften liber einzelne Gesprachspassagen ist eine Struktur
entstanden. Bitte achten Sie beim Lesen darauf, ob Sie sich richtig wiedergegeben
fuhlen. Falls dies an einzelnen Stellen nicht so sein sollte, kennzeichnen Sie diese
doch direkt im Text, gerne auch mit einem konkreten Anderungsvorschlag.

Wie ich in unserem personlichen Gesprach schon zusagte, habe ich Ihre Namen
anonymisiert. Die Namen der behandelnden Arzte, bzw. betreuenden Personen,
habe ich nach dem Anfangsbuchstaben gekirzt und alle in der mannlichen Form
aufgenommen. Bitte prufen Sie auch hier, ob ich Sie genltigend unkenntlich gemacht
habe, da die Berichte in der Doktorarbeit erscheinen. Ich mdchte Ihnen auf jeden Fall
noch einmal danken fur lhre Offenheit, Uber dieses schmerzliche Thema zu
sprechen.

Inzwischen habe ich alle Interviews gefuhrt. Aus diesem Erfahrungsschatz ist ein
Untersuchungsbogen entstanden, den ich momentan an Eltern verschicke.

Ich hoffe, dass unsere Erfahrungen dazu beitragen, die Behandlung, Betreuung und
Begleitung lebensbedrohlich erkrankter Kinder (weiter) zu verbessern und andere
akut betroffene Familien davon profitieren kdnnen.

Herzliche Grif3e,
Annette Niebers 31. Mai 2005
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4.4. Die Verdichtungsprotokolle

Im Folgenden stelle ich die von mir geflihrten und bearbeiteten Gesprache dar. Zur
Einfihrung gebe ich jeweils Informationen Uber das verstorbene Kind und seine
Familie. Daruber hinaus beschreibe ich, wie ich Kontakt zu meiner
Gesprachspartnerin bekommen habe und wie ich das Gesprach atmosphérisch
erlebt habe.

Es folgt eine inhaltliche Gliederung , die ich fur jedes Gesprach erstellt habe, der sich
dann das Verdichtungsprotokoll anschlief3t.

4.4.1. Das Gesprach mit Niclas Mutter

Information Uber das verstorbene Kind und seine Familie

Niclas ist acht Jahre, als er an einem Sarkom erkrankt. Insgesamt ist Niclas
anderthalb Jahre krank, davon ein halbes Jahr "tumorfrei”. Mit neuneinhalb Jahren
stirbt Niclas 1999 zu Hause.

Die Familie lebt zusammen.
Beruf der Mutter: PTA (pharmazeutisch-technische Assistentin)
Beruf des Vaters: Sonderpadagoge

Geschwister: ein jungerer Bruder, Hannes (jetzt zwolf Jahre alt)
eine jungere Schwester, Luisa (jetzt zehn Jahre alt)

Niclas Mutter habe ich auf einem Seminar der verwaisten Eltern kennen gelernt,
welches die Uberlebenden Geschwister in den Mittelpunkt stellte. Jetzt, zwei Jahre
spater, rief ich sie an. Sie sagte einem Interview sofort zu. Wir verabredeten uns bei
mir und sprachen uber vier Stunden. Niclas Mutter hatte Fotos dabei. Neben dem
Interview ging es auch um unser gemeinsames Seminar und unsere lebenden
Kinder. Die Atmosphére war sehr vertraut und emotional.
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Das Verdichtungsprotokoll

Die Ersterkrankung
Wie alles begann

Nachdem Niclas zu Hause tuber Schmerzen geklagt hatte, sind seine Eltern mit ihm
zunachst mit Verdacht auf Lungenentziindung ins AK Heidberg gekommen.

"Am Nachmittag darauf klingelte dann das Telefon: 'lhr Sohn muss verlegt werden.’
Dann ist Stefan schnell wieder zum Heidberg hingefahren, um ihn bei der Verlegung
zu begleiten. Konnte dann aber auch nicht mit im Krankenwagen dabei bleiben,
sondern musste im Auto hinterher gondeln, damit er auch wieder zurtick kommt.
Dann ist Niclas in Eppendorf auf die Onkologie eingewiesen worden."

Was Niclas wusste

"Naja, er wusste, er hat irgendwie was, was keine Lungenentziindung ist, und was
'ne schwere Krankheit ist."

Das erste Gesprach mit den Eltern

Die erste Nacht konnte Ulrike bei Niclas auf Station bleiben. Am nachsten Tag fand
das erste Gesprach uber die Erkrankung statt.

"Und dann hatten die irgendwie rausgekriegt, es ist ein gro3er Tumor bei Niclas, der
die ganze Lunge verdrangt hat, die eine. Man wisste aber noch nicht, was es genau
sei. Jedenfalls irgendein Sarkom. Das sagte uns naturlich gar nichts. Ja und dann
hat man uns geschildert, was da wohl jetzt ungefahr zu erwarten ist an Behandlung.
Man versucht, mit Chemo den Tumor klein zu machen. Dann wirde man versuchen,
den zu operieren, und dass man dann mit Bestrahlung sozusagen die Behandlung
abschlief3t."

Die Behandlung lauft an

"Ja, und dann ging langsam diese Maschinerie los. Dann musste eine Biopsie
gemacht werden, dann musste man rauskriegen, was ist es jetzt eigentlich genau flr
ein Tumor? Die haben ihn ziemlich sofort an die Chemo angeschlossen."

Die erste Phase der Behandlung mit Chemotherapie dauerte ca. ein halbes Jahr. Der
Tumor sprach nicht so gut auf die Behandlung an wie erwartet. Er hatte sich zwar
zuruckgebildet, aber nicht in dem Mal3e, wie man gehofft hatte.

Die Frage nach den Chancen fir Niclas

"Das war naturlich so eine Frage. Ich weil3, dass Stefan gerne Prozentzahlen gehort
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hatte, und dass sie sich darauf nicht so gerne eingelassen haben. Aber eine
Prognose konnte man so frih tberhaupt noch nicht geben. Aber sie haben schon
gesagt, das kommt darauf an, wie's jetzt weitergeht. Ob der Tumor auf die
Behandlung anspricht oder nicht. Und dass es eben schon sehr weit fortgeschritten
ist. Das hatten sie auch gesagt. Also der war schon recht gro3. Aber jetzt irgendwie
so eine Einordnung in diese Klassen, I, Il, lll oder irgendwelche Stadien, also so
detailliert meine ich nicht, dass sie uns da aufgeklart hatten. Wollten wir aber auch
gar nicht in dem Mal3e wissen. Wir hatten ja in dem Moment genug damit zu tun, erst
mal zu verstehen, was heil3t das jetzt eigentlich? Krebs, das wusste man natdrlich,
das ist 'ne lebensbedrohliche Krankheit. Wussten wir auch sehr genau, weil mein
Vater auch erkrankt war. Das Krankheitsbild 'Krebs' als immer noch
lebensbedrohliche Krankheit. Aber viel mehr wussten wir dann auch nicht dariber.
Ja, das waren die Anfange ..."

"Und alle Zahlen nitzen einem nichts. Aber ich weil3 noch, dass es zwischen uns
auch immer heil3e Diskussionen gegeben hat. 'Es gibt auch Chancen, im Lotto zu
gewinnen. Es nitzt mir nichts. Entweder ich gewinne, oder ich gewinne nicht. Also
fur mich stehen die Chancen 1 : 1'. Das war unsere Diskussion."

Das Aufklarungsgesprach vor der Operation

"Dann haben sie Niclas operiert, das war schrecklich, dieses Aufklarungsgesprach
(vorab) mit Dr. L. Allein, wie der uns begruf3t hat: 'Wissen Sie eigentlich, dass man
heutzutage an der Operation sterben kann?* (Ulrike ringt um Fassung)

"Erst mal wusste ich Gberhaupt nicht, worum's ihm da ging. Spéater hab ich gedacht,
das war, wie Chirurgen nun mal so sind, die kdnnen nur mit betdubtem Material
umgehen. Und da war er vielleicht ganz gut, das hoff ich jedenfalls, dass der sein
'Handwerk' in Anfihrungsstrichen, namlich die Operation, gut kann. Das kann ich ja
alles gar nicht beurteilen. Das weil3 ich nicht. Aber dieses Elterngesprach, was der
mit uns gefuhrt hat, war unter aller Kanone."

"Das war der absolute Hammer fir uns. Diese Begruf3ung. Ich glaube, der hatte gar
nicht 'Guten Tag' gesagt, der hatte uns auch nichts gefragt, hatte sich nicht weiter
vorgestellt oder sonst irgendwas. Wir wussten ja, wo wir hin mussten, also brauchte
er sich auch nicht groRartig vorzustellen. Und Niclas hat er sich auch nicht
vorgestellt. Also muss Niclas auch irgendwie dabei gewesen sein."”

"Und dann schilderte er uns, was er da machen muss. Also den OP-Ablauf. Das ist ja
klar. Und dann haben wir auch eingewilligt, weil wir ja gar keine Alternative hatten.
Das gab ja gar keine Alternative dazu, diesen Tumor zu entfernen."

Die Operation und Bestrahlung
"Man wusste nicht, welche Verhaltnisse man innerhalb des Tumors antreffen wirde.
Ob der sich vollstandig entfernen lasst. Das konnte man vorher nicht sagen. Und wir

sind dann in der Nahe in so einer Kneipe gewesen in der Zeit, weil wir nicht vor dem
OP sitzen wollten. Hatten die dann auch gesagt: 'Gehen Sie woanders hin." Wir sind
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dann nach drei Stunden zurtick. Und die freudige Nachricht war, Niclas lebte noch,
Gott sein Dank! Naja, das war schon ziemlich heftig anzusehen, wie Niclas da lag
und der Schlauch aus ihm rauskam, die Drainage. Aber es ging ihm ganz gut, und
der Tumor konnte entfernt werden, aber es hatte irgendwie 'ne Einblutung gegeben
(holt tief Luft). Ja, dann hat man eben weiter gemacht. Dann kam gleich die
Bestrahlung. Ja."

»Wir dachten, der Tumor ist weg."

"Ja. Also nach dieser ersten Behandlungsphase war nichts mehr zu sehen. War
nichts mehr zu finden und nichts mehr zu sehen. Wir dachten, der Tumor ist weg. Es
ist nattrlich klar, wenn man dann da rausgeht, muss man ja auch regelmalig zur
Kontrolle. Es ist ganz klar, dass alle firchten, dass das wieder wachst. Weil man ja
nicht mit 100%iger Sicherheit sagen kann, dass keine einzige Krebszelle mehr da ist,
die irgendwie aktiv ist. Man findet nur nichts mehr. Und nachdem diese erste
Behandlungsphase abgeschlossen war, und von dem Tumor nichts mehr zu sehen
war, sagte Dr. J.: 'Jetzt sind die Heilungschancen gut.™

"Und dann waren wir zur Kur in Tannheim. Und dort hat ein Arzt, den ich ganz toll
fand, mich dartber aufgeklart - ich weil3 gar nicht, ob Stefan dabei war - dass es bei
diesem Sarkom eine ganz schlechte Prozentualangabe gibt."

Unser Motor war: ,Hier passiert was."

"Mir war ganz klar, das ist 'ne lebensbedrohliche Krankheit, mir war klar, das ist bei
Niclas ein ganz spates Stadium, so dass die Chancen nicht mehr so gut sind. Ich
mochte das aber nicht immer mit mir herumtragen oder nicht immer prasent haben,
das Wissen, dass diese Chemo eben nicht so angesprochen hat, wie sie sich das
erwinscht hatten. Dass das nichts Gutes hiel3, war mir klar. Aber das mochte ich gar
nicht so an die Oberflache lassen. Es war wichtig, dass man was tat, es war wichtig,
dass es weniger wurde, es war wichtig, dass das jetzt doch operabel war. Und ich
hatte nicht den Raum fir mich und die psychischen Mdglichkeiten, jetzt zu gucken:
Was ist, wenn das daneben geht? Wir haben alle unsere Hoffnungen darauf gesetzt,
dass was passiert. Das war unser Motor. 'Hier passiert was.' Ich hatte keinen Raum
dafir, mich um dieses Wissen zu kimmern: 'Das Risiko ist hoch, was ist, wenn das
jetzt nicht klappt? Was ist, wenn? Was machen wir dann?' Daflr war gar kein Raum.
Aber ich wusste das sehr wohl. Ich hab auch die Hinweise der Arzte verstanden, die
sagten: 'Es geht jetzt zurlick, es ist aber nicht so, wie wir uns das winschen.' Dass
sie den Tumor bei der Operation zwar komplett entfernen konnten, und dass es aber
'ne Einblutung gegeben hat, das war mir klar, dass das ein Risikofaktor ist im
Gegensatz zur kompletten Entfernung. Das hab ich alles sehr deutlich
wahrgenommen. Wahrend ich eben auch von Stefan weil3, dass er das nicht im
Verstand umgesetzt hat, was das bedeutet.”
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Der Ruckfall
Der unheilvolle Anruf

Niclas war ungefahr ein halbes Jahr tumorfrei. Bei einem der regelméaiigen
Kontrolltermine wurde eine CT (Computertomographie) gemacht.

"Die Arzte haben zu mir nichts gesagt. Ich weiR noch, wie wir da in den Fluren salzen
und dann wurde diese Aufnahme gemacht. Ich fragte, ob die was sehen kénnen oder
so, und dann haben sie irgendwie so 'ne Ausweichantwort gegeben. Ich weil3 gar
nicht mehr, welche Antwort sie mir gegeben haben, aber sie wollten nichts dariber
sagen. Es ist mir aber in dem Moment nicht sofort klar gewesen: 'Aha, sie haben was
gefunden." Man wollte nicht mit mir dariber reden. Das war irgendwie so eine
Antwort, die ich erst mal so hingenommen hab‘. Dann sind wir in die Ambulanz, die
hatten aber die Befunde auch noch nicht. Dann sind wir erst mal nach Hause. Ja,
und dann klingelte irgendwann das Telefon und Dr. F. war dran. Meine Eltern waren
gerade zu Besuch. Wir salR3en alle am Kaffeetisch. Und in dem Moment als Dr. F.
dran war, da wusste man schon: 'Aha, das ist jetzt nicht irgendwie: Wir haben noch
was vergessen. Wir brauchen noch eine Urinprobe von euch’, sondern mir war's klar.
Und dann sagte er, sie hatten eben im CT was gefunden. Es ware ein Rezidiv. Und
ich sagte dann: 'Ja, dann geht der ganze Kram wieder von vorne los.™

Niclas wird Uber das Rezidiv informiert

"Ich weil3, dass wir ihn informiert haben. Ganz klar, wir mussten ja wieder in die
Klinik. Warum mussten wir wieder hin? Warum geht alles wieder von vorne los? Da
haben wir mit ihm dartber gesprochen. Aber wie das gewesen ist, kann ich jetzt
ehrlich gesagt nicht mehr sagen. Er hat es jedenfalls hingenommen."

"Wir hatten noch Zeit (bis wir ins Krankenhaus mussten), das weil3 ich noch, weil wir
namlich gesagt haben: 'Diese Zeit nutzen wir." Stefan war mit Niclas noch mal im
Schwimmbad. Also es war Klar, er kriegt wieder einen Katheter und er kann nicht
mehr ins Schwimmbad. Und deswegen wusste er natirlich auch, warum wir
schwimmen gehen.”

Die zweite Therapiephase - Die Mdglichkeiten werden weniger

Niclas musste wieder ein Katheter einoperiert werden, um die erneute
Chemotherapie verabreichen zu konnen. Auf die Therapie hat der Tumor nicht
reagiert.

"Erst mal hat man das Mittel umgestellt. Ein anderes ausprobiert. Dass das kein
gutes Zeichen war, das war mir auch klar. Immer so, dass sie natlrlich gesagt
haben: 'Frau K., es hat nicht geholfen. Hat nicht angeschlagen.’" Dann wusste ich
schon, was die Stunde geschlagen hat. 'Jetzt haben wir noch die und die
Moglichkeiten.' Es wurden immer weniger."
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Uneinigkeit Gber das weitere Vorgehen

Ich frage Ulrike, ob es einen Punkt gab, wo man gesagt hat: 'Wir kénnen nichts mehr
fur Niclas tun.'.

"Also das gab's schon. Aber es gab verschiedene Auffassungen dartber. Also erst
fing man an mit einer Chemo. Das wirkte nicht. Dann stellte man die Mittel um, ich
weil3 jetzt auch die Namen nicht mehr. Damals konnte man das alles so abspulen.
Das nachste Mittel wirkte nicht besser als das erste. Es war zwar schén, es hatte
keine Nebenwirkungen, aber es hatte leider auch keine Wirkung. Das war dann nicht
mehr so ewig lange alles. Ende April, irgendwie so. Es war warm drauf3en. Dann hat
man noch versucht, so eine Stammzellen-Therapie zu machen. Da waren wir auch
noch mal im Krankenhaus. Das hat auch nicht geklappt. Und dann war der Zeitpunkt,
wo Dr. G. und Dr. J. schon gesagt haben, sie wirden nicht mehr grof3artig was
versuchen.”

"Dieses komische Gesprach fand in der Ambulanz statt. Also das war kein gut
vorbereitetes Gesprach, an das erinnere ich mich nicht mehr so ganz genau. Ich hab'
so 'n Bild vorm Auge, dass in der Ambulanz nichts mehr los war, und dass Dr. G. da
war, und wir uns in dem Warteraum kurz getroffen haben. Und so fast im
Vorbeigehen hat er mich noch mal darauf angesprochen. Aber das war das, wonach
mir so klargeworden ist, 'Aha, die haben eigentlich die Hoffnung schon aufgegeben.
Die wirden jetzt aufhéren, irgendwas zu machen.™

"Aber Dr. K. hat uns immer noch Hoffnung gemacht, wollte sich noch weiter
informieren und noch mal Uberlegen, ob man diese Hyperthermie machen koénnte.
Und wollte sich noch mal informieren Uber dieses oder jenes, wéhrend Dr. G. und Dr.
J. schon sagten: 'Nee', sie wirden jetzt nichts mehr machen. Also es gab nicht ein
Gesprach, wo man jetzt gesagt hatte: 'Ja, wir sind uns jetzt einig. Da ist nichts mehr
zu wollen.™

"Wir haben uns dann Dr. K. zugewandt, weil er uns noch Hoffnung gegeben hat.
Vorher haben wir ihn nur selten gesehen. Er war nicht unser behandelnder Arzt. Er
war aber der einzige, der jetzt noch gesucht hat.”

Es ist nichts mehr zu machen

Die Moglichkeit, Niclas mittels einer Hyperthermie noch zu helfen, musste
ausgeschlossen werden.

"Wir waren in der Ambulanz. Niclas sal3 da auf dem Bett in diesem grol3en Raum.
Und dann kam Dr. F. und meinte, er misse mit mir sprechen. Und ich weil3 nicht
mehr genau, ob er Niclas gefragt hat, ob er dabei sein will oder nicht. Ich glaub, er
hat ihn gefragt, ob er mitmachen will oder nicht. Und dann hat Niclas gesagt: ‘Nee,
das macht Mama schon.' Und dann sind wir ins Nebenzimmer gegangen, dann war
es eben... (weint). Und dann hat er eben erklart, dass nichts mehr zu machen ist. "Wir
haben keine Mittel mehr, die wir noch anwenden kénnen.™
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Niclas erfragt die Wahrheit

“Niclas war schon relativ schwach und bewaltigte den Weg von diesem Gebaude zu
unserem Auto nicht mehr. Und dann hab ich ihn immer Huckepack genommen
(weint). Wir gingen raus, und ich hatte ihn wieder Huckepack, und dann fragte er:
'‘Was wollte Dr. F. eigentlich von dir?" Und dann hab ich ihm das so gesagt: 'Es gibt
jetzt keine Medikamente mehr, die dir noch helfen." Niclas hat nicht viel dazu gesagt.
Und hat auf dem Ruckweg dann geschlafen. Das hat er sonst nie gemacht. Ach ja, er
hat gesagt, 'Ich will mich aber nicht von euch trennen.' Das war das einzige Mal, dass
wir driiber gesprochen haben."

Tabuthema: Behandlung beenden

"Also jetzt aktiv zu sagen: 'Nee, keine Behandlung.’, das kam flr uns nicht in Frage.
Auch als wir wussten, es gibt verstandesgemald oder rational betrachtet eigentlich
keinen Weg, der jetzt halbwegs wirkungsversprechend ist, haben wir trotzdem immer
noch gehofft auf Spontanheilung.”

"Ich hab aber z.B. auch mit anderen Eltern gesprochen, die andere Auffassungen
hatten. Ich weil3 von einem Elternpaar, das sich sehr frih vorher schon Gedanken
gemacht haben. Und die gerade diesen Irrweg 'Behandeln bis zuletzt' oder wie man
das nennen will, von vornherein ausgeschlossen haben. Und die gesagt haben,
dieses Vollpumpen mit Chemie - das Kind hatte Leukadmie - also wenn es dann
irgendwann keine Chance mehr gibt, das mochten sie nicht immer machen. Damit
mdchten sie irgendwann aufhdren. Obwohl die noch lange vom Rezidiv entfernt
waren."

"Die Behandlung abzubrechen, war ein absolutes Tabu-Thema fir uns (weint beim
Sprechen). Weil das unvorstellbar war, dass unser Kind sterben wirde. Also dass es
wirklich sterben wirde. Diese Bedrohung und das Risiko war von vorneherein Klar,
das war aber trotzdem meilenweit entfernt davon, dass unser Kind stirbt."

Niclas hat bis zum Schluss um jeden Atemzug gekampft

"Wir haben dann auch noch 'n Weg zu so einem Heiler gesucht. Also wir waren noch
bei Dr. E., das ist jemand, der 'ne Misteltherapie macht. Alles noch in den letzten
Wochen. Das war auch was, was Niclas mitgetragen hat und unbedingt wollte. Im
Gegensatz zur ersten Therapiephase war Niclas ganz doll hinter der Therapie her.
Es hat nie wieder 'ne Auseinandersetzung gegeben von wegen: 'Ich will nicht in die
Klinik." Ich musste immer noch Granozyte spritzen und auch diese Misteltherapie.
Und das war natirlich eine Uberwindung fir uns beide. Fir Niclas, sich pieksen zu
lassen und fur mich, das zu tun. Und da gab's z.B. auch mal so' ne Situation, wo ich
dann gesagt hab: 'Niclas, wenn du das nicht méchtest, ich mach es nicht.' 'Doch, ich
will." Er wollte, dass da noch was unternommen wird. Egal was. Auch wenn's ihn
geschmerzt hat. 'Mach das!™
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Die letzten Wochen bis zum Tod
Das Thema Sterben steht im Raum

"Es gab auf jeden Fall immer diese Sorge von denen (den Arzten in der Klinik), wir
wirden Niclas nicht gentigend vorbereiten. Es gab mal irgendwie so 'n Gesprach:
'Sie miUssen mal mit Niclas sprechen!" Das war aber total schwierig. Ich weil3 nicht
mehr, wie das im Einzelnen zustande gekommen ist, aber ich weif3 noch, mit Dr. G.
hatte ich dann irgendwann ein Gesprach: 'Wie macht man das eigentlich?' Und: 'Ich
kann doch nicht meinem Kind sagen: 'Hier, du wirst sterben’, kbnnen wir mal dartber
reden?' Und dann sagte er, und das habe ich dann auch versucht, man kann ja z.B.
noch mal so in der Art 'Gibt es 'n grol3en Wunsch von dir? Willst du noch 'n grof3en
Wunsch erflllt haben?' fragen. So in der Art. So jetzt heute, aus heutiger Sicht klingt
es fur mich, also Niclas war ja nicht auf'n Kopf gefallen, der wusste also genau,
worum es da geht. Ich hab ihn dann gefragt: 'Gibt's noch einen Wunsch, den wir dir
erfullen kbnnen?' 'Nee, hab' ich nicht', hat er geantwortet. Mehr nicht."

Wer kiimmert sich um die Kaninchen?

"Ja, da gab's Ubrigens eine Situation, die ich gerne riickgangig machen wirde. Wo
ich mich nicht gut verhalten hab. Niclas winschte sich Kaninchen, und ich bin
jemand, der sich ganz schlecht um Tiere kimmert. Und wusste das eben auch von
mir und wollte keine Tiere. Und als ich ihn dann gefragt habe, in dieser Diskussion
um diesen Kaninchenwunsch 'Wer soll sich denn darum kimmern, wenn du nicht
mehr da bist?' Ich war auch entnervt. Und dann ist mir das irgendwann
rausgerutscht. Das war ganz schlecht. Ubel. Das wusste Niclas natiirlich auch nicht
zu beantworten. Was sollte er darauf sagen? Er hat sich dann irgendwie
abgewendet.”

Zwei Tage vor Niclas' Tod hat der Vater mit den beiden Geschwistern noch ein
Kaninchen gekauft.

"Und als die mit dem Kaninchen wiederkamen, war Niclas schon so geschwécht,
dass er seine Freude gar nicht mehr so zeigen konnte. Er hat denen dann auch noch
Namen gegeben und hat sich dann nachher auch noch mal damit beschaftigt. Wir
waren irgendwie so 'Hach, jetzt haben wir ihm noch einen Wunsch erflllt"', so
ungefahr."

Niclas zieht sich zuriick

"Er wollte in den letzten ein, zwei Wochen auch seine besten Freunde nicht mehr
sehen. Seine besten Freunde waren seine Cousins, die waren nicht vor Ort. Er wollte
aber auch zu seinen Freunden aus der Nachbarschaft keinen Kontakt mehr. Die
waren schon auch noch manchmal da und haben mal an der Tur geklingelt oder so.
Die wollte er nicht mehr sehen. Er hat sich zurtickgezogen. Wir haben immer noch
mal versucht: 'Ach lass uns doch mal Steffen einladen oder..." Nee, das wollte er
nicht. Die einzigen, die er noch akzeptiert hat, das waren meine Eltern, und die sind
auch am Sterbetag noch mal da gewesen."
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Niclas erlebt, wie seine Eltern sich auf sein Sterben vorbereiten

Der Vater:

"Wenige Tage, bevor Niclas dann wirklich gestorben ist, war Stefan derjenige, der
gesagt hat: 'Wir missen uns jetzt drum kiimmern, was macht man eigentlich, wenn
jemand tot ist? Wo bleibt der? Wie kommt man an ein Beerdigungsinstitut? Woher
weild man, welches angesagt ist oder nicht angesagt?' Und er ist dann zum Pastor
gegangen. Wir haben gesagt: 'So, jetzt mussen wir das in Angriff nehmen. Jetzt ist
es so, jetzt kann es nicht mehr furchtbar lange dauern.' Ich konnte das aber nicht. Ich
hab immer gesagt (weint): 'Solang mein Kind noch lebt, werd ich niemals tber seine
Beerdigung reden.' Da ist er zum Pastor gegangen bei uns, der hat vielleicht am
ehesten Erfahrung, Ideen, was weil3 ich was. Und wir haben sonst tberhaupt keinen
Kontakt zu dem Pastor gehabt. Der hat sich das angehdrt, und hat auch angeboten,
wenn Niclas noch mal ein Gesprach mit ihm haben wollte, dass er das haben kénnen
wirde. Und das war z.B. auch noch mal so 'n Anlass, dariiber zu sprechen. Stefan
kam vom Pastor wieder und sagte dann: 'Du, ich war beim Pastor, und der hat
gesagt, wenn du Fragen zu Gott hast, (weint) dann kannst du noch mal mit ihm
sprechen.’ Und dann hat Niclas ganz klar gesagt - was mich total verwundert hat,
weil wir Gberhaupt nicht christlich engagiert sind oder so - : ‘Ich glaub an Gott, aber
Fragen hab ich keine!"

Die Mutter:

"Und ich bin dann zu Frau L. (der Psychologin des Krankenhauses), das war freitags,
glaub' ich. Sonntags starb Niclas dann. Da wollte er mich nicht weglassen. Ich
musste und wollte raus, und ich hab ihm gesagt, dass ich mit Frau L. sprechen will,
glaub ich. Ich bin nicht ganz sicher. Er wollte mich nicht gehen lassen. Und da hab
ich dann gesagt, dass er sich darauf verlassen kann, auch wenn ich nicht da bin
korperlich, dass ich doch immer ein Stick - wie hab ich mich ausgedriickt? Ich weil3
nicht mehr genau. - Aber dass ich in Gedanken immer bei ihm bin. Und irgendwie ein
Teil von mir immer bei ihm ist. Tja, und dann durfte ich zu Frau L. Und dann hat sie
dann ihrerseits darauf geachtet, dass ich nicht allzu lange dableibe. Im Nachhinein
denke ich mal, dass sie schon die Beflrchtung hatte oder gesehen hat: 'Aha, Niclas
bemerkts irgendwie, dass es nicht mehr ewig dauern wird.', und dass ich deshalb
nicht weggehen durfte. In erster Linie war es, glaub ich, fir mich hilfreich, noch mal
rauszukommen von zu Hause und Uberhaupt noch mal ein Gesprach zu fuhren."

Die Geschwister werden informiert

Die Krankenhauspsychologin hat Ulrike Blcher mitgegeben, als Anlass, mit den
Kindern zu sprechen.

"So ein grol3es, Uber Schmetterlingsverwandlung. So als Anlass. Ja, und dann hab
ich noch an diesem Freitagabend mit meinen Kindern gesprochen. Daran erinnert
sich Hannes auch noch. Die Kinder lagen im Bett, die haben ein Etagenbett. Unten
liegt Luisa, oben liegt Hannes, und ich musste nun irgendwie dieses Gesprach
fuhren, dass Niclas nicht mehr lange leben wirde, und dass wir ihn zu Hause
sterben lassen wollen. Und das war, genau, Frau L. sagte: 'Sie mussen sich darauf
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vorbereiten, dass der Tod ganz viele Gesichter haben kann. Und das kann auch
schrecklich sein. Und da missen Sie in irgendeiner Form ihre Kinder drauf
vorbereiten.' (seufzt tief). Dartber hatte ich mir keine Gedanken gemacht. Wie wirde
der Moment aussehen? Es war eben so, dass Niclas ersticken misste. Und da hat
sie mich noch mal drauf aufmerksam gemacht, dass es auch ganz firchterliche
Bilder geben konnte. Dartber hab ich mit den Kindern nicht gesprochen. Ich fing an
zu reden, dann musste ich weinen und Hannes hat es so aufgefasst, als wirde ich
lachen. Also, das war so 'n Schluchzen irgendwie, das muss sehr bizarr gewesen
sein fur die Kinder. Und dann meinte er: 'Lachst du, oder weinst du?' oder: 'Warum
lachst du?' Dann war Klar, ich lache nicht. Ja, und dann hab ich's ihnen auch ziemlich
deutlich gesagt: 'Es ist so, dass Niclas bald sterben wird." Sie haben gefragt: 'Warum
denn?' Naja warum? 'Weil der Krebs eben so grofl3 wird, dass der Kdrper nicht mehr
weiterleben kann." So irgendwie in der Art hab ich das gesagt, der Tumor, nicht der
Krebs. Krebs ist ja so 'n schreckliches Wort."

Niclas' letzte Tage

"Das war so 'ne komische Zeit, wenn einem gesagt wird: 'Jetzt ist nichts mehr zu
machen.', und man wartet darauf, dass das Kind stirbt. Damit konnten wir ja auch
nicht umgehen. Klar, was macht man da? 'Dann versuchen wir noch mal, was
Schones zu machen.' So wie es eigentlich nach der Rezidiv-Nachricht auch schon
war. 'Jetzt machen wir noch mal was Schénes." Aber, na gut, da hat man ja noch
gehofft, jetzt kann er noch was weil3 ich wie lange leben mit Chemo-Therapie. Was
passiert, wenn ein Rezidiv kommt, dariber waren wir schon aufgeklart worden."

"Wir haben irgendwann die Schmerztherapie angefangen, und Niclas wurde immer
schwacher, sein Bewegungsradius wurde immer kleiner. Er hat die
unwahrscheinliche Fahigkeit gehabt, sich immer noch etwas zu suchen, woran er
Freude hatte. Seine Welt waren Legos, Legotechnik. Haben wir jetzt gerade
verschenkt an seinen Cousin. Er hat in den letzten Tagen vor seinem Tod noch
gelernt, so eine Papierlaterne zu falten, das ist ja auch relativ kompliziert. Die haben
wir auch immer noch."

"Seine Kreise wurden immer enger, und es wurde immer deutlicher, es kann jetzt
vielleicht noch Wochen dauern, vielleicht auch wenige Monate, aber nicht mehr ewig.
Es kann jetzt keine Jahre mehr dauern, wahrscheinlich auch kein ganzes Jahr mehr.
Irgendwie engte sich das immer mehr ein. Und dann gab's 'ne Einblutung. Wir
mussten dann ins Krankenhaus. Wir kriegten zum allerersten Mal ein Einzelzimmer.
Das wurde mir auch erst als wir wieder zu Hause waren klar, warum wir dieses
Einzelzimmer gekriegt haben. Weil die gedacht haben, wir kommen da nicht mehr
raus. Diese Blutung stoppte dann aber irgendwann und verklebte, und es war gut.
Weil er dann wieder Luft kriegen konnte. Wir kriegten dann ein Sauerstoffgerat mit
nach Hause, das brauchte er aber ganz lange Zeit nicht."

Die hausliche Krankenschwester ist Giberfordert

"Ich wusste, jetzt muss geregelt werden, dass Niclas zu Hause stirbt. Das war vorher
schon mal Thema. Das erinnere ich jetzt wieder, genau, dieses: 'Wie regeln wir
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das?'. Wir wussten irgendwie genau, wir wollten nicht, dass er im Krankenhaus stirbt,
wenn sich das irgendwie vermeiden lasst. Wir wollten, dass das zu Hause passiert.
Dr. F. hatte relativ friih zu mir gesagt: 'Jetzt missten wir uns mal mit der hauslichen
Krankenpflege in Verbindung setzen.' Und ich sagte: 'Wieso? Niclas muss ja nicht
gepflegt werden. Was sollen wir mit 'ner hauslichen Krankenschwester?'. Das wollte
ich zu dem Zeitpunkt noch nicht. Zu dem Zeitpunkt war das fiir mich noch nicht
soweit. Das muss ungefahr im September gewesen sein. November ist er nachher
verstorben. Spéater waren wir dann damit einverstanden, Mitte Oktober, irgendwie so
was um den Dreh. Und dann hatten die keine. Wir mussten dann mit einer
Krankenschwester zusammenarbeiten, die mit so was uberhaupt keine Erfahrung
hatte. Die war nett, aber es hat sich nachher gezeigt, das war fur die das erste Mal,
die hat das noch weit schlechter ausgehalten als wir. Die ganze Situation. Also die
war damit Uberfordert. Das war, glaub ich, 'ne Woche bevor Niclas dann wirklich
gestorben ist. Die war dann ein paar Mal da. Das war o.k., weil ich konnte dann
inzwischen das Haus gar nicht mehr verlassen, obwohl Niclas bis auf die
Medikamentengabe immer noch gut drauf war. Und er bewegte sich noch selber. Wir
hatten dann einen Rollstuhl beantragt, den haben wir nur zwei Tage benutzt. Also
das spitzte sich irgendwie so zu. Der Tumor wuchs in einer affenartigen
Geschwindigkeit. Der ist so grol3 geworden, dass das Herz nicht mehr arbeiten
konnte und er den einen Lungenfligel verdrangt hat.”

Niclas stirbt

"Wir hatten vorher schon mal in der Klinik tGber den Sterbeprozess gesprochen, und
dass man ihm dann einen Cocktail geben kann mit Beruhigungsmitteln. Den anderen
Zusatz weild ich nicht mehr, damit es nicht zu so schweren Verkrampfungen kommt
und dergleichen. Das wurde ihm aber auch die Lebenszeit verkirzen. Und das hat
Dr. G. dann mit uns besprochen, als er noch mal bei uns war. Er stand so ein
bisschen entfernt von Niclas und hat leise, ganz leise mit uns gesprochen. Aber ich
weil3 nicht, ob er doch etwas mitbekommen hat. Weil er nie diesen Cocktail nehmen
wollte. Und ich vermute, dass er vielleicht doch etwas gehort hat. Irgendwann hat er
ihn dann doch genommen. Manchmal mach' ich mir Gedanken dariber, ob er dieses
Gesprach mitbekommen hat, an dieser Stelle oder vielleicht auch zu anderer Zeit.
Am Schluss hat Niclas dann Sauerstoff gebraucht, die letzten Stunden, und hatte
einen ganz flachen Atem. Und er hatte immer weniger Raum zum Atmen. Da haben
wir ihn dann immer mal wieder gefragt, ob er etwas braucht. Er hat es abgelehnt,
einfach abgelehnt. Und dann irgendwann hat er gesagt, 'Jetzt kannst du ihn mir
geben.' Da hatte ich einfach gerne jemanden gehabt von der hauslichen
Kinderkrankenpflege. Wir hatten diese unerfahrene Schwester, die konnte ihn nicht
unterstutzen, die konnte uns nicht unterstitzen. Niclas war unten in der Stube, und
immer einer von uns saf3 mit Niclas auf'm Sofa. Und ich war gerade Tee trinken, und
dann sagte Niclas irgendwann ‘Ich will jetzt schlafen." Und dann hat ihm diese Frau,
diesen Cocktail Uber den Katheter gegeben. Sie hétte doch sagen kénnen: 'Kommt
doch mal bitte und sagt ihm Gute Nacht." Aber sie hat es gar nicht verstanden. Und
sie hat gar nichts gesagt zu uns. Ich bin dann wohl bei Niclas gewesen, aber ich
hatte einfach gedacht, jemand mit Erfahrung, der hatte das anders geregelt. Der
hatte gewusst, was er tut, und diese Frau hat ihm einfach den Cocktail gegeben und
ist dann geflichtet aus der Wohnung. Fir sie war es die erste Situation, ein Kind in
so einer Situation zu pflegen. Tja. Und dadurch, dass die andern alle besetzt waren,
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ist das halt entstanden. Da hatte vielleicht irgendjemand anders uns einfach besser
unterstutzt. Wir sind dann ja trotzdem alle da gewesen, aber nach diesem Cocktail ist
er auch gestorben."

Der Geist soll wissen, dass er gestorben ist

"Wir hatten Niclas dann noch bei uns zu Hause. Das ging, weil es im Keller bei uns
kalt war. Dr. G. ist dann noch gekommen und hat ihm irgendwas ins Ohr gefliistert.
Was er ihm gesagt hat, das hat er uns nicht verraten, und ich hab auch nicht gefragt.
Aber er hatte vorher irgendwann mal gesagt, dass der Geist der Kinder manchmal
noch im Raum herumschwebt und nicht weil3, dass er gestorben ist, und er dann
noch mal mit ihm spricht, damit der Geist weil3, dass er gestorben ist. Und es gibt die
Annahme, dass gleich nach dem Tod die Seele noch nicht weil3, dass der Korper tot
ist und sich in einem Zustand der Verwirrtheit befindet. Und manche sagen z.B.,
dann muss man auch das Fenster aufmachen, damit der Geist entweichen kann."

Aus heutiger Sicht
Was Niclas wusste oder fihlte

Wahrend eines Trauerseminars traf die Mutter eine Studentin, die wéhrend des
Krankenhausaufenthaltes von Niclas Kinder zu ihrem Befinden befragt hat. Sie
erinnert sich an Niclas' Reaktion:

"Er hat zu ihr gesagt: 'Pass mal auf, stell dir mal vor, du kommst hier nicht wieder
raus. Du musst hier bleiben. Kommst nie wieder raus." Was das im Einzelnen
bedeutet, kann ich naturlich nicht sagen, aber das ist fir mich 'n Zeichen, dass er das
'‘gewusst’ hat."

"Dartber gibt es bei uns allerdings immer Diskussionen. Dann sagt Stefan immer:
'‘Das stimmt nicht, kannst du so nicht sagen.' Ich weil3 nicht genau, wie man das
ausdricken soll. Aber da legt er jedenfalls immer Wert drauf, dass das nicht
verstandesmaliig verarbeitet klar vor ihm gestanden hat. Ich weil3, dass es bei uns
an solchen Punkten Diskussionen gibt, wenn ich ungenau werde oder wenn ich
glaube, er hatte was gewusst, oder er hatte das gefuhlt. Und wenn ich dann sage
'‘gewusst’, dann kommt sofort Einspruch. Er hat ja auch nicht deutlich gesagt: 'Ich
muss sterben’, oder: 'Ich muss jetzt wahrscheinlich sterben’, oder so. In dieser
Deutlichkeit hat er das nicht ausgesprochen. Es gab immer nur diese Bemerkungen.
‘Ich will mich nicht von euch trennen’, ganz deutlich. Aber eben das Wort ist nicht
gefallen. 'Ich muss sterben’, oder 'mein Tod', das ist nicht gefallen. Und das wollte er
auch so nicht."

"Er war jetzt auch nicht jemand, der gesagt hat: ‘Mein Spielzeug, das soll der und der
haben’, oder so. Das liest man ja auch manchmal irgendwo. Manche Kinder machen
das. Die wissen das, und das ist ganz offen in der Familie und wird auch
besprochen. Das war bei uns nicht moglich. Dartber habe ich mir schon Gedanken
gemacht, ob das irgendwie anders besser hatte sein kbnnen. Aber das, denke ich,
war eben unser Weg so. Seiner auch. Und wir haben schon immer mal versucht, da
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Impulse zu geben, aber das wollte er nicht."

Niclas hat nicht auf unsere Signale reagiert

“Ich hab' mir manchmal Gedanken gemacht, ob es nicht doch unsere innere
Ablehnung gewesen ist oder unsere Unfahigkeit, tber das Thema zu sprechen. Ob
das nicht der Grund gewesen ist dafir, dass Niclas sich so verhalten hat, wie er sich
verhalten hat. Aber ich denke mal, wenn er ein Interesse gehabt hatte, dann wirde
man auch im Nachhinein noch irgendwas erkennen kdénnen, wo man glaubt: 'Ach,
aha, da ware vielleicht die Chance gewesen', oder: 'Da hat er irgendwie ein Signal
gegeben. Das hab' ich aber nicht gesehen oder konnte ich nicht sehen.' Ich glaube,
es war andersrum. Wir haben versucht, Signale zu geben, etwas stumperhaft (lacht
leicht) aber immerhin. Und er hat deutlich signalisiert: 'Nee." Aber eben auch diese
deutlichen Hinweise, dass er es schon gewusst hat, gewusst oder gefuhlt, auf jeden
Fall gefuhlt. Dennoch wollte er dartber nicht sprechen oder gerade deshalb nicht,
das weil} ich nicht."

"Das war 'ne ganz merkwuirdige Situation, bis zum Schluss alles merkwirdig. Ich
glaube, es wirde wieder so laufen. Ich hab' den Eindruck, dass es nicht nur unsere
Unfahigkeit war, denn ich hab' immer wieder versucht, was zu machen oder das
irgendwie hinzukriegen, aber die Wege, die wir so eingeschlagen haben, sind von
Niclas abgelehnt worden. Es war nicht in dieser Deutlichkeit dartiber mit Niclas zu
sprechen. Bis zum Schluss nicht.”

Was hilfreich war wahrend der Behandlung
Einheitliches Vorgehen

"Die haben ja fur die Kinder - 'Gott sein Dank' kann man beinahe sagen - diese
genauen Ablaufe, weil sie sich ja bundesweit abstimmen in der Behandlung. Das
fand ich 'ne ganz gute Sache. Wenn ich mich auch noch hatte informieren mussen,
welche verschiedenen Behandlungsmdglichkeiten es gibt. Und hatte noch
rauskriegen missen, dass eine ist besser als das andere oder das ... Wenn's da
diese Standardisierung nicht geben wirde und diese Abstimmung, wie es ja im
Erwachsenenbereich ist, das hatte mich noch weit mehr verunsichert, als es so
schon gewesen ist. Und die stimmen sich untereinander ab, die sind einigermal3en
auf dem neuesten Stand. Also diesen Aspekt der Behandlung, den fand ich auf jeden
Fall sehr gut."

Eltern konnten bei ihrem Kind sein

"Man konnte Tag und Nacht bei seinem Kind sein. Da war ich froh, denn da ist ja
auch manches schief gelaufen. Und dann war ich froh, dass ich da war, und dass wir
doch einiges noch rechtzeitig oder halt friiher als sonst korrigieren konnten. Einmal
z.B. war ich unheimlich froh, da hatte Niclas eine Unvertraglichkeit bezuglich eines
Medikaments, und das ware sicherlich viel spater aufgefallen, wenn ich nicht da
gewesen ware. Da war ich richtig froh, dass ich da war und ihn unter Beobachtung
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hatte. Das kénnen die ja gar nicht leisten auf Station. Und ich weil3 wirklich nicht, wie
das ausgegangen ware, wenn ich nicht da gewesen ware."

Verbesserungsvorschlage
Betreuung fir schlechte Nachrichten organisieren

"Klasse ware natirlich, wenn die das super organisieren kdnnten, und man kriegt
den Befund nach stationsfremden Befundungen gleich mit. Oder ich kdnnte mir
vorstellen, was netter ware: Die Leute beim CT erkennen etwas, die haben ein
Schema, nach dem sie handeln kbnnen und rufen meinetwegen im Psychosozialen
Dienst an und sagen: 'Wir brauchen Sie. Da ist wieder was.' Und es wiirde zeitnah
irgendeine Betreuung greifen. Ich weil3 nicht, ob so was tberhaupt organisierbar ist.
Aber das konnte ich mir besser vorstellen als so, wie's wirklich gelaufen ist.”

Kontakt zu Geschwisterkindern ermdglichen

"Ja, da war dann noch das Thema mit den Geschwisterkindern auf der Station.
'‘Durfen Geschwisterkinder mit auf's Zimmer?' Das war zu Anfang das Dauerthema
von uns. Da die Geschwisterkinder beide unter zw6lf waren, durften sie ja gar nicht
auf Station, und wir haben uns Uber dieses Verbot ofter hinweg gesetzt. Wir sind
dann mit den Kindern Uber den Garten gekommen, damit sie nicht in Kontakt mit
anderen Kindern kommen, fur die das u.U. hatte gefahrlich sein kbnnen. Irgendwann
tauchte dann eine andere Schwester auf und Dr. J. wurde dort Leiter. Dann anderte
sich das Bild. Er machte uns klar: Kinder durfen nicht in den Garten. Ja, und dann
haben wir uns dariiber hinweg gesetzt. Fir uns war das die einzige Mdglichkeit, dass
wir uns als Familie sehen konnten, im Garten. Und das war mit den anderen Eltern
auch abgesprochen. Das war jetzt auch nicht dauernd, das waren schon abgezahite
Situationen. Manchmal hatten ja auch unsere andern Kinder was vor. Wir haben
dann auch manches Mal einfach zusammengesessen und Fernsehen geguckt auf
dem Zimmer."

"Da gab es dann diese Situation, dass die Schwester zu uns sagte: 'Das geht nicht!
Das durft ihr nicht machen!" Und wir haben gesagt: 'Wieso geht das nicht? Das
haben wir doch immer gemacht." Und das wurde ja auch stillschweigend toleriert.
Und da gab es diese Situation, wo Dr. J. sagte: 'Wenn euch das nicht passt, dann
konnt ihr ja woanders hingehen!" Dr. G. fiel uns dazu noch in den Rucken. Dr. G.
gehdrte immer zu denen, die das tolerierten, und dann, als Dr. J. auf die Station kam,
fiel ihm auf einmal ein, dass wir ja diejenigen seien, die das schon immer bestehende
Verbot einfach boykottiert hatten. Mein Mann hat sich sehr dartiber aufgeregt. Aber
es ist etwas, was wir mit ihm nie geklart haben."”

Brucken bauen zur "Gesundenwelt"
"Die Schule war ganz schlimm fir Niclas, wobei ich mich im Nachhinein auch frage,
ob gerade das dazu beigetragen hat, dass er nicht genesen ist. Das war ganz

schrecklich fir ihn. Trotz seiner Krankheit hat er noch ein Zeugnis bekommen mit
Noten, wo aber mit keiner Silbe erwdhnt war, dass er diese Noten erreicht hat, trotz
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seiner langen Abwesenheit. Er hat das Schuljahr abgeschlossen, trotz dieser langen
Fehlzeiten, und da stand Uberhaupt nichts von drin! Nur dass er hier und dort
Probleme machte, das stand drin."

"Und ich konnte mit der Lehrerin von Anfang an Uberhaupt nicht. Die Kinder haben
z.B. mal einen Steckbrief Uber die Lehrerin erstellt, und kannst du dir vorstellen, was
da drinstand, was sie nicht mag? Da stand: 'Ich mag keine kranken Kinder." Also ich
meine, im Nachhinein ist klar, wie sie das gemeint hat, aber wie kann eine Lehrerin
so was sagen? Und dass sie damit nicht umgehen konnte, das haben wir ja nun
wirklich gemerkt. Da hatte ich mir z.B. Unterstitzung gewiinscht.”

"Und im Nachhinein denke ich, wenn man da ganz rihrig gewesen ware, hatte man
vielleicht Unterstitzung bekommen kdnnen. Wir haben auch gar nicht gewusst, dass
da etwas moglich ist. Erst nachher, als wir auf Kur waren, hat der dort behandelnde
Arzt uns gesagt, dass er die Kinder auch in die Schule begleitet. Solche Sachen,
dass er den Kindern erklart, was das Uberhaupt ist, 'Krebs'. Und dass das nicht
ansteckend ist. So was, das hétte ich mir auch gewunscht.”

"Ich als Mutter ware dazu bereit gewesen, selbstverstandlich, aber ich hatte nicht die
Kraft das durchzusetzen. Auf jeden Fall war das fur Niclas mit der Schule eine ganz
ungluckliche Situation. Er hatte ja nachher auch wieder Haare, aber die waren,
nachdem sie ausgefallen waren, gelockt. Und damit wurde er dann in der Schule
aufgezogen und irgend jemand hat zu ihm gesagt: 'Dich hat wohl der Krebs
gezwickt.' Er hat das zu Hause erz&hlt, und mir ist erst im Nachhinein klar geworden,
wie schwierig das fur ihn war. Namlich dann, als er nicht mehr in die Schule musste,
als er wieder krank wurde. Wie entspannt er war, dass er da nicht mehr hingehen
musste. Da ist eine richtige Last von ihm abgefallen. Manchmal stell ich mir die
Frage, ob es anders gewesen ware fur ihn, wenn ich das mitbekommen hatte. Das
ist eine der vielen Fragen, auf die es fir mich keine Antwort gibt."

Das Leben ohne Niclas
.Ich habe immer ein Foto vor Augen.”

"Im Moment geht's mir ziemlich schlecht, weil ich das Gefluhl habe, die Erinnerungen
werden dunner. Eigentlich habe ich immer ein Foto vor Augen. Nur tGber Erinnerung
in Kontakt zu bleiben, das kann ich irgendwie nicht so. Auch mit meinen beiden
anderen Kindern ist es so, die missen prasent sein. Ich fass' die gerne an, man hat
einen Austausch. Und ich kann mich nicht mit Niclas austauschen. Ich hab’
Uberhaupt keine Vorstellung. Stefan sagt manchmal: 'Niclas wirde jetzt dies oder
das machen.' Und ich werde dann immer ganz witend und sage: 'Wie kannst du das
wissen? Woher willst du wissen, was Niclas jetzt macht?' Vielleicht hatte er es
damals gemacht. Aber ob er es jetzt gemacht hatte? Das weild man doch nicht! Ich
wisste so gerne, was er machen wirde! Und ich merke einfach, dass meine eigene
Erinnerung nicht richtig bildhaft da ist. Deshalb stelle ich mir ein Foto vor. Ich
vergesse viel, ich vergesse ganz viel, und ich hab auch manchmal Schwierigkeiten,
meine Gedanken zu organisieren. Und dann vergess' ich viel und leider auch von
Niclas. So ist das jetzt auch bei dem Gespréach. Ich hab' das Gefihl, ich hab' ganz
viel vergessen, und manches kommt wieder, aber ich hab' soviel vergessen."
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Wir leben einfach so weiter”

"Ich hab' Angst, dass wir einfach so weiterleben und letztlich, wir tun es, wir leben
einfach so weiter. Und es ist keine Beziehung mehr da. Ich wiinschte mir, ich kdnnte
mir das so merken oder so damit umgehen, wie eine Mutter, die ich einmal erlebt
hab'. Manchmal war ich neidisch darauf - jetzt nicht im bdsen Sinne - aber ich
winschte mir das so. Manchmal hab' ich das belachelt, aber manchmal fand ich's
auch gut. Sie hat alle Zeichen, die kamen, bewertet, als ob sie von ihrer Tochter
kamen. Die konnte alles, Sonnenstrahlen oder Tiere oder was auch immer, alles
konnte sie irgendwie mit ihrem Kind in Verbindung bringen. Und ich schwanke immer
zwischen 'vollig abgedreht' und 'das finde ich klasse!"."

Ein erstes Resimee unseres Gespraches

Auf meine Frage, wie es fur Ulrike war, sich in diesem Gesprach noch mal zu
erinnern, und ob sie es als sehr belastend erlebt hat, antwortet sie:

"Es ist belastend, aber es bringt mich auch wieder in Verbindung mit Niclas, und das
hat mir die ganze Zeit gefehlt, weil ich mir zu Hause dafir keinen Raum schaffen
konnte. Ich lebe ja noch immer mit dem Wohnzimmer, in dem er gestorben ist, und
das ist mir auch sehr wichtig. Aber ich hab' niemanden, mit dem ich das teilen kann.
Mit Stefan kann ich das nicht so richtig teilen, weil ich oft nur die Unterschiede
merken kann. Unsere Bedurfnislagen sind nicht so ohne weiteres Ubereinander zu
bringen. Und da fuhl' ich mich dann eher allein. Deshalb hab' ich mich in gewisser
Weise auch auf dieses Treffen gefreut. Ich dachte: 'Das passt jetzt gut. Dann gehst
du mal wieder ganz bewusst daran und beschaftigst dich mal wieder mit Niclas.' Und
ich freue mich auf das nachste Trauerseminar, das wir als Familie wieder besuchen
werden. Ich kann dieses 'Sich-Raum-schaffen’ einfach nicht so gut im Alltag.”
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4.4.2. Das Gesprach mit Jans Mutter

Informationen uber das verstorbene Kind und seine Familie

Jan ist neun Jahre, als die Krankheit Leukamie festgestellt wird. Nach zehnmonatiger
Behandlung wird Jan im Sommer 1999 entlassen. Zwei Monate spater wird ein
Rezidiv festgestellt. Nach weiteren acht Monaten stirbt Jan mit elf Jahren.

Die Familie lebt zusammen.
Beruf der Mutter: Lehrerin
Beruf des Vaters: Lehrer

Geschwister: ein jungerer Bruder, Sven
eine kleine Schwester, die Jan nicht mehr kennen gelernt hat

Die Telefonnummer von Jans Familie bekam ich Gber gemeinsame Bekannte. Wir
hatten beide Uber Dritte schon voneinander und Uber unsere verstorbenen Séhne
gehort, kannten uns aber nicht.

Jans Mutter kam zu mir nach Hause. Das Gesprach war sehr offen. Es dauerte drei
Stunden, wir sprachen auch tber unsere lebenden Kinder und zeigten uns Fotos.
Jans Mutter berichtete tber ihre Erfahrungen mit ihrer "neuen” kleinen Tochter.
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Das Verdichtungsprotokoll

Jan erkrankt im Herbst '98 an Leuk&mie und wird bis Sommer '99 behandelt.
Er wird entlassen mit der Hoffnung auf Heilung. Nachdem er fast ein Jahr nicht in der
Schule war, wird er nach den Sommerferien ins Gymnasium eingeschult.

Der Ruckfall
Warum ich?*

"Also, als dieser Rickfall kam, das war ein Hammer. Er hatte das zwar mitgekriegt
auf der Station, dass da welche waren, die das dann wieder bekommen haben, und
insofern war das naturlich immer 'ne Sorge. Und dann hat er im September pl6tzlich
Ubelkeit gehabt. Starke Ubelkeit und hatte auch Brechreiz. Da kam natrlich nicht
viel raus, weil das nicht durch den Magen bedingt war. Also er kam aus der Schule
an einem Tag, weil er immer diesen Reiz hatte. Und dann haben sie - ausgerechnet,
als ich am ersten Tag auf Klassenreise war - den Ruckfall festgestellt, so dass ich
dann meinen Mann erst mal heulend am Telefon hatte. Und dann dort - Gott sei
Dank war noch 'ne Kollegin mit - hab' ich da erst mal alles stehen und liegengelassen
und bin wieder nach Hamburg. Ich wollte gern dabei sein, wenn Jan das gesagt wird.
Sie hatten Jan das dann jedoch schon gesagt, und da sagte mein Mann, seien ihm
die Tranen runtergelaufen. Bis dahin hat er das immer alles ganz tapfer ertragen. Er
sagte dann irgendwann: 'Warum ich?"

Die Chancen fur Jan nach dem Rickfall

"Bei unserem ersten Gesprach hat Dr. J. so einen Zettel ausgefillt. Wo Chancen
stand, da hatte er 'sehr gut' geschrieben. So. Und das wusste ich schon. Und dann
ging ja alles von vorne los. Und dann hatte er eben wieder diesen Bogen und wieder
dieses Gespréach, und ich sah schon wieder diese Chancen und guckte da also so
drauf, und dann schrieb er 'gut’. Da war ich erst mal Uberrascht, weil bei so einem
Ruckfall wirde ich - aus dem, was ich so mitgekriegt habe im Krankenhaus und was
man so hort ..., aber er sagte: 'Nein, die Chancen sind gut." Wobei er eine besonders
aggressive Leukdmie hatte, aber trotzdem meinte er, das wére gut. Und das hat
natirlich uns auch wieder Kraft gegeben. Und diese Kraft konnten wir dann auch
wieder an Jan weitergeben."

"Aber selbst wenn man nur eine Chance von 20 % hatte. Was wére, wenn man 20 %
Chance hatte, im Lotto zu gewinnen? Was wirde man da investieren, oder?"

Jan sieht im Fernsehen die Bedrohung

"Wir haben einen ganz grof3en Fehler gemacht, das bereue ich eigentlich bis heute.
Wir haben diese José Carreras Gala gesehen im Dezember '99 fur kranke Kinder.
Der hat ja selber Leukédmie gehabt und hat eine Stiftung gegriindet und macht
Benefiz-Veranstaltungen. Und ich hatte eigentlich gedacht: 'Mensch, dann kénnen
wir ihm mal zeigen, wie viele andere das auch haben, und da werden ja auch Kinder
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eingeladen und so." Aber da war dann eine Frau, die sie da vorgestellt haben, die
hatten sie wohl im Jahr davor gezeigt, die dann nach einer
Knochenmarktransplantation gestorben war. An einer Infektion, ein Vierteljahr spater.
Da hast du also richtig gesehen, wie ihn das getroffen hat. Das war sechs Wochen,
bevor er die Transplantation hatte. Das stand zu dem Zeitpunkt schon fest, dass die
kommen wird. Also er wusste, er kriegt die auch. Und dann zu sehen, dass diese
Frau an einer Infektion hinterher gestorben war, das hat ihn sehr belastet. Und da
kann ich mir gut vorstellen, dass er dann, als er nicht so richtig auf die Beine kam
und schwacher wurde ... - Der hat abgenommen ohne Ende, hatte Durchfall, war
also wirklich nur noch ein Skelett eigentlich. Also ganz, ganz dinn. Und dann eben
mit diesen Lahmungserscheinungen. - Da kann ich mir schon vorstellen, dass er auf
diese Gedanken gekommen ist. Er hat das aber nicht ge&ul3ert."

Jan fragt den Vater nach dem Tod

"Er hat einmal zu meinem Mann gesagt: 'Wie ist das eigentlich, wenn man tot ist?'
Mein Mann hat gesagt: 'Das ist so was wie eine Null. Man hat keine Freude und auch
keine Schmerzen.' Er stellt sich das so vor, das ist, als wenn man einschlaft und
dann nicht wieder aufwacht. Also, er wollte ganz bewusst nicht irgendwas erzéhlen
von irgendwelchen Engeln und von dem lieben Gott und was weil3 ich. Das kann
man vielleicht bei Sechsjahrigen machen, aber dazu war auch Jan zu analytisch und
skeptisch. Und das héatte er auch nicht abgenommen. Das war das einzige Mal, dass
Jan dariiber gesprochen hat."

Jan bekommt die Knochenmarktransplantation

Unter chemotherapeutischer Behandlung bekommt Jan einen erneuten Rckfall, der
die geplante Knochenmarktransplantation infrage stellt.

"Die kann man uberhaupt nur dann machen, wenn nichts im Korper ist. Und da war
eben die Frage: Kriegt man ihn Gberhaupt noch mal soweit hin, dass alles raus ist?"

"Jan hatte dann zwei Monate spater die Knochenmarkstransplantation. Und das galt
zunachst auch als gut gelaufen. Also, das Knochenmark war angewachsen. Und
dann wurden aber seine Abwehrkrafte aus irgendwelchen Griinden immer
schwacher. Und die Blutwerte haben sich verschlechtert, aber das Knochenmark hat
gearbeitet.”

"Da ist wieder was im Gehirn"

"Ja, das muss man jetzt in zwei Abschnitte teilen. Man hat uns 14 Tage bevor er
dann wirklich gestorben ist, mitgeteilt, dass wieder etwas ware im Gehirn. Also, er
hatte Lahmungserscheinungen am Arm. Und erst hat man gedacht: 'Naja, das hat
vielleicht irgendwelche anderen Ursachen." Aber dann haben sie noch mal 'ne
Tomographie gemacht und haben gesagt, es sei jetzt wieder was im Kopf. Er hatte
schon einmal Leukdmie im Kopf gehabt. Und haben ihm daraufhin dann noch mal
eine Spritze ins Ruckenmark gesetzt, also Chemo-Therapie. Da hat uns dann der
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Arzt gesagt, das ware jetzt noch eine Frage von Wochen, das wéare noch mal
lebensverlangernd. Aber da noch was da ware und das nach so kurzer Zeit nach der
Knochenmarkstransplantation, hatte er im Prinzip keine Chance. Es wirde immer
wieder kommen."

Das Aufklarungsgesprach: Als hatte jemand Grippe.

"Das Gesprach war nicht hilfreich, das ging sehr schnell. Also das war so ohne
Vorbereitung. Wir wurden da in so einen Raum reingerufen und Dr. G. hat uns das
dann mitgeteilt. Also ich kann da nichts Positives dran erinnern an diesem Gesprach.
Auch mein Mann hat spater gesagt, es ware nicht positiv gewesen. Naturlich ist das
halt nie positiv, weil auch von der Umgebung her war's eigentlich nicht positiv. - Es
war die Atmosphare auf jeden Fall. Ich hatte das Gefihl, das ist eben fur den Arzt so,
als wenn man sagt: 'Da hat jemand Grippe.' Wahrscheinlich war da schon mehr drin,
aber es kam nicht mehr ruber."

"Wir hatten Tranen in den Augen, man versucht ja immer noch irgendwie Fassung zu
bewahren, soweit es moglich ist. Und ich weil3 nicht, was es war. Mein Mann ist
sogar richtig sauer auf ihn, ich weil3, ich hab das eigentlich nie so richtig
nachvollzogen, ich kann nicht sagen, dass ich auf ihn sauer bin, aber da fehlte was.
Man hatte auch nicht das Gefiihl, dass er sich die Zeit dafir genommen hétte,
sondern die haben ja auch viel zu tun. Man hat ja auch Verstandnis dafir, so ist es ja
nicht, aber bei solchen Dingen. Und man kennt sich ja auch, ich meine, wir waren
anderthalb Jahre da."

Die letzten Tage bis zum Tod
Jan sagt: "Ich mdchte nicht mehr leben."

"Wir sind nach dem Gesprach mit Dr. G. dann erst mal raus und heulend durch den
Eppendorfer Park gelaufen. Und das hat Jan sicherlich auch gemerkt, dass da was
ist. Und dann hat er erst mal diese Spritze gekriegt, so'n Schmerzmittel, das eben
auch verschleiert, damit er die Punktion nicht merkt. Ich erinner' mich nicht an den
Namen. Und unter diesem Medikament - Droge muss man ja eigentlich sagen - hat
dann Jan das erste Mal gesagt: 'Ich méchte nicht mehr leben’, was uns natirlich
noch mal einen drauf gegeben hat."

"Das Medikament sorgt dafir, dass sich die Kinder hinterher an nichts erinnern
kénnen. So, und deswegen war es auch nicht angemessen, hinterher darauf
einzugehen, weil er sich an diese Geschichte nicht erinnern konnte. Er hat es in
einem anderen Zustand nie gesagt. Und in dem Moment, mit dieser Punktion im
Rucken und unter diesem Medikament, ist es natirlich auch nicht der Moment, wo
man dariber redet.”

Die Fehlentscheidung

"Dr. G. hatte gesagt, es wurde auch die andere Méglichkeit bestehen (dass es ein
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Pilz ist), aber aufgrund seines Krankenbildes wirde er davon ausgehen, dass es
Leukamie ware. Und wurde das fur angemessen halten, diese Behandlung."

"Es gab also zwei Mdglichkeiten und sie haben sich eben fur die entschieden, die
sich dann hinterher als falsch rausgestellt hat. Wobei ich heute dartiber ganz anders
denke. Ich meine, wenn beide Méglichkeiten da sind, dann muss man ja eigentlich
die Behandlung wahlen, die das Leben moglicherweise retten kann. Also, sagen wir
mal so, wenn das Leukamie gewesen ware, wére er sowieso verloren gewesen. Die
Frage ist, Uber welchen Zeitraum. Da hatte man das dadurch vielleicht noch ein, zwei
Monate, vielleicht l&Anger, aber nicht wesentlich, hinauszégern kénnen. Und der
andere Weg hatte ihn unter Umstanden gerettet. Wenn es denn ein Pilz gewesen
ware, wie's hinterher war, hatte er Chancen gehabt. Das hab ich in dem Moment
nicht begriffen. Da hab' ich mir dann auch hinterher Vorwiirfe gemacht, ob man da
selber vielleicht auch hatte anders reagieren mussen. Man sucht ja eigentlich auch
immer nach Punkten, wo etwas hatte anders laufen kbnnen."

Hoffnung keimt wieder auf

"Auf der Intensivstation haben sie dort aus der Lunge eine Probe entnommen. Und
dann haben sie festgestellt, es ist ein Pilz, der von der Lunge ins Gehirn gewandert
ist. Erst mal haben wir wieder Hoffnung gefasst. Mir war im Grunde nicht klar, was da
jetzt passiert, dass er jetzt eben noch weniger Abwehrkrafte hat (durch die
Chemotherapie). Wir waren so fertig mit der Zeit, das Rund-um-die-Uhr-da-sein, und
Sven noch nebenbei. Und dann dieses, erst diese Diagnose 'es ist alles vorbei’, und
dann doch wieder Hoffnung."

Jan geht es immer schlechter

"Sieben bis zehn Tage spater war sein Zustand dann so schlecht. Er kriegte dann
schlechter Luft, er hat eigentlich gar nicht mehr gesprochen. Am Anfang war es ja
nur ein Finger, der gelahmt war - mittlerweile konnte er weder irgendein Kérperglied
bewegen noch sprechen. Und dann kam er auf die Intensivstation. Ich denke, viel zu
spat, weil auf der Intensivstation horte ich dann ein Gesprach. Sie sagten, sie seien
total sauer auf die Krebsstation. Und dann haben sie noch einen unglaublichen
Aufwand gemacht, mit Blutkérperchen, die fir die Infektabwehr wichtig sind. Das ist
vom Verfahren her sehr schwierig, weil die sich nur 'ne gewisse Zeit am Leben
halten. Die kann man also nicht einlagern wie die andern. Mein Blut war da
passender als das von meinem Mann. Man hat mir also am Tag, bevor er dann
gestorben ist, noch eine Spritze gegeben, um bei mir diese Blutkdérperchen zu
vermehren, um sie in einem Schleuderverfahren praktisch rauszuschleudern und sie
ihm direkt zu verabreichen. In der Hoffnung, dass dann, also mithilfe dieser starken
Abwehr, dieser Pilz doch noch getotet werden kdnnte. Das war also eingeleitet, und
der Termin stand dann fir morgens um elf."

Das zweite Gesprach

"Und an dem Abend kam dann Dr. J. - wir waren ja auf der Intensivstation - und hat
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uns in einen Raum dort gebeten. Und hat uns dann also unter Tranen gesagt, sie
hatten noch mal 'ne Computertomographie gemacht und hatten festgestellt, dass der
Pilz sich mittlerweile ausgebreitet hatte in grol3en Teilen des Gehirns. Und dass das
ein irreversibler Zustand ware. D.h. also, wenn er das Uberleben wirde, wére er sein
Leben lang schwerstbehindert. Er hat uns das unter Tranen gesagt, war wirklich
ausgesprochen betroffen. Insofern war das auch keine angenehme Situation, es war
aber im Vergleich zu dieser Situation 14 Tage vorher eine ganz andere Situation.
Seine personliche Betroffenheit war natirlich sehr unterstitzend."

"Und dann muss ich Dr. J. noch hoch anrechnen, dass er an dem Abend - wir sind
dann da geblieben auf der Intensivstation - noch bestimmt zwei Stunden mit uns
gesessen hat und gesagt hat, wir sollen noch mal was tber Jan erzahlen. Also er hat
sich wirklich Zeit genommen. Und dann war auch Kklar, er wirde innerhalb der
nachsten 24 Stunden sterben, weil sie alle lebenserhaltenden Malinahmen praktisch
eingestellt haben.”

"Wir wussten also am Abend so gegen 18 Uhr, das wird nicht mehr. Man hat uns
auch dahingehend die Entscheidung abgenommen und hat nicht gefragt: 'Sollen wir
das machen oder sollen wir ihn noch am Leben erhalten?' Also er konnte sich gar
nicht mehr bewegen, er konnte nicht sprechen, d.h. so ware es kein Leben gewesen,
und insofern bin ich denen ausgesprochen dankbar, dass sie uns diese
Entscheidung abgenommen haben."

Bewusstes Abschiednehmen war nicht méglich

"Er war ja auf der Intensivstation im kunstlichen Koma. Und die Tage davor haben
sie ihn ja auch schon mit Morphium dermalfien vollgepumpt, dass ein Gesprach auch
gar nicht mdglich war. Also das letzte, wo man das Gefuhl hatte, da findet noch was
statt, das ist bestimmt eine Woche vorher gewesen. Und auch da war es so, dass er
das gar nicht mehr mochte, wenn man ihn anfasste. Und wir haben ja Stunden da
gesessen, und ich hab' auch noch nie soviel gepuzzelt in meinem Leben. Ich hab'
ganz viele Puzzles, die zu Hause waren, mitgeschleppt. Und er hat in den ersten
Tagen noch mitgepuzzelt, und dann hat er das Interesse daran auch verloren ..."

"Ich hab' ihn dann gestreichelt und hab' auch immer seine Hand gehalten, weil er war
ja im Koma. Man weil3 ja immer nicht, was jemand mitkriegt, der im Koma ist. Aber
bewusst Abschied nehmen haben wir nicht kbnnen, dadurch, dass das eben auch
so'n Prozess war bei ihm, der sich taglich verschlechterte. Dass er eben irgendwann
nicht mehr ansprechbar war. Also, es war zwar schon dieses Abschiednehmen, wir
wussten, das geht jetzt zu Ende. Aber es war eigentlich letztendlich nur noch vom
Korper Abschied nehmen.”

Jan stirbt im Krankenhaus
"Wir rufen Sie an, wenn es zu Ende geht.”

"Sie haben zu uns gesagt - wir hatten ja schon zwei Nachte durchgemacht vorher -
:'Gehen Sie nach Hause, wir rufen Sie an." Wir wohnten ja nun auch direkt um die
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Ecke. '"Wir rufen Sie an, wenn es zu Ende geht." Und ich habe gesagt: 'Ich bleibe!" So,
und dann haben die erst nicht unbedingt verstandnisvoll reagiert. So nach dem Motto
‘er ist sowieso im Koma, und schlafen Sie sich mal aus. Sie brauchen die Kraft.' Ich
meine, schlafen tut man, wenn man weif3, sein Sohn liegt im Sterben, sowieso nicht.
Egal, wie erschopft man ist."

"Und dann haben sie uns aber zwei Liegestuhle irgendwo her organisiert. So
Balkonstuhle zum Kippen. Und da haben wir dann also drauf gesessen. Und da sind
wir dann tatséchlich zwischendurch mal 'ne Stunde weggesackt. Aber das war mir
ganz wichtig, die letzte Nacht da zu sein. Ich lass' doch meinen Sohn nicht allein,
also das hatte ich nicht gekonnt. Ich hatte ihn nicht alleine lassen kénnen, um nach
Hause zu fahren. Ich hatte so das Gefiihl, das stand denen so’'n bisschen bevor. '‘Oh
Gott, oh Gott, und jetzt die Eltern die ganze Nacht hier. Und jetzt auch noch die
Eltern!, und: 'Wer soll das hier bewerkstelligen?' Und als sie dann aber feststellten,
dass wir ganz ruhig waren und da nur sal3en und keinen lauten Trauergesang oder
irgendwas angestol3en haben, da wurden sie zunehmend offener und freundlicher.
Und brachten uns dann auch mal zwischendurch einen Kaffee. Aber ich fuhlte mich
da nicht mit offenen Armen willkommen am Abend."

"Woran merk' ich das denn?"

"Wir haben diesen Monitor gehabt. Ich hab' dann auch noch gefragt: 'Woran merk’
ich das denn?' Da stehen ja diese ganzen Apparate und man hat nichts anderes zu
tun, als diese ganzen bléden Apparate die ganze Zeit anzugucken. Und das
platscherte da alles vor sich hin. Und ich hab dann gefragt: ‘Woran merk' ich das?’,
welil er ja nun im Koma war und: 'Wie merk' ich das?' Und dann sagte der Arzt: 'Ja,
irgendwann hort dann die Funktion eben auf und dann geht der Puls runter usw.’
Naja, und das war dann so, dass sie um 8:30 Uhr oder so festgestellt haben am
Monitor, dass die Werte sich verschlechterten. Und die haben aber nicht zu uns
gesagt: 'Jetzt ist es soweit.", oder so, sondern ich merkte das an der Hektik, die da
plotzlich einsetzte. Wir waren die ganze Nacht alleine, die brachten zwar noch mal
Thrombozyten und héangten da noch mal irgendwas an, aber dann kam so eine
verstarkte Hektik auf.”

"In dem Moment hat es mich gar nicht gestort, weil ich ja wusste, was jetzt passiert.
Ich kannte die Leute nicht, also ich hatte zu denen keinen Bezug. Und mir war klar,
was passierte."”

"Wir waren da und meine Mutter kam dann kurz danach und meine Schwiegermutter
auch. Die kamen aber zu spat. Ja, und ich meine, man ist ja auch fix und fertig."

"Das ist ja eine Situation, man kriegt das abends um sechs gesagt und hat die dritte
Nacht in Folge durchgemacht. Das ist ja kein Zustand. Insofern war es jetzt nicht so,
dass ich erleichtert war, ich hab' nur irgendwie gedacht, es ist ein Prozess, der sich
nicht mehr aufhalten lasst. Und ich hab' mir nattrlich irgendwie auch gewinscht,
dass das jetzt nicht noch bis nachmittags dauert oder so. Das klingt jetzt fies
vielleicht, es war ja alles verloren.”
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Jan wird aufgebahrt

"Wir konnten dann sitzen bleiben. Wir sind dann noch eine Stunde dageblieben.
Dann haben sie gesagt, wir konnten nach Hause gehen. Also wir hatten noch sechs
Stunden sitzen bleiben kdnnen. Bis zu sechs Stunden kénnen die Angehdrigen noch
daneben sitzen, haben sie gesagt. Das hatten wir machen kdénnen. Wir haben ihn
dann noch in einem andern Raum aufgebahrt. Und wir sind nach Hause gefahren -
er hatte ja nur so ein Hemd an - haben dann noch mal Klamotten geholt. Dann hatte
mein Mann und sein Stiefvater die dahin gebracht. Ich konnte nicht noch mal hin. Ich
hatte erst gesagt: 'lch komm noch mal wieder', aber als ich dann zu Hause war, hab'
ich gesagt: 'Nein, ich hab' mich jetzt verabschiedet." Und dann hat mein Mann das
dahin gebracht. Und die haben ihn angekleidet.”

Was der Mutter wichtig ist
Immer positiv denken, sonst ist es nicht zu ertragen.

"Ich meine zu erinnern, dass Dr. J. am Anfang gesagt hat, dass man daran auch
sterben kann. Und wir haben immer gesagt: 'Wir schaffen das. Und wir stehen das
zusammen durch.' Immer dieses Positive. Finde ich auch richtig, da steh ich auch
vollig zu. Das hat uns allen die nétige Kraft gegeben und ihm auch. Und wir haben
auch in diesen anderthalb Jahren noch wirklich eine sehr schéne Zeit gehabt. Jan
hat weiter Ball gespielt mit seinen Freunden zu Beginn der Behandlung. Also, wir
haben in diesem ersten Jahr bevor er den Rickfall hatte, noch wirklich gut damit
leben kdnnen. Schlimmer wurde es dann beim zweiten Mal, als der Ruckfall kam und
dann die Knochenmarktransplantation. Weil er dann immer schwéacher wurde."

"Also ich hab's schon an seiner kérperlichen Reaktion gemerkt (als die Familie die
José Carreras Gala sieht). Und da war natirlich klar, dass es ihn jetzt berthrt, weil
die KMP (Knochenmarkspende) schon angesetzt war. Und dann hab' ich gesagt: 'Ja,
das passiert. Das kann natirlich passieren, aber da passen die schon auf. Das
schaffen wir schon!" Ich wirde so was immer als eine Méglichkeit sehen, das gibt's
ja, aber das muss ja nicht sein. Und es gibt ja viele andere Falle. Das wird schon gut
gehen. Immer positiv. Wenn wir nicht positiv gedacht hatten in der ganzen Zeit und
immer Zuversicht gezeigt hatten, eigentlich solange es eben ging, bis zu dem letzten
Abend letztendlich, daran geglaubt hétten, dass er noch irgendwie die Kurve kriegt,
dann ware es gar nicht zu ertragen gewesen ."

Die Eltern sollen entscheiden, ob man dem Kind die Wahrheit sagt

"Ich finde es wichtig, das wirklich den Eltern zu Uberlassen. Ich glaube, die kennen
ihr Kind am besten und kdnnen das am ehesten einschatzen. Und ich glaube nicht,
dass Jan das hatte wissen wollen. Also ich wirde weder sagen: 'Man muss es dem
Kind sagen!, noch: 'Man darf es auf keinen Fall sagen!" Das ist von Fall zu Fall
verschieden und ist dann bestimmt richtig. Deswegen meine ich, es muss den Eltern
Uberlassen sein. Wenn ich merke, mein Kind will dariber reden, dann wirde ich
daruber reden. Aber wenn von dem Kind aus eben nichts kommt, dann wirde ich
nicht von mir aus sagen: 'Wir mussen jetzt mal dartber reden. ™
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"Ich weild auch nicht, ob ein den Eltern aufgezwungenes Gesprach sinnvoll ist.
Gerade Uber so ein Thema. Das kann ja auch ganz schief gehen, denke ich. Ich weil3
es nicht. Und es missen vielleicht auch nicht nur die Eltern sein, vielleicht wenn es
denn verninftige Psychologen geben wirde - die haben wir ja nicht kennen gelernt -,
die es schaffen, einen Kontakt zu dem Kind aufzubauen. Und sich Zeit nehmen fur
jedes einzelne Kind und ein Vertrauensverhéltnis schaffen. Dann kdnnten die das
durchaus Ubernehmen."”

"Theoretisch auch die Arzte. Aber dafiir brauchten die mehr Zeit firr die Kinder. Die
Zeit ist ja sehr begrenzt. Die sind ja stdndig am rein- und raushuschen und haben
soviel zu tun, dass ich mir das, so wie ich das Krankenhaus kennen gelernt hab’,
nicht vorstellen kann. Der psychologische Anteil bei den Arzten in der Ausbildung ist
ja auch denkbar gering. Das merkt man ja immer wieder bei anderen
Gelegenheiten."”

Niemals aufgeben

"Ich wiirde immer sagen: 'Jetzt probieren wir noch mal einen Heilpraktiker aus', oder
so was. Wahrscheinlich wirde ich das auch versuchen, wird' ich wahrscheinlich
auch wirklich. Also ich wirde mich nicht zu Hause hinsetzen und sagen: 'Ich warte.’
Ich bin wirklich ein absoluter Rationalist und Pragmatiker und das ist Uberhaupt nicht
mein Ding. Ich hab' noch nie Heilpraktiker oder so was ausprobiert, wobei ich auch
nicht sag', ich lehn das ab. Das ist nicht meine Art. Aber in so einer Zeit wirde ich
das wahrscheinlich machen, auch um mir selber wieder Hoffnung zu geben. Well,
diese Situation der absoluten Hoffnungslosigkeit und Aussichtslosigkeit, die méchte
ich nicht durchleben. Und ich glaube, da muss man sich irgendwas suchen, also
irgendeinen Strohhalm, und sei er noch so dinn, an dem man sich noch irgendwie
festhalten kann."

“Ich wirde immer nebenbei versuchen, andere Behandlungswege oder -
maoglichkeiten zu suchen, um wieder irgendwie Hoffnung in die Geschichte
reinzubringen. Diese Situation flr mich, einfach zu sagen: 'Ich geb' jetzt auf und lebe
damit', kann ich mir nicht vorstellen."

"Auch die Kinder sind ja bewundernswert tapfer, und das gibt einem selber ja auch
ganz viel Kraft. Und deswegen denk ich auch, man darf denen das nicht nehmen.
Weil dann, wenn die sich selber aufgeben, sie diese Kraft, die sie vielleicht auch
brauchen, verlieren."

Ich bin froh, dass Jan nicht im Hospiz war.

"Es gibt ja jetzt dieses Hospiz in Hamburg. Und vielleicht ware das anders, wenn
man ein Kind dorthin geben wirde, weil das ja schon ein ganz bewusster Schritt ist,
wenn jemand dahin geht und dann da der Abschluss ist. Vielleicht sind dort auch die
Gegebenheiten anders. Ich bin froh, dass er da nicht war. Fir mich ware das eine
ganz furchtbare Vorstellung, weil es eben so 'ne Endstation ist. Diese Hoffnung,
dieser Strohhalm, den findest du ja da nicht mehr. Es ware nattrlich wesentlich
angenehmer, als wenn du jetzt auf der Krebsstation hangst und weil3t, es wird nichts
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mehr. Also von den Raumlichkeiten. Ich habe Bilder gesehen, das ist bestimmt eine
ganz andere Atmosphare. Aber es ist eben auch so, dass du diesen Strohhalm, den
wirst du wohl da nicht mehr finden, wenn du da erst mal bist. Und insofern weif3 ich,
dass ich dahin nicht gewollt hatte."

Beim Kind sein

"Wir sind nicht immer bei Jan geblieben. Also, das fing an auf der KMT
(Knochenmarktransplantation)-Station, weil das da ausgesprochen eng war. Da war
er gut drauf und es ging ja auch bergauf. Das war ja angewachsen (das
Knochenmark), da war so 'ne positive Stimmung. Und dann sind wir eben bis abends
geblieben. Und irgendwann dann nach Hause gefahren und am nachsten Morgen
wiedergekommen. Das war fur Jan auch kein Problem."

"Ich bereue es jetzt ein bisschen. Fur mich ging alles bergauf. Ich hab' Urlaub geplant
und das war so 'er muss jetzt noch mal so'n bisschen hier bleiben.' In dem Moment
war mir ja nicht klar, dass wir uns dem Ende ndhern. Sonst war' ich mit Sicherheit
nachts da geblieben. Wenn ich gewusst hatte, das sind jetzt die letzten drei Wochen
seines Lebens, dann war' ich da geblieben. Aber ich hab' gedacht: 'Ach, den missen
sie erst wieder aufpappeln. Das wird schon.™

Was besser funktionieren sollte
Kontakt zu Geschwistern und Freunden

"Kinder durften ja nicht auf Station. Ich kann das verstehen, weil Kinder ja aus der
Schule irgendwelche Krankheiten mitbringen kénnen und eben viele Kinder mit
reduzierten Abwehrkraften auf Station sind. Wobei man das ja umgehen kann, indem
man die Kinder (die zu Besuch kommen) vorher untersucht. Dass man da so einen
Service einrichtet oder so. Oder dass es einen Tag gibt in der Woche, wo andere
Kinder kommen konnen. Dass da ein Arzt sich mal hinstellt und die Kinder
kontrolliert. Und da kann man ja auch einrichten, dass besonders gefahrdete Kinder
in der Zeit nicht da sind. Oder dass die getrennt werden. Das denke ich, liel3e sich
machen. Und das war' eigentlich auch ganz wichtig fir Kinder, die langer da sind,
dass die Schulfreunde kommen kdénnen."

Der Psychologische Dienst findet keinen Draht zu Jan

"Das wurde nattrlich zum Anfang einmal erwahnt, dass es auch Psychologen geben
wirde, die wirden auf uns zu kommen. Und dann kamen sie."

"Die Psychologin, die fur uns zustandig war, die kam mit Kasperpuppen an und mit
so 'nem Arztkoffer und hat mit uns eigentlich gar nicht geredet. Sie hat sich eigentlich
nur auf Jan - ja gestirzt ware das falsche Wort - aber auf Jan konzentriert. Und der
hat ahnlich reagiert wie ich auf sie reagiert habe. Wobei ich nicht glaube, dass ich's
Ubertragen habe, weil ich hab' vor ihm gar nicht mit ihr gesprochen. Also sie hat
Uberhaupt keinen Draht zu ihm gekriegt. Und sie hat ihn dann aber auch schnell
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aufgegeben. Sie hat da nicht nachgehakt. Und das ist auch nicht so, dass man
gesagt hat: '‘Naja, wenn er mit ihr nicht kann, wir sind ja zu zweit, dann versucht das
noch mal der Kollege', oder so. Auch nicht. Wéare ja 'ne Méglichkeit wenn man sieht,
der eine kriegt keinen Draht, dann versucht der andere das. Vielleicht klappt das."

"Was ein Unding war, dass der Psychologe sagte: 'Wir erreichen die Eltern gar nicht.'
Ich sagte: 'Ja, dann kommen Sie doch mal abends. Bringen Sie doch mal eine
Flasche Wein mit wenn die Kinder schlafen und reden Sie dann mit den Eltern. Dann
haben die Zeit. Sie kommen am Tag, bieten irgendwas an, wenn die ganzen
Behandlungen laufen und sagen: Sie sind jetzt da, wir kdnnen jetzt hier 'ne Gruppe
bilden. Da kommt nattrlich keiner. Weil auch viele die kleineren Kinder gar nicht
alleine lassen konnen." Ich hab' das Gefihl, dass die ihren Job abgerissen haben,
ihre Arbeitszeit abgesessen haben und so."

Betreuung durch die Schwestern

"Ich fand eigentlich eine Sache schlecht. Das war ganz zum Schluss, bevor Jan dann
abends auf die Intensivstation kam. Wobei wir auch noch Druck gemacht haben,
dass er auf die Intensivstation kommt, das kam nicht unbedingt von den Arzten. Und
diese Krankenschwester hat ihn, weil er sich nicht mehr bewegen konnte, alle halbe
Stunde tatsachlich von einer Seite auf die andere gedreht: 'Das muss jetzt." Und ich
hab' immer versucht, das zu verhindern. Und die hat mit einem Auftrag gehandelt,
ohne irgendwie auf mich einzugehen. Da war auch gar kein Gefuhl drin. Das war
einfach so: 'Ich muss den jetzt alle halbe Stunde umdrehen, und die Mutter hat mal
ruhig zu sein. Und ich mach das jetzt.' Das habe ich sehr unangenehm in Erinnerung,
weil Jan konnte sich ja Uberhaupt nur noch durch Grunzen bemerkbar machen. Und
das merkte man, das hat ihm tGberhaupt nicht gefallen. Ansonsten gab es ganz tolle
Schwestern dort, also ganz bemihte. Und da sind auch noch welche
ribergekommen, als es hiel3: 'Er liegt jetzt im Sterben." Zwei von den Schwestern
haben sich noch mal von Jan verabschiedet, obwohl er gar nicht da war in seinem
Koma."

Kein Pastor hat sich gezeigt

"Und das andere ist, wenn wir schon beim Krankenhaus sind und bei der Betreuung:
Ich bin Uberhaupt nicht religios, gar nicht. Also ich héatte das auch nicht gebraucht,
aber vielleicht andere. Dass da kein Pastor gekommen ist. Also, die haben ja nicht
nur einen Pastor im UKE, sondern mehrere. Da ist keiner gekommen."

Das Leben ohne Jan

Der Bruder erféahrt, dass Jan tot ist

"Sven war, als Jan gestorben ist, verreist. Es waren Maiferien und Sven war mit
meinen Eltern auf Sylt. D.h. der war nicht da. Das war natirlich ganz passend.

Eigentlich wollten beide mit hin, das war lange vorher geplant. Und an dem Mittwoch
bevor diese Maiferien begannen, also eine Woche bevor Jan starb, war Sven noch
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mal im Krankenhaus und durfte ihn besuchen. Weil Jan ja seit drei Wochen standig
im Krankenhaus war. Und er hatte auch ein Zimmer, da war kein anderer drin. Da
haben wir dann den neuen Star Wars Film, den es damals gab, auf Video mitgehabt,
und den haben wir noch zusammen gesehen. Wobei Jan halbseitig gelahmt war und
auch nicht mehr richtig sprechen mochte. Das war der letzte eigentliche Kontakt, den
sie hatten. Und dann hat sich Sven verabschiedet. Aber er wusste eben auch nicht,
was passiert. Das war ganz furchtbar, ihm das zu sagen, als er aus dem Urlaub
zurick kam."

"Und ich hab dann an dem Tag, als Jan starb, auf Sylt angerufen, hab' meinen Eltern
das halt gesagt. Die haben es ihm dort nicht gesagt. Das war mir eigentlich auch
wichtig, welil ich ihm das sagen wollte, wenn er wiederkommt. Er ist dann erst am
Wochenende wiedergekommen, und da haben wir es ihm gesagt, als er nach Hause
kam."

"Sven war acht, als das passierte. Bei ihm kamen sofort ein paar Tranen. Ich hatte
ihn auf dem Schol3 und dann hat er plétzlich dicht gemacht. Und es hat lange
gedauert bis er Uber Jan geredet hat. Jetzt ist es wesentlich mehr geworden, er holt
auch Fotoalben wieder raus. Das hat er am Anfang gar nicht gemacht."

Der Bruder reagiert auf den Tod

"Er hat Angst gehabt. Er hat Angst gehabt bei jeder Gelegenheit. Dann hatte er
Warzen unter dem Fuld aus dem Schwimmbad mitgebracht. Und er wusste nicht,
was das war. Das war das erste Mal. Also er hat wirklich bei jeder Kleinigkeit
Todesangst gehabt, sozusagen. 'Was kann das sein? Hab' ich jetzt auch so was
Schlimmes?' Das hat unheimlich gedauert. Ich weil3 gar nicht, ob wir ihn da
Uberhaupt ganz raus haben. Diese Angst davor, dass eben bei ihm auch plétzlich
irgendwas auftreten kann."

"Sven hat uns auch 'ne ganze Zeit angefeindet. Ich erklar' mir das einfach, dass er
diese Hilflosigkeit der Eltern erlebt hat, in einem Alter, also mit acht, wo man
eigentlich noch daran glaubt, die Eltern sind die Groldten, die kommen einfach mit
allem klar. Und mit anzugucken, wie die Eltern nichts tun kdnnen, um den Bruder zu
retten, das hat ihn, glaube ich, aus seiner ganzen kindlichen unschuldigen Welt
herausgerissen. Und ich hab' manchmal das Geflhl gehabt, er hat daraufhin
aggressiv reagiert."

Abkehr vom Glauben

"Mein Mann ist Pastorensohn und hat sich aber jetzt verabschiedet auf jeden Fall von
der Kirche. Von der Religion, glaub' ich, auch mittlerweile. Also das ist fur ihn kein
Thema mehr. Ich weil3, wir haben damals unglaubliche Diskussionen dariber
gehabt, ob Jan getauft werden soll. Ich war eigentlich dagegen und habe gesagt, soll
er selber entscheiden, wenn er alter ist. Er hat sich dann aber durchgesetzt mit dem
Hinweis, seine Familie sei eben traditionell und naja, gut. Ich hab' dann irgendwann
aufgegeben, und Jan ist getauft worden. Heute bin ich froh, weil meine
Schwiegermutter mit Sicherheit sagen wirde: 'Wéare er getauft gewesen, wirde er
noch leben." Und insofern, es hat ihm nicht geschadet, die Taufe. Und so ist es
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vielleicht ganz gut. Aber unsere Tochter ist nicht getauft. Da ist es mein Mann
gewesen, der gesagt hat, er will das nicht mehr. Also fur den hat sich eine ganze
Menge verandert. Er war sicherlich immer kritisch, aber abgekehrt hat er sich erst
durch den Tod. Ich glaube, die Krankheit allein hatte ihn nicht vollig entfernt.
Wahrscheinlich hatte er sogar, wenn das noch gut gegangen ware, vielleicht noch
einen Dreh gefunden, den Weg nach oben noch mal ins Spiel zu bringen. Aber
dadurch, dass Jan diesen Kampf verloren hat. Er hat ja nie geklagt, hat ja alles
immer mitgemacht und hat wirklich keinen Fehler gemacht, sag' ich mal
entsprechend. Und da ist bei ihm alles zusammengebrochen."

Ein erstes Resiimee unseres Gespraches

"Ich glaube nicht, dass ich was Wichtiges vergessen habe. Vorher hab' ich mich
gefragt: 'Willst du das jetzt alles wieder aufwiihlen?' Aber es hat mir gut getan."
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4.4.3. Das Gesprach mit Toms Mutter

Informationen uber das verstorbene Kind und seine Familie

Tom erkrankt 2001 an einem Gehirntumor. Nach neun schweren Monaten stirbt Tom
im Alter von vier Jahren zu Hause.

Die Familie lebt zusammen.
Beruf der Mutter:  Erzieherin, z. Zt. im Erziehungsurlaub
Beruf des Vaters: Elektriker, tatig als Fahrradmonteur

Geschwister: ein jungerer Bruder, Sdren (jetzt funf Jahre alt)
ein jungerer Bruder, Julian, der Tom nicht mehr kennen gelernt
hat, (jetzt zwei Jahre alt)

Tom und seine Eltern haben wir im Krankenhaus kennen gelernt. Als
Leidensgenossen haben wir viele Monate zusammen auf Station verbracht, teilweise
im gleichen Zimmer. Auch nach dem Tod unserer Kinder haben wir weiterhin
Kontakt.

Getroffen haben wir uns in einem Café in Lineburg, da so die Kinder von der Oma
betreut werden konnten. Das Gesprach dauerte ca. zwei Stunden. Da wir uns gut
kannten, benoétigten wir keinen Vorlauf und konzentrierten uns ganz auf das
Interview.
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Das Verdichtungsprotokoll

Der Krankheitsverlauf

Tom erkrankt im Juni 2001 an einem Gehirntumor.

In LUneburg wird, nachdem Tom sich schlapp fuhlt, Hirndruck festgestellt. Zwei Tage
spater wird er mit dem Hubschrauber nach Hamburg ins Heidberg Krankenhaus
geflogen. Dort wird Tom auf der Intensivstation mit Cortison behandelt, als hatte er
eine Folgekrankheit seiner Windpockenerkrankung. Danach bekommt Tom auf der
Kinderstation Schmerzmittel.

Die Diagnose

"Und dann mussten wir zu diesem Gesprach, wo wir gesagt haben: 'Ist ja alles
merkwirdig."

"Da kam dann irgendwie'n Clown zu Tom rein, so'n Krankenhausclown. ‘Ich lenk dich
jetzt ab. Mama und Papa gehen raus.' Das war ja nun Uberhaupt nichts fur ihn. Er
konnte uns ja uberhaupt nicht loslassen. Aber wir mussten ja nun zu diesem
Gesprach. Und als wir dann da sal3en, sagte Dr. S. uns: 'Er hat Krebs. Wir haben
Tumorzellen gefunden.' So, 'Bumm!'. Vorher immer so: 'Ach, in zwei Wochen lachen
Sie druber." Er hat das so abgetan, das weil3 ich noch. Also, das war 'ne richtige
Schocksituation. Als ich das gehort hab', ich weild noch, ich bin fast
zusammengebrochen. Tom ist dann einen Tag spater ins UKE gekommen. Die
haben gesagt, zwei Tage spater ware Tom gestorben."

Die Heilungschancen waren von Anfang an gering

"Man hat uns gesagt, dass das ein schnell wachsender Tumor ist. Es gibt da ja so
verschiedene Grade bei den Tumoren. Und das war schon einer der hochsten, wo
die Chance wohl sehr gering ist. Das hat man uns gleich gesagt.”

Auf der Intensivstation beginnt die Chemotherapie

"Da hat die Chemo angefangen. Da waren wir ja froh, endlich passiert was. Uns war
ja egal was, Hauptsache, es passiert jetzt endlich irgendwas. Und die hat ja immer
nicht angeschlagen. Wir haben dann so 'nen Verlauf gekriegt - das und das wird
gemacht. Und da hatten wir ja jetzt ein Plan: Jetzt wird das gemacht. Und dann wird
das gemacht. Ja, und dann haben sie nach der ersten Chemo schon festgestellt, die
schlagt nicht an. Sie haben ja auch von Anfang an gesagt, dass Chemo mit der Blut-
Hirn-Schranke sowieso schwierig ist. Also, es wurden mehrere Versuche gemacht,
dann wurd's immer wieder umgestoR3en. 'Ach jetzt probieren wir mal das aus. Also
wir weichen jetzt vom Plan ab, wir probieren jetzt mal das aus und dann mal das
aus.' Und es hat alles irgendwie nichts genutzt."
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Eine Nachtschwester gibt ihre Diagnose ab

"Die eine Nachtschwester auf der Intensivstation, ich weil3 auch nicht mehr, wie sie
hiel3, so 'ne ganz dicke, so 'ne neunmalkluge. Also, die mochte ich Gberhaupt nicht.
Die hat mir sowieso gleich von Anfang an gesagt, dass er keine Chance hat. Nachts
hat man ja irgendwann mal gequatscht. Sie hat mir schon ganz deutlich zu verstehen
gegeben, dass das wohl alles sinnlos ist. Sie hat gesagt: 'Er wird wohl nicht gesund’,
oder 'er wird schon sterben’, so in dem Sinne."

"Das Ergebnis am Telefon zu hoéren, ist krass."

Bevor die Bestrahlung beginnt, haben die Eltern Tom im August das erste Mal wieder
zZu Hause. Da die Ergebnisse einer Untersuchung (MR =
Magnetresonanztomographie) noch ausstehen, ruft der Vater auf der Onkologie-
Station an.

"Es war wieder Wochenende, am Wochenende kriegt man ja kein Ergebnis. Da
haben wir auf der Station angerufen und dann hat Dr. G. sofort am Telefon gesagt -
das weil3 ich noch genau: 'Er wird es nicht schaffen. Er hat keine Chance. Es sieht
schlimmer aus als vorher, weil alles befallen ist." Das hat er zu Martin gesagt.”

"Martin war geschockt. Also ich mein’, wir standen danach da, wir wussten nichts
mehr. Wir konnten nicht mehr handeln. Zum Glick war Martins Schwester gerade da
und konnte sich ein bisschen um Tom kiimmern, der lag draufRen auf der Liege. Er
konnte ja nicht sitzen, gar nichts, er hat nur gelegen. Sie hat 'n bisschen mit ihm
rumgetiuddelt und mit Séren, weil wir beide, wir waren zu nix fahig. Haben da so
gestanden und ich hab gesagt: 'Das kann nicht sein.”

"Also ich fand das schon heftig, uns das am Telefon so krass zu sagen. Ich mein’, es
ist heftig, egal, wo man's gesagt kriegt, denke ich. Aber so am Telefon fand ich schon
heftig. Sie hétten lieber warten sollen, bis man vor Ort ist.”

"Wir sind dann wieder ins Krankenhaus und wollten unbedingt einen Termin bei Dr.
J. Ich wollte es von Dr. J. héren. Und dann hat Dr. J. noch zu mir gesagt, sie tun
wirklich das Beste, und das, was sie tun konnen. Er kann uns keine Hoffnung
machen, aber sie tun wirklich das Beste. Also, das weild ich noch, das hat er zu mir
gesagt. Also, Hoffnung hat man nicht, aber wie Dr. D. einmal gesagt hat: 'Wer weil(3,
was passiert. Es passiert halt dies, es passiert halt das. Es kann auch gut gehen’, hat
er sogar gesagt. Dr. J. hat das aber auch nicht so krass gesagt wie Dr. G. Also Dr. G.
war da schon harter im Ton."

Hoffnung ist hilfreicher als Klarheit
Ich frage Anneke, welches Gespréch fur sie hilfreicher war.
"Also fur mich ist Hoffnung hilfreicher, um Uberhaupt die Zeit zu Uberstehen.

Letztendlich wussten wir es ja. Also, d.h. ich wollte es natirlich nicht wissen, und ich
hab' natirlich gehofft, bis zum Schluss. Martin war, so wie er sagte, in dem Moment
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diese Endgultigkeit bewusster. lnm war schon bewusst, was mir nicht so bewusst
war. Oder nicht bewusst sein wollte."

"Ich fand es ganz schrecklich und auch nicht richtig, zu dem Zeitpunkt zu sagen: 'Er
hat keine Chance mehr." Ich wirde lieber sagen: 'Lieber Zurtickhaltung, bis wirklich
keine Chance mehr da ist. Ich hatte die ganze Zeit das Gefuhl, die sind selber
unsicher. Weil sie ja immer hin und her Uberlegt haben: 'Machen wir dies? Machen
wir das?' Weil der Verlauf einfach ganz anders war als normal.”

Die Behandlung wird fortgesetzt

Auf meine Frage, ob nach der erfolglosen chemotherapeutischen Behandlung, nach
der sie Tom keine Chance mehr gegeben haben, diskutiert wurde, ob die
Behandlung beendet werden sollte, antwortet Anneke:

"Nee. Aber das héatte ich auch nicht gewollt. Und das haben sie auch nicht
vorgeschlagen.”

"Dann hat Tom 32 Bestrahlungen bekommen, 22 mit Vollnarkose, die letzten 10 hat
er ohne Vollnarkose geschafft.”

Hoffnung kehrt zurtick

"Anfang November, da hatte er seine Hochstzeit. Da war er ja so toll. Da war er fast
wieder der Alte. Er hat mit Séren noch im Kinderzimmer gespielt, wo wir gesagt
haben: 'Es kann nicht sein. Es kann alles nicht sein." Dann haben wir alles
weggeschoben und waren wieder voller Hoffnung."”

Und die Arzte?

"Die Arzte haben nie gesagt, dass er es schaffen wiirde. Das haben sie nie gesagt.
Sie haben aber zu der Zeit auch nicht gesagt, dass er's nicht schaffen wird. Sie
haben sich immer ausgedrtickt: "Wir werden weitermachen. Wir haben jetzt die und
die Idee." So ging das weiter. Wir haben dann geplant: Wie geht's nach der
Bestrahlung weiter? Dann wurde die néchste Chemo angesetzt nach der
Bestrahlung, so Anfang Januar."

Tom fragt nach dem Tod

"Ich glaube, Tom hat's geahnt. Er hat mich einmal gefragt, aber da hab ich nicht so
drauf reagiert, wie ich im Nachhinein vielleicht hatte drauf reagieren sollen. Er hat
mich einmal gefragt, und das muss in seiner guten Zeit gewesen sein: 'Wann sterben
wir?', hat er mich gefragt. Dann hab ich gesagt: 'Ach, wenn wir alt sind." Und das
bereue ich, dass ich ihm das gesagt hab. Ich hatte selber Schiss. Und ich weil3 ja
nicht, wie er das vorher mitgekriegt hat, ob er tberhaupt denken konnte, als er nicht
gesprochen hat. Er hatte so 'ne Phase, wo er anfing seine Pflaster zu essen und
solche Sachen. Du wusstest nicht, was geht da in seinem Kopf vor? Ich hétte
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vielleicht mit ihm dariber reden missen, als er klar war. Wo es ihm gut ging, da
konnte er ja auch gut denken. Das bereue ich. Wir haben aber nie eine Empfehlung
von den Arzten bekommen, mit Tom zu sprechen.”

Hatten Arzte versuchen sollen, mit Tom zu sprechen?

"Ich glaube, bei Tom ware es nicht mdglich gewesen. Er hat ja keinen anderen an
sich rangelassen. Das ware meine Aufgabe gewesen. Wir haben aber nie eine
Empfehlung von den Arzten bekommen, mit Tom zu sprechen.”

"Ich denke aber schon, dass es hilfreich gewesen ware, wenn zu uns mal jemand
gekommen ware, um mit uns tiber den Tod zu sprechen. Die Psychologen und Arzte,
die haben ja auch Sitzungen zusammen, also die wissen ja schon, wie's bei den
Kindern aussieht. Inwieweit ich es angenommen hatte, ist ja 'ne andere Sache. Aber
auch mal zu horen, was man hatte machen kénnen. Weil damit hat man sich ja nie
beschaftigt.”

Tom muss sterben
"Sieht nicht gut aus”

"Nach der Chemo, als wir und Tom in der Ambulanz waren, hab' ich darauf
bestanden, dass sie ihm Hirnflissigkeit entnehmen. Er hatte ja die Kapsel im Kopf.
Wozu ist die da? Das tut ihm ja nicht weh. Das haben sie dann auch gemacht.
Danach kamen sie nicht, und ich bin immer auf'm Flur hin- und hergerannt, das weil3
ich noch. Also: 'Sie mussen mir jetzt sagen, was ist.' Und dann war Dr. B. gerade da,
der sagte nur: 'Sieht nicht gut aus." Danach haben sie uns gleich zum Gespréach
geholt in ein Extra-Zimmer."

Das Ende der Therapie wird beschlossen

"Da saf3en Dr. G., Dr. B., Dr. J., und ich weil3 nicht mehr genau, wer noch. Und dann
noch Schwestern. Auf jeden Fall sal3en da ein paar Leute, ich hab' das nicht mehr so
im Kopf. Von der Atmosphéare her war es mir, glaube ich, egal. Es war mir egal, was
drum herum war."

"Und dann haben sie uns halt gesagt, sie wirden uns raten, dass wir keine Chemo
mehr machen. Also, es ist so deren Ansicht, es hat keinen Sinn mehr, es sind so
viele Tumorzellen da. Einen Monat, also langer wuird's nicht mehr dauern. So sagte
es Dr. G. oder Dr. J. Einer von den beiden sagte das. Wir haben immer noch gesagt:
'‘Aber wenn's ihm wieder besser geht. Dann machen wir doch weiter?' 'Ja, aber es
wird ihm nicht besser gehen’, haben sie gesagt. Das war dann Dr. G.. Dr. G. war ja
da immer so, ich denk mal, das ist auch seine Erfahrung, die er hatte. Wir waren
beide so geschockt. Dann haben sie uns erst mal rausgeschickt, wir sollten jetzt erst
mal 'ne Runde spazieren gehen. Und nicht so zu Tom reingehen.”
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"Gut, dass Tom keine Chemo mehr braucht."

"Einerseits hab ich gedacht: 'Gut, dass Tom keine Chemo mehr braucht.'" Das war
mein erster Gedanke. So: 'Hach, jetzt missen wir ihm das nicht mehr antun’, weil die
letzte, da hab' ich ihm ja die Tabletten reingequalt, das war firchterlich. Er wollte die
ja nicht. Er wollte es ja eigentlich nicht mehr. Er wollte sie ja nicht mehr. Wo ich
gedacht hab': 'Ach, eigentlich ist das sehr gut." Aber die letztendliche Konsequenz,
glaub ich, die hatten wir nicht so drauf. Wir haben das nicht richtig realisiert. Wir
haben immer noch gesagt: 'Wenn's ihm besser geht, dann machen wir weiter." Das
haben wir immer im Kopf gehabt. Ja, und dann haben sie halt darauf gedrangt, dass
wir nach Hause gehen."

Toms letzte Wochen

Die Eltern fahren mit Tom nach Hause und es geht ihm immer schlechter.

Auf Station: "Du willst nicht mehr, oder?"

"Eine Woche bevor Tom gestorben ist, sind wir dann noch mal in die Ambulanz
gefahren, weil er so gekrampft hat und morgens nicht richtig wach geworden ist. Ich
konnte seine Schuhe schon gar nicht mehr anziehen. Irgendwie haben wir Schiss
gekriegt. Tom ist dann auf Station aufgenommen worden."

"Dann hatte er eine Schwester, die hat immer 'ach, er will nicht mehr, er will nicht
mehr' gesagt. Sie war diesmal ganz firsorglich und ganz nett und dann hat sie von
ihrem Kind erzéhlt, dass das auch so krampft, so Anfélle hat. Auf jeden Fall hat sie
immer zu Tom gesagt: 'Du willst nicht mehr. Du willst nicht mehr, oder?' und zu uns
'Er will nicht mehr. Bestimmt will er nicht mehr.™

Arzte und Schwestern verabschieden sich von Tom

"Dr. D. kam noch mal zu Tom, er hat sich im Grunde genommen von ihm
verabschiedet. Ich weil3 noch, der ist heulend rausgelaufen. Und irgendwann kam
noch mal Dr. J., aber er hat mit Martin geredet. Ich war da schon gar nicht mehr zu in
der Lage. Die haben immer lange mit Martin geredet. Eine Schwester von der Station
[Il kam auch noch ruber. Also es kamen schon noch einige ins Zimmer."

"Wir haben ihm zum Schluss immer erzéhlt, dass er dahin geht, wo - weil er so gern
Erdbeeren mochte - wo ganz viele Erdbeeren wachsen. Wo er barful3 laufen kann,
wo's ganz warm ist. Ich weil3 nicht, ob's angekommen ist. Er hat nicht mehr so richtig
auf uns reagiert."

Tom zeigt mit dem Finger nach oben

"Und zum Schluss hat er immer mit'm Finger nach oben gezeigt. Das weil3 ich noch,
als wir das letzte Mal im Krankenhaus waren, also eine Woche bevor er gestorben
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ist. Er hat mit dem Finger nach oben gezeigt und nach oben geguckt. Was immer
das bedeuten mag. Ich interpretier das so: 'Ich geh jetzt." Vielleicht war er auch schon
in einer anderen Ebene.”

Tom stirbt zu Hause
Sie haben uns richtig gendtigt, nach Hause zu gehen

"Gut war, dass sie uns richtig uns genoétigt haben, nach Hause zu gehen. Wir hatten
ja eher Angst nach Hause zu gehen. Aber im Nachhinein sag' ich: 'Es war einfach
gut. Es war fir Tom einfach das Beste'. Weil man richtig gemerkt hat, die ganze Zeit
im Krankenhaus waren die Augen immer noch auf, also er war irgendwie noch da,
aber er war auch unruhig. Und als wir dann zu Hause waren, von da an war er ganz
ruhig. Ganz ruhig, und hat die Augen auch nicht mehr aufgemacht.”

Die Betreuung wird gut organisiert

"Wir hatten zu Hause Betreuung von einem niedergelassenen Arzt. Er ist bis heute
unser Kinderarzt."

"Das fand ich echt gut, das wurde vom Krankenhaus organisiert. Der kam auch
gleich und hat Tom untersucht. Und am nachsten Tag kam jemand und hat uns
einen Perfuser-Apparat gebracht. Was wir sonst brauchten, haben wir aus dem
Krankenhaus mitbekommen. Die hausliche Krankenpflege hat unser Arzt organisiert,
obwohl ich die eigentlich nicht gebraucht habe. Und die war echt doof. Da hab' ich
auch gedacht: 'Noch 'ne Person mehr fir Tom, wo ihm das sowieso schon immer viel
zuviel ist!" Ich hab' das eh alles gemacht. Die hat 'ne Spritze aufgezogen, die hab ich
letztlich auch aufgezogen. Also gewaschen hab' ich ihn auch, da hab' ich ja keinen
anderen drangelassen.”

"Unseren Kinderarzt konnten wir jederzeit anrufen. Und Dr. D., unseren
Ambulanzbetreuer, durften wir auch zu jeder Tages- und Nachtzeit anrufen, das hat
er uns angeboten. Das fand ich ganz klasse. Er hat uns seine Privatnummer
gegeben, wir durften ihn anrufen, wenn irgendwas ist, oder wenn wir Fragen haben.
Die Station durften wir natdrlich auch immer anrufen.”

Tom stirbt unter Morphin

"Zum Schluss hat Tom Morphin gekriegt. Und man sagt ja, je h6her man es stellt,
umso schneller geht's. Das hab' ich da aber nicht so realisiert, ich hab's irgendwie
geahnt, aber nicht im Kopf gehabt. Und vielleicht war er deswegen auch so mude
und hat geschlafen.”

"Tom hat dann irgendwann gekrampft und dann hat Dr. S. gesagt, dann solle ich das
Morphin héher drehen. Was ich dann auch gemacht hab'. Aber irgendwie gedacht
hab' ich: 'Eigentlich versteh ich das gar nicht.' Aber ich hab's dann gemacht. Am
Abend dann, es war Donnerstag, hat Dr. S. ihn bei uns zu Hause abgehort und hat
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gesagt: 'Er wird dieses Wochenende nicht Uberleben.” Wir haben an dem Abend
gewusst, er wird die Nacht nicht tberstehen."

"Wir haben das gespurt. Und an dem Abend hab' ich noch gesagt, ich wirde gerne
wollen, dass das Morphin weiter runter geht. Und dann haben wir's noch mal auf vier
runter. Dr. S. hat sich drauf eingelassen. 'Naja, vielleicht wird er ja doch noch mal
wach." Aber ist er nicht mehr. Im Nachhinein frag' ich mich, ob es hatte vielleicht oben
bleiben sollen. Vielleicht ware es besser fur ihn gewesen, ich weil es nicht. Martins
Vater ist noch gekommen und hat ihm Geschichten erzahlt, und Tom soll reagiert
haben (weint)."

Was héatte besser laufen konnen
Mehr Einbeziehung der Eltern

"Also ich fand nicht gut, dass wir nicht mit einbezogen wurden in die Behandlung und
ernst genommen wurden. Ich finde, man sptrt doch irgendwie, was besser ist fir das
Kind."

"Ich bin natirlich Laie und das sind Arzte, aber ich bin immer noch der Meinung, man
hatte zuerst die Bestrahlung machen missen und dann die Chemo. Sie haben ja
auch von Anfang an gesagt, die Chemo ist immer ein Problem wegen der Blut-Hirn-
Schranke. Aber Tom war zu dem Zeitpunkt noch keine vier Jahre. Und vor vier
Jahren macht man keine Bestrahlung."

"Und hatte man vielleicht erst die Bestrahlung gemacht und dann die Chemo, dann
hatte man vielleicht, sag ich heute auch noch, 'ne Chance gehabt. Dann héatte er
vielleicht 'ne Chance gehabt. Ich bin Uberzeugt, dass der Behandlungsweg falsch
war. Und dass einfach nicht auf so ein Gespir eingegangen wird. Die sagen einfach:
‘Nein so und so machen wir das, und so und so ist das.™

Bei der Visite lasst man sein Kind nicht allein

"Auf der Intensivstation fand ich es ziemlich heftig. Wir sollten immer bei der Visite
rausgehen, die Tom betrifft. Da hab ich dem Arzt gesagt: 'Ich geh nicht raus. Es geht
um Tom, das ist mein Kind und ich will wissen, woriber geredet wird. Das betrifft ja
auch mich. Also ich will's wissen. Und was wir nicht wissen sollen, das kdnnen Sie ja
auch drauf3en bereden.' Und daraufhin durfte ich drinnen bleiben. Ich musste dann
nur rausgehen, wenn es um ein anderes Kind ging, das mit im Zimmer lag. Dann
mussten wir rausgehen. O.k. das war dann auch in Ordnung, dass wir das dann nicht
mitkriegen."

"Aber das fand ich irgendwie ein Unding. Weil3t du, ich soll rausgehen, und die
stehen vor Toms Bett. Allein der Gedanke fir Tom, dann stehen sie alle da so und
ich geh raus, der muss doch Angst gehabt haben. Finde ich schrecklich."

"Und dann fand ich auf der Intensivstation auch schrecklich, dass da keine
Moglichkeit ist, bei dem Kind zu bleiben. Wir hatten einen Liegestuhl, in dem wir
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schlafen konnten. Aber eine andere Mutter, die musste immer rausgehen nachts. Die
haben gesagt: 'Wir holen Sie, wenn er schreit. Und wie oft hat der nachts
geschrieen, und sie haben sie nicht geholt. Also das finde ich schon gemein. Es sind
ja viele, die wirklich alleine da sind und sich nicht so abwechseln konnten, wie wir
das getan haben. Das finde ich heftig."

-Wir mussten um Gespréache betteln®

"Gesprache fand' ich immer sehr rar. Gerade nach Untersuchungen und wenn
irgendwelche Ergebnisse anstanden. Man wartete darauf: 'Kommt doch endlich und
sagt was zu uns! Sagt uns endlich, was passiert ist!" Das fand ich grauselig. Wir
hatten immer das Gefuhl, wir mussten um Gesprache betteln. Wenn Freitag
Untersuchungen gemacht wurden - am Wochenende passiert nichts - und dann
musst du bis Mittwoch warten, bis du Gberhaupt ein Ergebnis hast. Die hatten das
bestimmt schon vorher, aber bis dir dann irgendwie was gesagt wird. Also das fand'
ich ganz schrecklich.”

Es gab eine Zwei-Klassen-Betreuung

"Das macht wahrscheinlich schon einen Unterschied, ob du privat oder Kasse bist.
Wenn Dr. K. z.B. mal reinkam, der hat uns ja noch nicht mal ‘Guten Morgen' gesagt.
Also der ist an uns vorbei. Zum Schluss hab ich auch nichts mehr gesagt. Am Anfang
hat man ja immer noch 'Morgen' gesagt; der hat uns gar nicht gesehen und ist gleich
ans nachste Bett gegangen. Weil3t du, wo er per Handschlag dann begrif3t. Wo man
denkt, das ist schon so 'ne Zweiklassen-Geschichte. Ich denke, die Behandlung
selbst, was das Kind betrifft, glaub’ ich nicht, dass es da Zweiklassen-Medizin ist,
also das hab' ich nicht so wahrgenommen, sondern wirklich nur in Punkto Gesprach,
in Punkto Aufklarung, in Punkt Betreuung. Wobei ich fand, dass die Schwestern alle
gleich behandelt haben."

Das Leben ohne Tom
Hilfreich im Umgang mit der Trauer

"Also, was fur uns sehr hilfreich war, waren die 'verwaisten Eltern’, dass wir da gleich
hingegangen sind. Das war sehr gut. Da kann ich jetzt fir mich sprechen, aber ich
denk’, fir Martin auch. Wir sind jetzt nicht mehr in diesem Verein. Aber wir treffen uns
privat in der groen Runde und reden nicht nur tUber die Kinder. Aber wir reden
schon, was grad' so anliegt. Jetzt hatten wir gerade Weihnachten, wie jeder so
Weihnachten feiert. Und das hilft uns schon."

Beeintrachtigend war:
"Die erste Zeit fand ich es ganz schrecklich, wenn Leute, die einen kennen, einem

das Geflhl geben: 'Sprich mich nicht an!" Das fand ich ganz schrecklich. Und dann,
irgendwann als Julian auf die Welt kam, hatten sie wieder einen Grund mich
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anzusprechen. Klar, die haben sich nicht getraut, aber ..."

"Aber das ist auch so, wir waren jetzt neulich auf 'ner Feier von Martins friiherem
Freund, von dem er vorher auch so enttauscht war. Der hat uns zum Geburtstag
eingeladen und da waren wir da. Aber das war irgendwie so: Ich weil3 nicht, tGber
was ich mit denen noch reden soll. Das hat sich geandert. Ich weil3 nicht mehr, was
ich mit denen erzahlen soll. Ich dachte so, da redet man tUber 'Schénes Wetter heute,
tolle Wande." Also es ist schon so ein Bruch. Leute, die man schon Jahre kennt, sind
auf einmal total fremd."

Das Bild von Tom

"Ich seh’ Tom immer nur so, wie er war, als er krank war. Wenn ich ihn vor mir sehe,
sehe ich ihn immer ohne Haare. Wenn ich Fotos sehe, dann denk' ich: 'Ja, so war er!'
Aber ich kann mich vom Kopf her nicht daran erinnern. Nur wenn ich Fotos sehe, fallt
mir das ein."

Gesprache mit Toms Bruder

"Also wir reden Uber Tom mit S6ren ganz viel. Er erzahlt aber auch immer Sachen.
Neulich hat er so'n Marionetten-Vogel gekriegt und dann hab' ich den Marionetten-
Vogel gespielt, um auch mal so'n bisschen was aus ihm rauszulocken. Und dann
hab' ich gesagt: 'Mensch, du bist ja jetzt ein grol3er Bruder, aber eigentlich bist du
das ja gar nicht, du hast ja eigentlich noch'n gré3eren Bruder.' So hat der Vogel dann
erzahlt."

"Soren hat geantwortet: 'Ja, Tom. Aber der ist schon tot.'" Wie er das dann auch
immer sagt. 'Der ist schon im Grab. Den haben die Wirmer schon aufgefressen.' -
'‘Ach nein’, hab ich dann gesagt. 'Das sind ja nur die Haut und die Knochen, weif3t
du?', hat der Vogel dann gesagt, 'aber Tom ist ja oben im Himmel, der kann uns ja
angucken'. - 'Aber im Grab ist er schon aufgefressen.' - Fur Sdren ist das vollig
normal.”

"Er empfindet sich schon als grof3er Bruder. Aber wenn wir dann sagen: 'Eigentlich
bist du der mittlere. Julian der kleine, du der mittlere und dann kommt Tom." Fir ihn
wird Tom, glaub ich, auch nicht alter. Er ist jetzt ja schon alter als Tom. Obwohl wir
nun gerade Toms siebten Geburtstag gefeiert haben. Aber trotzdem rutscht mir das
mal raus: 'Du bist ja alter als Tom, als er gestorben ist. Du bist jetzt ja schon alter.’
Aber eigentlich ist er nattrlich nicht alter. Aber ich glaub’, fir ihn wird Tom auch nicht
alter."

Ein erstes Resiimee unseres Gespraches

Auf meine Frage nach einem ersten Restimee, und ob das Gesprach belastend fir
sie gewesen sei, antwortet Anneke:

"Ich denke, das ist in Ordnung. Es ist schon, also mir tut das mal gut, dass ich
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dariber mal wieder reden kann. Weil das mach' ich ja so oft nicht."

“Im Alltag kommen wir einfach nicht dazu. Es kommen dann mal so Sachen: 'Ach
Mensch... Was Tom jetzt wohl machen wirde? Oder wie Tom jetzt wohl ware, wenn
er jetzt zur Schule ginge... Ware er ein guter Schiler?’, weil3t du so? Solche Sachen.
Natirlich reden wir so was. Aber, naja, sonst eigentlich, es geht einfach unter im
Alltag. Es geht einfach unter, weil die beiden fordern uns, was ja auch sehr gut ist,
dass sie uns so fordern. Und dann haben wir ja auch immer Projekte, Bauen oder
Renovierungsarbeiten. Zu Hause kann ich das auch nicht so gut. Zu Hause, das geht
schlecht. Das ist zu dicht. Von daher ist es auch ganz gut, dass wir uns im Café
getroffen haben."
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4.4.4. Das Gesprach mit Katharinas Mutter

Informationen uber das verstorbene Kind und seine Familie

Katharina ist neuneinhalb Jahre alt, als die Krankheit festgestellt wird. Die Diagnose:
B-Cell-Lymphom. Zehn Monate spéater, im Alter von zehneinhalb Jahren, stirbt
Katharina.

Die Familie lebt zusammen.

Beruf der Mutter: Krankengymnastin
jetzt: Burokraft bei den Verwaisten Eltern Bremen
Ausbildung zur Trauerbegleiterin

Beruf des Vaters: Krankenpfleger
jetzt: Studium der Biologie

Geschwister: ein alterer Bruder, Paul
eine jungere Schwester, Hanna
jetzt noch ein Pflegekind

Katharinas Mutter lernte ich telefonisch bei meinen Recherchen fur diese Arbeit
kennen. Sie lud mich fir das Interview in die Raume der verwaisten Eltern nach
Bremen ein. Dort sal3en wir gemdatlich in der Kiiche. Das Gesprach war, obwohl wir
uns nicht kannten, gleich von Anfang an sehr offen und atmospharisch angenehm.
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Das Verdichtungsprotokoll

Die Ersterkrankung

Katharina ist neuneinhalb Jahre alt, als sie sich bei einer Urlaubsreise in Schweden
schlecht fuhlt. Sie muss sich Ubergeben, hat Schmerzen. Die Familie fahrt zurtick
nach Bremen. Dort stellt man in der Kinderklinik per Ultraschall einen Tumor fest. Per
Hubschrauber kommt Katharina in die Uniklinik nach Hamburg.

Das erste Gesprach: ,Nur Kinder, die gut aufgeklart sind, wissen wofur sie kampfen.*

Den gleichen Abend hat der damalige Stationsarzt, der mit uns gesprochen hat, auch
gleich gesagt, dass er mochte, dass das Kind informiert wird tGber das, was es hat,
und dass es eben 'ne lebensgefahrliche Erkrankung ist. Sie sind der Meinung, dass
das wichtig ist fur die Therapie, weil eben nur Kinder, die gut aufgeklart sind, wissen,
woflur sie kdmpfen. Und warum sie diese manchmal schrecklichen Behandlungen
Uber sich ergehen lassen missen. Kinder, die nicht wissen, warum sie das machen
sollen, die verweigern sich 6fter. Und dann wurden wir gefragt, ob wir das dem Kind
erzahlen wollen, oder ob sie das machen soll. Dann hat mein Mann gesagt - der war
inzwischen mit dem Auto gekommen -: ‘Nee, das machen wir." Und dann hat mein
Mann ihr das erzahlt, was sie hat und wie das behandelt wird, mit dieser
Chemotherapie. Und dass es eine lebensgefahrliche Erkrankung ist und dass es die
Mdoglichkeit gibt, daran zu sterben. Dass aber diese Erkrankung, dieses B-Cell-
Lymphom eine Heilungschance von 80 % hat, und dass die Prognose eigentlich sehr
gut aussieht."

Die Familie verdrangt die Gefahr

"Katharina hat das erst mal so hingenommen und hat dann auch nicht weiter drtiber
gesprochen. Und wir haben eigentlich in dem halben Jahr auch erfolgreich verdrangt,
dass das tddlich sein kann. Mit jeder Chemo wurd's besser, die Werte wurden besser
und bis auf die Ruckfalle mit Infektionen dazwischen war es eigentlich so, dass es ihr
immer gut ging. Und sie war auch ganz positiv gestimmt.”

Die Mutter verhandelt Giber die Operation

Nach der vierten Chemo war eine Operation geplant, um zu gucken, ob in dem
ehemaligen Tumorgebiet, welches im CT (Computertomogramm) Vernarbungen
aufwies, Tumorzellen zu finden sind.

"Ich wollte dieser OP nicht zustimmen. Ich hatte fur mich das Gefuhl: 'Das bringt
nichts, dass sie operiert wird', konnte das aber nicht begriinden, weil das so vom
Bauch kam. Und hab' dann lange mit meinem Mann driber gesprochen, und der
sagte: 'Ja, dann mussen wir sagen, wir wollen die OP nicht.' Die Arzte haben uns
dann ein bisschen unter Druck gesetzt und haben gesagt: 'Das ist halt im Protokoll
drin, dass, wenn nach der dritten oder vierten Chemo das und das noch ist, dann
wird laut Protokoll diese OP gemacht, um dann, wenn ein Rezidiv kommt, genau
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darauf aufbauen zu kdonnen. Und es fehlen einfach Daten, wenn diese OP nicht
gemacht wird." Da fihlte ich mich so 'n bisschen erpresst und hab' das auch so
gesagt: 'O.k. Wenn es denn sein muss, wenn also die Alternative ist, wenn sie ein
Rezidiv kriegen sollte, dass sie nicht dem Protokoll entsprechend behandelt werden
kann, dann muss man ja zustimmen.' Parallel hab' ich dann aber mit den Arzten den
Deal gemacht: 'Ich stimme dem zu, aber nur unter der Bedingung, dass Katharina
nach der OP gleich wieder auf die Kinderonkologiestation kommt. Katharina will nicht
auf der Chirurgie bleiben, da war sie schon mal ein paar Tage, nachdem sie den
Broviac-Katheter gekriegt hatte, und das fand sie entsetzlich." Und da hab' ich
gesagt: 'lch mach das nur, wenn ..." Da haben sie sich drauf eingelassen. Die haben
nachher zwar geflucht, weil es natirlich die Routine 'n bisschen durcheinander bringt,
aber das hatten wir halt durchgesetzt. Ja, und dann stellte sich raus bei dieser OP:
Es sind keine Tumorzellen mehr da.”

Das schlechte Gefiihl der Mutter bleibt

"Ich hatte ein Schei3gefiihl immer noch. Der Rest, die ganzen Leute, haben sich
gefreut: 'Toll, ist doch toll" Katharina hat diese letzten zwei Chemos auf einer
Arschbacke abgesessen nach dem Motto: 'Ist ja alles in Ordnung.' Und das war es ja
auch! Es ging ihr gut und meinem bléden Geflhl stand auch nichts entgegen. Also
da war nichts, wo ich das dran festmachen konnte. Und dann hat sie nach der
letzten, nach der sechsten Chemo, noch mal 'n ordentlichen Infekt gekriegt und dann
waren wir halt noch mal auf Station und noch mal 'zum letzten Mal Antibiotika usw.'
und dann sind wir einen Tag nach Nikolaus entlassen worden. Mit Broviac-Katheter,
der sollte erst nach Weihnachten gezogen werden."

Die Schule geht wieder los
Auf Katharinas Wunsch fahrt die Familie nach Schweden in den Winterurlaub.

"Sie sah wirklich hinterher ganz toll aus. Also, sie hatte so 'ne Art gefunden, so 'n
grol3es Kopftuch um den Kopf zu wickeln, dass das alles total schick aussah, und sie
hatte rosige Wangen und fuhlte sich echt wohl und hatte dann auch beschlossen,
dass sie am 10. Januar wieder in die Schule geht. Auf dem Ruckweg vom Urlaub
hatten wir dann den Broviac-Katheter gleich in der Uniklinik Eppendorf ziehen lassen
und dann ist sie am 10. Januar wieder in die Schule gegangen. Da war sie gleich
wieder so drin mit ihren Freundinnen.”

Der Ruckfall

"Ich glaub, mein Tumor wachst wieder."

"Wir mussten einkaufen gehen, Klamotten fur sie kaufen, weil sie trotz Chemo in dem
Dreivierteljahr ganz toll gewachsen war und keine Hose mehr passte. Und dann
hatten wir sie neu eingekleidet und am 21. Januar hatte ihr Bruder Geburtstag. Die

nachsten Tage sagte sie zu mir: '‘Du, ich hab Bauchweh.' Aus ihrer Klasse waren
einige mit 'nem Magen-Darm-Infekt krank. Ich sag: 'Du hast dir bestimmt auch so
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was eingesammelt. War' ja kein Wunder.' Und dann sagt sie: 'Ich glaub, mein Tumor
wachst wieder." Ich sag: 'Madchen! Nee, glaub ich nicht." Und dann kam sie an und
sagte: 'Guck mal, ich krieg die Hose nicht mehr zu.' Dann hab ich mir das angeguckt,
wie ein Biafrakind-Bauch. Wir sind dann sofort zur Kinderarztin, die hat ein
Ultraschall gemacht. Aber sie sagte: 'Eigentlich brauch' ich kein Ultraschall mehr zu
machen.' Sie hat dann sofort in Eppendorf angerufen, wir sind nur noch nach Hause,
Reisetasche auf, alle Klamotten rein, und dann ab nach Hamburg."

Katharina fragt nach dem Tod

"Im Krankenhaus haben sie wieder die Bauchdecke punktiert und die Blutwerte
abgenommen. Da war fur Katharina und mich eigentlich schon klar: 'Das ist ein
Rezidiv." Unabhangig von den Werten. Und da hat sie mich dann gefragt: 'Wie ist das
eigentlich mit dem Tod?' Da kam das von ihr so. Die Arzte und auch das
Pflegepersonal haben versucht, uns zu trésten und zu sagen: '‘Die Symptome kénnen
auch auf etwas anderes hindeuten." Sei es irgendeine Virusinfektion, irgendwelche
solche Geschichten. Und es kann halt auch mal zu 'ner Aszitis, also
Wasseransammlung im Bauch, fihren. Restbestdnde, die aber kein bdsartiger
Tumor sind. Es kam so an, wie gut gemeinte Trdstungsversuche, aber eigentlich ...
jat

Katharina sucht nach Antworten

"Und dann, als sie mich fragte: 'Wie ist das fur dich mit dem Tod?', da hab ich
gesagt: 'Gib mir einen Moment Zeit. Ich hab' mich da eigentlich noch nicht so mit
beschatftigt. Ich will mich auch nicht drticken, aber ich muss fur mich selber erst mal
klar werden, wie das fur mich ist. Ich kann dir das so nicht sagen.' Dann bin ich zu
Herrn T. (dem Krankenhauspsychologen) gegangen, hab' mir Blicher aus seiner
Bilcherei ausgeliehen und hab' dann wirklich die ganze Nacht diagonal gelesen.
Alles was mir so in die Finger kam, um fir mich ein Bild zu schaffen, wie das fir mich
ist, und was ich ihr auch erklaren kann. Und dann ist fir mich dieses Bild von der
Kibler-Ross mit dem Schmetterling und der Puppe Ubrig geblieben, was ich fur mich
gut akzeptieren kann und was ich ihr erklart habe. Ich habe aber auch gleich dazu
gesagt, dass das fur mich so ist. Und dass es fur jeden Menschen anders ist. Und
daraufhin hat sie angefangen, jede Krankenschwester, jeden Arzt, jeden Besuch, der
reinkam, zu fragen: 'Wie ist das fur dich mit dem Tod?"

Auf meine Frage, welche Reaktionen Katharina bekommen hat, antwortet die Mutter:

"Also, das Pflegepersonal hat sehr offen mit ihr dariiber gesprochen, die Arzte auch.
Bei den Verwandten war es halt unterschiedlich. Die meisten, so wie meine Mutter
und meine Schwiegereltern, die haben dann immer so 'ach Kind, da musst du nicht
driber nachdenken! Du wirst doch wieder gesund' gesagt. Und die haben sich damit
eigentlich verscherzt, mit ihr im Kontakt zu bleiben, weil sie dann im Laufe der
nachsten Wochen selektiert hat, wen sie noch sehen mdchte und wen nicht. Und sie
hat dann die Leute getroffen, die offen mit ihr Uber die Mdoglichkeit des Todes
gesprochen haben, und die Leute, die immer gesagt haben: 'Madchen, denk nicht
driber nach!, die hat sie vernachlassigt. Ich weil3, mein Schwiegervater, der kam
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mal nachmittags, und dann hat sie sich zur Wand gedreht, hat getan als ob sie
schlaft. Und mein Schwiegervater war total erschittert. Wir sind dann rausgegangen
in den Park und ich hab versucht, ihm zu erklaren, dass das fir sie wichtig ist. Er hat
es vom Kopf her kapiert, dass es fiur sie wichtig ist, aber er konnte nicht Uber seinen
Schatten springen und ihr offen gegeniber treten. Und ich glaub’, das hat ihn lange
belastet hinterher, dass er das nicht geschafft hat. Ich weil3, auch meine
Schwiegermutter hat meiner Schwéagerin mal gesagt, dass sie's im Nachhinein
schade fand, dass sie's nicht geschafft hat, dartiber zu sprechen."”

Ich frage Katharinas Mutter, welche Antworten sie bekommen hat.

"Das weil3 ich nicht, ich habe dies als Katharinas Intimsphére angesehen und nicht
nachgefragt.”

... und hatte Katharina auch verzweifelte Phasen?

"Also Verzweiflungsphasen hatte Katharina zwischen der zweiten und dritten Chemo-
Therapie. Da hatte sie diese Wut. Als ihr die Haare ausfielen und diese Geschichten.
Danach Uberhaupt nicht mehr. Sie war eigentlich ganz zufrieden."”

"Ich will meine zwei Prozent Chance"

Als das Rezidiv feststand, wurde die Behandlung laut Protokoll mit Chemotherapie
fortgesetzt.  Katharina  erhdlt ein  Medikament, um sie auf eine
Stammzellentransplantation (KMT) vorzubereiten. In der Zwischenzeit darf Katharina
nach Hause; ein erneutes Rezidiv tritt auf.

"Dann sind wir wieder in die Klinik, und dort haben die Arzte gesagt, dass eine KMT
(Knochenmarktransplantation) eigentlich keine Wirkung mehr hat. Es waren mehrere
Arzte da, unter anderem Dr. W. Der war sowieso nicht gut auf sie zu sprechen, der
hat sich immer verpisst, wenn sie kam, weil Katharina immer diejenige war, die ihn
ganz gezielt gefragt hat und ganz gezielt gebohrt hat. Und er mochte das nicht, er
konnte damit nicht umgehen, wenn Kinder ihn ganz gezielt gefragt haben. Er war
immer ganz erleichtert, wenn Katharina zur Visite gerade mal nicht da war. Und dann
hat sie ganz klar gefragt: 'Wie viel Chancen hab' ich, wenn ich jetzt nach Hause
gehe?' Dann war klar: Eigentlich keine. Und wenn sie die KMT macht? Ja, irgendwie
zwei Prozent wéar noch 'ne Chance. Und dann hat sie gesagt, sie will die zwei
Prozent und hat sich dafir entschieden, diese KMT zu machen."

Katharina malt ein Bild fiir die Mutter

"Sie ist vor der KMT noch mal nach Hause gekommen, und bis dahin hab' ich sie
begleitet. Als sie auf die KMT ging, da hatte sie sich gewiinscht, dass der Papa sie
begleitet. Wir haben uns zu Hause verabschiedet, und ich hab' gesagt: 'Kannst du
mir nicht noch ein Bild malen?' Sie hat mir dann ein Bild gemalt, da ist ein Luftballon
drauf, da ist ein Schmetterling drauf, also alles das, was Anzeichen dafur sind, dass
eigentlich klar ist, sie wird sterben. Farbenfroh ohne Ende, aber diese Dinge sind
drauf. Das war eigentlich fur mich so eine Bestatigung dessen, was wir eigentlich alle
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ahnten."

Katharina bekommt ihre Stammzellen

"Ja, und dann ist sie mit ihrem Papa auf die KMT und hat eben diese Hammer-
Chemo gekriegt. Und dann hat sie ihre Stammzellen wiedergekriegt. Auch dort hat
Katharina weiter gefragt, ob das auch sein kann, dass wieder Tumorzellen mit
infundiert werden kénnten. Und dann haben die ganz klar zu ihr gesagt: 'Ja, das ist
durchaus moglich, das kann man trotz Reinigung dieser Zellen nicht verhindern,
wenn es denn so sein sollte." Und dann hat sie gesagt: 'Ja, wenn das dann so ist,
dann sterb' ich daran.' Die sind auf der KMT aber auch ganz offen damit
umgegangen und haben gesagt: 'Ja, und wir wollen eben hoffen, dass das nicht so
ist, dass es funktioniert." Und es sah dann auch erst so aus, dass das gut klappte.
Und sie hat furchterlich ausgesehen auf der KMT. Die ganzen Schleimhéute, das war
alles eine rohe Wunde, aul3en die Haut, die Pelle, das ging alles ab. Wenn ich dann
mit ihr telefoniert hab' und sie fragte, wie es ihr geht, dann sagte sie: 'Ach, ich kann
heut’ nicht so gut sprechen, das ist so wund im Hals, aber eigentlich geht's mir nicht
schlecht. ™

Die Mutter fuihlt das Todesurteill

Nach der stark belastenden Behandlung wird Katharina wieder auf die
Kinderonkologie verlegt. Der Vater bleibt bei ihr.

"Alles klang ganz positiv und so etwa funf Tage spater hatte ich die ganze Nacht
schlecht geschlafen und hatte das Geflhl, ich muss morgens meinen Mann anrufen.
Ich hab' dann dieses Stationstelefon angerufen, was da auf'm Flur ist. Dann ist mein
Mann auch gekommen und ich hab' ihn dann nur gefragt: 'Was ist los? Was ist bei
euch los?' Dann sagte er: 'Wie kommst du darauf?' Ich sag': 'Bei euch ist doch was
los! Auch so wie du jetzt reagierst. Erzahl's mir!" - 'Ja,’ sagt er, 'ich wollt' eigentlich
noch warten, bis ich die Ergebnisse hab'. Aber Katharina hat 7.000 Leukos und es
sieht nicht gut aus.' Und ich sagte: 'Ja, wenn du was weil3t, dann ruf mich wieder an!
Da war fir mich in dem Moment klar, das ist jetzt das Todesurteil. Und dann rief er
mich kurze Zeit spater wieder an und sagte: 'Ja, es ist eine akute Leukdmie.' Dieses
B-Cell-Lymphom ist ein Tumor des lymphatischen Gewebes. Und die Zellen kénnen
sich umwandeln in Leukamiezellen. Und das ist durch diese Behandlung vor der
Knochenmarkstransplantation wohl passiert. Das, was Katharina beftirchtet hatte."

Die Familie kommt zu Katharina ins Krankenhaus

Die Mutter lasst die Geschwister aus Kindergarten und Schule befreien und sagt
ihnen, dass Katharina sterben wird.

"Paul fragte: 'Warum holst du mich mitten aus dem Unterricht?' Das war Klar, ich
musste es einfach sagen. Und es war fiir mich auch einfach logisch. Und ich hatte
auch meine Mutter informiert, die wohnte bei uns im Haus zu dem Zeitpunkt, und hab
gesagt: 'Ich fahr' jetzt in die Klinik und ich weif3 nicht, wann wir wiederkommen. Ich
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weild auch nicht, was wird. Keine Ahnung.' Und bin nach Hamburg gefahren und hab
die ganzen 135 Kilometer geheult. Und die andern beiden haben hinten drin
gesessen und haben 'Katzeklo' gesungen von Helge Schneider. Also das war eine
Horrorfahrt! Wir sind dann angekommen und Katharina safd im Bett und malte. Und
der Herr T. (der Krankenhauspsychologe) stand bei ihr und Katharina malte ein Bild.
Sie hatte einen Traum gehabt die Nacht vorher. Sie steht bei sich, sie sieht sich
selber beim Sterben zu. Sie liegt im Bett und andererseits steht sie aber auch mit uns
andern vier, also wir stehen zu flunft um ihr Bett herum, wo sie drin liegt. Das wollte
sie fur Herrn T. malen. Und dann sagt Herr T.: 'Willst du nicht erst mal Schluss
machen mit dem Malen? Guck mal, deine Geschwister und deine Mutter sind jetzt
gekommen.' - 'Nee," sagt sie 'ich mach das jetzt fertig, ich hab' da spéater keine Zeit
mehr zu.' Sie hat sich dann auch nicht davon abbringen lassen, dieses Bild fertig zu
malen."

Auf meine Frage, wie der Kontakt zu den Geschwistern war, antwortet Katharinas
Mutter:

"Die haben so'n bisschen bedrappelt rumgestanden, die beiden. Aber Katharina hat
sie dann auch mit einbezogen in das Gesprach. Die beiden wollten dann auch nicht
unbedingt die ganze Zeit im Krankenhaus bleiben. Dann sind meine Schwiegereltern
gekommen und haben sie abgeholt.”

Katharina nimmt Abschied
"Wir werden uns in diesem Leben wohl nicht wiedersehen."

"Katharina wollte sich gern von ihrer Lieblingskrankenschwester auf der KMT
verabschieden. Da hat mein Mann sie hingeschoben mit dem Rollstuhl. Ich konnte
das nicht, das war der Punkt, wo ich gesagt hab: 'Ich kann nicht daneben stehen und
kann mir anhéren, wie sie sich von allen verabschiedet. Das schaff ich nicht!" Und da
sagte mein Mann :'Nee, das brauchst du auch nicht. Das mach ich." Er hat gesagt,
dass sie dann auf die Station ist und sich von der Ulrike verabschiedet hat mit den
Worten: "Wir werden uns in diesem Leben wohl nicht wiedersehen.™

"Ja, die hat auch geflennt und hat sich dann eben auch von ihr verabschiedet. Und
ist auch ganz offen auf sie zugegangen. Also wir hatten das telefonisch angekundigt,
dass wir kommen werden. So dass die das wussten."

Kaffeetrinken mit dem Lehrer und dem besten Freund

"Katharina wollte dann ihren Lehrer und ihren besten Freund noch sehen. Und dann
sind der Lehrer, Dominik und Dominiks Mama gekommen. Das war so ganz tolles
Wetter den Tag, da haben wir noch drauf3en gesessen und haben 'ne Kaffee-Runde
vormittags mit Kaffee und Kuchen gemacht. So ganz gemiitlich. Es war eine total
friedliche, entspannte Atmosphare. Also Katharinas Lehrer ging es nicht so gut. Der
hat massive Probleme damit gehabt, aber er hat Katharina zuliebe diesen Schritt
getan und ist gekommen. Und er hat auch nachher gesagt, dass es fir ihn gut war.
Und Dominik und Katharina, die haben sich dann nachher verpisst und haben
miteinander geredet. Und ich weil3, ich hab dann nach Katharinas Tod mal mit
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Dominik gesprochen. Ich sag': 'Worlber habt ihr eigentlich gesprochen?' Und dann
hat er gesagt: 'Ja, wir haben dariber gesprochen, wie das wohl ist, wenn sie stirbt,
wo sie dann hingeht." Und ich sag: 'Und was hat sie da gesagt?' Und dann hat er
gesagt, dass sie gesagt hat, dass da wo sie hingeht, ist es friedlich und sie hat keine
Schmerzen mehr und sie weil3 aber nicht, ob das hell oder dunkel ist, aber das war’
auch egal. Und mehr hat er mir nicht gesagt, ich weil3 nicht, was die sonst noch
besprochen haben. Ich bin da auch nicht weiter eingedrungen, weil ich denke, das ist
auch Dominiks Schatz."

Katharina méchte noch mal nach Hause

"Wir haben Katharina gefragt: 'Was moéchtest du jetzt noch?' Und da sagte sie:
'Eigentlich méchte ich nach Hause." Dann hat sie mitgekriegt, dass wir mit dem
Stationsarzt zusammen Uberlegt haben, was dafir alles notwendig ist. Dass wir eben
in Bremen die Schmerzambulanz einschalten mussen, dass wir einen Perfusor
kriegen. Dass jemand kommen muss, dass sie Blut abgenommen kriegt, weil das
neu getestet werden muss. Und dann kriegte sie mit, dass unsere Kinderarztin zur
Zeit in Urlaub ist, dass ein fremder Arzt sich um sie kimmern musste, den sie nicht
kannte, und dann hat sie entschieden: 'Ich bleib' hier, ist sowieso egal. Hier ist es
auch ganz schon.' Inzwischen hatten wir ein Vierbettzimmer fur uns gekriegt, wo wir
als Familie alle zusammen tbernachten konnten. Und die hatten auch fur das dritte
Kind noch 'n Bett reingestellt. Aber die Kinder hatten gesagt, sie wollten lieber bei
Oma und Opa ubernachten.”

Per Hubschrauber geht's nach Bremen

"Als wir sie nach ihren Winschen fragten, sagte sie noch: 'Ich hab ja Hanna und Paul
versprochen, dass wir Hubschrauber fliegen. Aber das wird ja nun nichts mehr." Sie
war ja mit dem Hubschrauber nach Hamburg gebracht worden und dann haben alle
Leute sie gefragt: 'Wie war denn das Hubschrauberfliegen? Erzahl doch mal" Und
dann musste sie immer sagen: 'Ich hab' davon nichts mitgekriegt." Aufgrund ihrer
hohen Harnstoffkonzentration war sie so am Dahindammern und hat das nicht
mitgekriegt. Sie hat dann immer gesagt, wenn sie wieder gesund ist, dann will sie mit
Hanna und Paul Hubschrauber fliegen. Das wollte sie sich bei 'Kindertrdume'
winschen. Und das hat der Stationsarzt mitgekriegt und hat gesagt: ‘Wieso? Ist doch
kein Problem. Das organisieren wir." Und als Katharina dann sagte: 'Ja eigentlich
mochte ich auch noch nach Hause, einmal mein Zimmer sehen.'" Dann hab ich
gesagt: 'Meinst du, dass du das aushéltst auf der Autobahn? Und wenn wir dann in
'nen Stau kommen, das ist alles ein bisschen atzend. Meinst du, dass das notwendig
ist?" Naja, und dann waren wir so am Hin- und Heriiberlegen, und das kriegte der
Stationsarzt mit, und dann sagte er: 'Aber wieso, ihr kommt ja nicht aus Hamburg,
dann braucht ihr ja auch keinen Hubschrauberrundflug Gber Hamburg zu machen.
Dann konnt ihr ja auch bis Bremen fliegen und nachher wieder zurtick fliegen.' - 'Ja,’
meinte Katharina, 'wenn das geht.' Ja, und dann haben die das organisiert, dass wir
mit dem Hubschrauber einmal Hamburg - Bremen und zurtick sind.”
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Katharina nimmt Abschied von ihrem Zimmer

"Wir hatten vorher bei meiner Mutter zu Hause angerufen, dass wir ganz kurz nach
Hause kommen, weil Katharina ihr Zimmer sehen méchte, aber Katharina mochte
nicht, dass irgendjemand da Spalier steht oder so. Und dann hatte meine Mutter
natirlich doch prompt meine Schwestern angerufen, die dann auch kamen. Ich kann
das auch im Nachhinein verstehen, dass die sich von ihr verabschieden wollten, aber
ich war in dem Moment sauer! Weil sie hatte sich nicht an die Absprache gehalten.”

"Katharina ist alle 15 Stufen auf allen Vieren nach oben gekrabbelt. Sie wollte sich
nicht von ihrem Papa auf'n Arm nehmen lassen. Der durfte den Perfusor hinterher
tragen, aber sonst nichts. Und dann hat sie sich in ihrem Zimmer auf ihr Bett gelegt
und hat sich das Zimmer noch mal so angeguckt. Und dann hab' ich sie gefragt: 'Sag'
mal, mochtest du noch irgendwas? Irgendwas hier oder irgendwas mitnehmen?' NG,
wuisste sie nicht, war' auch unwichtig. Und dann hat sie gesagt: 'Jetzt kbnnen wir
wieder fahren." Und meine Mutter hatte mich in der Zeit genervt und gesagt: 'Kann
ich noch was tun? Kann ich noch was machen?' Ich sag: 'Was willst du denn jetzt
noch machen?' Sie nervte mich dann mit Wasche waschen oder so. Das war 'ne
Ubersprunghandlung. Und ich war nur abgenervt. Ich sagte: 'Lass mich mit dem
Krempel in Ruhe!" Und dann sind wir wieder gefahren und mein letztes Bild aus der
Situation ist, dass meine Mutter hinter der Gardine steht und heult. An dem Punkt ist
sicherlich 'ne ganze Menge schief gelaufen."”

Aufregung auf dem Ruckweg

“In Bremen mussten wir am Flughafen durch die Kontrollen. Die haben uns echt
gefilzt. Das war so'n Bild: Katharina im Rollstuhl, inzwischen schon ziemlich
zusammengesunken, weil sie vollig kérperlich angestrengt war, den Perfusor auf'm
Schol3, wir schoben sie und Paul und Hanna hatten jeder 'n Stofftier in der Hand.
Und dann wollten die die Stofftiere filzen. Und da hab ich dann auch gesagt: 'Wissen
Sie, wir haben auch nichts anderes zu tun, als hier mit 'nem sterbenden Kind durch
die Kontrollen zu gehen und in den Stofftieren Sprengstoff zu verstecken! Das ist
vollig logisch!" Und hab das auch ganz laut gesagt. Dann kam plétzlich jemand an
und sagte: ‘Nee, nee ist schon klar. Sie kbnnen durchgehen.™

"In der Klinik ist sie dann ins Bett und sofort eingeschlafen. Die Geschwister sind von
Oma und Opa abgeholt worden."

Katharina stirbt im Krankenhaus
"Darf ich rufen?"

"Vorm Schlafen hat Katharina uns gefragt, ob sie diese Nacht auch klingeln musste,
oder ob sie rufen durfte. Wir hatten ein Abkommen in der Zeit, dass wenn irgendwas
ist nachts, dann klingelt sie und holt die Schwestern, damit wir Ruhe kriegen. Das
hatten wir ziemlich schnell am Anfang so gemacht, dass wir nicht immer
verantwortlich sind. Wir haben gesagt: 'Naturlich darfst du rufen.” Sie hatte zu dem
Zeitpunkt Blutkoagel in der Blase und konnte nicht pinkeln und wollte aber keinen
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Katheder und auch keine Windel. Und hat sich in dieser Nacht eigentlich
viertelstindlich vom Bett auf den Nachtstuhl gequélt. Und dann morgens gegen funf
war sie vollig kaputt von diesem standigen Aufstehen und diesen Pinkelversuchen
und dann haben wir gegen ihren Willen den Urologen kommen lassen, dass der bei
ihr 'n Katheder schob. Das war fir sie auch wieder so'n Stick Selbstandigkeit
aufgeben.”

"Wir spirten, wir massen zu ihr."

"Morgens hatte sie dann noch Besuch von einer PTA (pharmazeutisch-technische
Assistentin), die fur die "Giftkiche" zustandig war und die Chemococktails mischte."”

"Und wir hatten ein Gesprach mit Dr. K., wo wir klaren wollten, was denn jetzt
Uberhaupt perspektivisch ist, wie das jetzt weitergeht. Er hatte gesagt, dass es sich
nach den Blutwerten, die sie hat, noch 10 bis 14 Tage hinzdgern kann, und dass
man eben gucken muss, dass sie Thrombozyten kriegt, weil sie standig zu
Nasenbluten neigte, das man nicht richtig stillen konnte. Und dass man eben gucken
misste, ob man auch noch Eritrozytenkonzentrate gibt, um sie ein bisschen wacher
zu machen oder ob man sie so langsam dahinddmmern lasst. Das wollten wir dann
aber von Tag zu Tag entscheiden, je nachdem was sie auch noch fur Plane fir sich
hatte.”

"Und nach dem Gespréch sind mein Mann und ich auf die Terrasse gegangen. Es
roch nach Frahling und die Blumen bliihten und die Végel zwitscherten und ich hatte
zu dem Zeitpunkt so 'ne Wut im Bauch. Meine Tochter, mit der geht es zu Ende und
alles andere wachst und bliht und kommt neu."

"Und dann haben wir gefrihstickt und ich hatte plétzlich das Geflhl, ich muss zu ihr.
Ich bin dann zu ihr gegangen und hab' mich zu ihr hingesetzt. Inzwischen hatten die
Schwestern ihr ein anderes Bett gegeben und auch ein Fell reingepackt, weil klar
war, sie schafft es nicht mehr aufzustehen. Das war schon ein massiver Verfall vom
Tag vorher, wo sie ja noch eigenstandig in den Hubschrauber geklettert war und die
Treppen hochgestiegen war. Und dann sal3 sie da so'n bisschen erhdht und ich hab
ihre Hand genommen, und mein Mann kam dann auch. Der hatte auch dieses Gefuhl
'ich muss da hin." Der hat dann die andere Hand genommen. Ja, und dann hat sie
noch einmal Luft geholt und dann war's das. Dann kam noch mal so diese
Seufzeratmung, da kam bei mir immer noch die Hoffnung wieder. Das war ganz
deutlich: 'Hach, sie lebt doch noch." Und irgendwann war es dann klar, dann fing
auch der Monitor an zu piepen.”

"Das war eigentlich der Abschied, dass das so 'n festes Band war. Dass wir gespurt
haben, wir sollten jetzt zu ihr gehen. Und wir hatten irgendwann am Tag vorher noch
ein Gesprach mit ihr, wo wir versucht haben, ihr klarzumachen, dass sie gehen darf.
Dass wir sie nicht halten. Dass wir zwar traurig sind, wenn sie geht, aber dass sie
sich nicht unseretwegen quélen muss, sondern dass sie schon gehen darf.”

Die letzten Stunden im Krankenhaus

"Die Schwestern waren schnell da, stopselten die Infusionen ab, lie3en uns dann
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aber wieder in Ruhe und sagten: 'Wenn was ist, wir sind drauf3en. Sagen Sie
Bescheid. Wir mochten nicht stéren.™

"Irgendwann kamen die Schwestern rein und sagten: 'Wir méchten jetzt ganz gern
die Infusionen wegmachen. Und Sie kdnnen sich Uberlegen, ob Sie mitwaschen
wollen und sie mit anziehen wollen, oder wie das laufen soll." In dem Moment fiihlte
ich mich nicht in der Lage, da mitzuhelfen. Ich hab' gesagt: 'Das kann ich nicht. Das
schaff ich nicht." Mein Mann schaffte das in dem Moment auch nicht und es hatten
sich dann zwei Schwestern dazu bereit erklart, mit denen Katharina sehr engen
Kontakt hatte. Es war fur die beiden einfach auch 'ne schdone Sache, Katharina noch
so den letzten Liebesbeweis bringen zu dirfen. Und ich hab' dann die Kleidung
rausgesucht. Sie hatte so 'ne rote Hose mit weil3en Tupfen und so 'n T-Shirt, was
dazu passte, das waren ihre Lieblingssachen in dem Moment, und das hat sie dann
anbekommen. Und dann haben sie sie ganz liebevoll angekleidet. Und haben auf die
Infusionsschlauche Pflaster draufgeklebt und haben sie dann auch wieder zugedeckt
und haben gesagt, damit die Temperatur nicht so schlagartig runtergeht, weil Hanna
und Paul auf dem Weg waren."

Die Geschwister kommen zu ihrer toten Schwester

"Wir waren drauf3en, sal3en auf der Terrasse, und die kamen halt hinten rum. Und
dann sind wir ihnen gleich entgegen gegangen und haben ihnen das gesagt. Hanna
und Paul sind gleich rein zu ihr ins Zimmer und haben geguckt. Die haben geguckt,
die standen so am Bett. Paul hatte den Tag vorher so 'n Erlebnis mit ihr gehabt, da
war er an ihren Ful gestol3en und da hatte sie massive Schmerzen. Und das hat ihn
ganz tluchtig getroffen, dass er ihr so weh getan hatte, obwohl er das nicht wollte.
Und dann hab ich zu ihm gesagt: 'Du darfst sie anfassen. Sie hat keine Schmerzen
mehr. Du kannst sie anfassen.' Und dann haben sie sie immer wieder angefasst und
haben eben auch gemerkt, dass die Temperatur langsam sank, haben dann noch fir
sie gemalt. Paul kriegte dann irgendwann Hunger, das ist seine typische Reaktion
auf Stress gewesen. Also da musste er erst mal essen. Dann bin ich eben in die
Kiche gegangen und hab was zu essen gemacht fur ihn."

"Ich hab' andere Eltern getroffen, fir die ist das naturlich schwierig. Wenn sie hoffen,
dass ihr Kind gesund wird. Aber andererseits lebten sie ja auch mit der Realitat, dass
es sie auch treffen kann. Und dadurch, dass wir die Tage vorher auch immer in
Kontakt mit diesen Eltern gestanden haben und mit denen gesprochen haben - die
wussten naturlich, was Sache war, das spricht sich ja sofort rum - war das auch
relativ offen. Die Eltern, die nicht mit uns reden wollten, die sind in dem Moment gar
nicht erst in die Kiiche gekommen. Und die andern, die haben mich halt einfach in
den Arm genommen. Und dann brauchte man gar nicht viel zu sagen. Ja, dann hat
Paul was zu essen gekriegt und wir haben halt da gesessen und uns mit unserer
Schwiegermutter unterhalten. Und irgendwann wollten dann Hanna und Paul wieder
zu Oma und Opa. Das war dann o0.k."

Die Eltern raumen das Krankenhauszimmer

"Irgendwann hab ich dann fur mich beschlossen: 'Jetzt ist es o0.k. Jetzt muss ich hier
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auch weg, sonst schaff ich es nicht mehr. Dann geh ich Gberhaupt nicht!" Und dann
mussten wir natirlich den ganzen Krempel zusammenpacken. Von sechs Wochen
KMT, und mein Fahrrad stand von dem Dreivierteljahr noch da, das mussten wir
alles ins Auto packen. Und Kassettenrekorder und Katharinas ganze Post und die
Poster abnehmen von den Wanden und so. Ja, und dann sind wir gegangen und
haben uns noch mal auf Station verabschiedet und haben gesagt: 'Wir kommen
irgendwann noch mal wieder." Und die haben uns auch ganz klar gesagt, wenn
irgendwas ist, wir sollen wiederkommen. Und sie waren da zum Reden."

Die Fahrt nach Hause: "Warum haben wir Katharina eigentlich da gelassen?"

"Wir haben dann die Kinder abgeholt und sind nach Hause gefahren. Dann kam
Hanna mit der Frage: 'Warum haben wir Katharina eigentlich da gelassen? Warum
haben wir sie nicht mitgenommen? Hier ist doch Platz im Auto." Wir haben so 'n
grof3en Ford Transit und da war halt die Riickbank. Und dann sagt sie: 'Die hatten wir
doch auf die Ruckbank legen kdnnen. War' doch kein Problem gewesen.' Und dann
fing ich halt an, irgendwas von Hygienevorschriften zu faseln. Und hab' dann
mittendrin Uberlegt: 'So'ne Scheil3e! Eigentlich hat sie Recht!" Und hab' dann eben
gesagt: 'Es gibt Gesetze, gegen die man nicht an kann, die muss man einhalten,
Deutschland ist so." Also fur sie war es sehr, sehr schwierig."

Die Beerdigung
Was héatte Katharina gewollt?

"Am nachsten Vormittag war uns klar, dass wir nicht wissen, wie wir es mit der
Beisetzung machen. Das hatten wir nicht mehr geschafft, dariber mit Katharina zu
sprechen. Und wir wussten das echt nicht. Dann haben wir noch mal mit Herrn T.
telefoniert und haben mit seiner Hilfe rausgefunden, dass fir sie 'ne Feuerbestattung
o.k. ware. Wir sind im Beerdigungsinstitut gewesen und es stellte sich im Laufe des
Gesprachs heraus, dass es diese Moglichkeit der freien Grabgestaltung gibt. Wir
wollten 'ne Trauerfeier noch mit Sarg, nicht mit Urne, weil das fur die
Geschwisterkinder wichtig ist. Wir haben sie im Krankenhaus zurtickgelassen und
dann wissen sie, da ist sie im Sarg, da liegt sie drin. Wir machen den Sarg aber nicht
mehr auf, weil wir sie so in Erinnerung behalten wollten, wie wir sie in der Klinik
verlassen hatten. Und dass, bis wir mit der Urne zum Grab gehen, da 'ne
Zwischenstufe ist. Das war fiir die Kinder auch ganz wichtig, denk' ich."

"Und dann hatten wir halt das Problem: Wir sind nicht in der Kirche. Ein Pastor kam
also nicht in Frage, mit Trauerrednern kannten wir uns nattrlich auch nicht aus,
logisch. Das Beerdigungsinstitut sagte, sie hatten da einen im Kopf, sie wirden den
fragen, ob er das macht. Und der wiirde dann mit uns Kontakt aufnehmen. Wir sind
wieder nach Hause. Die nachsten Tage kam dieser Trauerredner, da hab ich nur
gedacht: 'Um Gottes Willen!" Ich kann gar nicht beschreiben, wie ich den empfunden
hab. Irgendwie so vom AuReren her war er mir nicht unsympathisch, aber das war
alles so 'n bisschen merkwirdig. Und dann hat er mit uns gesprochen und fragte
dann immer nur: 'Und kommen da viele Kinder zur Trauerfeier?' Ich sag: 'Ja, ihre
Klasse wird da sein und von den Pfadfindern werden welche da sein, also es werden
schon viele Kinder da sein.' - 'Hach, das ist immer schrecklich, wenn so viele Kinder
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da sind!" Und dann hab ich gedacht: 'Oh Gottogottogott! Was hast du dir da
angetan?"

"Und dann kam der Tag und wir hatten den Ablauf geplant mit der Musik. Katharina
war begeisterte Bauchténzerin und wir hatten ein paar Stiicke ausgesucht, die dann
als CD in der Kapelle liefen, weil ich keine Orgelmusik wollte. Das fanden wir beide
schrecklich. Und es war eben wichtig, dass vor Beginn der Trauerfeier schon Musik
da war, weil viele schon relativ frih kamen. Wir hatten fir uns beschlossen, wir
gehen als letztes rein in die Kapelle und wir gehen als erstes raus. Wir stellen uns
nicht dahin und machen Shakehands, sondern wir verpissen uns. Wir gehen wieder
in das Angehdrigenzimmer und warten da, bis alle weg sind, weil wir das nicht
wollten."

Spielplatz statt Kaffeetrinken

"Dartber hatten wir auch unsere Familie in Kenntnis gesetzt, und die meinten dann:
‘Ja, aber hinterher mit Kaffeetrinken und so!" Ich sag: 'Konnt Ihr gerne machen, wenn
Ihr das braucht, wir wollen nicht! Wir nehmen daran nicht teil. Wir machen irgendwas
zusammen mit Hanna und Paul.' Naja, und dann hat meine alteste Schwester
beschlossen, die machen bei sich zu Hause Kaffeetrinken. Und ich hab' dann
hinterher von meinen Schwiegereltern erfahren, dass ist dann in ein tierisches
Besaufnis ausgeartet und meine Schwiegereltern waren véllig entsetzt und haben's
hinterher bitter bereut, dass sie mitgegangen sind."

"Und wir haben den Tag auf'm Waldspielplatz verbracht. Wir hatten einen Picknick-
Korb mit und hatten im Auto schon Freizeitklamotten. Und dann haben wir uns auf
dem Waldspielplatz umgezogen und haben Bilderblcher mitgehabt und haben
Picknick-Sachen mitgehabt. Und die Kinder konnten spielen. Und immer wenn sie
was wollten, noch mal 'ne Frage hatten, dann konnten sie wieder kommen. Das war
eigentlich ein rundum gelungener Tag. Weil wir eben wirklich fir Hanna und Paul da
sein konnten. Und das war mir sehr wichtig aus meiner eigenen Erfahrung. Ich war
14, als mein Vater starb, und fir mich hatte in diesen Tagen zwischen Tod und
Beerdigung niemand Zeit. Ich war so 'ne Verschiebemasse. Wenn sie dann ein
Zimmer brauchten, weil irgendwelche Familienangehérigen bei uns Ubernachten
mussten, dann wurde ich wieder ausquartiert, irgendwo anders hin. Ich fand das
einfach schrecklich. Mich hat niemand wahrgenommen. Das war so 'ne
einschneidende Geschichte, dass ich gesagt hab': 'Das muss anders sein. Wir
missen sie aktiv mit einbeziehen, und das war auch gut so.™

Die guten Erfahrungen

"Die Zeit hat mich ganz nah an mein Kind rangefthrt"

"Wahrend ihrer Erkrankungszeit, da gab es sicherlich mal Querelen mit
irgendwelchen Schwestern oder so, aber das war nicht das Grundlegende. Das war
nicht wichtig, wenn ich jetzt zurtickblicke. Sondern ich hab eigentlich so 'n Gefuhl von

Dankbarkeit flr diese Zeit dort, dass es so gut gelaufen ist, bei all dem, was auch
das Ergebnis war. Aber die Zeit dort war gut. Weil sie hat mich auch ganz nah an
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mein Kind rangefihrt. Und diese Querelen, die wir die Jahre vorher hatten, die sind
einfach ausgeraumt.”

"Sie hatte mich z.B. irgendwann mal gefragt, warum ich sie eigentlich am allerersten
Abend alleine gelassen hab. Und dann hab' ich ganz klar gesagt: 'Weil ich da mit der
Situation Uberhaupt nicht umgehen konnte und ich einfach Luft brauchte.' Und dass
es mir im Nachhinein unheimlich leid getan hat, dass ich sie an dem ersten Abend
alleine gelassen hab', aber dass ich das nicht mehr riickgangig machen kann. Und
damit war das fur uns auch geklart."

"Was wir an Stress miteinander hatten, den haben wir geklart. Wir haben miteinander
geredet. Und nicht nur Uber irgendwas, sondern wir haben wirklich Uber uns geredet.
Das war ganz, ganz wichtig."

-Wir haben als Eltern bis zuletzt zusammengehalten®

"Ich denke, wir haben in der Zeit, in dem Vierteljahr, wo Katharina das Rezidiv hatte,
schon unendlich Trauerarbeit geleistet. Wir haben als Eltern bis zuletzt
zusammengehalten. Als Paar waren wir sehr auseinander. Mein Mann hatte sich
anderweitig orientiert und es war sehr, sehr schwierig fur uns. Es war halt auch lange
Zeit nicht klar, ob wir als Paar zusammen bleiben oder nicht. Aber uns war es immer
klar, wir wollen als Eltern zusammen an einem Strang ziehen, damit nicht Hanna und
Paul noch einen Verlust erleiden. Das war uns klar. Und da hat auch mein Mann
unheimlich geackert, dass, auch wenn wir als Paar auseinander gehen, wir wirklich
Eltern bleiben. Und das hat er mir auch sehr gut deutlich machen konnen. Wir
haben's geschafft anhand dieses Buches von Michael Lukas Mdller '‘Zwiegespréche -
die Wahrheit beginnt zu zweit' zu arbeiten, und zwar anfangs dreimal die Woche.
Und haben wirklich den ganzen Dreck von zehn Jahren Ehe nach oben gekehrt und
haben das bearbeitet. Wirklich streng nach Regel. Und sind uns dabei wieder
unheimlich nahe gekommen. Und das war sicherlich einer der Punkte, dass unsere
Beziehung wieder gut geworden ist. Ich mein', fur mich war immer Klar: 'Ich liebe
diesen Mann. Und er ist fir mich der Mensch, mit dem ich alt werden will. Aber wenn
er nicht will, kann ich ihn nicht halten, dann muss ich ihn gehen lassen.' Und hab'
dann auch mein Verhalten ihm gegentber gedndert und hab' ihm ganz klar gesagt:
'Ich liebe dich. Aber wenn du gehen willst, bitte, dann musst du gehen. Ich schmeil3
dich nicht raus!" Das war mein erster Impuls: 'Ich schmeif ihn raus! Es ist mein Haus,
ich brauch nur die Schliissel auszuwechseln, dann steht er da." Und dann hab' ich
hinterher gedacht: 'Nee, dann bist du bldd'. Irgendwann dreht sich das um und er
erzahlt den Kindern: 'Ich wollt' ja bleiben, aber Mama hat mich rausgeschmissen.’
Und das wollte ich nicht, und dann hab' ich gesagt, ich sitz das aus. Ist mir verdammt
schwer gefallen."

Die schlechte Erfahrung
Der Tod von Katharina wird verleugnet

"Schlimm hab ich empfunden: Katharina war oft mit einem Madchen zusammen in
einem Zimmer. Und entweder mit dessen Vater oder dessen Mutter. Und das
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Madchen war zwar 'ne ganze Ecke junger, aber die beiden haben sich unheimlich
gut verstanden. Und die Kleine, die hing auch an Katharina. Und in der Zeit, als
Katharina dann das Rezidiv hatte, da war die auch wieder auf Station. Die hatte dann
auch spitz gekriegt, dass Katharina wieder da ist. Und die Eltern hatten ihr auch
gesagt, dass Katharina 'ne Knochenmarkstransplantation kriegt und dass es ihr nicht
so gut geht. Und die Eltern haben ihr Katharinas Tod verschwiegen. Ganz bewusst.
Und die haben auch zu mir gesagt: 'Wenn du Johanna auf'm Flur triffst, sage nicht,
dass Katharina tot ist!" Ich sag: 'Ich kann nicht ligen. Das kann ich nicht." Aber ich bin
Johanna dann auch nicht mehr begegnet, ich war eigentlich auch ganz froh, weil ich
wirklich nicht gewusst hab', was mach' ich in dem Moment. Und ich habe noch
versucht, mit diesen Eltern hinterher Kontakt aufzunehmen und sie dazu zu
bewegen, dass sie Johanna die Wahrheit sagen. Sie haben es nicht getan. Mit der
Begriindung 'Johanna kann damit nicht umgehen.™

Ratschlag an betroffene Eltern

"Wirklich auf seinen Bauch zu horen. Wirklich selber drauf zu héren, was einem gut
tut. Und sich nicht darum zu kiimmern, was die Nachbarn sagen oder was andere
Familienangehdrige sagen, sondern wirklich so auf seinen Bauch vertrauen. Ja, und
dariiber reden, reden, reden. Weil das unheimlich hilft. Und es ist nicht mein
Problem, wenn mein Gegeniber damit nicht umgehen kann. Sondern das ist dessen
Problem. Dafur bin ich nicht zustandig.”
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4.4.5. Das Gesprach mit Marcels Mutter

Informationen uber das verstorbene Kind und seine Familie

Marcel ist 21 Jahre als er erkrankt. Er hat gerade sein Fachabitur bestanden und ist
angemeldet fur die 13. Klasse, um sein Abitur zu machen.

Marcel ist 6 Wochen (bewusst) krank - davon wird er drei beatmet - bevor er 2002 im
Krankenhaus stirbt.

Die Mutter ist allein erziehend.

Beruf der Mutter: Leiterin der Berufsfachschule fur Krankenpflege

Beruf des Vaters: Dolmetscher

Geschwister: eine Schwester, Janine, bei Erkrankung ihres
Bruders 9 Jahre alt.

Beruf von Janines Vater: Krankenpfleger

Marcels Mutter Marianne lernte ich auf einem Seminar flr verwaiste Eltern kennen.
Dort ging es vor allem um die Geschwisterkinder.

Die Schulklasse von Marianne machte eine Klassenreise nach Hamburg. Ich lud
Marianne zu mir zum Fruhstick ein. Obwohl wir Gber zwei Jahre keinen Kontakt
hatten, war die Atmosphére von Anfang an sehr offen. Das Gesprach dauerte 3,5
Stunden, die wie im Flug vergingen.
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Das Verdichtungsprotokoll

Die Vorgeschichte

Vor 30 Jahren war Marianne als Schwesternschilerin in einem Krankenhaus in
Coburg tatig. Dort gab es auf der Station einen radioaktiven Unfall. Die Schwestern
wurden jedoch nicht Gber die Gefahr informiert, es wurden keine SchutzmalRnahmen
getroffen. Als der Unfall publik wurde, wurde ein Schutztrupp aus Minchen
geschickt, um die Entsorgung vorzunehmen. "Dick vermummt und geschutzt sind die
erschienen."

Marianne fragt sich, ob es dadurch zu einer Genveranderung gekommen war. Auch
die Tochter ihrer damaligen Kollegin ist an Leukéamie erkrankt, lebt allerdings.

Zwei Monate vor Marcels Erkrankung war Marcel zum Blutspenden. Man vermutet,
dass dadurch sein System "gekippt" ist, die Krankheit ausbrach. Zuvor hat laut
Stationsarzt der Universitatsklinik bereits eine Genveranderung der Leukozyten
vorgelegen.

Die ersten drei Wochen ohne Beatmung
Die Diagnose

Marcel war am 1.9. in Mannheim, um sich seine Augen lasern zu lassen, da er Pilot
werden wollte. Am nachsten Tag kam er zurtick mit Erkaltungssymptomen.

"Am 3.9. hat er mir seine Drisenschwellung gezeigt, hat gesagt, 'Mensch Multter,
irgendwas passt nicht, das ist doch 'ne schlimmere Grippe!" Dann hab ich gesagt:
'Mensch Marcel, geh so schnell wie méglich zum Arzt. Das war Donnerstag, der 4.9.,
meine Mutter hat versucht, einen Termin zu kriegen und hat keinen gekriegt. Da
hatten wir eigentlich schon drauf dringen muissen, dass er am Donnerstag gleich
noch einen Termin beim Hausarzt bekommt. Den hat er erst am Freitag bekommen.
Freitag, da konnte kein Blut mehr weggeschickt werden. Dann ist noch einmal ein
Wochenende dazwischen gewesen. Am Montag ist er dann zum Hausarzt zum
Blutabnehmen. Am néchsten Tag haben wir die Diagnose gekriegt."

"Ich hatte eigentlich schon so eine Ahnung. Erstens mal hab' ich Angst gehabt, wo
ich ihn gesehen hab' mit seiner Drusenschwellung und mit seinem veranderten
Zahnfleisch. Weil das mit dem Zahnfleisch, das kannte ich aus den 70er Jahren von
einem Madchen, das ich gepflegt habe. Angeblich war das nicht typisch fur alle
Leukadmieformen, aber ich kannte das eben. Und da hat's mir schon irgendwie..."

"Ich hab' dann noch, bevor der Hausarzt kam, mit meiner Mutter telefoniert. Dort war
Marcel die ganze Zeit, weil er dort unter Beobachtung und Betreuung war. Da hab'
ich schon zu meiner Mutter gesagt: 'Mutter, also wenn das kein Pfeiffersches
Drisenfieber ist, dann kann's nur noch Leukdmie sein." Und dann hat sie gesagt:
'Moment, der Dr. S. kommt jetzt gerade durch die Tur, ich muss auflegen. Ich geb' dir
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Bescheid." Und zehn Minuten spater ruft sie an und sagt: 'Du hattest Recht, es ist
Leukamie."

Die Mutter sucht eine Klinik fiir Marcel

"Er sollte erst noch mal zwei Tage ins Allgemeinkrankenhaus bei uns in Hof. Aber da
gibt's keine onkologische Abteilung. Und dann sollte er in die Uniklinik Erlangen. Ich
hab' gesagt: 'In Erlangen kenn ich niemanden. Ich moéchte eigentlich lieber nach
Munchen." Ich hab' auch sofort meine Freundin in Minchen, sie st
Pflegedienstleitung in einer Privatklinik, angerufen. Die hat gesagt: 'Ja, ich kenne
eine, die in der onkologischen Ambulanz in Grol3hadern arbeitet. Halt' dich an den
und den Professor. Und dann hat mein Hausarzt ganz gezielt diesen Professor
angerufen. Also, es war noch so, dass wir am nachsten Tag versucht haben, nach
Hof zu kommen. Und da hatte ich eine sehr schnippische Schwester von der
Notaufnahme. Ich hab' gesagt: 'Mit dem immungeschwachten Jungen mdchte ich
nicht mehr Gber die Ambulanz gehen. Der sitzt da nur unnétig rum und ist Infektionen
ausgesetzt. Kbnnen Sie uns bitte sagen, wo wir hin missen, oder wann wir kommen
missen?' Und dann hat die nur gesagt: 'Ich weil3 auch nicht, wie die Notfalle
kommen.' Hab' ich gesagt: 'Ich bin selber aus dem Fach, das weil3 ich auch.""

"Weil die Hofer so einen Zirkus gemacht haben, hab' ich am gleichen Morgen noch
mal mit dem Hausarzt gesprochen und hab' gesagt: 'Dr. S., wir wollen gleich nach
Munchen. Rufen Sie bitte den Professor an.' Eine halbe Stunde spater ruft Dr. S. an,
sagt: 'Sie kdnnen runter fahren, mittags um zwdlf oder halb eins haben Sie ein Bett." "

Marcel ist von Anfang an informiert

"Marcel war gleich beim ersten Gesprach dabei, wo's drum ging, in welche Klinik er
sollte.”

Auf meine Frage, wie Marcel reagiert hat, antwortet Marcels Mutter:

"Er war ziemlich fertig. Also, ich hab' halt meine Arme um ihn gelegt, hab' mich mit
ihm in sein Zimmer verzogen und hab' ihm dann auch noch Fachbicher mitgebracht.
Und ich weil3 auch nicht im Nachhinein, ob das gut war. Da hat halt auch gestanden:
Die ersten Jahre 90 % Uberlebenschance, aber nach finf Jahren nur noch 50 %.
Und da hat er gesagt: 'Mensch, bei 50 % Uberlebenschance nach funf Jahren
bedeutet das ja, dass jeder zweite tot ist.' Hab' ich gesagt: 'Ja, das bedeutet es.""

"Dann hat er aber nicht weiter dariber gesprochen. Ich hab' dann blof3 mit ihm
gesprochen und hab' gesagt: 'Zieh' dich bitte nicht zurtck!", weil er war jemand, der
gern so was fur sich allein ausgemacht hat. Ich hab' gesagt: 'Sag's ruhig allen
Leuten." Er hat dann auch noch mit seinem Fluglehrer, einem Zahnarzt, gesprochen
und noch mit zwei, drei anderen Leuten."
Und er hat gesagt: 'Ich hab' Leukamie.'?

"Genau. 'Ich hab' Leukamie. Ich muss jetzt in die Uniklinik." Und dieser Zahnarzt, der
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hat ihn dann auch beruhigt. Da gibt's wohl, in dem Segelflugclub auch einen, der
schon zwischen 60 und 70 ist und der hatte friiher auch mal Leukamie."

Die Fahrt in die Klinik

"Ja, runterwarts, wie wir gefahren sind, da haben wir auch ziemlich wenig
gesprochen. Wir waren drei Stunden im Auto und haben ab und zu beide geweint.
Also ab und zu sind ihm die Tranen gekommen. Dann in der Klinik hat er aber nicht
mehr geweint. Er wollte auch mich dabei haben. Als wir das Gesprach gefuhrt haben
und ich alleine mit ihm war, da hat er mich noch mal gebeten: 'Mutter, geh' du mit in
die Klinik, weil die Oma, die heult zuviel, die ziehnt mich nur runter.
Selbstverstandlich,” hab ich gesagt, 'ich hab das schon alles mit meinem
Verwaltungsleiter abgeklart." "

"... Wir sind in der Klinik nett empfangen worden. Wir waren eine halbe Stunde oder
Stunde eher da. Und da hat jemand von der Station gesagt: 'Wir haben noch kein
Bett." Dann sind wir noch mal runter in den Garten, weil ich mich da auskannte. Die
bei der Aufnahme hat gesagt, ob er 'nen Rollstuhl méchte. Obwohl er selber noch
gelaufen ist - und er wollte das auch so. Hab' ich gesagt: 'Nee, mdchte er nicht, 'nen
Rollstuhl." Die hat uns ganz lieb 'Viel Gluck!" gewiinscht in der Aufnahme, hat ihn halt
auch ein bisschen mitleidig angeschaut. Dann waren wir noch im Bistro was essen.
Hab' ich gesagt: 'Bitte iss was!" Aber er konnte nix essen, er hat nur was getrunken.”

Die Behandlung lauft an

"Am gleichen Abend noch hat Marcel die erste Chemo bekommen. Das fand er doll.
Weil er gesagt hat: 'Siehst, die machen was." Da waren wir beide sehr erleichtert,
dass wir diese zwei Tage in Hof nicht in Kauf genommen haben, sondern gleich
Nagel mit Képfen gemacht haben. Da hatte man ja blo3 an ihm herum untersucht.
Da wére keine Chemo gelaufen.”

Welches Therapieschema wurde angesetzt?

"Die haben uns gesagt: 'Egal, ob er in USA oder Australien oder sonst wo behandelt
wird, das ist immer dasselbe Therapieschema. Und er sollte sich noch fir eine Studie
zur Verfugung stellen. Und dann wussten sie pl6tzlich nicht mehr, was sie jetzt fur ein
Therapieschema angesetzt haben. Da haben sie sich bei uns wieder die Kopie
geholt, um zu sehen, was sie eigentlich fir ein Therapieschema ansetzen wollen.
Also, solche Pannen fanden wir schon ziemlich peinlich, muss ich sagen. (lacht).”

"Da hast 'n Topf und jetzt gehst du mal dahin!"
"Ich hab mir dann Gedanken gemacht, ob Marcel Spermien einfrieren sollte. Es gibt
ja vielleicht auch ein Leben danach, wo er dann auch wieder gesellschaftlich und

sozial integriert werden will und so einigermafen ein Leben fuhren will, wie vielleicht
alle anderen. Marcel wollte das dann auch. Ich hab' dann mit der jungen Arztin
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gesprochen. Die hat mir auch gleich gesagt, dass sie einen Vortrag driber hélt. Die
war auch sehr nett und einfuhlsam aber halt leider ohne Erfahrung. Und die hat das
ja auch nicht gemacht in der Urologie. Aber die Sprechstundenhilfen oder die
Arzthelferinnen, die waren firchterlich. Also, die waren Uberhaupt nicht sensibel
gegenuber onkologischen Patienten."

"Wir sind runtergekommen in die Urologie, er hatte Schittelfrost, da ging sein Fieber
los. Dann bin ich schnell noch mal hoch gerannt in den 10. Stock, das war immer
sehr schwierig, das schnell zu machen in so 'nem grof3en Haus, und hab' ihm seine
Jacke geholt. Und dann wollte er ein paar Mal wieder abbrechen. Also er war sehr
unentschieden. Und die haben uns bestimmt eine halbe, dreiviertel Stunde warten
lassen mit seinem Schittelfrost. Das war furchterlich. Und es hat auch tUberhaupt
niemanden interessiert. Also den Zustand vom Marcel, den hat gar niemand
wahrgenommen. Weder die Arzte, die da rumgeflitzt sind, noch diese Arzthelferinnen
oder Schwestern. Die haben gesagt: 'Da hast 'n Topf, und jetzt gehst du mal dahin!
Und dann, ich meine, ich war ja nicht dabei, ich hab' halt drau3en gewartet. Und als
er wieder raus kam, hat er gesagt: 'Also, das war furchterlich. Weil3t du, wo die mich
hingesetzt haben? Vor ein Plakat, wo ein Prostata-CA (Karzinom) drauf abgebildet
war.' Da konnte Marcel nicht."

"Dann haben die Arzte gesagt: 'Das ist nicht so schlimm. Das klappt auch vielleicht
spater noch."' Aber ich denke, fir den Marcel war das schon schlimm. Er kam zu mir,
sagte, 'Du, ich kann.' Hab' ich gesagt: '‘Marcel, ich glaub dir das, ist ja auch nicht so
wichtig' und so. Wir haben dann aber auch nicht mehr driiber gesprochen. Und mir
war's dann auch peinlich, dass ich ihn angesprochen hab', weil ich gedacht hab’,
vielleicht war das jetzt in dem Moment auch nicht wichtig fur ihn, es geht ja um sein
Leben in erster Linie und nicht um das, was dann danach ist. Aber mir war das halt
wichtig, oder ich hab' gedacht, fiir ihn war's auch wichtig."

... der Wolpertinger vom Klinikum

"Marcel war nur vier Tage auf der onkologischen Station. Weil er Fieber bekam und
weil die Sauerstoffsattigung ziemlich abgefallen war, musste Marcel auf die
Intensivstation. Die haben da ja ein Oxymeter, mit dem sie das feststellen. Er selber
hatte das gar nicht so empfunden, aber diese erfahrene Stationsleitung von der
Onkologie, die hat das eben gesehen. Der Chemozyklus ist dann auf der
Intensivstation zuende gefuhrt worden."

"Ich hab ihm dann auf der Intensivstation im Schweil3e meines Angesichts den Kopf
rasiert. Da Marcel schon sehr infektgefahrdet war, musste ich Mundschutz tragen
und die ublichen VorsichtsmalRnahmen. Ich hatte einen Rasierer von seinem Vater,
der war so auf zwei, drei Millimeter eingestellt. Und da hatte ich ihm dann alles
abrasiert ums Ohr, da hat er gesagt: 'Also, das sieht Scheil3e aus.' Er méchte jetzt,
dass das noch einmal jemand nachrasiert. Und dann hat er gesagt: 'Hol' doch mal
den glatzkopfigen Pfleger." Aber der hatte an dem Tag keinen Dienst, und dann hat
das eben 'ne Schwester gemacht. Er hat auch gesagt, so geht er nicht unter die
Leute in der Klinik. So sieht er ja aus wie der Wolpertinger vom Klinikum. Also da hat
er auch noch Witze gemacht.”
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Verlassen im Keller

"Am nachsten Tag konnte er wieder auf die onkologische Station, weil die
Sauerstoffsattigung besser war. Und dann hab' ich noch bei der Verabschiedung
gesagt: 'Was sollen wir sagen? Auf Nimmerwiedersehen? Oder bis aufs nachste
Mal? Hoffentlich nicht bis aufs nachste Mal." Aber genauso kam es."

"Nach funf oder sechs Tagen auf der onkologischen Station kam ich am
Sonntagabend wieder vom Wochenende. Da war Marcel in einem ganz desolaten
Zustand. Da haben sie ihn wohl auch ganz schlecht gepflegt. Das war eine Deutsch-
Russin oder Deutsch-Polin, die nicht so gut deutsch konnte. Die hat dann zwar das
Bett mit mir abgezogen, aber er hat 42 Temperatur gehabt. Also ganz furchterlich.
Und er hat gesagt, dass sein Vater es nicht lang' ausgehalten hat. Der war bis
Sonntag frih da und dann haben sie Marcel noch mal zum Réntgen geschoben am
Sonntagvormittag. Da kam lang niemand. Und er hat ja Sauerstoff gebraucht die
ganze Zeit. Und er musste dann auf Bettenfahrer warten. Und da haben sie ihn wohl
eine halbe oder dreiviertel Stunde allein im Keller gelassen, ohne Begleitung. Das
fand er ganz schrecklich. Also Fieber hat er gehabt, todkrank war er. Das sind ja
auch irgendwelche auslandischen Jungs oder Madels, die da die Betten fahren als
Bettenfahrer. Also, furchterlicher Betrieb eigentlich. Also wirklich FlieBband, wo keine
Kommunikation zwischen den einzelnen Abteilungen stattfindet.”

"Die Behandlung auf der Intensivstation war total desolat."

"Ja und dann kam er wieder auf die Intensivstation. Und da ging's immer nur: Schafft
er's ohne Beatmung, schafft er's nicht? Du hast wirklich auf den Rdntgenbildern
gesehen, wie die Entzindungsherde immer weiter hoch gewandert sind. Zuletzt
waren beide Lungenfliigel voll infiltriert mit Entzindungsherden.”

"Die Behandlung auf der Intensivstation war total desolat. Da haben wir gesehen,
dass er durch diese hohe Herzfrequenz, die er hatte, Odeme hatte. Der Arzt hat
gesagt: 'Nein, das sind keine Odeme.' Und da hat der Marcel selber den Kopf
geschuttelt, hat gesagt: 'Na klar sind das Odeme, ich bin doch sonst so ein dirrer
Kerl. Ich seh’ doch, wenn meine Knodchel dicker werden." Und ich hab' immer
zweigleisige Gesprache gefuhrt. Einmal mit den Medizinern und einmal mit den
Pflegekraften. Und die Pflegekrafte haben dann auch gesagt: 'Ja wir sagen denen
auch manchmal: Der Patient stirbt. Und die glauben uns das nicht, nur weil sie auf
ihre Computermonitore schauen und schauen, oder ob die Zellen wachsen oder
nicht. Die schauen die Patienten gar nicht mehr an, die schauen nur auf ihre
Monitore.' Der Arzt hat dann auch nichts unternommen.”

"Einmal bin ich mit meinen Fachbichern zum Professor, um Vitamin C anhangen zu
lassen, was ich selber in der Apotheke besorgt hatte auf eigene Rechnung. Weil mir
die Pflegekrafte eben gesagt haben, dass sie ab und zu doch dem Drangen der
Angehdrigen nachgeben und halt ein paar Alternativprodukte einsetzen. Das hat mir
aber, glaub' ich, die Stationsarztin Gbel genommen, dass ich mich gleich an den
Professor gewandt hab' und nicht an sie. Sie hat das dann als Ubergehen seiner
Person bewertet. Meine Freundin hat gesagt: 'Hang' das Vitamin-C heimlich an.’, da
hab' ich gesagt: 'Das trau' ich mich nicht, weil die meisten Pflegekrafte sind nett zu
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mir. Ilch mdchte auch nicht, dass die dann Arger kriegen. Und ich méchte nicht, dass
ich den Kontakt zu meinem Sohn verliere. Mir ist wichtig, wenn soviel Chaos lauft,
trotzdem bei Marcel zu sein und eine Kontrolle zu haben, als wenn ich gar nicht
mehr hin darf." "

Die Krankheit als Storfall

Auf meine Frage, ob nie Uber die Ernsthaftigkeit der Erkrankung gesprochen wurde,
sagte Marianne:

"Nee, ich mein', die haben schon gesagt: 'Das ist ernst.' Aber die Beteuerungen der
Mediziner waren immer so: 'Das kriegen wir wieder hin." Sie haben das wie einen
Storfall behandelt. Der einzige, der sich immer hat vertrosten lassen mit ihren
Computersachen war Marcels Vater Hans. Selbst als er den Herzstillstand hatte und
plotzlich die Null-Linie losging, haben sie gesagt: 'Die spinnen die Maschinen!" Die
waren vollig Uberfordert. Die Pflegekrafte waren ehrlicher.”

"Heut' hatte ich das erste Mal wirklich Angst, Mutter..."

"Als Marcel so schlecht Luft bekommen hat und die Sauerstoffverhaltnisse wirklich
schlecht waren, da hat er gesagt: 'Heut' hatte ich das erste Mal wirklich Angst,
Mutter, wegen der Lungenentzindung." Aber da bin ich nicht mehr drauf
eingegangen. Da hétte ich sagen sollen: 'Ja, hast du auch Angst vorm Sterben oder
dass es auch wirklich zu Ende sein kann?' Und da hatte ich auch fragen kdnnen:
'Was mochtest du vielleicht noch, wenn das negativ ausgeht?' Aber die Chance hab'
ich leider nicht ergriffen. Ich hab's blof3 bestatigt, aber ich hab' nicht nachgehakt."

Auf meine Frage, ob seitens der Arzte ein Hinweis gekommen ist, mit Marcel zu
sprechen, antwortet Marianne:

"Auf der Onkologie haben sie manchmal erst mit mir gesprochen, und da hab' ich
immer gesagt: 'Ich moéchte, dass mein Sohn das alles erfahrt. Mein Sohn ist
erwachsen. Ich méchte nicht, dass lber seinen Kopf hinweg Entscheidungen
getroffen werden, weil es betrifft ja in erster Linie ihn." Er hat ja praktisch ein
eigenstandiges Leben gefihrt.”

"Aber nur wegen der Anamnese und Uber die Nebenwirkungen haben sie ihn dann
aufgeklart. Und tber den Haarausfall."

Hattest du es gut gefunden, wenn jemand mit Marcel gesprochen hatte?
"Ja, er hat ja Angst gehabt. Er hat's mir ja bestatigt. Und ich denk’, ich war einfach

emotional zu nah dran, um das wirklich sachlich genug oder neutral genug mit ihm
ein bisschen aufzuarbeiten.”

Betriebsausflug in der HNO-Abteilung
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"Einen Tag vor meinem Geburtstag hat er ganz flrchterlich Nasenbluten gehabt.
Also es war eine Horrorszene: Da haben die einen aus der HNO-Abteilung geholt,
der hat eine einseitige Nasentamponade gemacht. Und die hat nichts gebracht. Er
hat weiter geblutet aus Nase und Mund. Da hab ich gesagt: 'Bitte holt noch einmal
den HNO-Menschen.' Da haben die gesagt: 'Ja, die haben grad Betriebsausflug in
der HNO. Da ist firs 4.000-Betten-Haus nur ein HNO-Arzt da, das dauert.' Und das
hat wirklich eine Stunde gedauert, bis der wiederkam. Marcel hat geblutet wie ein
Schwein, auf Deutsch gesagt. Also, einen grof3en Kubel hatten wir mit Zellstoff und
vier, funf Handtiicher. Ich konnte gar nicht so schnell wischen. Der Pfleger, der
damals Dienst hatte, ein ganz junger, unerfahrener, der ist meistens rausgerannt.
Und dann sind parallel dazu noch die ganzen Blutverdiinnungsmittel gelaufen. Also
das Heparin ist gelaufen. Ich mein’, nachdem ich halt vom Fach bin, hab' ich zu dem
jungen Arzt gesagt: 'Jetzt bitte schalten Sie halt das Heparin aus, wenn der eh schon
blutet wie ein Schwein!" 'Ja Moment, Moment!" Dann hat das 'ne halbe Stunde
gedauert, bis er mit seinem Professor oder seiner Stationsleitung gesprochen hat.
Der hat sich nicht getraut, das Ding auszumachen. Ich mein', ich hatt's ja selber, aber
wollte halt auch nicht intervenieren, weil ich Angst hatte, die schmeil3en mich aus der
Station und lassen mich dann halt nicht mehr zu meinem Sohn."

"Nach einer Stunde wurde ihm dann die zweite Nasentamponade gesetzt. Dann
musste er nur durch den Mund atmen. Marcel hat gesagt: 'Ich kann nicht durch den
Mund atmen (mit Sauerstoffmaske)." Und ich hab' gesagt 'Du musst es versuchen.'
Er hat dann rapide abgebaut, dadurch dass die Nase verstopft war durch die
Tamponaden. Das war ganz furchterlich.”

Die letzten drei Wochen mit Beatmung
"Mutter, heut' haben sie mir die Beatmung angeboten.”

“Ich kam immer zwischen neun und zehn auf Station, weil ich die erste Stunde immer
rufbereit fir meine Schule in der Wohnung von meiner Freundin war. Und dann kam
ich und dann hat er gesagt: 'Mutter, heut' haben sie mir die Beatmung angeboten.
Und sie haben gesagt zwei, drei Tage.' - das war ja auch so ein Witz (lacht) 'zwei,
drei Tage' - 'Was meinst du denn? Ich méchte das nicht ohne dich entscheiden." "

"Er war aber auch wirklich an dem Punkt nach diesem massiven Nasenbluten, dass
er fast keine Kraft mehr hatte, gegen diese Lungenentziindung anzukampfen. Dann
hatten wir zusammen noch ein Gesprach mit dem Professor. Dann hat er mir halt die
Vor- und Nachteile weismachen wollen. Ich wusste schon, dass das mit zwei, drei
Tagen nicht abgeht. Aber der Marcel hatte das geglaubt. Und da wollte ich ihm auch
die Illusion nicht zerstéren. Weil ich wusste, wenn beatmet wird, dann ist das fir den
Kdrper noch mal nachteiliger, weil dann noch mehr Medikamente in ihn reingepumpt
werden. Und durch diese Muskelerschlaffung erst recht alles runtergefahren wird. Er
kann praktisch nicht mehr selber kAmpfen um sein Leben, sondern gibt den Kampf
ein Stick weit ab."

Marcel ist am gleichen Tag beatmet worden. 17 Tage nach Diagnoseertffnung durch
den Hausarzt.
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"Die Druckwerte sind von der Beatmung besser geworden, aber der Darm war
absolut trage, die Nieren haben nicht mehr richtig funktioniert, quasi gar nicht mehr.
Und er hat dann einen Pneumothorax gehabt, also die Lunge war praktisch auch
schon geplatzt, dadurch dass sie durch technisches Gerat einen Unterdruck
herstellen mussten. Da hat er eine entsprechende Drainage rechts und links gehabt.
Also das war sehr desolat.”

"Sie haben nur ihr Spezialgebiet gesehen.”

"Ich hab' zu dem Professor gesagt: 'Das kann doch nicht lange gut gehen, wenn der
eine so hohe Temperatur und so eine hohe Herzfrequenz hat.' Da hat er gesagt: 'Ja,
das ist noch ein junger Mann mit 21 Jahren.' Ich hab gedacht: 'Will der mich
verarschen oder sich selber?' Also, ich konnte den nicht mehr ernst nehmen bei
solchen Ansagen. Es ist klar, dass das Herz in Mitleidenschaft gezogen wird, wenn
es immer wie verrickt pumpen muss ."

"Die haben sich immer nur auf ihre Leukos eingeschossen und auf ihre
Sauerstoffsattigung und auf die Lungenwerte. Also die haben nicht den ganzen
Organismus Marcel gesehen oder den ganzen Menschen sowieso nicht. Sie haben
nur ihr Spezialgebiet gesehen. Alles andere haben sie als nebensachlich abgetan.
Die haben sich wirklich immer nur auf ihre Leukozyten und auf die Lunge fokussiert."

"Ich hab auch gesagt: 'Der ist doch in einem ziemlich desolaten Zustand.' 'Ja, den
kann man schon wieder hochpappeln' usw. Ich war immer sehr skeptisch, auch
diesem Dr. B. hab' ich gesagt: 'Wenn die Niere so wenig arbeitet, kommt das wieder
in Ordnung?' usw. Ich hab ja immer den Zusammenhang gesehen. Hat er gesagt:
‘Ja, das kann schon wieder in Ordnung kommen.' Alles so vage. Ich wollte ja
definitive Aussagen, aber die hat man nicht bekommen."

"lhr Sohn hatte 'nen Herzstillstand."

"Am Wochenende war meine Mutter bei Marcel. Sonntagabend um 19.00 Uhr ruft sie
mich an und hat gesagt: 'Oh, das sieht ganz toll aus! Die wollen jetzt Abtrainieren
und machen den ersten Versuch." Sie hat ja auch keine Ahnung. Sie war ganz
happy. Und zweieinhalb Stunden spater ruft mich Dr. B. an und hat gesagt: 'lhr Sohn
hatte 'nen Herzstillstand, wir haben jetzt versucht, ihn eine Stunde zu reanimieren
und haben jetzt wieder Herzfrequenz hergekriegt." Aber da war mir schon klar, der
hat so wenig Sauerstoff gekriegt, dass sein Gehirn in Mitleidenschaft gezogen ist.
Der Vater von der Janine, der ist Lehrer fir Krankenpflege, und der hat gesagt: 'Da
gehort ein ganz grolRes Fingerspitzengefihl dazu, um Leute, die lange beatmet
waren, vom Beatmungsgerat abzutrainieren.'! Und die haben ihn halt einfach
abgehéngt und da war er eine halbe Stunde oder Stunde abgehéngt und hat seinen
Herzstillstand gehabt. Und dann haben sie erst mal geglaubt, dass die Maschinen
spinnen und dass das nicht dadurch kommt. Also, so hat's meine Mutter erzahlt. Und
dann haben sie eine Stunde reanimiert, ein Herr Dr. S. und ein Herr Dr. B., also ganz
junge, unerfahrene. Sie haben aus der Kardiologischen Abteilung noch einen jungen
Arzt gefragt, ob der nicht hilft bei der Reanimation. Der hat gesagt: 'Nee, ich hab' jetzt
Feierabend.' Also das hat meine Mutter alles erlebt (lacht). Und sie hat halt auch
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gesagt, dass sie ihn sehr lange abgehangt haben. Er hat einen Herzstillstand gehabt,
weil sie ihn einfach zu radikal oder zu abrupt abtrainieren wollten."

"Vor dem Wochenende, wo die diesen Abtrainierungsversuch gemacht haben, hab’
ich gemerkt, wie er wieder mehr zu sich kommt. Das hab' ich an unkontrollierten
Bewegungen an seinen Armen und Beinen gemerkt. Der hat immer versucht, den
Arm ranzuziehen, und wo er gemerkt hat, dass das nicht so geht, wie der das
mdochte, hat er das Gesicht verzogen zum Heulen. Da hab ich gesagt: 'Marcel, das
wird wieder. Das ist jetzt alles schwierig. Du kannst deine Beine und Arme nicht mehr
richtig bewegen, weil die Muskeln, die geben sehr schnell nach, wenn sie nicht mehr
trainiert werden und sind dann halt erschlafft.' Ich hab dann immer versucht, ihn zu
trosten."”

"Sie haben dann alles wieder angehangt und haben ihm Katecholamine gegeben,
das eben eine Herzaktion moglich war."

Marcel stirbt alleine

"Zwei Tage spater haben sie ein EEG geschrieben, um zu sehen wie viel Hirnaktion
noch da ist. Ich wollte dann immer wissen, wie der Befund ausgefallen ist. Wie ist
das Gehirn von ihm? Weil das ist ja das Entscheidende, ob du dann einen Apalliker
hast, der im Wachkoma ist, der nichts mehr machen kann, oder ob doch noch
irgendwie Reaktion da ist, die wieder aktiviert werden kann. Und dieser Stationsarzt,
der mich nicht mochte, weil ich halt damals zum Professor gegangen bin, der hat
mich immer wieder vertrostet. Bis 21 Uhr oder 21.30 Uhr. Und dann hab ich gesagt:
‘Ich méchte jetzt doch langsam heim, ich bin ja morgen wieder da." Und dann um
halb zehn wollte er mit mir sprechen. Ich hab gesagt: 'Ich méchte das ganz gerne mit
Hans zusammen entscheiden, was wir jetzt machen. Und dann hatte er wohl in der
Nacht schon fur mich entschieden, hat an die Pflegekréafte die Order gegeben, dass
die Katecholamine nicht erhoht werden. Nachts um halb drei haben sie mich
angerufen, dass Marcel verstorben ist."

"Das ist eigentlich schon eine Sauerei. Ich konnte dann auch nicht mehr. Ich war
schon ziemlich ausgemergelt und fertig, dass ich gedacht hab: 'Jetzt hat er seine
Ruhe." Also er hatte sich wahrscheinlich als Pflegefall auch schwer akzeptieren
kénnen. Er hat so den Hang zum Perfektionismus gehabt als er noch gelebt hat. Er
wollte alles ganz genau haben. Ja gut, man weil3 immer nicht, was die Leute noch
mitkriegen. Aber ich glaub’, das wére auch nicht in seinem Sinne gewesen, als
Pflegefall weiterzuleben. Von daher denk’ ich, war's 'ne Entscheidung, die mir halt
abgenommen wurde. Zwar gegen meinen Willen abgenommen wurde, aber es war
halt 'ne Entscheidung, die dann getroffen war."

"Die hatten aber zumindest bis zum néchsten Tag warten kdnnen. Wenn ich dann
vormittags wieder da bin und das in Ruhe besprechen. Ich wollte Marcels Vater
anrufen, was er dazu meint, wie er die Sache sieht. Es war alles Ubersturzt und
seltsam mit dieser Entwohnung, Herzstillstand und keine Katecholamine. Die haben
auf eine Entscheidung gedrangt, obwohl ich Uber das EEG, was dort gemacht wurde,
definitiv nie aufgeklart worden bin. Also wie gesagt, mit der Frau bin ich eh nicht klar
gekommen. Dariber hab' ich auch mit den Pflegekraften gesprochen, hab' ich
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gesagt, der Dr. S. ihr Fall bin ich wahrscheinlich nicht. Wir haben wohl nicht die
gleiche Wellenlange."

"Er war schon ein bisschen wie aufgebahrt."

"Ich bin dann 'rausgefahren, bin an seinem Bett gesessen, bis er ganz kalt war. Hab'
ihn noch gehalten. Und ja, das war's dann."”

"Der Herr B. und noch jemand hatten ihn schon ziemlich schén hergerichtet. Also da
hat er wirklich sehr friedlich und auch entspannt ausgeschaut. Alle Apparate hatten
sie weggemacht. Er war da schon ein bisschen wie aufgebahrt.”

"Er war noch warm als ich kam, ich hab' ihm dann gleich die Hand gehalten. Und
dann hab' ich halt wirklich gemerkt, wie die Temperatur 'runterging. Er war ja, wie
gesagt, durch dieses Fieber sowieso uberhitzt. Und dann ist alles kiihler geworden
mit der Zeit. Ich hab' dann gemerkt, dass er auch langsam steif wird. Da bin ich dann
nach zwei Stunden gegangen."

"Die haben mich nicht allein gelassen. Dr. S. war da, der ihn auch reanimiert hat.
Also die waren schon lieb und so. Aber halt wirklich Gberfordert. Ganz jung und von
der Uni, ohne jeglichen psychologischen Hintergrund."

Die Begleitung des erwachsenen Sohnes
“Ich bin dazu da, um die Interessen von meinem Sohn zu vertreten..."

"Also wenn Marcel gesagt hat: 'Die haben mich gequélt mit 'nem Venenkatheder’,
hab ich beim nachsten Mal zu dem Professor gesagt: 'Wenn der beatmet wird,
mdchte ich, dass jemand Professionelles die Intubation macht." Das war fur Marcel
sehr traumatisch mit dem Venenkatheter, das hat er mir dann auch erzahlt. Er hat
gesagt: 'Das waren die jungen Assistenzarzte, die den halt nicht rein bekamen.' Die
haben alles probiert, am Hals, an der Schulter, und dann in der Leiste. Und dann
haben sie immer den Hoden desinfiziert, der hat die ganze Nacht gebrannt usw. Er
hat gesagt, das moéchte er nicht mehr. Deshalb hab' ich eben gebeten, dass jemand
von der Andasthesie kommt, um die Intubation zu machen. Was natirlich den
Stationsarzt wieder geargert hat. Und meine Freundin, die da selber mal gearbeitet
hat, die hat gesagt: 'Damit machst du dir keine Freunde.' Da hab' ich gesagt: 'Dazu
bin ich auch nicht da. Ich bin dazu da, um die Interessen von meinem Sohn zu
vertreten, egal wem das geféallt oder nicht." "

"Also z.B. konnten die Marcel nicht richtig ruhig stellen, mit ihren Muskelrelaxantien
und haben dem halt massig viel reingepumpt. Der Effekt war, dass er zehn Tage
keinen Stuhlgang hatte. Wo ich dann heimlich einen Einlauf gemacht hab’, weil die
einfach immer nur oral oder Uber IV (intravends) was gegeben haben. Ich hab' immer
interveniert, bis ich mir ein Herz gefasst hab’, und hab dann in 'ner Apotheke so'n
Micro-Cliss gekauft und hab halt geschaut, dass keiner kommt und hab' ihm dann
heimlich... Er war ja beatmet. Ich konnt's einfach nicht mehr mit ansehen, dass die
nix machen."
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Der Pastor kommt zu Marcel

"Der kam auch, wenn ich nicht da war. Und dann hab' ich auch mit Marcel druber
gesprochen. Ich hab' selber 'ne christliche ja, 'ne verstarkte christliche Einstellung.
Nicht fanatisch, denke ich. Der Marcel war eher distanziert, der hat sich zwar
konfirmieren lassen, aber nachher hat er nicht mehr so sehr viel mit Kirche am Hut
gehabt. Das hat er aber schon in Anspruch genommen. Er hat aber nichts erzahlt,
also in Punkto Sterben. Ich hab' dann noch eine Bibellese mitgebracht und hab'
gesagt: 'Soll ich dir daraus was vorlesen?' Da hat er gesagt: '‘Da hab' ich schon
selber drin gelesen.' Das hat er gemacht. Das hat mich auch gewundert. Der Pastor
kam auch noch, wo er Beatmungspatient war und wollte mit mir sprechen. Der war
schon in Richtung Sterben und Begleitung. Dem hab' ich dann aber abgesagt. Ich
wollte mehr sachliche Auskunfte."

Von 'Mutter' wieder zu 'Mama'

"Nach den ersten drei Tagen auf der Intensivstation, wo er dann wieder auf die
Onkologie kam, hab' ich gesagt: 'Bitte Marcel, lass alles raus, was dir Angst macht,
was dir sonst auf dem Herzen liegt oder dich bedrickt. Ob irgendwelche
Ungerechtigkeiten da waren usw.' Hat er gesagt: 'Nee, Mutter, da ist nichts." Er hat
am Anfang noch 'Mutter' gesagt, als erwachsener Sohn. Und dann auf Intensiv vor
der Beatmung ist er irgendwie ins ‘Mama' wieder zuriickgefallen. Also ich denk’, das
war so diese Abhangigkeit. Diese grof3e Abhangigkeit von mir, die eben wieder da
war. Das war ihm auch teilweise peinlich.

.Durch diese vielen Antibiotika, die er hatte, hatte er ja Durchfalle, und ich hab ihm
halt auch geholfen, abzuwischen und so. Und er war halt total schwach. Er wollte
immer lieber zur Toilette, so schwach wie er war. Und ich hab ihn grad mit Mih und
Not wieder ins Bett gehievt, bevor er kollabiert ist. Und da mit dem Ausscheiden und
mit dem Saubermachen nach dem Ausscheiden hat er gesagt: 'Hattest du dir das
vorgestellt, dass du mal deinem erwachsenen Sohn den Hintern abwischen musst?'
Hab' ich gesagt: 'Marcel, das ist so egal. Ich hab' schon so vielen Leuten den Hintern
abgewischt.""

"So enge Verhéltnisse, die wollte er eigentlich nicht. Seine Mutter so nah ‘ranlassen.
Hat er zu Hause auch nicht gemacht. Er war zu Hause allein im Bad, und da héatte
auch niemand ihn stéren durfen. Und nach den ersten drei Intensivtagen wollte er
duschen, er hat hohes Fieber gehabt, er war verschwitzt. Und ich hab' ihn dann
nachher beim Abtrocknen, weil da hatte ich auch schon Hemmungen dazubleiben,
gefragt: 'Méochtest du, dass ich da bleib?’, 'Ja, doch. Bleib nur da." Da war's ihm
schon egal, dass ich so intim wieder an ihm dran war. Grad Jungs, die grenzen sich
ja in der Pubertat schon ziemlich zur Mutter ab."

Marcel hat keine Unterstitzung gehabt

"Far Marcel gab's keine Psychologen. Also Maltherapie haben sie angeboten, aber
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das war nicht sein Ding. Hat er gesagt: ‘Nee.' Ich wollt ja, dass er ein bisschen was
raus lasst, dass er ein bisschen was verarbeiten kann. Insofern hat er keine
Unterstitzung gehabt."

"Von seinem Vater auch nicht. Der war selber extrem tberfordert, besonders auf der
Intensivstation. Dann ist er auch nicht mehr gekommen. Die letzten Wochenenden
war dann nur meine Mutter bei ihm. Die war aber immer emotional tUberlagert.” Er hat
mich als fachkompetenteste oder starkste Person empfunden, weil er gesagt hat:
‘Bitte geh du mit. Die Oma zieht mich immer 'runter." "

Der soziale Tod geht dem korperlichen voraus

"Also, ich muss sagen, er hatte sich 'nen Freund gewlnscht, wo er auf der Onkologie
war. Einer von seinen Freunden, der mit ihm Fachabitur gemacht hat, mit dem ist er
auch ofter Mountainbike gefahren. Der ist ins Allgdu gefahren. Und dann hat der mit
ihm telefoniert und hat gesagt: '‘Ach ja, der Andreas kommt vielleicht mal vorbei, der
fahrt ins Allgau. ' Ich hab gesagt: 'Marcel, da wird’ ich mich mal nicht drauf
verspitzen, dass der kommt, weil meistens, wenn die Leute das héren, grad in
deinem Alter, kriegen die erst mal 'n Schreck und kénnen nicht damit umgehen.
Weildt du, ich glaub’, da brauchst du nicht drauf zu warten.' Und es war auch so.

Es war bei fast allen jungen Leuten so, aul3er bei zweien: Das war sein Freund,
dessen Vater hatte selber 'ne chronische Leukdmie zu dem Zeitpunkt. Und eine
Schulfreundin, die schon studiert hat. Da war der Vater ein, zwei Jahre vorher an
Krebs verstorben. Das waren die einzigen, die sofort mit ihm Kontakt gehalten
haben. Der Freund hat noch ein Buch geschickt, was ich ihm dann nur auszugsweise
vorlesen konnte, weil er schon beatmet war. Und die Steffi hat ihm auch SMS
geschrieben und immer nach ihm gefragt, wenn sie meine Mutter gesehen hat. Als
meine Mutter ihr dann gesagt hat: 'Ja, der wird jetzt beatmet', dann ist sie auch gleich
in Tranen ausgebrochen.”

"Die das bei ihrer Familie nicht kennen, die kénnen absolut nicht damit umgehen. Es
ist zusatzlich noch einmal ein sozialer Tod, der dem kdrperlichen Tod eigentlich
voraus geht. Das ist nicht nur bei AIDS so. Ich hab' mir manchmal gedacht: Er hat ja
nichts ansteckendes gehabt. Ja, und ich denk' dann jetzt manchmal: Was hat sein
Leben ausgemacht? War er Uberhaupt existent fir andere? Und so. Und z.B. jetzt
wurde er 25 néchstes Jahr. Da mach' ich mir halt auch Gedanken und sag': Ist es da
noch sinnvoll, jemand dran zu erinnern? Oder soll ich's lieber sein lassen bei den
jungen Leuten, nachdem die Reaktionen auf seine Krankheit schon so distanziert
waren?"

Das Leben ohne Marcel
Wieder im Gesundheitswesen arbeiten?
"Ich war nicht sicher in der Klinik, ob ich jemals wieder im Gesundheitswesen

arbeiten kann. Ob ich jemals wieder mit jungen Leuten arbeiten kann, die sind ja alle
in Marcels Alter, die ich da jetzt hab'. Und mir war auch nicht klar, als Marcel
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gestorben war, wie es jetzt Uberhaupt weiter geht. Aber irgendwie wirst du dann
knallhart. Eine Kollegin hat gegen mich interveniert. Und ich wollte meinen Job nicht
verlieren, muss ich sagen. Ich war zwar die nachsten Wochen manchmal gar nicht
fahig, ich hab' blo3 an meinem Schreibtisch gesessen, hab' geheult oder so, aber so
nach und nach bin ich ins Leben zurlck. Ich muss sagen, die Schiler sind auch sehr
verstandnisvoll. Das wissen alle Schiler. Die, die das damals erlebt haben, die sind
ja inzwischen weg. Die waren auch mit auf der Beerdigung, also die Klassensprecher
und -vertreter und haben mir auch ein wunderschones Gesteck fur Marcels
Beerdigung mitgegeben. Und ich hab' gesagt: 'Das kann jetzt sein, wenn ich
Unterricht halte, wenn so ein Thema kommt, dass ich einfach zu heulen anfangen
muss, dann masst ihr mich entschuldigen. ' Also ich geh da sehr offen mit um. Und
ich mein’, ich hab' ja vorher mit Schilern tUber diese Themen immer gesprochen. Die
haben Ethik-Unterricht und da geht's genau um den Knackpunkt: Arztliche
Aufklarung ja oder nein? Werden die Patienten allein gelassen, ' ja oder nein? Weil
die emotionale Arbeit, die missen eigentlich immer die Pflegekréafte abfangen.”

Janines Vater ist in die Lucke gerutscht

"Wir haben uns alle drei ganz gut erganzt. Weil jeder so einen anderen Schwerpunkt
hatte. Da ist halt doch ein bisschen was weggebrochen. Aber dafir, dass Marcel jetzt
weg ist, hat Janine wieder mehr Kontakt zu ihrem Vater, weil der genau am
Beerdigungstag angerufen hat nach sieben Jahren. Dann haben wir wieder
zusammen Kontakt aufgenommen. Er wollte nicht gleich die Janine sehen. Er wollte
erst mit mir sprechen und so. Und dann war sie erst sehr distanziert, aber jetzt hangt
sie an ihm und geht mit ihm schwimmen und fahrt auch alleine mit 'ner Freundin
nach Nurnberg und geht dort mit ihm in den Zoo oder bummeln oder so. Also das ist
Gott sei Dank ziemlich entspannt. Fur sie ist praktisch in die Lucke, die ihr Bruder
hinterlassen hat, ihr Vater gerutscht, der halt vorher nicht da war."

Der Glaube hilft in der Trauer

"Also, ich denk' Glaube hilft schon, muss ich einfach sagen. Ich hab' zu der Zeit, Dr.
Mabuse, das ist so eine alternative Zeitschrift, gelesen. Und grad zu der Zeit war
Uber Spontanheilung bei Krebs ein Artikel drin. Da hat irgendein Professor, ein Asiat
aus der Uni Heidelberg, versucht, das zu analysieren. An was die Leute festhalten.
Er hat gemeint, dass Glaube eine grol3e Komponente ist, um sich Uber diese ganze
Medizinmaschinerie hinweg zu setzen und trotzdem einen eigenen Weg zu finden
mit dieser Krankheit umzugehen. Und so ist das auch in der Trauer."

"Ja, und Gesprache mit meiner Familie. Und halt auch immer ehrlich damit umgehen.
Bei Janine war's auch der Glaube. Die hat gesagt: '‘Dem geht's doch jetzt besser, wo
er ist. Soll ich dir mein Religionsheft holen? ' (lacht) Das fand ich so suf3. Hab' ich
gesagt: 'Ja, das weil3 ich." Sie schliel3t ihn auch noch immer in ihre Gebete ein."
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Im Nachhinein: Was der Mutter wichtig ist
So oft wie's geht beim Kind sein

“Ich hab immer irgendwelche Mittel genommen, dass mein Immunsystem intakt
bleibt, dass ich ja nicht krank werde, dass ich ja nicht schwach werde. Ich hab' auch
immer diese Auszeit gebraucht, diese zwei, drei Tage, die ich dann rauf gefahren bin
zu meiner Tochter. Einfach mal kurz weg vom kranken Kind. Obwohl ich mir jetzt im
Nachhinein manchmal Vorwirfe mache, weil das zweite Wochenende, wo sie ihn
beim Rontgen so lange allein gelassen haben.”

Ubers Sterben sprechen

Auf meine Frage: 'Wirdest du im Nachhinein irgendetwas anders machen? ',
antwortet Marianne:

"Weil3 ich nicht. Das ist schwierig. Also schon Ubers Sterben sprechen. Also das
wirklich mal ansprechen. Obwohl ich denke, als direkter Angehdriger wie Mutter bist
du emotional schwer in der Lage. Weil das fur dich ja auch ganz schwer ist, wenn du
siehst, wohin die Reise geht. Da waren immer zwei Seelen in meiner Brust: Einmal
die Fachperson, die gesehen hat, was abgeht und einmal die Mutter, die das
irgendwie trotzdem nicht wahrhaben will. Und ich denk’, fir nahe Angehdérige ist es
ganz schwierig. Der Marcel ist ja, wie gesagt, schon mal in die Richtung vorgestofR3en
mit der Angst. Da hétte ich ein bisschen mehr professionelle Hilfe gebraucht, glaub’
ich."

Wusste Marcel, dass er sterben wird?

"Ich glaube manchmal schon. Also zumindest die Option, das war gleich da. Er war
auch sonst immer sehr empfindlich, was Krebs anbelangt. Wenn jemand gesagt hat:
'Dir wiinsch ich was Schlechtes oder Krebs,' also da war er schon als Kind entsetzt,
wie man so was jemand winschen kann. Er war immer sehr sensibel wenn's um
dieses Thema ging. Auch bei sich selber. Er hatte ziemlich viele Leberflecken, weil er
ja ein blonder, heller Typ war. Er war zwar immer eingeschmiert oder mit T-Shirt,
aber er hatte halt sehr viele Leberflecken. Und die hat er auch immer einmal im Jahr
durchchecken lassen und so. Also er war schon hypersensibel in dieser Richtung."

"Der Krankheitsprozess war ja auch absolut kurz. Da gab's keine Zeit fur letzte
Winsche. Ich hab' mal Giber jemanden gelesen, der hatte den Wunsch, noch mal ans
Meer zu fahren. Marcel war ja auch gerne am Meer. Aber da war Uberhaupt nicht
dran zu denken. Da ist Schlag auf Schlag immer was anderes gewesen."
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4.5. AbschlieRende Betrachtung

Ich denke, dass diese Gesprache eindrucksvoll belegen, wie unvorhersehbar und
unkalkulierbar die Krankheit tiber das jeweilige Kind und seine Familie hereinbrach.
Deutlich  wird zudem die Grausamkeit und Unaufhaltsamkeit des
Krankheitsprozesses, das unglaubliche Leid, aber auch zum Teil eine enorme
Starke, mit der das kranke Kind und seine Umgebung der Krankheit entgegen traten.

Ich méchte an dieser Stelle die mit groRer Offenheit beschriebenen Geschehnisse so
stehen lassen, gleichsam als ein Zeugnis fur die Einzigartigkeit und Individualitat des
Krankheitsprozesses und seinen Umgang mit dem Geschehen.

Es hat mich erfreut, dass 3 Mitter nach dem Gesprach ausdrucklich betonten, dass
es ihnen gut getan hatte, Uber ihr Kind und ihre Erfahrungen mit dessen Krankheit
und Tod zu sprechen. Eine weitere Mutter schrieb mir im Nachhinein einen Brief,
indem sie sich fur das Verdichtungsprotokoll des Gespréaches bedankte, durch
welches ihre Erfahrungen mit dem Tod ihres Sohnes festgehalten wurden und damit
auch far ihre Tochter zur festen Erinnerung werden kénnen.

Die Komplexitat des Krankheitsprozesses, die unermessliche Belastung fir das
kranke Kind und seine Familie in dieser Ausnahmesituation sollten gegenwartig
sein, wenn es in den folgenden Kapiteln darum geht, Gemeinsamkeiten und
Unterschiede im Erlebten zusammenzutragen und zu beschreiben sowie Hinweise
herauszufiltern, die anderen Betroffenen eine Hilfe sein kénnen und helfen, die
Begleitung und Betreuung dieser Familien zu verbessern.
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5. Durchfuhrung der Hauptuntersuchung

Auf der Grundlage der gewonnenen Erkenntnisse durch die Personlichen Gesprache
geht es in meiner Hauptuntersuchung darum zahlreiche Erfahrungen von einer
Vielfalt von betroffenen Eltern zu sammeln und quantitativ zu verwerten. Dazu habe
ich bundesweit Eltern, deren Kinder in unterschiedlichen Kliniken betreut wurden,
mittels eines Untersuchungsbogens befragt.

5.1. Die Suche nach Teilnehmern/Teilnehmerinnen

Hier bin ich folgendermalf3en vorgegangen:

Die Suche nach Teilnehmern/Teilnehmerinnen — erster Schritt
Zunachst einmal habe ich mir bekannte Organisationen personlich besucht:

1. Die Stiftung Phonikks in Hamburg, die Familien mit Krebs betreut.
Hier sprach ich mit dem Leiter der Beratungsstelle. Er sagte mir Unterstitzung zu.
Nach Durchsicht seiner Akten durfte ich 18 Untersuchungsbdgen schicken. Diese
wurden von Phonikks mit einem Begleitbrief ergdnzt und an die ausgewahlten
Familien gesandt.

2. Die Verwaisten Eltern e.V. in Hamburg. Hier bekam ich einen Termin bei der dort
hauptamtlich tatigen Trauerbegleiterin. Sie sagte mir zu, einen Link auf der
Internetseite mit einem Anschreiben an die Eltern und der Bitte, an der
Untersuchung teilzunehmen, zu installieren. Dartber hinaus durfte der gleiche
Aufruf im Rundbrief der Verwaisten Eltern Hamburg (Auflage 300) erscheinen.

Als nachsten Schritt habe ich, u.a. nach Recherchen im Internet, folgende
Organisationen telefonisch kontaktiert:

Deutsche Kinderkrebsstiftung in Bonn. Die Stiftung gab ihre Zusage, einen Link auf
ihrer Internetseite aufzunehmen und in ihrer Mitglieder-Zeitung ,WIR' meinen
Aufruf, an der Untersuchung teilzunehmen, zu veréffentlichen.

Bundesverband der Verwaisten Eltern (Verwaiste Eltern in Deutschland e.V. — VEID).
Hier bekam ich ebenfalls die Méglichkeit, meinen Aufruf auf den Internetseiten zu
platzieren.

Die Hausliche Kinderkrankenpflege e.V. in Hamburg. Die Krankenschwestern waren
mir gut bekannt, da sie auch unseren Sohn gepflegt haben. Ich durfte 20 Bbégen

schicken, die die Krankenschwestern an Familien senden wollten, deren Kinder
von ihnen gepflegt worden waren.

Die Suche nach Teilnehmern/Teilnehmerinnen — zweiter Schritt

Die Reaktion auf die Aufrufe im Internet war sehr gering. Deshalb habe ich im
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nachsten Schritt die Regionalverbande der Verwaisten Eltern e.V. angerufen. Hier
konnte ich die Ankindigung im Internet sehr gut nutzen (,lhr Bundesverband
unterstitzt freundlicherweise unsere Untersuchung...”). Das war auch insofern
hilfreich, weil meinen Gesprachspartnerinnen und -partnern sehr an Seriositat
gelegen war.

Auf diesem Weg durfte ich nach vielen ausfuhrlichen Telefonaten und einem
Abschatzen meiner Gesprachspartner/partnerinnen, wie viele Familien in ihrem
Gebiet fur eine Befragung in Betracht kamen, insgesamt 145 Bogen verschicken, die
meine Gesprachspartner/partnerinnen dann an betroffene Eltern in ihren
Elterngruppen verteilen wollten.

Genauso ging ich mit den Elterninitiativen unter dem Dachverband der deutschen
Leukamiestiftung vor.

Uber den Artikel der Zeitschrift ,Wir* aufmerksam geworden, meldete sich eine
Mitarbeiterin des psychosozialen Teams der Universitat Minster.

Uber die Elterninitiative Libeck bekam ich Kontakt mit dem psychosozialen Team
der Uniklinik Lubeck.

Der Regionalverband der Verwaisten Eltern in Nordrhein-Westfahlen verwies mich
an die evangelische Klinikseelsorge der Uniklinik Dusseldorf.

Uberall fiihrte ich lange, sehr informative Telefonate und bekam jeweils
Unterstutzung.

Das ,Aufspuren®, Erreichen und Aufsuchen von Organisationen und Verbanden
kostete zwar sehr viel Einsatz und Zeit, aber ich stiel3 ausnahmslos auf Interesse an
der Arbeit, auf uneigennutzige und pragmatische Unterstitzung sowie auf engagierte
und zugewandte Gesprachspartnerinnen und -partner, so dass dies den enormen
Aufwand wettmachte.

DarlUber hinaus war es auch auf3erordentlich motivierend fir die weitere Arbeit, zu
wissen, dass auch Experten die Bearbeitung dieses Themas fir nutzbringend
erachten und ich mehrfach gebeten wurde, Rickmeldung tber die Ergebnisse zu
geben, bzw. diese zu veroffentlichen.

Die Suche nach Teilnehmern/Teilnehmerinnen — dritter Schritt

Uber einen Zeitraum von 4 Monaten kamen von den versandten 270 Bogen 30
zurtick. Das entspricht einem Ricklauf von 11%.

Daraufhin rief ich nochmals all die Kontaktstellen an, die viele Boégen zur
Weiterleitung abgenommen hatten. Es zeigte sich, dass meine Kontaktpersonen
bereits viele Bogen verteilt hatten, durch den anonymen Rulckversand direkt an die
Universitdt Hamburg jedoch keine Einschatzung hatten, wie viele Bogen tatsachlich
bearbeitet und zuriickgeschickt worden waren.
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Allerdings waren auch noch eine ganze Reihe von Bégen vorrétig, gerade in
weitlaufigen Regionalverbéanden, bei denen meine Ansprechpartnerinnen und -
partner Elterngruppen in anderen Stadten in bestimmten Rhythmen aufsuchen.

Telefonisch wandte ich mich in den folgenden Wochen zusatzlich an die
Kinderhospize in Hamburg, Stuttgart, Mannheim, Wiesbaden, Olpe, Dusseldorf, Syke
und Erlangen.

Auch hier fuhrte ich jedes Mal ausfihrliche Telefonate. Da die meisten Hospize noch

nicht sehr lange existieren, sind dort erst wenige Kinder verstorben. Insgesamt durfte
ich 32 Untersuchungsbégen zur Weiterleitung schicken.

5.2. Der Aufruf:

Liebe verwaiste Mitter und Véter,

mein Sohn Ole ist im Juli 2002 nach einem Jahr schwerer Krankheit im Alter von 11
Jahren an einem Tumor verstorben. Neben aller Traurigkeit und Verzweiflung tber
seinen Tod beschaftige ich mich mit der Frage, ob und wie man mit den Kindern tber
ihren bevorstehenden Tod sprechen soll.

Mein Anliegen ist es, im Rahmen einer wissenschaftlichen Untersuchung unter der
Leitung von Prof. Tausch (Universitdt Hamburg) herauszufinden, welche Erfahrungen
andere Eltern gemacht haben:

- Wie Sie von den Arzten Uber den bevorstehenden Tod des Kindes aufgeklart
wurden.

- Ob und wie Ihr Kind informiert wurde.

- Wie Sie die Begleitung Ihres Kindes in seiner letzten Lebensphase heute sehen.

Die Untersuchung soll klaren, was dem betroffenen Kind und seiner Familie hilfreich
war, aber auch, was schwierig und belastend war und wie Sie heute dariiber denken.

Bitte helfen Sie durch die Beantwortung eines Untersuchungsbogens mit, dass
kunftig betroffene Kinder und deren Familien hilfreich(er) beraten und betreut werden
konnen und Eltern fur sich klarer entscheiden kénnen, ob und wie sie mit ihren
Kindern sprechen.

Bitte fordern Sie den Untersuchungsbogen bei mir an, per Post, Telefon, Fax oder E-
Mail. Selbstverstandlich werden alle lhre Angaben anonym und vertraulich
bearbeitet.

Fur lhre Mitarbeit an der Untersuchung danke ich Ihnen sehr.

Annette Niebers

Diplom Psychologin

Husumer Str. 7

20251 Hamburg

Telefon: 040-4602924 Fax: 040-4803680
E-Mail: annette.niebers@niebers.de
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5.3. Der Untersuchungsbogen

Alle Organisationen, die bereit waren, Untersuchungsbdgen an betroffene Eltern
weiterzuleiten sowie die Eltern, die sich direkt an mich wandten und ihre Bereitschaft
erklarten an der Untersuchung mitzumachen, erhielten einen Satz Unterlagen.

Ein Satz Unterlagen enthielt:

- ein Anschreiben

- einen Untersuchungsbogen (,Antwortbogen*)

- eine Anforderungsmaoglichkeit fiur einen Artikel von Prof. Tausch: ,Umgang mit
schweren Verlusten®

- einen portofreien Ruckumschlag

Anmerkung:

Um bei der Beantwortung der Bogen durch die Miutter und Vater mit der
Formulierung ,Untersuchungsbogen® keine Scheu zu erzeugen, habe ich die B6gen
an die Eltern mit ,Antwortbogen” Gberschrieben. In dieser Arbeit spreche ich immer
von Untersuchungsbogen.

Des weiteren habe ich bei den versandten Bogen auf die Nummerierung verzichtet,

um nicht den Eindruck zu erwecken, die Fragen missten in einer bestimmten
Reihenfolge bearbeitet werden.
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Antwortbogen

Ich mochten Sie bitten, zu den nachfolgenden Fragen lhre Erfahrungen und Auffassungen
nieder zu schreiben. Wenn Sie bei der Beantwortung mehr Platz bendétigen als unter den
Fragen vorgesehen ist, schreiben Sie gerne auf der Riickseite des Bogens weiter.
Rechtschreibfehler sind vollig egal. Wenn Sie irgendwelche Nachfragen haben, scheuen Sie
sich nicht, mich anzurufen oder mir zu schreiben.

Herzlichen Dank fir Ihre Mithilfe!

Annette Niebers

Wie lange war lhr Kind krank?

Wie alt war lhr Kind als es starb?

Welche Krankheit hatte Ihr Kind?

Aufklarungsgesprach mit den Eltern

1. Wer teilte Ihnen mit, dass Ihr Kind sterben wird?

2. Wo fand das Gesprach statt?

3. Wie haben Sie das Gesprach erlebt?

4. Was war hilfreich fur Sie in dem Gesprach?

5. Was empfanden Sie als unpassend/unangenehm?
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6. Was hétten Sie sich gewinscht?

7. Welche Empfehlung hat man lhnen gegeben, ob und ggf. wie lhr Kind Uber den
bevorstehenden Tod informiert werden soll?

Aufklarungsgesprach mit dem Kind
8. Hat Ihr Kind geahnt/gewuf3t, dass es bald sterben wird?

ja 0 vermutlich ja O keine Ahnung O vermutlich nein O nein O

9. Wurde mit lhrem Kind Uber seinen bevorstehenden Tod gesprochen? Ja O Nein O
Bei Antwort ,Ja“:

- 10. Wer hat das Gesprach gefuhrt? (Sie als Eltern, als Mutter, als Vater;
oder Arzte, Psychologen, Krankenschwester u.a.)

- 11. Wer war noch anwesend?

12. Wo fand das Gesprach statt?

- 13. Wie lange hat das Gesprach gedauert?

14. Was waren die Griinde dafir, dass Sie sich entschieden haben, mit dem Kind
Uber seinen bevorstehenden Tod zu sprechen?

110



- 15. Was haben Sie dem Kind gesagt bzw. was wurde dem Kind gesagt? (Einzelne
Worte, Séatze, Sinnbilder ...)

- 16.Wie hat Ihr Kind reagiert?

- 17. Aus der Sicht von heute: Wirden Sie das Gesprach wieder so fuhren?
Beziehungsweise.: Was wirden Sie andern?

Bei Antwort ,Nein*:

- 18. Warum haben Sie sich dagegen entschieden, mit Ihrem Kind Uber seinen Tod
zu sprechen?

- 19. Wie stehen Sie heute dazu?
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Die Zeit mit Ihrem Kind bis zum Tod
Welche Erfahrungen machten Sie mit dem Verhalten von Arzten und Pflegepersonal?

- 20. Was war hilfreich fur Sie bei der Bewéltigung der schweren Situation?

- 21. Was war beeintrachtigend?

22. War Ihr religioser Glauben hilfreich und tréstend? Ja O Nein O

23. Welche Empfehlungen mochten Sie Arzten geben, die sterbende Kinder und deren
Familien betreuen?

24. Was wirden Sie anderen Eltern raten?

25. Falls Sie noch andere Kinder haben: Haben Sie mit diesen iber das Sterben des
kranken Kindes vor dessen Tod gesprochen? Ja O Nein O

26. Wenn ,nein* : Warum nicht?
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Die Zeit nach dem Tod lhres Kindes

27. Was war hilfreich im Umgang mit lhrer Trauer?

28. Was war beeintrachtigend im Umgang mit Ihrer Trauer?

29. Sprechen Sie in Gedanken mit lhrem toten Kind? JaoO Nein O

Zu Forschungszwecken bitte ich Sie noch um einige persoénliche Angaben:

Wer fullte diesen Bogen aus — Sie als Mutter O oder Sie als Vater O ?

Welchen Beruf Gben Sie aus?

Beruf Ihres Partners:

Krankenversicherung: gesetzlich O privat O

Ich habe die Bitte: Falls sich aus der Untersuchung noch eine Nachfrage ergibt, dirfte ich
Sie personlich anrufen oder anschreiben?

Dann bitte hier lnren Namen und lhre Telefon-Nummer bzw. Adresse angeben:

Platz fir Inren Kommentar, Ihre Erganzung:
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5.4. Die Aussendung der Untersuchungsbdgen im Uberblick

Insgesamt habe ich im Zeitraum von Méarz bis August 2005 an folgende Adressaten
Untersuchungsbdgen versandt:

Empfanger Anzahl B6gen

A. Mitter und Vater, die die Untersuchungsunterlagen direkt zugesandt bekamen:

Eltern vom Trauerseminar 2003 der

Verwaisten Eltern Hamburg 4
Mutter und Vater nach Internetaufruf und Rundbrief

der Verwaisten Eltern Hamburg 9
Mutter und Vater nach Aufruf des Bundesverbandes

der Verwaisten Eltern im Internet 2
Mutter und Vater nach Aufruf in der

Zeitschrift WIR (Deutsche Kinderkrebsstiftung) 41
Mitter und Vater, die sich nach Anschreiben des psychosozialen

Dienstes der Uniklinik Libeck gemeldet haben 3
Mutter und Vater, deren Anfragen nicht zuzuordnen waren 4
Summe 63

B. Verbéande, Vereine, Kliniken, die die Untersuchungsunterlagen zur Weiterleitung
an betroffene Mutter und Vater erhielten:

Stiftung Phonikks 18
Hausliche Kinderkrankenpflege, Hamburg 20
Regionalverbande der verwaisten Eltern, Deutschland 145
Elterninitiativen unter dem Dachverband
der deutschen Leukamie —Forschungshilfe 71
Hospize in Deutschland 32
Leitung der Vatergruppe im ITA

(Institut far Trauerarbeit) 4
Psychosoziale Dienste in Unikliniken 40
Summe 330
Insgesamt 393

5.5. Der Riicklauf der Untersuchungsbogen

Bis Ende Dezember 2005 (also Uber einen Zeitraum von 10 Monaten) hatte ich 76
Bogen zurtuck bekommen. Das entspricht einem Rucklauf von 20 Prozent.

Mit der Ricksendung der Untersuchungsbégen baten 47 Mutter bzw. Vater um den

Artikel von Prof. Tausch ,Umgang mit schweren Verlusten. Das entspricht 64% der
Antwortenden.
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Trotz des hohen Aufwands bin ich mit dem Rucklauf der Untersuchungsbogen sehr
zufrieden, besonders wenn man Folgendes bedenkt:

1. Fur die Bearbeitung der Untersuchungsbdgen war durch die Aufrufe in
Zeitschriften und im Internet ,aktive* Freiwilligkeit Voraussetzung. D.h. die Eltern
mussten um die Zusendung eines Bogens bitten - und ihn dann auch noch
ausfillen.

2. Der Weg Uber die Organisationen und Verbande musste nattrlich datengeschitzt
sein. Niemand hat die Daten der Eltern herausgegeben (was ja sehr |6blich ist).
Alle Organisationen haben uneigennitzig in ihren Gebieten die Weiterleitung
Ubernommen. Durch dieses Vorgehen gab es keinerlei direkten Kontakt zwischen
mir und den Eltern und damit einer Unbekannten gegenuber sicherlich weniger
Verbindlichkeit.

3. Fur die Bearbeitung eines derart schmerzlichen Themas braucht man eine
geeignete Situation, die sogenannten ,ruhigen Minuten“. Der Bogen lasst sich
nicht ,mal so nebenbei* ausfillen.

4. Nach meinem Erachten (und Selbstausfilllen zum Test) benétigt man fir das
Ausfillen ca. 1 Stunde. Halt das jeder durch?

Die ausgefillten Untersuchungsbégen sind voller Erfahrungen der betroffenen Mitter
und Vater. Mit groRer Offenheit legen sie ihre Empfindungen und Gefuhle dar,
beschreiben ihren tiefen Schmerz und ihre Erschitterung als sie erfahren haben,
dass ihr Kind keine Chance auf Heilung hat. Sie belegen eindrucksvoll, was ihnen
geholfen und gefehlt hat bei der Begleitung ihres Kindes. Die authentischen
Schilderungen machen deutlich, wie verschieden Familienangehorige mit der
Krankheit, dem Sterbeprozess und der Trauer nach dem Tod des Kindes umgehen.

Haufig wurden beim Ausflllen der Bogen die Rickseiten genutzt, da der
vorgesehene Platz nicht reichte, um das mitzuteilen, was man erfahren hatte und
mitteilen wollte.

Eine Mutter legte ihr Tagebuch bei, welches sie zur Zeit der Krankheit im
Krankenhaus geschrieben hatte. Eine andere sandte mir einen von ihr gedruckten
Erfahrungsbericht Giber den Krankheitsprozess ihres Kindes.

Dartiber hinaus bekam ich drei langere Briefe von Mittern und Vatern, die ihre
Erfahrungen auf diese Art festgehalten haben.

5.6. Beschreibung der Stichprobe

Im Untersuchungsbogen hatte ich die Eltern um einige Informationen zu ihrer Person
gebeten. Im Folgenden gebe ich die Angaben meiner Untersuchungspersonen
wieder.
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5.6.1. Wer fullte den Untersuchungsbogen aus?

Die Auswertung dieser Frage zeigt einen deutlichen Schwerpunkt bei der Mutter. In
84 % der Falle wurde der Bogen von der Mutter des verstorbenen Kindes ausgefullt.

Tabelle 1 — Wer fullte den Untersuchungsbogen aus?

Antwortgeber Anzahl %
Mutter 64 84,2
Vater 7 9,2
Eltern gemeinsam 4 5,3
Grol3mutter 1 1,3
Gesamt 76 100,0

In der weiteren Auswertung habe ich Aussagen der Gromutter denen der Mitter
zugerechnet.

5.6.2. Berufe der Untersuchungspersonen

Ich habe die von den Eltern im Untersuchungsbogen genannten Berufe zu
Berufsgruppen zusammengefasst.

Die zwei starksten Berufsgruppen bei der Frage nach dem ausgetibten Beruf bilden
die kaufmannischen oder Verwaltungsberufe (inkl. Beamte) mit 38% der Nennungen
sowie die sozialen und pflegerischen Berufe mit 31%. Unter ,Sonstige Berufe* finden
sich z.B.: Selbstandige, Rentner.

Anzumerken ist, dass bei den Berufsgruppen auch die Mditter enthalten sind, die
ihren Beruf zum Zeitpunkt der Befragung nicht ausiben, z.B. wegen familiarer
Aufgaben, diesen aber angegeben haben.

Da vier Bogen von den Eltern gemeinsam ausgefullt wurden und jeweils beide
Berufe genannt wurden, ergeben sich bei dieser Frage 80 Nennungen (n =76 + 4 =
80)

Tabelle 2 — Berufsgruppe der Untersuchungsperson

Berufsgruppe Anzahl %
Kaufm. oder Verwaltungsberufe (inkl. Beamte) 30 37,5
Hausfrau 12 15,0
Soziale und pflegerische Berufe 25 31,3
Gewerbliche Berufe 6 7,5
Technische Berufe 2 2,5
Sonstige Berufe 5 6,3
Gesamt 80 100
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5.6.3. Versicherungsstatus

Die Antworten zu der Frage nach dem Versicherungsstatus ergibt, dass mit 78% der
weitaus grol3te Teil der Familien gesetzlich versichert ist. Mit Blick auf die 87%

gesetzlich Versicherten der

Gesamtbevdlkerung (Statistisches Taschenbuch

Gesundheit 2005), ergibt sich ein nahezu repréasentatives Bild fiir die Stichprobe.

Tabelle 3 - Versicherungsstatus der Familie

Status Anzahl %
Gesetzlich versichert 59 77,6

davon mit Zusatzversicherung 8 10,5
Privat versichert 9 11,8
Gesamt 76 100

5.6.4. Daten der verstorbenen Kinder

Uber 76 Kinder wird in den Untersuchungsbogen berichtet. Nachfolgend sind die
Daten aller Kinder anonymisiert aufgefuhrt, nach dem Alter zum Zeitpunkt des Todes

aufsteig

end geordnet.

Das Verhaltnis Jungen zu Madchen betragt: 38 : 37 (+ 1 mal ohne Zuordnung)

Die Kinder sind von 51 Wochen bis 27 Jahre alt, im Durchschnitt sind sie 11,4 Jahre

alt.

89% aller Kinder starben an einer Krebserkrankung. Unter diesen sind Falle von
Leukdmie am haufigsten (34%) spezifiziert.

Die Krankheitsdauer
Durchschnittlich dauerte die Krankheit 36,7 Monate.

Tabelle 4 - Daten der verstorbenen Kinder (nach Alter aufsteigend)

der Kinder liegt zwischen 1 Woche und 20 Jahren.

Bogen |Junge/Madchen(Welche Krankheit? Alter des Wie lang war
Nr. Kindes, als |lhr Kind
es starb krank?
57 Junge schwerer Herzfehler, Down-Syndrom  |< 1 Jahr 11 Monate
11 Madchen maximale Hirnschwellung und mehrere |1 Jahr 1 Woche
Infarkte im Hirn
34 Madchen Leukéamie (AML) 1 Jahr 5 Monate
und 10 Tage
49 Madchen Leuk&mie ALL, Rezidiv in 1 Jahr vermutlich
Dauertherapie von Geburt
an.
2 Madchen Hirntumor 'Ependymom’ 2 Jahre flr uns
bekannt 17
Monate
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73 Madchen Leuk&mie 2 Jahre 1 Jahr
65 Junge Medulloblastom 3 Jahre Von der
Diagnose an
knapp 6
Wochen
26 Junge Medulloblastom 4 Jahre 9 Monate
28 Junge Leukéamie 4 Jahre 2 Jahre
1 Madchen Neuroblastom Std. IV 5 Jahre 2 Jahre
24 Madchen Neuroblastom 5 Jahre 2 Jahre,
5 Monate
25 Madchen Fam. bilat Retinoblastom, intra- und 5 Jahre 3 Jahre
suprasellarer primitiv-neuroektodermale (gewusst),
Tumor (PNET), Schwerhorigkeit durch Erbfehler
Hochdosis-chemo
30 Madchen AML 5 Jahre 13 Monate
38 Junge Akute Lymphatische Leukamie mit zwei |5 Jahre 2 Jahre
Rezidiven
45 Junge AML 5 Jahre 18 Monate
69 Madchen Hirntumor 5 Jahre 3 Jahre
70 n.g. Krebs 5 Jahre 2 Jahre
5 Madchen Gehirntumor 6 Jahre 17 Monate
10 Madchen Leuk&mie ALL 6 Jahre 3 Jahre.
51 Junge myeloische Leukamie AML 6 Jahre 3 Jahre
54 Junge Leuk&mie (ALL) 6 Jahre 15 Monate
15 Madchen T-Zell Lymphom, Non-Hodgkin 7 Jahre 2,75 Jahre
58 Junge Leukéamie 7 Jahre 21 Monate
32 Mé&adchen Ewing-Sarkom 8 Jahre 1,5 Jahre
37 Junge ALL 8 Jahre 5,25 Jahre
66 Junge Leuké&mie (ALL) 8 Jahre 3 Jahre und
ca. 3 Monate
62 Junge Ponsgliom 9 Jahre laut Arzten
seit der
Geburt, 14
Monate
13 Junge Neuroblastom Grunderkrankung und 10 Jahre 5 Jahre,
nach 5,1 Jahren Rezidiv Neuroblastom 2 Monate,
13 Tage
16 Madchen Medulloblastom 10 Jahre 3 Jahre.
31 Méadchen B-cell-Lymphom 10 Jahre 10 Monate
42 Junge Malignes Lymphom (im Bauchraum) 10 Jahre Ca. 6
Monate
46 Madchen Gehirntumor 10 Jahre 9 Monate
52 Junge Sideroblastische Anamie 10 Jahre 10 Jahre und
9 Monate
59 Madchen Neuroblastom 10 Jahre 6 Jahre
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71 Junge Ponsgliom 10 Jahre 20 Monate
72 Madchen Osteosarkom 11Jahre 2 Jahre
17 Junge Neuroblastom (3 Rezidive) 11 Jahre 6 Jahre
74 Junge Osteosarkom 11 Jahre 4 Jahre
19 Madchen Krebs 11 Jahre ca. 6
Wochen
20 Junge Gehirntumor 11 Jahre 1 Jahr, 2
Monate
23 Junge T-Zell ALL (Akute lymphatische 11 Jahre 2,5 Jahre.
Leukamie)
60 Junge Weichteiltumor 11 Jahre ca. 1 Jahr
4 Junge Neuroblastom IV 12 Jahre 5 Jahre
12 Méadchen Medulloblastom (Gehirntumor) 12 Jahre 2,5 Jahre
21 Junge Rhabdomyosarkom 12 Jahre Ab Diagnose
1,25 Jahre.
35 Madchen Sarkom 12 Jahre 19 Monate
76 Madchen Neuroblastom 12 Jahre 2,5 Jahre
18 Madchen Glioblastom GD. IV 13 Jahre 3 Jahre.
22 Madchen AML, akute myeloische Leukamie 14 Jahre 8 Wochen.
33 Madchen Schwere Herz-Lungen-Fehlbildung, Di- |14 Jahre 14 Jahre,
George-Syndrom 3 Monate
48 Madchen Leukamie (ALL) 14 Jahre 3 Jahre,
7 Monate
6 Madchen Maligne Histiozytose 15 Jahre 1,5 Jahre
nach
Diagnose
7 Junge 18g-Syndrom, keine Abwehrkréfte, 15 Jahre von Geburt
Lungenentzindung an behindert,
wiederholt
krank, zuletzt
eine Woche.
8 Madchen Leukamie 15 Jahre 4 Jahre.
14 Junge Medulloblastom 15 Jahre 2 Jahre
50 Junge Rhabdomyosarkom in Verbindung mit (15 Jahre 3 Jahre,
Ewingsarkom. 3 Monate
55 Junge Anaplastisches Ependymom WHO 15 Jahre 7 Jahre.
Grad Il
63 Madchen Gehirntumor: Pinealoblastom 7/02 15 Jahre 2 Jahre
64 Junge T-Zell-Lymphom und T-ALL als Rezidiv. |15 Jahre 1 Jahr,
3 Monate
36 Madchen Steil3beintumor 16 Jahre 9,5 Jahre
53 Madchen Pankreaskarzinom 16 Jahre Ca. 3 Jahre.
3 Junge Leukamie / Non-Hodgkin Lymph. und |17 Jahre 15 Jahre

dann KMT
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41 Junge Maligne Histiozytose 17 Jahre knapp 6
Wochen
61 Junge ALL 17 Jahre 17 Monate.
68 Junge Krebs 17 Jahre Fast 6 Jahre
27 Junge 1. Non-Hodgkin Lymphom, 2. 18 Jahre Erkrankung:
Knochenmarkrezidiv, 2 x Philadelphia 2 Jahre,
Chromosom positiv Rezidiv:
1,5 Jahre
56 Madchen B-Zell-Lymphom (Lymphdrisen-Krebs) (18 Jahre 18 Monate
43 Junge bdsartiger Keimzellentumor im rechten |19 Jahre 19 Monate
Hoden mit Metastasenbildung
39 Junge komatale Leukamie 20 Jahre ca. 3,5 Jahre
Leukamie, dann 3,5 Jahre Kopftumore, mit
Weichteil-Sarkom im Halo-Nacken- komataler
Schulterbereich Leukamie
67 Méadchen Mukoviszidose 20 Jahre 20 Jahre
(bekannt 18
Jahre)
75 Médchen Ewing-Sarkom 20 Jahre 3 Jahre
40 Junge bdsartige Tumore 21 Jahre 7 Jahre
44 Junge Akute myelitische Leukamie 21 Jahre 6 Wochen
29 Junge Tumor an der Hypophyse 22 Jahre 12 Jahre
9 Madchen Morbus Hodgkin 23 Jahre 2 Jahre.
47 Madchen ALL Akute Lymphatische Leukamie 27 Jahre 9 Monate
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6. Ergebnisse der Hauptuntersuchung

In diesem Kapitel beschreibe ich zunachst die Auswertungsschritte. Daran folgend
werden die Ergebnisse der Befragung nach Themenkomplexen gegliedert
vorgestellt. Die Zitate aus den Untersuchungsbdgen sind am Schluss mit einer
Nummer in Klammern gekennzeichnet, die der Nummer des ausgeflillten Bogens
entspricht. So ist jeweils nachvollziehbar, aus welchem Untersuchungsbogen das
Zitat stammt.

Der Untersuchungsbogen beinhaltet, wie in Kapitel 5.3. vorgestellt, Fragen zur Art
der Krankheit, der Krankheitsdauer und dem Alter des Kindes als es starb.

Uber diese Datenaufnahme hinaus besteht der Bogen weitestgehend aus offenen

Fragen, die von den Mduttern und Vatern in freier Form ausgefullt wurden. Lediglich
funf Fragen sind als geschlossene Fragen zum Ankreuzen konzipiert.

6.1. Auswertungsschritte

Die Untersuchungsbtgen habe ich vollstandig transkribiert. Ebenso die von den
Eltern zum Teil extra beigelegten Seiten. Dabei hat mich eine Studentin zeitweise
unterstutzt.

Die skalierten Fragen habe ich ausgezahlt, die Antworten prozentual den Kategorien
zugeordnet und auf diese Weise Schwerpunkte ermittelt.

Aus allen Untersuchungsbdgen habe ich die Antworten zu der jeweiligen Frage
zugeordnet. So erhielt ich ein Gesamtbild aller Antworten zu jeweils einer
bestimmten Frage.

Frage fur Frage habe ich im néachsten Schritt die Haufigkeiten von Nennungen zu
einzelnen Inhalten ermittelt und auf diese Weise thematische Haupttrends
herausgearbeitet. Mehrfachnennungen kamen dabei durchaus vor.

Ich habe die thematischen Schwerpunkte zu jeweils einer Uberschrift gebiindelt.
Originalzitate illustrieren den jeweiligen thematischen Schwerpunkt und, so hoffe ich,
verdeutlichen lebensnah die Aussagen der Mtter und Vater.

Im Folgenden werde ich die Ergebnisse aus den Untersuchungsbdgen systematisch
vorstellen.

6.2. Aufklarungsgespradch mit den Eltern

Bei diesen Fragen geht es darum, in welcher Form und unter welchen Umstéanden
die Eltern dariber aufgeklart wurden, dass ihr Kind nicht wieder gesund werden wird.
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6.2.1. Frage 1: ,Wer teilte lInnen mit, dass Ihr Kind sterben wird?*

Auf diese Frage wird mit groRer Haufigkeit Arzt/Arztin (57%) oder ein Arzteteam
(20%) genannt.

Bereits an dritter Stelle der haufigsten Antworten stehen die Aussagen, nach denen
niemand die Eltern Gber den bevorstehenden Tod aufgeklart hat (16%).

Die Durchsicht der Untersuchungsbégen ergibt, dass in 3 Fallen die Antwort
Lnhiemand” mit dem raschen, unabsehbaren Krankheitsverlauf begrindet wird. In den
verbleibenden 9 Bdgen wird nicht von Umstdnden berichtet, die eine Aufklarung
unmdoglich gemacht héatten. In einem Bogen wird berichtet, dass die Arzte den
palliativen Charakter der Therapien herausgehoben hatten, aber nicht explizit in
einem Aufklarungsgesprach.

Tabelle 5 - ,Wer teilte lhnen mit, dass lhr Kind sterben wird?*

Mitteilender Anzahl %

Arzt (Stations-, Chef-, Oberarzt, Dr. ...) 43 56,6
Arzteteam 15 19,7

Team aus Arzten, Psychologen, Sozialarbeitern 4 5,3
Aufklarungsbogen 1 1,3

Bruder (nicht behandelnder Arzt) 1 1,3

Niemand 12 15,8

Gesamt 76 100

6.2.2. Frage 2: ,Wo fand das Gesprach statt?“

In den meisten Fallen wurde das Aufklarungsgesprach mit den Eltern im Arztzimmer
gefuhrt (30%).

Einzelne Eltern mussten die Erfahrung machen, dass ihr Gesprach auf dem Flur der
Krankenstation gefuihrt wurde, oder sie im Stehen in der Ambulanz die Nachricht von

der Unheilbarkeit ihres Kindes erhielten.

Tabelle 6 - ,Wo fand das Gesprach statt?"

Gesprachsort Anzahl %
Arztzimmer 23 30,3
Patientenzimmer des Kindes 7 9,2
Besprechungsraum der Krankenstation 6 7,9
Behandlungsraum 5 6,6
Aufenthaltsraum der Krankenstation 4 5,3
Flur der Krankenstation 4 5,3
Hof der Klinik 1 1,3
Klinikgel&nde (auf dem Weg zur Intensivstation) 1 1,3
Am Telefon 1 1,3
Spielzimmer der Krankenstation 1 1,3
Zu Hause 1 1,3
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Andere Raume der Klinik (z.B. Vorratsraum) 4 5,3
In der Klinik (ohne weitere Angaben) 4 53
Wartezimmer der Ambulanz (im Stehen) 1 1,3
- keine Antwort, da kein Gesprach 13 17,1
Gesamt 76 100

6.2.3. Frage 3: ,Wie haben Sie das Gesprach erlebt?*

Unwirklich, wie in Trance

28% (n = 21) der Antwortenden verwenden Aussagen, wonach sie das Gesprach als
unwirklich und in einem Zustand des Neben-sich-stehens erlebt haben:

.Ich habe mir alles angehért, und kam mir vor, als ware ich ein Zuschauer, als
betrafe es mich nicht.” (8)

»Als sehr schlimm, ich dachte: 'Er kann nicht von unserem Sohn sprechen.” “ (13)

"Mutter: Ich war wie in Trance, meine Ahnung wurde Gewissheit, Ubelkeit tberfiel
mich so sehr, dass ich mich tbergeben musste...”

Vater: Ich weigerte mich, es zu glauben, ich hoffte auf ein Wunder, ich hatte nie an
ein Ende gedacht (verdrangt?).”

In einem extra beigelegten Bericht schildert die Mutter ausfuhrlich, wie sie das
Gesprach erlebt hat:

.50 war nun der Tag der Wahrheit gekommen. Ich hatte meinen Mann angerufen und ihn gebeten, zu
kommen. So ein komisches Geflihl macht sich in mir breit. Ich wollte einfach nicht alleine sein. Es war
schon neun Uhr abends, als der Stationsarzt zu uns ins Zimmer trat. Das Gesicht des Mannes sprach
Bande. Mir war siedend heil3 geworden, als er ins Zimmer kam. Als er uns dann auch noch bat, zu
ihm zu kommen, wusste ich sofort, was los war.

Aus!

Alles aus!

Mechanisch wie eine Puppe setzte ich einen Fuld vor den anderen. In meinem Kopf schien sich das
gesamte Blut des ganzen Kérpers zu befinden, so einen Druck verspurte ich. Gleichzeitig fihlte ich
mich leer. Leer und ausgebrannt. Als wir uns in seinem Zimmer stocksteif auf einen Stuhl gesetzt
hatten, suchte er verzweifelt nach den richtigen Worten, um uns mitzuteilen, dass unser Sohn sterben
wirde. Gibt es Uiberhaupt die richtigen Worte? Einen Moment lang war es still. Alles in mir wehrte sich
gegen die Worte des Arztes. Nein, nein, nein, ich will das nicht héren! Das darf einfach nicht sein!
Doch mein Verstand hatte mir schon lange gesagt, dass etwas Schlimmes bevorstand.

Aus.

Wir haben den Kampf verloren.

Das tut so weh, so entsetzlich weh. Es ist, als ob mir jemand das Herz heraus reif3t. Ich mdchte
schreien, ganz laut. Meinen Schmerz hinaus schreien, damit es alle héren. Aber es kommt kein Laut
Uber meine Lippen. Mein Mund ist trocken, mein Hals zugeschnirt. Kraftlos sitze ich da und hére, wie
der Arzt weiter redet. "Die Hirnhaut ist befallen.”, sagte er. "Wir kénnen ihm leider nicht mehr helfen.
Es tut uns allen sehr leid." Aber ich versteh nicht, was er sagt. Hat er eben etwas von leid tun gesagt?
Mein Kind stirbt, verdammt noch mal. Da genugt es doch nicht, tut mir leid zu sagen. Mir wurde
schlecht. Ich musste erst mal die Toilette aufsuchen. Hemmungslos weinend sal} ich da. Es dauerte
eine ganze Weile, bevor ich mich aufraffte, um zuriickzugehen. Meine Beine schienen aus Blei zu
sein. Es kostete Miihe, sie hochzuheben. Wieviel Zeit bleibt uns noch? Was kommt noch alles auf ihn
und uns zu? Werden wir die Kraft haben, das was auf uns zukommt, zu bewaltigen, durchzustehen,
zu ertragen? Wie wird es unser Sohn aufnehmen? Zu erfahren, dass sein kurzes Leben schon zu
Ende gehen soll. Obwohl ich glaube, er weil3 es langst. Die Gedanken in meinem Kopf wirbeln
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durcheinander. Das Denken fallt so schwer. Ich habe Miihe, mich zu konzentrieren. Ich bin mide und
der Schmerz lahmt mich. Ich méchte gerne schlafen und dann aufwachen und alles war nur ein
bitterbdser Traum. Aber der Albtraum ist wahr geworden." (40)

zunter Schock, nur in Trance, ohne zu realisieren, was passieren wird.” (52)

Es war schrecklich, niederschmetternd

22% (n = 17) dricken ihr Empfinden dieser Situation mit Worten wie ,schrecklich,
»Schlimm® oder ,niederschmetternd aus. Die Begrindungen fur dieses Empfinden
gehen in unterschiedliche Richtungen, wie folgende Beispiele zeigen:

~Schrecklich. Das Schlimmste war, sie sagten, sie wirde Weihnachten nicht erleben.
Es war der 6. Dezember. Mein Kind hat es bis zum 5. April geschafft.” (5)

»,Ganz schrecklich! Der Arzt wirkte sehr abgeklart. Ich hab es zuerst nicht begriffen
und dann war es mir peinlich zu weinen. Ich flihlte mich sehr einsam.” (12)

.Der Arzt sagte: 'Wir kdnnen nicht weiter therapieren.'" Es war nur ein Schock. Wir

verlieBen das Arztzimmer, hielten uns fest und weinten. Mein Sohn ist irgendwann
weggerannt.” (21)

Aus Ahnung wurde Gewissheit

In 17% (n = 13) der Aussagen finden sich Hinweise darauf, dass die Matter und
Vater bereits ahnten, das es keine Hoffnung auf ein Uberleben mehr gab.

.Bestatigend, in grol3er Angst vor dem realistisch betrachtet bereits 'erwarteten'... -
Ich konnte mir einfach nichts mehr vormachen. - Ein Blick auf die MR-Bilder und ein
Abschnitt des Hoffens war einfach vorbei.” (2)

.Eigentlich wussten wir nach den Roéntgenaufnahmen auch ohne Gesprach
Bescheid. Der Arzt war erstaunt, dass wir nach dieser Diagnose keine
'lebensverlangernden MalRnhahmen' winschten, nur nach Hause wollten!* (24)
.Niederschmetternd, obwohl ich mit einer solchen Nachricht rechnete. Unser Sohn
hatte zusatzlich AML entwickelt und Halluzinationen. Nach einer Biopsie bestatigte
sich der schlimmste Verdacht: Rezidiv." (26)

»ES war hart und doch erleichternd. Das Wissen in mir wurde bestéatigt.” (27)

.Klar, deutlich! Die schon lange im Unterbewusstsein schwelende Wahrheit wurde
durch das Aussprechen krasse, harte und unwiederbringliche Wahrheit.” (72)

Die Aufklarung war einfiihlsam und mitfihlend

17% (n = 13) heben bei der Beantwortung dieser Frage hervor, dass trotz der
schrecklichen Wahrheit die Gespréachsfuhrung nicht als unangenehm empfunden
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wurde.

~Sehr ruhig, sehr besonnen, sehr intensiv, sehr einfihlsam. Er bestatigte unser
geahntes Wissen.” (22)

,Ruhig, sachlich, menschlich, einfiihlsam. Man konnte folgen, was die Arzte einem
sagten, kein Fachchinesisch.” (45)

»,FUr mich war es das Ende eines immer hoffnungsloser werdenden Weges. Ich habe
die ehrliche Betroffenheit der Arzte gespurt. Dies wiederum hat dazu beigetragen,
eine eigentlich unmdgliche Situation ertraglich zu machen.” (48)

.ES war ein sehr ruhiges Gesprach. Nur Fakten wurden besprochen. Der Arzt war
einfihlsam, als er mir erklarte, dass meine Tochter wohl in der kommenden Nacht
sterben wiurde. Ich wurde gefragt, ob ich anwesend sein mdchte, wenn sie stirbt.
Doch ich wollte nicht.” (56)

Das Gesprach war niichtern und unpersonlich

16% (n = 12) beschreiben in ihren Antworten unangenehme und unangemessene
Situationen bzw. AulRerungen des Aufklarenden.

,Kalt, niichtern, einschiichternd, da finf Arzte (oder mehr?), zwei Pfleger und eine
Ordensschwester dabei waren und um uns herum saf3en.” (11)

.Kalt und gar nicht einfiihlsam - ohne Hoffnung - unsere Tochter hat dann immerhin
noch 14 Jahre gelebt” (33)

~>ehr unpersonlich und dberraschend. Auf die Frage meiner Frau: 'Sekt oder
Selters?' antwortete der Arzt: 'Selters.' * (35)

.Der Arzt war hilflos und Uberfordert im Umgang mit uns (mir und meinem Vater,
mein Ehemann war noch arbeiten). Leider kiindigte man uns den Gesprachstermin
vorher nicht an, so dass mein Mann Zeit gehabt hatte, ins Krankenhaus zu kommen.*
Die Mutter schreibt weiter:

.Der Oberarzt der 'normalen’ onkologischen Abteilung, der unseren Sohn zwei Jahre
medizinisch begleitet hat, besal3 nicht den Mut, mit uns zu sprechen. Bereits als das
Ergebnis des zweiten Rezidivs den Arzten vorlag, 'vertrostete' er uns auf dem Gang
mit den Worten: ,Vielleicht ist ja doch alles harmlos." Wenige Minuten spater fand
dann das entscheidende Gesprach mit dem Arzt der KMT-Abteilung statt. Die GréRe
hatte ich mir vom erstgenannten Arzt gewulnscht, aber es war ihm sichtlich
unangenehm, uns Uberhaupt Uber den Weg gelaufen zu sein.” (38)

,Befremdlich! - Ich habe diese Situation 2 x erlebt, das erste Mal ein Jahr vor dem

tatsachlichen Ende. Die sonst vertrauensvolle Kommunikation wurde plotzlich
formlich. Der Aufruf zum Gesprach hatte etwas Bedrohliches.” (75)
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6.2.4. Frage 4: ,Was war hilfreich fur Sie in dem Gesprach?“
Gar nichts

26% (n = 20) auBern, dass fiur sie nichts bzw. gar nichts hilfreich gewesen sei.
Meistens ohne weitere Begriindung.

.Gar nichts!* (8)

»ES gab nichts, was hilfreich gewesen ware. Der Raum war klein und eng. Man hatte
nichts zu trinken. Ich hatte mich gern an einem Glas oder einer warmen Tasse Tee
festgehalten.” (20)

-Wir wollten einfach nur gehen. Der Arzt kam mir etwas hilflos vor. Der
Klinikseelsorger hat uns aufgehalten und in ein Zimmer gefiihrt. Redete, keine
Ahnung was alles, konnte nichts aufnehmen, konnte nichts reden. Vielleicht war es
gut, dass wir nicht gleich losgefahren sind? Mein Sohn ist dann aus dem Zimmer
gerannt als der Klinikseelsorger kurz rausgegangen ist. Musste ihn suchen, er stand
beim Auto.” (21)

.Nichts. Man wurde vom Krankenbett weggeholt, es fand Samstagmittag statt, der

psychologische Dienst war nicht da, anschlieBend ging man an das Krankenbett
zurtck.” (46)

Offenheit und Ehrlichkeit der Arzte

21% (n = 16) erwahnen es als hilfreich, dass die Arzte offen gesprochen und die
Wahrheit gesagt haben.

»ZU wissen, dass man mir die Wahrheit sagt und meine Geflihle mit getragen wurden
von Arzten und Pflegepersonal.” (4)

.Dass unser Arzt ganz offen mit uns geredet hat. Er hat in den ganzen Jahren nie
etwas verschonert, sondern immer konkret gesagt, was Sache ist.” (13)

.Dass der Arzt ehrlich war und die geringe Lebensdauer angesprochen hat - nur er
war zu kalt und zu wenig einfihlsam.” (33)

.Der offene Umgang mit dem bevorstehenden Tod und die Realisierung der letzten
Winsche unserer Tochter. Unsere Anwesenheit wéhrend des Arztgesprachs und
damit gleicher Wissensstand. Aufenthaltsmoglichkeit bei der Tochter im
Krankenhaus.” (49)

Arzte und Krankenpflegepersonal haben Betroffenheit gezeiqgt

12% (n = 9) der Eltern schildern, dass es hilfreich war, bei Arztinnen/Arzten und
Pflegepersonal Gefiihle wie Mitgefuhl und Betroffenheit zu erleben.
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.ES war sehr viel Mitgefuhl da.” (27)

,Wir waren alle einer Meinung. Auch die Arzte hatten Tranen in den Augen. Es waren
alle Arzte ebenfalls Eltern! Offenheit und Ehrlichkeit.” (45)

.Die anwesende Schwester. Sie hielt meine Hand und fragte, wie lange ich an der
Seite meines Kindes mit gekampft hatte. Sicherlich wiirde es gut fir mich und mein
Kind sein, wenn ich mein Kind den restlichen Weg begleiten wirde. Ich tat es!* (56)
.Die Oberarztin hatte eine sehr ruhige, sanfte Stimme. Sie sprach u.a. dartber, dass
unsere Tochter trotzdem unter uns weilt, und dass es ihr gut gehen wird. Auch die
Haufigkeit der Ansprache, Betreuung und 'Bemutterung’ war okay. Trotzdem, es gibt
keinen Trost.” (63)

,Die beiden Arzte waren unglaublich nett und menschlich und selbst sehr betroffen.*
(65)

Das Kind durfte nach Hause

9% (n = 7) half es, dass sie die Nachricht erhielten, mit ihrem Kind nach Hause zu
dirfen.

»Ich berichte Uber das zweite Gesprach: Inzwischen ging es meiner Tochter (nach 2
Tagen) wesentlich schlechter, wovon ich einige Stunden vorher die Arzte in Kenntnis
gesetzt hatte. Mir wurden Wege und Mittel gezeigt, um ihre Leiden zu mildern! Es
wurde klar, dass auch die Arzte wollten, dass wir als Familie moglichst zusammen
und folglich das Kind zu Hause sein sollte/durfte. Die Schwestern vom
Kinderpflegedienst waren bereits eingeschaltet, was mir Sicherheit gab.” (2)

,Dass unser Wunsch ‘schmerzfrei zu Hause' unser Kind ‘ins neue Zuhause gehen
lassen' akzeptiert wurde. Arztliche Betreuung fiir zu Hause.” (24)

Es wurde praktische Unterstiitzung angeboten

Fur 7% (n = 5) war es hilfreich, konkrete Hilfestellung angeboten zu bekommen.

»Meine vorherige Auseinandersetzung und dadurch die klare Vorstellung, unser Sohn
sollte zu Hause sterben. Der Arzt sagte mir alle Unterstiitzung durch die Klinik zu.”
(26)

,Die ruhige und vertrauenserweckende Art des Arztes, die Uberlassung seiner

privaten Telefonnummer, und die schriftliche Zusage, bei Bedarf jederzeit wieder auf
dieser Station aufgenommen zu werden.” (40)
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6.2.5. Frage 5: ,Was empfanden Sie als unpassend/unangenehm?*

Mangelnde Einfihlsamkeit

22% (n = 17) der Mdutter und Vater schildern, dass die unpersénliche bzw.
emotionsarme oder emotionslose Gespréachsfiihrung unpassend und unangenehm
gewesen sei.

.Die aulerliche Emotionslosigkeit des Arztes. Sicher braucht ein Onkologe einer
Kinderstation mit erheblichen Sterberaten diesen Schutz, um seinen Beruf austiben
zu kénnen." (23)

.Dass das Gesprach sehr unpersonlich war und der Arzt keine Worte des Trostes
fand. Der Arzt war wahrend der gesamten Behandlungsdauer psychologisch sehr
ungeschickt oder unfahig.” (35)

,Das Gesprach war zu offiziell, wie eine Urteilsverkiindigung.” (51)

-Eine teilnehmende Stationsarztin druckte ihren Unmut aus, dass das Gesprach so
lange dauerte.” (57)

.Ich werfe es dem Arzt nicht vor, aber noch immer empfinde ich es als vdllig bizarr,
sachlich dariber zu informieren, dass die Welt untergehen wird. Eine
unbeschreibliche Diskrepanz war zwischen der Gesprachsatmosphare und der
Gesprachsbedeutung.” (60)

.Ich habe die Mitteilung nach 'Hinhaltetaktik' erst nach fordernden Fragen sehr
unwillig bekommen.” (69)

Der Gesprachsrahmen stimmte nicht

13% (n = 10) beschreiben den Gesprachsrahmen als unangenehm. Es waren zu
viele Personen anwesend oder der Raum war unpassend.

.Dass wir in der Mitte all dieser fremden Leute sal3en - 'die Gotter in Weil3'. Dass die
Todesnachricht vollig emotionslos verkindet wurde. Dass keiner, bis auf unseren
Hauptpfleger, mich oder meinen Mann kannte und somit keiner Emotionen zeigte.

Ich hatte meinen Glauben verloren, und trotzdem sal3 da eine Ordensschwester. Ich
wollte 'solche Leute' nicht dabei haben. Unser Hauptpfleger wusste das, er hatte
immer mal finf Minuten Zeit fir ein Schwéatzchen. Die Arzte machen im Krankenhaus
nur ihren Job. Bei 120% Belegung kein Wunder. Aber trotzdem sie Arzte sind,
konnten sie in solchen Situationen doch mal Menschen sein.” (11)

,Das hassliche Zimmer und die nicht einfihlsame Art des Arztes.” (33)
,Bei 'ernsten’ Gesprachen waren immer 3 - 4 Arzte, Psychologe und Bezugskranken-
schwester dabei. Mir ware es lieber gewesen, nur mit einem Arzt zu sprechen. Aber

jetzt im Nachhinein war alles so in Ordnung.” (45)

,Dass so viele Arzte herumstanden und nur starr vor sich herblickten, ohne jegliche
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menschliche Regung. Es waren ca. vier Arzte zu viel am Tisch. Von jeder Station
einer hatte auch gereicht. Geredet haben eh nur die beiden jeweiligen Chefs.” (52)

»o0lche Gesprache haben unter "by the way"-Bedingungen stattgefunden: Der Arzt-
Brief fur den Hausarzt bei der Entlassung nach Hause (zum Sterben!) wurde mir auf
dem Flur Uberreicht mit den Worten: ,Ich musste in dem Brief schreiben, dass der
Arzt/Notarzt keine Wiederbelebungsversuche unternehmen soll’." (76)

Die Wahrheit wurde schonungslos mitgeteilt

12% (n = 9) der Antwortenden finden, dass die Wahrheit zu direkt und schonungslos
mitgeteilt wurde.

.Dass meinem Mann die Bilder nicht zur 'Einfihrung' gezeigt wurden. Zwar hatte ich
ihm gesagt, wie die Lage war, aber er hatte diese Tatsache noch nicht wirklich
verinnerlicht/wahrgenommen! Die einleitenden Worte des Doktors: ,lhr Kind wird
sterben und wir mussen jetzt schauen, wie wir es ihm erleichtern kbnnen’, waren
sehr hart - fur ihn schockierend! Mir brachte ein Blick auf die letzten MRT-Bilder
Klarheit. Zwei Arzte waren dabei. Mit meinem Mann und mir fiihrten zwei andere
Arzte noch ein weiteres Gesprach, bei dem es auch um die weitere Vorgehensweise

ging.” (2)

.Deprimierend, die Wahrheit ins Gesicht geschleudert zu bekommen, bzw. den
Patienten als Versuchskaninchen, aber nicht als Mensch behandelt zu sehen.
Ungeschonte Wahrheit nach Statistik, Tunnelblick auf den Tod ohne Alternative...”
(39)

»Als wir nach finfmonatiger Odyssee (Kinderarzt/Krankenhaus/Rontgen ...) endlich in
der Kinderklinik ankamen, war das Ausmald des Tumors bei unserer Tochter bereits
sehr dramatisch. Nach einigen Untersuchungen sagte dann ein Stationsarzt, dass
bei dem Ausmal’ eine Behandlung relativ unwahrscheinlich sei und dass es vielleicht
besser sei, ihr keine schmerzhaften Operationen zuzumuten. Ich konnte nicht mehr
klar denken, schlie3lich waren wir monatelang in standiger arztlicher Behandlung
gewesen und dann das. Ich dachte, dass das doch alles nicht sein kann, es wird
doch etwas geben, was wir tun kbnnen und nicht einfach sofort aufgeben. Meine Wut
auf die Arzte, die bisher alles Uibersehen hatten, tUbertrug sich auf den Stationsarzt,
der uns so gar keine Chance gab. Die Empfehlung, keine Behandlung mehr
zuzulassen, horte sich fur mich an wie: 'Lassen Sie lhr Kind in Ruhe sterben." Kurz
darauf kam der Oberarzt vom Kongress zurlck und erklarte mir, dass versucht
werden soll, den Tumor so weit wie moglich operativ zu entfernen und im Anschluss
eine Chemotherapie nach der neuesten Neuroblastomstudie zu beginnen. Er
erwadhnte aber auch die Dramatik der Situation, aber ich war so dankbar, dass wir es
wenigstens versuchen kénnen. (Spater habe ich erfahren, dass der Stationsarzt gar
nicht berechtigt war, solche Aussagen den Angehdrigen gegeniiber zu machen.)"
(59)

» Wenn er im Kopf blutet, ist es besser, er wacht nicht mehr auf!” “ (68)

,Dass uns schonungslos erklart wurde, was genau passieren wird und mein Sohn auf
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dem Flur spielte.” (71)
Nichts
12% (n = 9) antworten ohne weitere Begrindung, dass sie nichts als

unpassend/unangenehm erlebt haben.

Uneinigkeit Giber das weitere Vorgehen

11% (n = 8) erwahnen, dass sie die Meinung der Arzte zur weiteren Vorgehensweise
nicht teilten.

»Wir wollten eine zweite Meinung einholen, z.B. von der Uni-Klinik KdIn, an der die M.
Hodgkin-Studien durchgefuhrt werden, das hat der Arzt abgelehnt. Der Professor
oder auch Oberarzt waren nicht informiert.” (9)

.Ich bat den Arzt, meiner Tochter nicht zu sagen, dass sie sterben wird. Er sagte,
dass er es mir nicht zusagen wirde. Das Gefuhl, meine Tranen waren dem Arzt
unangenehm.” (12)

.Das letzte Gesprach, als die Metastasen im Gehirn waren, war schlimmer. Fur uns
war klar, dass wir keine Behandlung mehr wollten, aber die Arztin schlug noch eine
Behandlung vor, die auch keine Besserung gebracht hatte, nur zu ihrer eigenen
Beruhigung.” (17)

JAlle, Arzte, Psychologen, Krankenschwestern, waren um das Bett unserer Tochter
versammelt und plétzlich sagte der Arzt, wir sollten nicht vor dem Kind Uber die
Situation, die Lage sprechen. Das, was wir schon lange ahnten, unser Kind hatte
schon im August angefangen, 'Abschied zu nehmen’, gesplirt, dass die Krankheit
starker ist, es war eingetreten - und wir sollten unserem Kind nichts mehr sagen.
Unvorstellbar!” (24)

.Dass wir quasi Uberredet wurden fur die Therapie, bei all den medizinischen
Eingriffen mitzumachen (obwohl sie damals schon nicht Uberzeugt waren tber die
Auswirkungen), sie aber nicht bereit waren, das Sterben medizinisch begleitend zu
besprechen.” (32)

.Der Chefarzt der Kinderneurologie war gegen eine weitere Krebstherapie, fur die wir
uns als Eltern und mit Unterstitzung der Onkologen entschieden. Als wir uns gegen
seine Meinung fur eine Weiterbehandlung entschieden, warf er meinen Sohn und
mich praktisch von seiner Station von einer Minute zur anderen, sagte in Gegenwart
meines Sohnes, der bei vollem Bewusstsein war, dass er sowieso sterben wirde,
dass das nichts bringen wirde. Das war nach dem Gesprach, an dem dieser
Chefarzt nicht teilgenommen hatte.

Ich fuhlte mich mit meinem sterbenden Kind auf der Station der Kinderneurologie
nicht mehr willkommen, ich sollte nach Hause und ihn dort sterben lassen. Ich hatte
Panik, wo ich mit meinem Sohn hingehen kénnte. Ich wusste nicht, mit wem ich das
besprechen sollte.” (65)
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12% (n = 9) haben diese Frage nicht beantwortet.

6.2.6. Frage 6: ,Was héatten Sie sich gewlnscht?*

Mehr Einfiihlsamkeit der Arzte/Arztinnen

25% (n = 19) hatten sich im Aufklarungsgesprach mehr Einfuhlsamkeit und Trost
gewdilnscht.

LTrostliche Gesten, Worte von Verstandnis, einfach das Gefihl nicht so einsam und
deplaziert zu sein.” (12)

~Etwas mehr persoénlichen Trost in diesem Moment.” (23)
~Ehrliches Mitgefuhl fir unsere Tochter.” (30)
-Ein bisschen Zuspruch, statt dessen wurde die bevorstehende Todesursache,

vermutlich Ersticken (Lungenmetastasen), an die Wand gemalt.” (35)

Einen besseren Rahmen

20% (n = 15) geben Hinweise fur die Gestaltung des Gesprachsrahmens. Die
Vorschlage gehen in sehr verschiedene Richtungen.

.Ich hatte mir einen privateren Rahmen gewiinscht. Einen Rahmen, wo man sich
auch hatte fallen lassen kdnnen. Bei so vielen Fremden unmoglich.” (11)

,Dass unser Kind nicht bei dem Gesprach dabei gewesen ware, weil kein
Kinderpsychologe bzw. kein geschulter Psychologe der Onkologie anwesend war,
um es kindgerecht auszudriicken.” (15)

-Etwas zu trinken, freundlicherer, angenehmerer Raum.” (20)

.Gesprache immer nur mit einem Arzt. Einen schéneren Besprechungsraum (die
Klinikrdumlichkeiten lassen dies aber nicht zu)." (45)

.Danach auch noch jemanden aus dem Gesprach heraus an der Seite zu haben.”
(57)

Wenn es moglich gewesen wére, hatte ich mir gewilnscht, die 3. Person zu

entfernen und der Arzt-Angehdrigen-Beziehung zu vertrauen, so wie wir Angehdrige
dem Arzt vertraut haben.” (75)

Psychologische Unterstiitzung

13% (n = 10) schreiben, dass sie sich psychologische (seelsorgerische: n = 1)
Unterstiitzung gewtnscht hatten.
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.Mehr Zeit, meinen Mann an meiner Seite, die MRT-Bilder nicht zu sehen, Zeit und
Raum zum Weinen, eine Psychologin an meiner Seite.” (26)

.Mehr menschliche Warme, mehr medizinische Klarheit!! Seelsorge hatte uns gut

getan, jemand der mit uns Uber Gott spricht und uns religiése Hilfe angeboten hatte
(war niemand da)." (54)

Offene Aufklarung

9% (n = 7) der Eltern hatten sich mehr Ehrlichkeit und Offenheit gewlnscht.

.Einen offenen Umgang, zu erklaren, dass jetzt die Zeit unseres Sohnes ausgereizt
ist.“ (17)

.Mehr Personlichkeit und Aufklarung Uber Gerate, Medikamente und Zustand.” (34)

,Offene Darlegung der Situation - kein Verstecken hinter irrelevanten Blutwerten. In
der Zeit, als unsere Tochter nicht beatmet wurde, Mdglichkeit, mit ihr offen zu
sprechen. Wenn mdglich auch mit Hilfe von aul3en.” (48)

,Dass mich mal jemand in den Arm nimmt. Dass man mir sagt, wie die Chancen
stehen, wenn die Beatmung durchgefuhrt wird, namlich sehr schlecht. Das hat der
Arzt mir erst nach dem Tod meines Sohnes gesagt!“ (66)

.Gesprach im geschlossenen Raum; Aufklarung, welche Mdglichkeiten wir zur

Steigerung ihrer Lebensqualitat bekommen; liebevolle Begleitung seitens des
Klinikpersonals.” (69)

Mehr Unterstitzung

9% (n = 7)schreiben, dass sie sich mehr konkrete Hilfe und Unterstlitzung gewinscht
hatten.

.Gesprach mit dem Professor und Kooperationsbereitschaft mit der Uniklinik Kéln.*

9)
~Hilfen, wie und was ich jetzt mit meinem Kind besprechen soll.” (18)

.Dasselbe medizinische Interesse im Sterben, wie beim Ausprobieren der
Therapien.” (32)

~-Ermutigung, unseren Sohn zu Hause zu betreuen. Trotz allem einen herzlichen
Umgang mit uns.” (58)

»Vielleicht etwas mehr Zeit, um Uber die Folgen fir meine Tochter, seine Schwester,
zu sprechen. Wann und wie wir es ihr sagen sollen.” (60)
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6.2.7. Frage 7: ,Welche Empfehlung hat man Ihnen gegeben, ob und ggf. wie
Ihr Kind Gber den bevorstehenden Tod informiert werden soll?*

Die Auswertung dieser Frage zeigt, dass der grofdte Teil der Mitter und Vater keine
Empfehlung bekommen hat, mit dem Kind uber den bevorstehenden Tod zu
sprechen.

Tabelle 6 - ,Welche Empfehlung hat man lhnen gegeben, ob und ggf. wie Ihr Kind
Uber den bevorstehenden Tod informiert werden soll?*

Empfehlung Anzahl %
Keine Empfehlung 45 59,2
Mit dem Kind den bevorstehenden Tod besprechen 10 13,2
Nur auf Nachrage des Kindes dartber sprechen 5 6,6
Das Kind wurde vom Arzt selbst aufgeklart 5 6,6
Antwort nicht zuzuordnen 11 14,5
Gesamt 76 100

Keine Empfehlung

In 59% (n = 45) der Falle haben die Arzte von sich aus keine Empfehlung
ausgesprochen. Anzumerken ist zu dieser Zahl, dass hierin 3 Untersuchungsbdgen
enthalten sind, die die Frage: ,Welche Empfehlung hat man Ihnen gegeben, ob und
ggf. wie lhr Kind Uber den bevorstehenden Tod informiert werden soll?* nicht
beantwortet haben. Ob das Nichtausfullen dieser Frage tatsachlich immer
gleichzusetzen ist mit ,keine Empfehlung bekommen*, lasst sich nicht mit Sicherheit
sagen.

.Keine Empfehlung. Der Arzt sagte mir, wenn er es fur richtig halt, wirde er meine
Tochter aufklaren auch gegen meinen Willen." (12)

.Keine, es wurden auch keine Gesprache angeboten, wie man unserem Kind die
Information mitteilt. Und ob wir das Uberhaupt auch wiinschen, dass unser Kind vom
bevorstehenden Tod erfahrt, wurde auch nicht gefragt!” (15)

.unsere Tochter war zu jung.” (34)

.Keinell Mein Sohn hatte einige Monate vorher heftige Weinkrampfe. Er wusste da
wohl, wohin sein Weg fuhren wird. Ich habe es nicht erkannt, war hilflos. Niemand
hat mir erklart, was da wohl geschah (sein Abschiedsschmerz)!" (54)

.Keine Empfehlung, da der Tod meiner Tochter sehr Uberraschend kam. Mein Kind
war in voller Permission.” (56)

»Als unser Sohn eine schwere Krise zu Beginn seiner Erkrankung hatte, hat man uns
auf der Intensivstation geraten, ihn auf seinen bevorstehenden Tod vorzubereiten
und dies gegen unseren (schwachen) Widerstand sogar selbst getan (ein
Psychologe wurde vom Oberarzt herbeigerufen). Das war aber vollig daneben, unser
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Sohn hatte diesen Mann noch nie gesehen und nicht geglaubt, dass er sterben
wirde. Er war vollig aufgeldst und hat dann ja auch noch fast ein Jahr mit zeitweise
groBer Zuversicht auch seitens der Arzte gelebt. Der Psychologe sagte unserem
Sohn in diesem Gesprach, dass er jederzeit fur weitere Gesprache zur Verfligung
stinde. Meiner Frau, die vor der Tur warten musste, sagte er nach Ende des
Gespraches, dass er jetzt erst mal fur drei Wochen in Urlaub ginge.

Vor seinem Tod auf der onkologischen Station haben wir keine Empfehlung
bekommen. Wir haben es fiir besser gehalten, unseren Sohn in der Uberzeugung zu
belassen, dass er wieder gesund werden wirde.“ (60)

Mit dem Kind den bevorstehenden Tod besprechen

13% (n = 10) erhielten von den Arzten die Empfehlung, mit dem Kind (ber dessen
baldigen Tod zu sprechen. Allerdings beinhaltet keine einzige Antwort der Eltern auf
diese Frage einen Hinweis darauf, dass ihnen auch gesagt wurde, wie sie es ihrem
Kind sagen kdnnten, wie sie das Gesprach fuhren sollten.

»Auf jeden Fall, dass man mit dem Kind dartber reden sollte.” (4)

,Offen reden, sie wirde ihren Zustand fihlen. Buch: Julia bei den Lebenslichtern.”
(30)

.Mein Sohn wusste die ganze Zeit Bescheid Uber die Schwere seiner Krankheit. Wir
sind damit den Empfehlungen der Arzte, Schwestern und Psychologen gefolgt. (37)

.Der Oberarzt riet uns, mit dem Kind tber den bevorstehenden Tod zu sprechen.
Vollig mit der Problematik allein gelassen, waren wir jedoch sofort dazu bereit und in
der Lage gewesen, sobald das Kind danach gefragt hatte. Das tat es nicht,
vermutlich wollte es das gar nicht 100%ig wissen, was es evtl. geahnt hat. Statt
dessen gab es noch hoffnungsvolle Plane seinerseits (Urlaub, Haustier etc.).” (42)

"Ich habe mit meiner damals flinfjahrigen Tochter Uber ihre Krankheit gesprochen,
aber nicht Uber einen moglicherweise todlichen Ausgang. Obwohl ich inzwischen von
einigen Arzten und Psychologen bedrangte wurde, sie auf ihr Sterben vorzubereiten
und Abschied zu nehmen, war ich hierzu nicht in der Lage. Das hat mich sehr
belastet. Ich fuhlte mich 'schuldig’, weil ich es nicht konnte, denn damals dachte ich
noch, die haben recht und ich bin unfahig.” (59)

Die Mutter schreibt in einem langen Brief weiter:

"Auch die beiden Geschwister (11, 13) waren nur teilweise informiert. Weiterhin wurde ich gedrangt,
sie endlich aufzuklaren - was mich wieder sehr belastet hat. Dann geschah das Wunder. Es ging ihr
besser, sie fing an zu essen, ihr Kérper baute sich wieder etwas auf, sie wurde wieder kraftiger. Nach
ca. sechs Wochen (zwischendurch Untersuchungen ohne Ergebnis, z.B. migb ohne Befund,
Tumormarker / Leberpunktion ohne Befund) haben wir noch einmal operiert, um zu sehen, warum es
so viel besser geht. Von dem grofR3en Tumor war nur noch Narbengewebe zu sehen, die Metastasen
waren Pilzinfektionen, die jetzt am Abklingen waren. Wir beschlossen daraufhin in Absprache mit den
Arzten, die Behandlung nicht weiterzufiihren und auf unser Gliick zu hoffen.

Ich habe wahrend der letzten Monate aber bemerkt, dass sie sich mit dem Thema Tod beschéftigte,
z.B. wollte sie nur bestimmte Marchen vorgelesen haben, dass sie fragte, wie es wohl ist, wenn man
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tot ist ... Andererseits machte sie wahrend der ganzen Zeit Plane, z.B. wollte sie, dass wir sie auf
jeden Fall zur Schule anmelden sollten.

Ca. sechs Monate spater habe ich ihr gesagt, dass wir befiirchtet hatten, sie werde sterben. Sie war
jetzt sechs Jahre alt und sagte mir, dass sie das gewusst hat - wollte uns aber nicht noch mehr
Sorgen machen und habe deswegen nicht dariiber mit mir gesprochen (Ansonsten haben wir alles
besprochen, was ihre Krankheit betraf.) - sie sagte noch, sie sei eben ein Kind mit einer Gliickshaut -
so wie im Marchen des Teufels mit den drei goldenen Haaren.

Leider hielt das Glick nur ein Jahr an. Dann kam das erste Rezidiv. Wieder Operationen,
Chemotherapie und Bestrahlungen. Dank ihrer korperlichen Konstitution vertrug sie alles etwas
besser. AnschlieRend zwei Jahre Dauertherapie. Diese Entscheidung Knochenmarktransplantation
oder Dauertherapie, die wir au3er mit dem Oberarzt auch direkt mit der Studienleitung in Koéln
besprachen, haben wir auch mit ihr besprochen. Sie entschied sich fir die Dauertherapie.

Wahrend dieser Zeit glaubten wir weiterhin, dass es wieder gut gehen werde, ich machte mir aber
doch Gedanken, ob es richtig war, damals die Behandlung nicht weiterzufiihren und ob wir ihr damit
die Chance zum Leben genommen haben. Einige Arzte und Psychologen fanden es weiterhin wichtig,
mit ihr Uber ihren eventuellen Tod zu sprechen. Aber ich konnte es immer noch nicht, und das
belastete mich weiterhin.

Ende der Behandlung - es geht ihr gut, sie geht zur Schule, kommt auch gut mit. Da erhalte ich die
Diagnose - Brustkrebs. Ich muss OP, Chemo und Radiotherapie Uber mich ergehen lassen. Die erste
Reaktion meiner kleinen Tochter, jetzt neun Jahre: 'Wenn du stirbst, sterbe ich auch.'

Ein Jahr spéter - wieder ein Rezidiv. Sie ist traurig, weil sie in drei Monaten ins Gymnasium wechseln
wollte und dann ja wieder die Haare verlieren wird. Ich sage ihr nicht, dass nicht an eine Chemo
gedacht werden kann. Sie wird, ich glaube 10 Stunden lang operiert. Danach auf der Intensivstation
geht es ihr dramatisch schlechter, Leber und Niere setzen aus. Die Leber erholt sich langsam, die
Niere arbeitet erst nach mehrtagiger Dialyse wieder. Sie verbleibt erst mal im kinstlichen Koma. Die
Andasthesiearztin sieht keine Moglichkeit der Genesung mehr.

Aber ich weil3, sie wird kdmpfen, sie will nicht sterben. Nach drei Monaten Intensivstation, in denen
jeden Tag neues passierte (z.B. innere Blutungen, die ein oder zwei Wochen nicht zum Stillstand
kamen, jeden Tag Blutinfusion, Pleuraerguss mit Punktionen...) stellte sich heraus, alles war wieder
nachgewachsen, zusatzlich aber noch hinter der Lunge. Bei einer langen intensiven Besprechung, in
der mir klar wurde, wie schlimm es um sie steht, sagte der zustandige Herz-Thorax-Chirurg, er werde
nur operieren, wenn es einen Sinn gibt, egal ob jemand 8 oder 88 ist, und er habe eine solche OP in
dem Ausmald bisher noch nicht vorgenommen. AuRerdem muss das Kind der OP zustimmen. - Sie
stimmte zu, wir sagten ihr, dass die OP sehr umfangreich sei, aber vor OPs habe sie keine Angst, weil
sie ja dann schlafe.

Am nachsten Morgen war die OP angesetzt. Bereits gegen 9.30 Uhr stand der Chirurg bei uns, er
habe nur auf und zu gemacht. Die Speiserdohre muisse entfernt werden und auch andere
Schwierigkeiten gébe es, die er nicht verantworten kénne. - Wir auch nicht, und es war so schwer.
Nach der OP ging es ihr einigermaf3en gut. Sie bekam Morphium und hatte bereits seit langerem eine
PEG-Sonde. Damit kam sie gut zurecht. Wir fuhren nach Hause, sie erholte sich etwas, konnte aber
kaum laufen. Sie sagte, dass sie doch gerne in Urlaub fahren méchte, denn noch ist Sommer. Wir
fuhren gegen jede Vernunft - aber was sollte passieren - sterben wird sie zu Hause auch - mit
Rollstuhl, Morphium und PEG-Sonde nach Sudfrankreich." (59)

,Die Oberarztin selbst hat auf unseren Wunsch und auf den Wunsch unserer Tochter

selbst mir ihr gesprochen, nachdem sie erfuhr, dass sie nun keine OP, keine
Bestrahlung mehr haben sollte.” (72)

Nur auf Nachfrage des Kindes dariiber sprechen

7% (n = 5) berichten, sie hatten von den Arzten die Empfehlung bekommen, mit dem
Kind dann zu sprechen, wenn es entsprechend fragen wiirde.

» Antworten Sie die Wahrheit, wenn Ihr Kind Sie fragt!’ “ (18)

,Darauf eingehen (sagten die Arzte). Das war z.T. schwierig, weil ich selber so viel
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Angst vor dem Tod hatte. Ich habe mich erst nach dem Tod meiner Tochter mit dem
Thema auseinander gesetzt.” (16)

.Kinder stellen angeblich nur die Fragen, deren Antworten sie er-/vertragen. Das sei
meine Entscheidung. Aber wie sollte ich in dieser Situation reagieren? Ich habe
funktioniert, war Mutter, Schwester, Doktor, Frau in einer Person.” (26)

.Mein Sohn hat in der ganzen Zeit nie diese Frage gestellt und die Psychologen

haben uns geraten, das zu respektieren. Es regele sich manches ,von Bauchnabel
zu Bauchnabel “ (74)

Das Kind wurde vom Arzt/Arztin selbst aufgeklart

7% (n =5) der Kinder wurden von den Arzten/Arztinnen aufgeklart.

.Da unsere Tochter volljahrig war, wurde ihr wahrend der Behandlung auch
psychologische Betreuung angeboten.” (47)

.unser Sohn war schon so grof3 (Anmerkung: 15 Jahre), wir wurden immer zu dritt
aufgeklart.” (50)

Antworten nicht zuzuordnen

15% (n = 11) antworten nicht direkt darauf, welche Empfehlung sie bekommen hatten
mit dem Kind Uber den bevorstehenden Tod zu sprechen oder nicht. Diese Eltern
schreiben stattdessen z.B., dass man keine Empfehlung brauchte, oder sie
schreiben Uber den fortschreitenden Krankheitsprozess.

~War nicht notig.” (7)

.Information war nicht notwendig, ich habe mein Kind zu Beginn der 1. Therapie mit
einer 'Mutter Gottes' zusammen nochmals 'taufen, segnen' lassen und ihr erklart,
dass diese 'Mutter Gottes' sie beschitzt, immer hilft. Habe bei Diagnose schon
angefangen mit 'der Begleitung'.” (24)

sunser Kind, auch wir und seine Geschwister haben im Laufe der drei Jahre viele
Kinder auf der Station sterben sehen. Die Konfrontation mit Tod als Bedrohung fand
also schon eher statt. Wir redeten offen und ehrlich mit unseren Kindern tber sein
Sterben, das ja schon drei Jahre dauerte. Sterben bedeutete Ende von Schmerzen
und Angst!“ (51)
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6.2.8. Zusammenfassung der Ergebnisse: Aufklarungsgespréach mit den Eltern

, Bedenkt —

Den eigenen Tod,

den stirbt man nur,

doch mit dem Tod der andern
muss man leben...”

Mascha Kaléko
in: Verwaiste Eltern Miinchen,
Startseite im Internet

Die Antworten zum Aufklarungsgesprach mit den Eltern Uber den bevorstehenden
Tod ihres Kindes brachten folgende Ergebnisse:

1. Nicht alle Eltern wurden vom Krankenhauspersonal davon in Kenntnis
gesetzt, dass ihr Kind bald sterben wirde

Zwar berichten 83 % der Eltern, sie seien tber den bevorstehenden Tod ihres Kindes
in einem Gesprach aufgeklart worden, aber bei den verbleibenden 17% berichten nur
3 Umstande, die eine Aufklarung der Eltern verhinderten. In immerhin 9 Fallen (12
%) wurden die Eltern nicht tber die akute Lebensbedrohlichkeit der Situation
aufgeklart, obwohl dies méglich schien.

Die Gesprache wurden zum allergréRten Teil (76%) von einem Arzt bzw. einer Arztin
oder einem Arzteteam, meistens in einem separaten Raum des Krankenhauses
gefuhrt. Einzelne Eltern berichten von Gesprachen auf dem Flur, am Telefon oder im
Stehen in der Ambulanz.

Da 7 Eltern explizit schreiben, ihr Kind sei bei diesem Gespréach anwesend gewesen
kann man davon ausgehen, dass die Anwesenheit des Kindes bei dem
Aufklarungsgesprach der Eltern durchaus nicht ungewoéhnlich ist.

2. Die Aufklarungsgesprache sollten einfihlsam gefiihrt werden
Bei den Antworten auf die vier Fragen
Wie haben Sie das Gesprach erlebt?
Was war hilfreich fur Sie in dem Gespréach?
Was empfanden Sie als unpassend/unangenehm?
Was hatten Sie sich gewiinscht?
berichten die Eltern Uber die Art und Weise, wie ihnen die schreckliche Nachricht
vom bevorstehenden Tod ihres Kindes vermittelt wurde. 17% beschreiben das

Aufklarungsgespréch als einfiihlsam und mitfiihlend.

12% der Eltern schreiben, dass sie die ehrliche Betroffenheit der Arzte/Arztinnen als
sehr wohltuend und auf3erst hilfreich fanden. Es half ihnen, die eigentlich
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unertragliche Situation besser auszuhalten

Die reine Vermittlung des medizinischen Sachverhaltes greift in diesen Gesprachen
verstandlicher Weise viel zu kurz und erscheint den Eltern unabhéngig von der
brutalen Realitat als grausam. 16% beschreiben das Gesprach als unpersénlich und
niichtern. Bei dem Arzt/der Arztin keine Betroffenheit zu spiiren und keinen Trost zu
bekommen, hinterlasst die Eltern im wahrsten Sinne des Wortes trostlos (22% der
Eltern auf3ern sich dahingehend bei der Beantwortung der Frage, was sie als
unpassend/unangenehm empfanden).

Verstandlicherweise empfinden es Eltern als unpassend und schrecklich, wenn es an
der notwendigen Sensibilitat bei der Vermittlung der fir sie so grausamen Wahrheit
fehlt. Dass Eltern es als deprimierend beschreiben, ,die Wahrheit ins Gesicht
geschleudert zu bekommen* ist nur zu verstandlich. In diesen Fallen (12%) wird die
Vermittlung des Sachverhaltes auch als ,schonungslos” bezeichnet. Dafiir stehen
auch die Falle, in denen beschrieben wird, wie Informationen kalt und in medizinisch-
technischen Details dargelegt wurden (z. B. wenn Eltern den Sterbeprozess des
Erstickens ihres Kindes in medizinischen Charts an die Wand projiziert bekommen).

Auf die Frage ,Was hatten Sie sich gewdnscht?* lautet dann auch mit 25% die
haufigste Antwort, man hatte sich mehr Einfuhlsamkeit der Arzte/Arztinnen
gewunscht.

In diesem Zusammenhang wird auch der von 13% der Eltern ge&ulRerte Wunsch
nach psychologischer Unterstitzung verstandlich, der ihnen (und dem u.U.
anwesenden Kind) Beistand geben koénnte.

3. Offen und ehrlich mit der Situation des Kindes umgehen

In den Antworten auf die Fragen nach dem Gesprach, in dem die Eltern Uber den
bevorstehenden Tod ihres Kindes informiert werden, finden sich oft Begriffe wie
,Offenheit* und ,Ehrlichkeit“. 21% der Eltern geben an, dass die Wahrheit gesagt zu
bekommen sie zwar hart getroffen hatte, aber auch vertrauensstiftend gewesen sei.
Der Wunsch nach ,offener Darlegung der Situation® (von 9% gedul3ert) oder
Formulierungen wie ,zu wissen, dass man mir die Wahrheit sagt®, belegen, dass eine
offene und klare Darstellung der Situation von den Eltern geschatzt wird. Zudem
aul3ern 17% der Eltern, dass im Aufklarungsgesprach aus ihrer Ahnung Gewissheit
wurde und machen damit deutlich, dass die Wahrheit sie nicht aus heiterem Himmel
traf.

4. Den Eltern konkrete Hilfestellung geben

Die Nachricht, dass das kranke Kind sterben wird, wirft bei Eltern und Familie eine
Fulle von Fragen dartber auf, wie es weitergehen soll.

Die wichtigste und am schwierigsten zu beantwortende Frage ist, ob und wie das

Kind, sofern es bei dem Gesprach nicht dabei war, tUber den bevorstehenden Tod
informiert werden soll. Darauf werde ich im folgenden Abschnitt noch ausfihrlich
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eingehen.

Darlber hinaus bewegen die Eltern solche Fragen wie: ,Was und wie spreche ich mit
Geschwistern und der Familie?*, ,Welche weitere Behandlung steht fur das Kind jetzt
an?“, ,\Was kann getan werden, um dem Kind seine letzten Wochen oder Monate zu
erleichtern und bestmdglich zu gestalten?”

Auch organisatorische Fragen beschaftigen die Eltern, wie z.B. ,Kann unser Kind zu
Hause sterben?”, ,Was muss daflr organisiert werden?", ,Welche Betreuungs-
madglichkeiten gibt es zu Hause?* Praktische Unterstitzung bei der Beantwortung
dieser Fragen nennen 7% als hilfreich und wiinschen sich 9% der Eltern.

Wenn man in Betracht zieht, dass 28% der Eltern angeben, das Gesprach ,wie in
Trance™ erlebt zu haben und auch die vielen anderen Antworten berlcksichtigt, die
Hinweise auf die emotionale Belastung in dieser Situation geben, kann man davon
ausgehen, dass Eltern in ihrem Aufklarungsgesprach mit dem Arzt nicht in der Lage
sein koénnen, die hier erwdhnten Fragen alle selbst zu stellen. Hilfreich wére es
deshalb, wenn der Arzt auch von sich aus diese Fragen zur Klarung anspricht — unter
Umstanden in einem weiteren Gesprach, oder er ihnen Mdglichkeiten nennt, ihre
vielen Fragen beantwortet zu bekommen (Verweis auf Psychologen, Seelsorger
etc.).

Die Eltern schatzen es sehr, wenn ihnen der Arzt/die Arztin seinef/ihre private
Telefonnummer gibt. Diese angebotene Hilfe wird als ein deutliches Signal fur die
Einfuhlsamkeit gewertet, das erkennen lasst, dass der Arzt/die Arztin bereit ist, die
schreckliche Situation tber seine medizinischen Anteile hinaus mit den Eltern zu
tragen.

5. Den Gesprachsrahmen angemessen gestalten

Das Gesprach mit den Eltern tber den bevorstehenden Tod ihres Kindes erfordert
einen Rahmen der Ruhe und Zurlickgezogenheit. Diesem Wunsch (von 20% der
Eltern gedulRert) wird auch grol3tenteils Rechnung getragen. Aber 13% der Eltern
bemangeln den Gesprachsrahmen. Sicherlich sind nicht auf jeder Station die
raumlichen Gegebenheiten gleich gunstig.

Winsche der Eltern beziglich eines Glases Wasser zum Trinken und auch, um sich
daran festzuhalten, sollten tGberall unproblematisch zu erftillen sein.

Bedenklich stimmt, dass Eltern angeben, dass das Aufklarungsgesprach auf dem
Flur, im Hof, am Telefon oder stehend in der Ambulanz stattfand. Das ist voéllig
unadaquat dem Anlass und der psychischen Verfassung der Eltern gegentber.

Ein weiterer Aspekt, der den Rahmen des Gesprachs wesentlich beeinflusst, ist die
Zusammensetzung der Teilnehmer eines solchen Gespraches. Eltern schildern, dass
durch die Teilnahme mehrerer, fir die Eltern oft fremder Arzte eine emotionsarme
Atmosphére entstand, in deren Mitte man sich verloren fiihlte und unféahig, seine
Gefuihle zu aul3ern, wie beispielsweise zu weinen.
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6. Wenige Arzte empfehlen, mit dem Kind (ber den bevorstehenden Tod zu
sprechen

Auf die Frage: ,Welche Empfehlung hat man lhnen gegeben, ob und ggf. wie Ihr Kind
Uber den bevorstehenden Tod informiert werden soll?“ haben 59% (n = 45)
geantwortet, sie hatten keine Empfehlung bekommen. Lediglich 13% der Eltern
schreiben, ihnen wurde empfohlen, mit dem Kind Uber den bevorstehenden Tod zu
sprechen. Weitere 7% haben die Empfehlung erhalten, auf Nachfrage des Kindes
dartiber zu sprechen. 6% wurden gemeinsam mit den Eltern vom Arzt/ von der Arztin
aufgeklart. Mit Blick auf die Literatur und der sich dort findenden Forderung Kinder
Uber ihren Zustand aufzuklaren (vergl. Wolff) fallt dieses Ergebnis erstaunlich gering
aus.

Auffallig ist ebenso, dass kein einziger Bogen auf die Frage nach dem ,Wie" eine
Antwort gibt. Ob wirklich keiner der Eltern, die die Empfehlung bekommen haben, mit
dem Kind zu sprechen, einen Hinweis darauf bekommen hat, wie es dem Kind
gesagt werden sollte, oder es andere Grinde gibt, warum die Eltern diese Frage
nicht beantwortet haben, lasst sich nicht mit Sicherheit sagen.

Die genauere Betrachtung der Antworten ,keine Empfehlung“ macht in einigen Fallen
die Begriindung daflr sichtbar.

Die Uberraschende Verschlechterung des Krankheitsprozesses, die dann zum Tod
fuhrte (n = 3) sowie der Zustand (z.B. kiinstliches Koma) des Kindes (n = 4) werden
als Grunde angefihrt, warum es kein Aufklarungsgesprach gegeben haben kdnnte.
Weitere 3 antworten, dass das Kind zu klein gewesen sei (diese Kinder waren bis zu
2 Jahre alt). Eventuell sind die Arzte im Falle des Zustandes bzw. des Alters des
Kindes davon ausgegangen, dass diese Nachricht die Kinder ohnehin nicht erreicht.

Bedenken muss man auch, dass 15% (n = 11) der Antworten nicht eindeutig
zuzuordnen sind, weil sie beispielsweise Uber das Diagnosegesprach berichten. Es
ist anzunehmen, dass sich hinter dieser Zahl ebenso Eltern verbergen, die eine
Empfehlung bekommen haben mit ihrem Kind Uber den bevorstehenden Tod zu
sprechen wie auch Eltern, die keine Empfehlung bekommen haben, ohne, dass sich
eine Zuordnung quantifizieren lasst.

Wenn man lediglich die eindeutigen Antworten der Kategorien ,Empfehlung
bekommen (auch auf Nachfrage) zu sprechen“ und ,keine Empfehlung bekommen
zu sprechen” zu Grunde legt, und dann die letztgenannten reduziert um die Anzahl
der 10 oben beschriebenen Falle (Gesprach It. Eltern unmdbglich), ergibt sich
folgendes Verhaltnis:

Empfehlung bekommen (auch auf Nachfrage) : keine Empfehlung bekommen

oder 15: 35
oder: 30% Empfehlung : 70% keine Empfehlung
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6.3. Aufklarungsgesprach mit dem Kind

Dieser Abschnitt gibt die Erfahrungen, Meinungen und Einschatzungen der Eltern
beziglich der Aufklarung des eigenen Kindes uber dessen bevorstehenden Tod
wieder.

Die Fragen, ob, wie und von wem das Kind Uber den bevorstehenden Tod aufgeklart
wurde, werden hier von den Eltern beantwortet. Ebenso wird nach den Grinden
gefragt, wenn dies nicht geschehen ist und danach, wie die Eltern aus heutiger Sicht
die getroffene Entscheidung beurteilen.

6.3.1. Frage 8: ,Hat Ihr Kind geahnt/gewusst, dass es bald sterben wird?*

86% (n = 65) der Antwortenden sind sich sicher bzw. gehen davon aus, dass das
Kind von seinem baldigen Tod wusste oder ihn ahnte. Demgegenuber stehen nur 9%
der Eltern, die der Ansicht sind, ihr Kind hatte nicht gewusst oder geahnt, dass es

bald sterben muss.

Tabelle 7 - ,Hat Ihr Kind geahnt/gewusst, dass es bald sterben wird?“

Antwort Anzahl %
Ja 33 43,4
Vermutlich ja 32 42,1
Keine Ahnung 4 53
Vermutlich nein 4 5,3
Nein 3 3,9
Gesamt 76 100

6.3.2. Frage 9: ,Wurde mit lhrem Kind Uber seinen bevorstehenden Tod
gesprochen?*

Nach den vorliegendenden Antworten, wurde mit 59% (n = 45) der Kinder nicht Gber
ihren bevorstehenden Tod gesprochen, wahrend mit 41% (n = 31) darlber
gesprochen wurde.

Tabelle 8 - ,Wurde mit lhrem Kind Gber seinen bevorstehenden Tod gesprochen?*

Antwort Anzahl %
Ja 31 40,8
Nein 45 59,2
Gesamt 76 100

6.3.3. Frage 10: ,Wer hat das Gesprach gefuhrt?*
Bei den Kindern, mit denen Uber den bevorstehenden Tod gesprochen wurde, fihrte

in 48% (n = 15) der Falle die Mutter das Gesprach. Am zweithaufigsten waren es die
Eltern gemeinsam, die das Gesprach fuhrten (26%).
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Tabelle 9 - ,Wer hat das Gesprach gefuhrt?*

Antwort Anzahl %
Mutter 15 48,4
Eltern 8 25,8
Arzt 5 16,1
Vater 2 6,5
Psychologe 1 3,2
Gesamt 31 100

6.3.4. Frage 11: ,Wer war noch anwesend?“

In den haufigsten Fallen (65%, n = 20) waren ausschlie3lich Familienmitglieder bei
dem Gesprach anwesend. Das ergibt sich aus der Nennung von weiteren
Familienmitgliedern oder der Nennung ,niemand”, wenn ein Elternteil oder die Eltern
gemeinsam das Gesprach fuhrten.

Tabelle 10 - ,, Wer war noch anwesend ?*
(Anzahl der genannten Antworten in Klammern)

Gesprach | Zusatzlich anwesend waren Anzahl der
gefuhrt von Antworten
Mutter Niemand (8), Familienmitglieder (5), Vater + Arzt (1), 15
Psychologe (1)
Eltern Niemand (4), Geschwister (2), Arzt (1), Arzt + 8
Psychologe + Sozialarbeiter (1)
Arzt Niemand (1), Mutter + Krankenschwester + Schwester 5
(1), Eltern + Psychologin (1), Klinikseelsorger (1),
Eltern (1)
Vater Niemand (1), Arzte + Psychologin + Pflegepersonal (1), 2
Psychologe | Mutter + Psychosozialer Dienst (1) 1
Gesamt 31

6.3.5. Frage 12: ,Wo fand das Gesprach statt?”

Die Gespréache fanden haufig im Krankenhaus am Krankenbett/im Krankenzimmer
des Kindes (39%, n =12) oder in hauslicher Umgebung (32%, n = 10) statt.
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Tabelle 11 - ,Wo fand das Gesprach statt?"

Gesprachsort (Anzahl der Antworten)

Gesprach Kranken- Zu Arzt- Psycho-| Uberall* Keine
gefuhrt von bett/-zimmer Hause| zimmer| logenraum Angabe
Mutter 5 7 - - - 3
Eltern 3 2 - - 3 -
Arzt 3 - 2 - - -
Vater - 1 1 - -
Psychologe 1 - - - - -
Gesamt 31 12 10 2 1 3 3

* Uberall meint mehrere kurze Gesprache an verschiedenen Orten

6.3.6. Frage 13: ,Wie lange hat das Gesprach gedauert?*

32% (n = 10) der Gesprache mit den Kindern fanden in einem Zeitraum von 15 min.
bis 1,5 Stunden statt.

26% (n = 8) der Eltern geben an, das Gesprach mit den Kindern sei ein sehr kurzes

Gesprach gewesen, habe nur Minuten gedauert, maximal 10 Minuten.

19% der Eltern beschreiben das Aufklarungsgesprach mit dem Kind eher als Prozess
und nicht als einmaliges, abgegrenztes Gesprach. Sie verwenden Aussagen wie
wviele kleine Gesprache”, ,immer wieder*, ,in jeder Situation®.

Tabelle 12 - ,Wie lange hat das Gesprach gedauert?”

Gesprachsdauer
Gesprach gefuhrt ~Kurz", 15 Min. Viele kurze | Keine Angabe
von wenige Min., bis Gesprache

max. 10 Min. 1,5 Stunden
Mutter 4 4 3 4
Eltern 1 2 3 2
Arzt 2 2 1
Vater 1 1
Psychologe 1
Gesamt 31 8 10 6 7

6.3.7. Frage 14: ,Was waren die Grinde dafir, dass Sie sich entschieden
haben, mit dem Kind Uber seinen bevorstehenden Tod zu sprechen?*

Eine Mutter hat diese Frage nicht beantwortet, die anderen Mitter und Vater
begriinden ihre Entscheidung. Auch hier kommen Mehrfachnennungen von Griinden

durchaus vor.
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Das Kind spirte/ahnte/wusste, dass etwas mit ihm geschah.

35% (n = 11) der Mutter und Vater schildern, dass sie davon ausgingen oder
erfuhren, dass sich ihr Kind mit der Situation beschaftigt.

,Meine Tochter spurte, dass etwas mit ihr geschah. Sie spiirte meine Angste und
Note. Sie war einmal sehr unruhig - ja voller Angst! Sie wollte nicht ins Bettchen
gelegt werden, wollte im Arm bleiben auch abends.” (2)

,unsere Tochter hat schon sehr frih gespurt, dass sie die Krankheit nicht besiegen
wird, fir uns noch unbewusst, hat sie sich als 'Statur' gesehen. Als wir einmal das
Grab ihres Onkels besuchten, hiupfte sie munter auf den Kieselsteinen herum. Ich
ermahnte sie 'der Onkel schlaft' - 'Mama, ist das eine Statur?' Dann nach ihrem 5.
Geburtstag fragte mein Kind mich morgens im Bett: 'Mama, ist mein Geburtstag
vorbei? Wenn ich wieder Geburtstag habe, schlafe ich ganz fest, und du kommst
dann und singst mir ein Lied?' Im Januar abends pustete sie eine Kerze aus und
wuinschte sich nie wieder Krankenhaus, ich sagte: ,1 x Therapie!’ “ (24)

.Die Untersuchungen waren abgeschlossen, meine Tochter sprach ab und zu vom
Himmel (hatte Vorahnungen). Wahrend der Therapien wurde alles offen mit ihr
besprochen, jetzt ging man immer vor die Tur. Ich wollte Klarheit.” (32)

"Das erste Mal sprach unser Sohn es selbst aus, wir machten ihm Mut, nannten ihm
Namen von Menschen, die den Krebs Uberlebt/besiegt hatten.

Die Gespréache, die er mit seinen selbst betroffenen Freunden fihrte, weil sie sich
gegenseitig Mut machen wollten bzw. die Auswirkungen der Erkrankung massiv
waren, Erblindung, Einschrankung in der korperlichen Belastbarkeit, Veranderung im
AuReren durch OP.

Onkel, weil besonders geliebte Person, die selbst sehr krank ist und selbst in einer
Situation war, die er 'dem Tod sehr nahe' beschreibt.

Als es darum ging zu entscheiden, ob ein letzter Therapieversuch
Ganzkorperhyperthermochemotherapie durchgefuhrt werden soll.” (55)

Wir waren immer ehrlich zueinander

26% (n = 8) begrinden ihre Entscheidung, mit dem Kind zu sprechen, mit dem bis
dahin bestehenden ehrlichen Miteinander.

~,Gesprache mit unserem Sohn waren Selbstgesprache. Wir waren immer sehr offen
damit vom Tod zu sprechen, auch mit seinen Geschwistern.” (7)

-Wir waren immer ehrlich zueinander. Ich glaube, sie hat es geahnt.” (30)

.Die Sensibilitat unserer Kinder, die alle unsere Geflihlsregungen unverkennbar
mitbekommen haben! Sie merkten, wenn wir traurig Uber Blutergebnisse,
Arztgesprache etc. waren und fragten. Wir sind weder Ligner noch
Theaterschauspieler, die ihren Kindern etwas vormachen kénnen, auch in anderen
Situationen nicht.” (51)
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Unser Kind hat gefraqgt

26% (n =8) sind von ihrem Kind angesprochen bzw. gefragt worden.

.Nachdem unser Sohn von dem grof3en, bésen Tumor erfahren hatte, fragte er
selbst, ob er sterben kdnne.” (20)

.Bei der ersten Intensivchemo fragte er mich: 'Wenn das nicht anschlagt, wie lange
habe ich dann noch?'

Ich wollte ehrlich sein zu meinem Kind. Er lag zu Hause wie ein Haufchen Elend. Ich
versprach ihm, bei ihm zu bleiben: Entweder er wird wieder gesund oder ein ‘anderer
nimmt seine Hand. Ich sagte ihm auch ganz direkt: 'Damals ahntest du, dass du
schwer krank bist und jetzt weil3t du es auch.” * (27)

.Mein Sohn hat uns darauf angesprochen! Wir Eltern waren so hilflos, so ratlos und
zu dieser Zeit noch voller Hoffnung, es wirde alles gut gehen. Das war noch vor der
Stammzellen-Transplantation, jedoch nach dem entsetzlichen Frihrezidiv.” (54)

,unser Sohn hat uns diesen Weg durch seine Aussagen klar gezeigt. Er hat uns
immer wieder konkrete Fragen gestellt. Wir wollten ihn mit seinen Gedanken nicht
alleine lassen.

Kommentare von unserem Sohn:

Er fragte schon lange bevor die Therapie abgebrochen wurde: 'Willst du, dass ich
ganz starke Schmerzen habe oder dass ich dann lieber sterbe?' Ich sagte, dass ich
lieber sterben wollte. Er sagte, das ist nicht die Antwort auf seine Frage. Ich sagte:
.Wenn ich keine starken Schmerzen will, dann will ich es fur dich auch nicht.” Damit
war er dann zufrieden.

Unser Sohn: 'Wer bekommt die Sachen von dem, der gestorben ist?'" Wir haben es
ihm erklart. Er hat die Dinge, die ihm wichtig sind, vor seinem Tod den
entsprechenden Leuten zugeordnet. Es gibt auch noch mehr Beispiele, die ich nicht
alle aufzahlen kann. Der Beginn der Gesprache ging von ihm aus.” (58)

,unsere Tochter war sehr wissbegierig und wollte alles, was es zu erfahren gab tber

Tod, Sterben, Liebe (Fortbestand der Gefilhle nach dem Sterben) wissen. Die
Wabhrheit zu erfahren und zu sagen, war unser 1. Gebot." (72)

Ein bewusstes Abschiednehmen sollte ermoglicht werden

19% (n = 6) haben ihr Kind Gber den bevorstehenden Tod aufgeklart, um dem Kind
die Mdglichkeit einzurdumen, sich zu verabschieden und die verbleibende Zeit soweit
wie mdglich zu nutzen.

.Ich musste wissen, ob sie es weild und wollte herausfinden, ob sie weil3, wie es
weitergeht nach ihrem Tod.

Ich hatte auch gerne hinsichtlich der Beerdigungsgestaltung mit ihr geredet. Meine
Tochter hat so nach und nach gesagt, wie sie die Beerdigung gestaltet haben
mochte. Sarg bemalen, welche Hose und T-Shirt, welche Lieder, aber nie direkt.”
(10)
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,uns blieb nicht mehr viel Zeit. Unser Sohn sollte noch Zeit haben, sich von
Freunden und Bekannten zu verabschieden und noch Sachen zu regeln, die fur ihn
wichtig waren. Was er dann auch sehr intensiv gemacht hat. Er war dankbar daftr.”
(14)

.Mit dieser Offenheit konnten wir Lebensqualitat in die letzten Wochen und dann
konkret in die letzten Tage bringen.” (31)

Es war das Bedurfnis der Mutter bzw. des Vaters, das Gespréach zu fiihren

19% (n = 6) begrunden ihre Entscheidung, mit dem Kind zu sprechen damit, dass es
ihr eigenes Bediirfnis gewesen sei.

.Er blockte ab, nach dem Tag im Krankenhaus wollte er nicht mehr dartber reden.
Zu Hause weinte er allein in seinem Zimmer eine Weile. Dann kam er zuriick und
machte den Fernseher an. Ich probierte es ein paar Mal, er wurde witend und sagte,
er mochte nicht dartber reden, nichts mehr davon hoéren. Das war schrecklich fur
mich. Ich brauchte ein paar Tage, bis ich wieder etwas Kraft hatte. Alles ging 'normal’
um mich herum weiter. Er ging einfach zur Schule. Als ich ihn mal morgens zur
Schule gefahren habe, sagte ich zu ihm, dass ich mittags mit ihm reden mdchte - ob
er will oder nicht. Mittags durfte ich ein wenig reden, er horte mir zu. Ich wollte ihm
ein wenig Hoffnung erhalten, sagte, dass wir einen anderen Weg einschlagen
mdchten, wenn auch das Krankenhaus nicht mehr helfen kann. Méchte, dass er nicht
abblockt und offen dafir ist. Habe ihm erklart, was Reiki ist und dass wir zu einer
Heilerin fahren mochten. Er sagte 'okay'.” (21)

.ES war absehbar. Angst meinem Kind nicht die Wahrheit zu sagen. Ich wollte viele,
viele Gesprache noch fihren mit ihm.” (45)

»Ich habe mich entschieden, mit meinem Sohn Uber seinen Tod zu sprechen, weil ich
mir das auch winschen wurde. Weil ich wollte, dass er Zeit hat, in der er noch was
tun kann; bestimmte Dinge abzuschlie3en. Dies war aber nicht sein Bedurfnis.” (61)

6.3.8. Frage 15: Was haben Sie dem Kind gesagt bzw. was wurde dem Kind
gesagt?

Frage 16: Wie hat Ihr Kind regiert?

Frage 17: Aus der Sicht von heute: Wirden Sie das Gesprach wieder so
fihren? Bzw. was wirden Sie andern?

41% (n = 31) der Eltern antworten, dass mit ihrem Kind tber den nahen Tod
gesprochen wurde.

An dieser Stelle verlasse ich die bisherige Struktur der Wiedergabe der Antworten
auf die jeweilige Frage. Die drei Fragen nach dem Inhalt des Gesprachs, der
Reaktion des Kindes darauf und die retrospektive Bewertung stehen in ganz engem
Verhaltnis zueinander. Die Antworten der beiden letzteren Fragen werden nur durch
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den Inhalt der ersten Antwort verstandlich.

Da diese drei Fragen auch den Kern der Befragung behandeln, es keine ,typischen*
Antworten gibt, sie sich kaum in Kategorien zusammenfassen lassen und alle gleich
wichtig sind, gebe ich alle entsprechenden Antworten aus den 31
Untersuchungsbdgen in der folgenden Ubersicht wieder.

Die Reihenfolge der Darstellung entspricht dem Alter der Kinder in aufsteigender
Folge. Der besseren Ubersicht wegen habe ich Altersgruppierungen gebildet, die
sich wie folgt darstellen:

1. Kinder bis 5 Jahre n= 7
2. Kindervon 6 -11 Jahre n=10
3. Kinder von 12 - 17 Jahre n=10
4. Kinder 18 Jahre und alter n= 4

Die Zuordnung der Antworten zu den drei Fragen erfolgt durch die vorangestellte
Kennzeichnung durch A, B und C:

A : Was haben Sie dem Kind gesagt bzw. was wurde dem Kind gesagt?
B : Wie hat Ihr Kind regiert?
C : Aus der Sicht von heute: Wirden Sie das Gesprach wieder so fuhren? Bzw.

was wirden Sie d&ndern?

Antworten der Eltern von Kindern bis zu 5 Jahren (n = 7)

Bogen 49 — 1 Jahr alt

A ,lch habe ihr gesagt, dass ich mir wiinsche, dass wenn sie die Kraft verliert zu
kdmpfen, sie nicht fur uns bleibt. Dass ich hoffe, dass sie mich nie vergessen wird
und dass ich Angst habe, viele Dinge zu vergessen, z.B. ihren Geruch oder wie sie
sich anfuhlt. Dass sie mir einen Regenbogen schickt, wenn sie bei den Engelchen
angekommen ist.”

B ,An einem Abend habe ich sie einfach nur beobachtet, wie sie ihren Papa
beobachtete und mit ihm flirtete. Da musste ich leise weinen, ich konnte nicht
verstehen, dass sie bald gehen wirde. Sie bemerkte dann, dass ich weinte, dann
trostete sie mich und versuchte, mich so zum Lachen zu bringen, wie ich es bei ihr
immer tat. Ich hatte das Gefiihl, dass sie mir sagen wollte, dass es alles nicht so
schlimm sei. Daraufhin gab sie mir ihre von mir gebastelte Halskette und ihrem Papa
das kleine Armband (als Erinnerung an sie?) zurtick (Sie hat beides sehr gerne
getragen!).”

C ,Ich habe mir oft gewinscht, richtig tber den Tod mit meiner Tochter sprechen zu

kénnen, um zu wissen, welche Gedanken, Angste und Wiinsche sie hat. Letzten
Endes denke ich, dass wir gemeinsam den 'richtigen Weg' gefunden haben.”
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Bogen 2 — 2 Jahre alt
A "Dass ich sie jetzt im Arm halte, und dass sie im Himmel von der Mutter Gottes in
den Arm genommen wird. Hier bin ich bei dir und ich gehe soweit mit, wie ich kann,
aber irgendwann muss ich dich loslassen und kann nicht weitergehen. Dann bist du
aber nicht allein! Denn Jesus sagte: 'Lasst die Kinder zu mir kommen.' Er ist dann bei
dir und halt dich fest!"

B "Sie wurde ruhig und entspannte das ganze Korperchen. Danach konnte ich sie
hinlegen und sie schlief ein."

C "Ja, mir war die ganze Zeit die Kraft aus meinem Glauben Halt. Ich gab nur das
weiter, was mir heute auch noch hilft! Der Rest kam 'einfach aus dem Bauch'."

Bogen 65 — 3 Jahre alt

A ,lch habe ihm gesagt, dass ich auch Angst habe und deshalb auch oft weine, aber
dass Jesus bei uns ist, dass er immer bei ihm sei und das alles sehe, und dass wir
uns keine Sorgen machen mussten. Ich habe ihm gesagt, dass Gott auf ihn aufpasst
und immer bei ihm ist, genau wie ich auch immer bei ihm war.”

B ,lch glaube, er war beruhigt, dass ich permanent bei ihm war.”

C ,Ja! Ich wirde mir das Verhalten eines Arztes so nicht mehr gefallen lassen. Das
belastet mich bis heute, was mein Sohn wohl gedacht hat. Er konnte zu dem
Zeitpunkt nicht mehr sprechen, aber er war bei vollem Bewusstsein und musste
immer wieder horen, dass er ja sowieso sterben wirde. Das hat mich fertig gemacht
und macht es bis heute.”

Bogen 30 — 4 Jahre alt
A (keine Antwort)

B "Sie war sehr traurig: 'Ich will bei dir bleiben. Wer soll auf dein neues Baby
aufpassen? Was passiert, wenn man tot ist?"

C (keine Antwort)

Bogen 1 - 5 Jahre alt

A "Dass Beulen, so haben wir den Krebs genannt, sehr bdse sind. Aber wenn meine
Tochter im Himmel ist, dass es nicht mehr weh tut. Dass im Himmel auch Baume
sind, viele Kinder und bunte Bélle, dass das bestimmt schon ist. Dass die Engel auf
sie aufpassen bis ich komme."

B "Sie war sauer auf den Krebs, aber auch sehr mide von dem Kampf. Sie war auch
bdse, wenn ich geweint habe. Sie sagte immer, ich soll nicht weinen, ich komme
doch bald nach.”

C "Ich werde es nochmal schaffen und keinen Satz von dem, was ich gesagt habe,
andern."
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Bogen 24 — 5 Jahre alt

A "lch habe meinem Kind gesagt, dass es bald zum lieben Gott gehen wird. Die
Mutter Gottes begleitet sie, ich habe ihren kleinen Tisch geschmiickt mit ihrer Mutter
Gottes, den Engeln, Bildern 'ihres Onkels' und von einem Kind, das vorausgegangen
war, dessen Mutter uns begleitet. Wir haben einen Haus-Gottesdienst gefeiert,
Gitarre gespielt, gesungen, gebetet. Kommentar unserer Tochter: 'Das war aber
Scheil3e."

B "Sie hat es sichtlich genossen im Mittelpunkt zu stehen, sie hat viele Bilder gemalt,
ihre kranken Krebszellen, den Wirbelwind, ihre Geheimnisse, selbst den Ort, wo sie
bald sein wird, hat sie gemalt. Intensiv von uns Abschied genommen, im Februar
haben wir Ostern gefeiert.”

C "Ich wiirde alles wieder genauso durchziehen. Andern wiirde ich: Kein Hospiz, kein
Pflegedienst.”
Bogen 45 — 5 Jahre alt

A ,Was er glaubt, wie es im Himmel aussieht.”

B ,Er wollte nur eines wissen, ob es im Himmel Blumen gibt und was mit seinen
Spielsachen passieren wird.”

C ,Ahnlich."

Antworten der Eltern von Kindern von 6 bis 11 Jahren (n = 10)

Bogen 10 — 6 Jahre alt

A "Drei-Minuten-Gespréch, ich habe sie gefragt: 'Du weil3t, wie es um dich steht und
ich weil3 es auch. Kannst du mir sagen, wo du hingehst?' Sie antwortete: 'Ja, ich
gehe nach Hause.' Da wusste ich, dass sie es weil3, und dass es ihr dort gut gehen
wird. Ich liel3 sie dann in Ruhe."

B "Der Pfarrer versuchte, aus ihr herauszubekommen, ob sie weil3, dass sie sterben
muss. Einmal, als wieder ein Besuch des Pfarrers anstand, sagte meine Tochter zu
mir: 'Mama, ich méchte nicht mit ihr dariiber reden, die soll nur kommen und vorlesen
oder mit mir spielen. Sonst mdchte ich nichts sagen." Selbst nach dem Buch 'Peter
und das neue Leben' sagte sie von sich aus nichts. Nur dass es sehr schén ist. Sie
wollte es oft vorgelesen haben."

C "Ich weil3 es nicht. Ich wiirde meine Tochter vielleicht doch direkt ansprechen. Was
sie denkt, wie es nach dem Tod weitergeht. Ich dachte, auch ich héatte die
Gelegenheit, noch irgendwann nach ihrem Lieblingsbuch 'Peter und das neue Leben'’
mit ihr zu sprechen. Aber es reichte nicht mehr."

Bogen 51 — 6 Jahre alt
A "Dann hast Du keine Schmerzen mehr, dort kannst du wieder spielen, etc.
'Die Bruder Lowenherz' von Astrid Lindgren haben wir ihm und seinem Bruder
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vorgelesen. Genauso wie wir ihn vorbereitet haben, haben wir auch seine
Geschwister und uns selbst vorbereitet. Das Buch war sehr hilfreich: Elisabeth

Kibler-Ross 'Die unsichtbaren Freunde'.

B "Er trostete uns: 'Dann stirb doch mit mir." Er gab uns Kraft, er liebte uns, er
vertraute uns."

C "Ich wirde es nicht als Gesprach (einmalig) bezeichnen, sondern als Prozess, in
dem sich alle Uber den unvermeidbaren Zustand klar geworden sind. So wie es war,
war es gut."

Bogen 54 — 6 Jahre alt

A "Mein Sohn hat zu meinem Mann gesagt: 'Papa, Jesus war bei mirl Ach nein
Quatsch, ich bin zu Jesus gegangen!" Und weiter: 'Papa, wenn ich gestorben bin,
kommst du dann jeden Tag und bringst mir eine Kerze und Blumen?' Er sagte auch:
'Papa, ich will alleine liegen' (nicht im Grab seines Grol3vaters, das unser Sohn gut
kannte)."

B "Mein Mann sagte (tranenerstickt): 'Ich bin der Altere, ich sterbe zuerst, wenn du
ein groRer Mann bist." Unser geliebter Sohn hat das einfach Gberhdrt. Nur als mein
Mann sagte: 'Klar komm ich!’, antwortete er sicher: 'Dann ist's gut.""

C "Mein Mann wirde das Gespréach sicher wieder so fuhren. Ich als Mutter wirde
versuchen, mich dem Gesprach mit meinem Kind zu stellen (nicht wie damals
auszuweichen). Ich wirde noch fester im Glauben an Jesus Christus und die
Auferstehung mit meinem Kind reden!

Einmal in der Klinik, als mein Sohn die schrecklichen Weinkrampfe hatte (die ich
nicht zuordnen konnte), sagte er unter heftigen Tranen: ‘Mama, ich hab sooo Angst,
dass ich nicht wieder gesund werde.' Ich antwortete: 'Du wirst gesund, wir missen
fest daran glauben und Gott gibt dir die Kraft dazu." Dann musste ich schluchzend
das Zimmer verlassen. Das war etwa zwei Wochen bevor das eben beschriebene
Gesprach zwischen Vater und Sohn stattfand!"

Bogen 58 — 7 Jahre alt

A "Aus seinen Fragen haben sich die Gesprache ergeben. Wir haben uns auch tber
den Tod von anderen Kindern unterhalten. Dadurch erfuhr er viel tber unsere
Einstellung."

B "Als er erfuhr, dass er sterben wirde, war er witend, weil er manche Dinge nicht
mehr machen kann. Er hatte sofort drei klare Wiinsche: Schwimmen gehen, ein
grof3es Fest (es waren 60 Personen, die ihm wichtig waren). Und sterben wie sein
Opa - er starb 6 Monate vor ihm Uberraschend - einfach einschlafen und nicht mehr
aufwachen. Alles ist ihm gelungen. Er war dank guter Schmerztherapie immer zu
Hause und konnte bis zwei Tage vor seinem Tod jeden Tag etwas unternehmen,
aul3erhalb des Hauses."

C "Wir wirden es wieder so machen."
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Bogen 32 — 8 Jahre

A "Mobchtest du wissen, was bei den Untersuchungen raus kam? Wer soll es dir
sagen? Der Krebs, den wir bekdmpft haben, ist zurick gekommen - nun kdénnen die
Arzte nichts mehr gegen den Krebs machen. Du wirst als Erste von unserer Familie
bei Gott im Himmel sein."

B "Sie war erschrocken. Sie hatte Angst vor dem Sterben. Sie sagte: 'Konnt Ihr nicht
was tun, dass ich gleich tot bin?" "

C "Ich wirde es wieder so machen. Aber es nochmals mit der ganzen Familie
wiederholen."

Bogen 37 — 8 Jahre

A "lhm wurde gesagt, dass es keine Medizin mehr gibt, die ihn gesund machen kann.
Daraus ergaben sich seine Schlussfolgerungen. Das dauerte bei manchem einige
Tage. Das Wesentliche hat er zumindest gefiihlsmafig gleich erfasst.”

B "Er wurde still und nachdenklich, war betroffen. Trotzdem war ihm wichtig, den
Plan, mittags mit seiner grof3en Schwester schwimmen zu gehen, umzusetzen."

C "Im Wesentlichen war es in Ordnung. Es gibt immer etwas, das man besser
machen kann. Ich kann mich nicht mehr an jedes Detail erinnern. Es sind inzwischen
16 Jahre vergangen."

Bogen 16 — 10 Jahre

A "Dass wir immer fur sie da waren, dass wir sie lieben, dass sie nicht allein ware,
dass wir auch dies schaffen wirden (Wir hofften und glaubten noch, dass wir geheilt
entlassen wiurden), dass wir nach Amerika fahren wirden (war versprochen), also
noch Hoffnung gemacht.”

B "Trauer und Schmerz."

C "Ich wirde auch dem Tod Raum geben, wir haben immer nur gekampft, ich kénnte
den Tod heute eher annehmen und loslassen. Ich wirde ihr sagen, dass sie keine
Angst zu haben braucht, sie ist nicht allein, dass wir uns wiedersehen und dass der
Tod nur ein Ubergang ist und dass ich sie immer liebe."

Bogen 31 — 10 Jahre

A "Ich habe auf ihre Frage hin gesagt, dass fur mich dieses Bild von der Puppe und
dem Schmetterling von E. Kibler-Ross am stimmigsten ist, aber dass das ganz
verschieden ist von Mensch zu Mensch."

B "Nachdenklich, dann hat sie im Krankenhaus viele Menschen angesprochen, wie
fur sie der Tod ist."

C "Mit ihr wirde ich es wieder so fiihren, aber versuchen die GrolReltern, die mit ihr
nicht reden wollten, zu Uberreden, es doch zu tun."
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Bogen 20 — 11 Jahre

A "Dass wir ganz doll kAmpfen missen, von der Chemo erzahlt, die den bléden
Tumor angreifen soll. Und dann haben wir uns einen 'Kampfer' ausgedacht, den
unser Sohn gegen den Tumor schicken kann."

B "Er wollte die Bilder sehen, die von dem Tumor gemacht wurden. Das Wichtigste
war, blof3 nicht am Kopf oder woanders operiert werden zu mussen."

C "Ich wirde es genauso wieder fuhren."

Bogen 72 — 11 Jahre

A ,Zuerst, dass es kein OPs und Bestrahlungen mehr geben wird und sie nach
Hause dirfe und nicht mehr in die Klinik misse.

Dass wir immer bei einander sein wirden, auch wenn sie nicht mehr da sein wird.
Dass sie immer bei uns sein kann, keine Schmerzen mehr haben wird, wieder
springen und lachen kann und wieder ganz sein wird (ein Bein war amputiert).”

B ,Ganz am Anfang mit Wut und Protest, spater aber gefasst. Es fielen Worte wie
,Heimweh nach dem Himmel'. Fragen, ob man dort alles vergisst, was auf der Erde
war, dass man Mama und Papa hat? (Antwort: ,Nein, man vergisst nichts.”) -
Beruhigung. Die Liebe zu mir als Mutter wurde von ihr wahrend der langen Zeit bis
zum Tod taglich mehrmals geédulRert.”

C ,Es war in Ordnung so!*

Antworten der Eltern von Kindern von 12 bis 17 Jahren (n = 10)

Bogen 4 — 12 Jahre alt

A "Dass er sterben misse, weil der liebe Gott einen Engel im Himmel braucht, der
auf andere aufpassen muss. Dass seine Seele in den Himmel steigt und sein Korper
als Hulle begraben wirde. Sinnbild Kerze und der Rauch ist dein Seele: Das was du
denkst, was du fuhlst. Der Wachsrand ist der Kérper, den man braucht, um aufR3erlich
von anderen unterschieden zu werden."

B "Keine Angst vorm Tod als solchem, sondern vor evtl. Schmerzen. Angst ohne
uns, da wo er hin muss, nicht klarzukommen."

C "Es hat immer wieder Gespréache gegeben im Laufe der finf Jahre, und ich wirde
es immer wieder so machen."

Bogen 21 — 12 Jahre alt

A "Im Krankenhaus: Es gibt keine Therapie mehr. Ich sagte: Wir geben nicht auf, ich
lasse nicht zu, dass du gehen musst. Es muss noch einen Weg geben. Als er im
Sterben lag, an seinem Todestag, sagte ich zu ihm, wenn er gehen mochte,
irgendwohin, wo es ihm wieder gut geht und er wieder gliicklich ist, dann darf er
gehen und muss nicht bei mir bleiben. Er drehte den Kopf zu mir, sah mich an und
schittelte den Kopf. Doch von da an reagierte er nicht mehr und starb ein paar
Stunden spaéter. Als er starb - lachelte er."
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B "Mit Tranen und Wut, nachdem wir das Arztzimmer verlassen haben. Beim
Gesprach war er ganz still."

C "Ich hatte gerne mehr gesprochen mit ihm, hatte mir gewtinscht, ihm die Angst
etwas nehmen zu kdnnen. Ich durfte nicht viel mit ihm reden."

Bogen 33 — 14 Jahre alt
A "Wir haben viele Bilderbucher und auch Filme zum Thema angeschaut, z.B.: 'Leb
wohl lieber Dachs', 'Der Drache mit den roten Augen', '‘Brider Lowenherz' etc.."

B "Interessiert und ernst."

C "Nichts."

Bogen 6 — 15 Jahre alt
A "’Antje, jetzt mussen wir Abschied nehmen.""

B " 'Das haben wir doch von Anfang an gewusst, dass es so kommen wirde.'

Einige Wochen vor dem Tod sagte meine Tochter: ,Ich kampfe um mein Leben, da
kann ich nicht gleichzeitig Uber den Tod reden.” Bei jedem Ruckschlag malte sie
Zukunftstraume. Z.B. als eine erhebliche Herzschwache (aufgrund der Medikamente)
festgestellt wurde, sagte sie: 'Dann kann ich eben in der Schule nicht wieder
mitturnen.’ Am Sterbetag fragte ich sie, wer etwas von ihren schénen Sachen haben
sollte. Die Antwort: 'Das mache so, wie du es fur richtig haltst." Sie schrieb seit
Jahren Tagebuch und horte wahrend der Krankheit auf. Begriindung: 'Wenn ich jetzt
meine Gedanken und Gefuhle aufschreibe, heildt es spater: Wie (alt)klug die war!
Mutti, schreib du alles auf!" "

C (keine Antwort)

Bogen 7 — 15 Jahre alt

A "Wir haben unserem Sohn erzéhlt, dass es ihm wohl bald richtig gut geht." (Auf
dem Antwortbogen ist dies die Antwort auf die Frage, wer mit dem Kind gesprochen
hat — ich habe sie der Frage A zugeordnet)

B C Gesprache mit unserem Sohn waren Selbstgesprache (Kind war seit Geburt
schwerstbehindert).

Bogen 14 — 15 Jahre alt

A "Unser Sohn war ein sehr frommes Kind. So dass wir es dadurch vielleicht etwas
einfacher hatten, Ansatze zu finden. Unser Pastor kam zweimal die Woche und die
zwei sprachen viel tber die Bibel. So dass ich ihm mit einer Geschichte aus der Bibel
Parallelstellen zu ihm aufbaute und so Uber seinen Tod mit ihm sprach.”

B "Unser Sohn war sehr gefasst, er ahnte seinen nahen Tod. Er hat uns getrostet,
mit Worten und Gesten. Er hat nie geweint, zumindest nicht in unserem Beisein."
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C "Es war fur mich sehr schwer, dieses Gesprach zu fuhren. Aber ich wirde es
immer wieder tun. Unser Sohn wusste, dass er sich auf uns verlassen konnte und
dass wir immer ehrlich miteinander waren."

Bogen 50 — 15 Jahre alt
A "Der Seelsorger fragte ihn, was er Jesus wohl fragen wirde. Unser Sohn nahm
seine Uhr in die Hand und fragte, wieviel Uhr es wohl ware. 5 vor 12."

B "Er war uns ein Trost."

C (keine Antwort)

Bogen 55 — 15 Jahre alt

A "Wir haben das Wort 'Krebs' sehr selten benutzt, eher Tumor gesagt, um die Angst
zu nehmen.

Wir waren in seiner letzten Lebensphase am Grab der Mutter meines Mannes (sie
starb, als mein Mann 16 Jahre alt war). Mein Mann berichtete, wie ihm damals
zumute war, wie er alles empfunden hat. Welche unterschiedlichen Methoden der
Bestattung ublich sind. Wir haben ihm gesagt, dass die Natur sehr unterschiedliche
Entwicklungen nimmt in Bezug auf Krankheit und Tod. Dass alle, Arzte, Schwestern,
wir, alles versucht haben, ihm zu helfen, und er selbst auch sein Bestes gegeben
hat. Wir haben uber Menschen gesprochen, die vor ihm gestorben sind, die er
kannte bzw. auch nicht.

Eigentlich haben wir nicht viele Worte gemacht. Die Gesprache waren eher kurz und
intensiv."

B "Einmal, unser Sohn muss 10 oder 11 Jahre alt gewesen sein, kam er nach Hause
und sagte: 'Ich méchte ein Haus auf meinem Grab haben.' Unsere Reaktion war, er
mdochte doch hoffentlich jetzt noch nicht sterben.

Spater: Er mochte mal spater keine Stiefmitterchen auf seinem Grab haben und
keinen Baum. Kurz vor seinem Tod: 'Pflanzt Schnittlauch und Petersilie. Und wenn
ihr zu mir kommt und noch nichts fir die Suppe habt, dann nehmt euch davon mit.’

Er wollte Familienfotos ansehen, dass er spater alle erkennt, dort wo die
Gestorbenen sind.

'Hoffentlich bin ich dann den Scheil} los.'

Er wollte nicht mehr allein sein, ganz sicher eine Angstreaktion. Wir waren fir ihn
rund um die Uhr da.

Er hatte die Vorstellung, als kleiner Geist (vielleicht wie im Film 'Caspar’) durch die
Luft zu schweben. Er sagte: 'Ich sehe mir die Welt an, und wenn ich genug hab,
komme ich zurtick und spiele kleine Streiche, dann wisst Ihr, dass ich da bin.’

Zwei Tage vor seinem Tod sagte er zu seinem Vater: 'Ich méchte, dass Ihr nicht so
lange traurig seid." Mein Mann darauf recht energisch, dass er uns das schon
uberlassen muss."

C "Ganz sicher wirden wir alles wieder so tun, es war gut so. Ohne Umschweife, mit
einem Quéantchen trockenem Humor. Wir haben uns nicht verstellt."
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Bogen 36 — 16 Jahre alt
A "Meine Tochter hat einmal zu mir gesagt: 'Wenn ich gestorben bin, werde ich auf
einer Wolke sitzen und auf euch warten.™

B (keine Antwort)

C "Heute wuirde ich offener mit meinem Kind reden. Ich glaube, um die Eltern zu
schitzen, hat mein Kind wenig dartiber gesprochen.”

Bogen 61 — 17 Jahre alt

A "Ich habe z.B. gesagt, dass es bald vorbei ist. Dies ist doppelt zu interpretieren,
namlich auf die schwierige Untersuchung, die gerade stattfand und auf das Leben.
Ich habe gesagt, bald ist alles gut. Ich habe es im Hinblick auf das Sterben und die
bessere Zeit danach gemeint, ob mein Sohn es so sehen konnte, weil3 ich nicht. In
dieser Zeit war er schon nicht mehr immer ansprechbar. Er hat ironisch, vielleicht mit
ernstem Hintergrund gesagt: "Wer friher stirbt, ist langer in der Ewigkeit.’

Uberhaupt hat er nichts mehr gesagt und einfach geschwiegen. Das hat mich nicht
getrostet. Die Elternvereinsfrau, die ehrenamtlich in der Klinik tatig ist, hat mir gesagt,
dass das fast immer so sei, wenn Jugendliche sterben.

Ein ernstes Gesprach wurde mit dem behandelnden Hoffnungsarzt, einem
sozialpadadgogischen Mitarbeiter, mit dem ich noch nie etwas zu tun hatte, meiner
Schwagerin, weil sie gerade zum Unterstitzen da war, und mir gefuhrt. In diesem
Geprach wurde ich aufgefordert, von meinem Sohn zu erfahren, ob er wiederbelebt
werden solle, wenn es soweit ware. Das Gesprach war am Dienstag vor seinem Tod
am Sonntag. Hier dul3erte der Arzt, dass er das nicht empfehlen wiirde, denn die
Verlaufe auf der Intensivstation waren nicht schon. Das habe er mit seinem Vater so
erlebt. Ich fand, dass ich das nicht kdnne, ich fand, dass er das doch selbst machen
kénne. Ich sagte, dass wir vor Monaten so ein Gesprach gefuhrt hatten, wo ich
meinem Sohn verdeutlicht hatte, dass er mit jeder intensivmedizinischen Behandlung
einverstanden sein misse, wenn er eine zweite Transplantation wolle. Hier habe ich
gefragt, ob und wie man den Sterbeprozess abkirzen kénne. Immerhin liefen rund
um die Uhr 6 Infusomaten mit 20 verschiedenen Trans- und Infusionen. Bei diesem
Gesprach hatte ich auch ausgehalten, wenn er gesagt hatte, dass die letzten Tage
angebrochen waren, und dass sie ihn nicht wiederbeleben wirden, sondern ihm das
Sterben so und so erleichtern wirden.

Der Psychologe konnte offener andeuten, dass er es so einschatzen wirde, dass er
stirbt. Er sagte: 'Er geht jetzt seinen Weg.'

Der Chefarzt ist aus seiner Visite zu mir gekommen und hat mir die Hand gedrickt,
als wolle er mir sein Beileid/Mitgefuhl ausdrucken.

Ich versprach meinem Sohn, bei ihm zu bleiben bis zum Schluss. Daran habe ich
mich auch gehalten. “

B "Unser Sohn schrieb seinen Freunden eine E-Mail, dass er keine Angst vorm
Sterben hatte, aber sich nicht gut seine Beerdigung mit lauter weinenden Freunden
vorstellen kénne.

Da es ihm im Anschluss an die Nachricht noch ganz gut ging, haben wir bewusst
gelebt, Fotos gemacht, kleine Ausfliige unternommen, schéne Sachen gekocht und
gegessen.

Eigentlich hat er sich aber an das Hoffen geklammert und war nicht bereit zu diesem
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Gesprach, hat immer wieder gedul3ert, dass er Ermutigung und Ablenkung braucht.
Ich habe dann versucht, seine Sicht zu verstehen und den Tod mehr oder weniger
auch verdrangt.

Die Zukunft floss einfach ein, ich glaube, dass er an unseren Gesichtern, seinem
schlechten Allgemeinbefinden, dem Nichtansprechen der Therapie auf die
AbstoRungsreaktion erkennen konnte, dass er keine Chance auf Weiterleben hat. Es
war ein allgemeines Wissen in unserer Familie, dass eine Knochenmarkabstol3ung
nur sehr schwer zu therapieren ist. Schritt fur Schritt haben sie alle Mdglichkeiten
ausgeschopft, ohne dass die blutigen Durchfélle (bis zu 5 Liter pro Tag) nachlieRen,
die Leberwerte sich besserten o0.a. .“

C (keine Antwort)

Antworten der Eltern von Kindern 18 Jahre und alter (n = 4)

Bogen 27 — 18 Jahre alt
A "Im Juli bekam mein Sohn die letzte Intensivchemo. Es wurde ihm gesagt: '"Wir
kénnen dich in ein Programm aufnehmen (Tabletten)."

B "Zu Hause sagte er nur: 'Ich will noch nicht sterben!™

C "Meine Gesprache mit ihm wirde ich nicht andern.”

Bogen 67 — 20 Jahre alt

A ,Im Laufe der Jahre hat sich unsere Tochter mit ihrer Krankheit
auseinandergesetzt, je alter sie wurde, umso intensiver. Jeder in der Familie wusste,
dass der andere um den mdglichen Tod wusste. Es wurde aber nicht dartber
gesprochen.”

B ,Nach dem Gesprach war sie sehr geschockt. Ich bin heute davon Uberzeugt, dass
unsere Tochter nach der Transplantation gespirt hat, dass sie stirbt. Deshalb hat sie
sich auch ganz bewusst von mir verabschiedet.”

C ,Das Gesprach wurde so einfihlsam wie madglich gefuhrt, jedoch konnte der
Schock unserer Tochter nicht verhindert werden, da sie schon zu gut informiert war.”

Bogen 40 — 21 Jahre alt

A “Gemeinsam mit unserem Doktor gingen wir wieder zurick zu unserem Sohn
(Anmerkung: Nachdem der Arzt die Eltern aufgeklart hatte). Er sagte mir hinterher,
dass er sofort wusste, was los war, schon als uns der Doktor mit sich nahm. Mein
Mann und ich setzten uns zu ihm auf's Bett und hielten seine Hande. Wahrend der
Doktor mit sehr einfihlsamen Worten, sowie dies tUberhaupt mdglich war, sagte,
dass sie leider nichts mehr fur ihn tun kénnten, weinten wir beide still vor uns hin.
Unser Sohn war sehr ruhig und gelassen. Er fragte nur ,wie lange noch’? Und dieser
kurze Satz jagte mir Kalteschauer tUber den Rucken. Ich bekam eine Gansehaut.
Dieses sachliche, ruhige ,wie lange noch’ hallte in mir nach, wie ein Echo.

Immer und immer wieder horte ich dieses ,wie lange noch’. Der Doktor antwortete,
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dass dieses niemand genau sagen kdnne, von vier Wochen bis zu einem halben
Jahr sei alles moglich.”

Wir sagten ihm: Wir sind am Endes des Weges angekommen. Wir wollen auch das
letzte Stick mit dir gemeinsam gehen. Wir wollen versuchen, die verbleibende Zeit
gut zu nutzen.” “

B "Ruhig und gelassen, hat uns getrostet, Bruder ist ja noch da, hat gefragt, wie viel
Zeit noch bleibt, moéchte gerne zu Hause sterben, hat gefragt, ob wir das schaffen.

Die Eltern haben einen ausfuhrlichen Bericht geschrieben:

-Wahrend wir Eltern weinend an seiner Seite sal’en, ohnmachtig vor Schmerz, hielt unser Sohn
unsere Hande. Und er versuchte uns zu trosten. Er redete auf uns ein, nach dem Motto: Es geht doch
alles weiter, auch ohne mich. Er sprach uns Mut zu, dass wir doch noch seinen Bruder hatten, dass
wir nicht alleine seien. Gerade diese groRartige Haltung unseres Sohnes hat mich noch mehr
erschuttert. Wir sollten doch diejenigen sein, die ihm Trost zusprachen.

Doch was heif3t in solch einer Situation tUberhaupt Trost? Gibt es Trost, wenn man erfahrt, dass man
sterben muss? Dass das Kind sterben muss? Nein, fur mich gab es keinen Trost. Im Gegenteil. Mir
wurde ein Teil meiner selbst genommen. Da war nicht nur das Schreckgespenst 'Tod', sondern da war
auch noch die grof3e Angst vor dem 'Wie'. Wie wirde sein Sterben aussehen? Wirde es mit grofRen
Schmerzen verbunden sein oder wirde er irgendwann hinuber dammern? Danach fragte auch unser
Sohn. Aber auch darauf konnte ihm der Doktor nicht antworten. Vielleicht war es auch besser so. Uns
gegeniiber aulerte unser Sohn den Wunsch, dass er so schnell wie mdglich nach Hause wollte. 'Ich
mdchte so gerne noch einmal Weihnachten mit euch erleben,’ flisterte er leise. Ich weifl3 nicht, ob sich
jemand vorstellen kann, was in einem solchen Moment in einer Mutter vorgeht? Dieser Schmerz,
diese Qual und diese Ohnmacht sind kaum auszuhalten. Aber es fragt keiner, ob man es aushalten
kann. Man muss es einfach. Aber wie? Wie nur, um alles in der Welt, soll man das ertragen? Damit
ich nicht ganz zusammenfiel, gab mir einer der Arzte dieser Station zwei Spritzen, um wieder etwas
auf die Beine zu kommen. Denn, hatte ich etwa ausgerechnet jetzt, da die schlimmste Phase seines
Lebens bevorstand, schlapp machen sollen?

Gleich nachdem der Doktor gegangen war, sprach unser Sohn mit uns darliber, dass er nur noch
bestimmte Menschen sehen wollte. Menschen, an denen ihm etwas lang. Er wollte nicht zum
Schauobjekt neugieriger Leute werden. Nicht betrachtet werden, wie ein seltenes Tier, um dann die
'trostreichen Standardspriiche' zu héren, z.B. wie dieses 'tut mir leid'.

Wir versprachen auch, nur die Leute zu ihm zu lassen, die er sehen wollte, auch wenn es da mal
lange Gesichter gab und man uns und ihn nicht verstand, schliellich meinte man es ja nur gut. Doch
sein Leben neigte sich dem Ende zu und niemand, aul3er ihm selbst, sollte tber seine verbleibende
Zeit bestimmen. Am nachsten Morgen kam nochmals der Stationsarzt, um mit uns zu sprechen. Er
erzahlte davon, dass es noch eine Mdglichkeit gabe, einen Versuch besser gesagt, sein Leben evtl.
etwas zu verlangern. Kdénnte das der bewusste Strohhalm sein, nachdem man immer sucht? Um
diese Behandlung vornehmen zu lassen, misste er auf die Intensivstation verlegt werden. Aul3erdem
durfte er in dieser Zeit auch keinen Besuch, also auch nicht von uns, bei sich haben. Er bekdme dann
Medikamente direkt durch das Nervenwasser oder den Rickenmarkskanal. Ich weil3 heute nicht mehr
genau, wie das funktionieren sollte. Ich weif nur noch, dass es sich nicht sehr erbauend anhdrte. Wir
fragten nach den Nebenwirkungen usw. Jedoch konnte uns der Arzt keine genaueren Auskunfte
daruber geben, da diese Methode der Behandlung noch nicht so haufig erprobt worden war.

Unser Sohn versprach dartiber nachzudenken und der Doktor lieR uns allein. Allein im Zwiespalt der
Geflihle. War es noch eine Mdglichkeit, eine Chance? Oder nur eine Quélerei? Eine Verlangerung des
Sterbens? Wenn man es doch nur genau wisste? Doch gleich nachdem der Doktor gegangen war,
sagte unser Sohn zu uns: "Wenn Ihr mir nicht bése seid, wiirde ich gerne diese Behandlung ablehnen.
Was bringt mir schon ein halbes Jahr? Ja, wenn er gesagt hatte, zwei oder drei Jahre, gut, dann hatte
ich das noch mal auf mich genommen, aber so. AuRerdem kann mir keiner sagen, wie es mir unter
dieser Behandlung ergeht. Ob das wirklich noch ein lebenswertes Leben sein wird? Oder was meint
Ihr?" "Wir werden jede Entscheidung, die du triffst, mittragen.' antworteten wir leise. 'Egal, zu welcher
Entscheidung du kommst, wir stehen hinter dir. Nur entscheiden musst du dich allein. Dies kénnen wir
dir nicht abnehmen. So gern wie wir das auch tun wirden. Denn, egal wie wir uns entscheiden
wirden, missten wir uns im Nachhinein sicherlich damit herumquélen, die falsche Entscheidung
getroffen zu haben. Sieh mal, wenn wir dir jetzt raten wirden, tu es und es geht dir dann furchtbar
schlecht, wirden wir uns das niemals verzeihen kénnen. Wir wirden damit nicht dein Leben, sondern
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nur dein Leiden verlangert haben. Doch umgekehrt ist es &hnlich. Sagen wir 'Lass es.', dann werden
wir uns evtl. fragen, ob wir ein Recht dazu hatten, dir abzuraten. Du siehst also, es ist eine sehr
schwere Entscheidung, die wir dir, so gern wir es auch tun wirden, nicht abnehmen kdnnen. Leider!'
'‘Das weil3 ich doch.' antwortete unser Sohn mit schwacher Stimme. 'Ich habe ja meine Entscheidung
auch schon getroffen.'

Und wieder sallen wir zusammen und weinten. Tranen der Angst, der Hilflosigkeit und der
Verzweiflung. Am anderen Morgen teilte unser Sohn dann seine Entscheidung den Arzten mit. Alle
zeigten Verstandnis dafiir. Einer der Arzte sagte sogar, dass er groRe Hochachtung vor diesem
Entschluss habe. Es gehdre viel Mut und menschliche Grof3e dazu, so zu handeln. Wir splrten, dass
wohl auch die Arzte diesen Entschluss von unserem Sohn guthieRen. Also war der Strohhalm gar kein
Strohhalm, sondern nur eine Fata Morgana gewesen."

C "Ja, wir wirden alles wieder genauso machen."

Bogen 47 — 27 Jahre alt

A "Das letzte Blutbild nach der Chemotherapie (mit 2 % Heilungschance) hat gezeigt,
dass sie nicht den gewtnschten Erfolg gebracht hat. Die Leuk&miezellen sind schon
wieder in der Uberzahl da. Die Schulmedizin kann nichts mehr machen. Sie ist am
Ende." Mein Einwand: 'Vielleicht gibt es noch alternative Moéglichkeiten, die wir bis
jetzt nicht nutzen durften bzw. konnten." - Unsere Tochter erlitt in den letzten drei
Tagen zwei sehr heftige Schmerzanfélle in der Kreuzgegend. Sie wurde als schwerer
Schmerzpatient entlassen. Im héauslichen Bereich wurde sie zweimal taglich von
einer Hospizpflegerin betreut. Die Schmerzmittel konnten wir wieder zurticknehmen
unter der Leitung eines Schmerztherapeuten. Sie war hellwach und realisierte mit
ihren beiden Schwestern die letzten Winsche, ihre Freunde zu treffen.”

B "Unsere Tochter war geschockt und erstarrt, versteinert. 'Ist denn gar nichts mehr
zu machen?' - 'Nein.' - 'Kann mir auch Eppendorf nicht mehr helfen?' - 'Nein." -
'‘Okay.' - 'Sie kdnnen noch jederzeit Fragen stellen. Wollen Sie fir den Rest der Zeit
nach Hause oder filhlen Sie sich sicherer in der Klinik?" Da erhob sich unsere
Tochter aus dem Bett und wollte sofort gehen. Leider mussten wir noch das
Krankenbett und die tbrige Ausristung fur die hdusliche Pflege abwarten. Drei Tage
spater hatten wir sie zu Hause."

C "Bei dieser Frage hdngen meine Gedanken immer noch fest. Ich hatte mir mehr
Hoffnung gewtinscht und nicht das elende Gefuhl: 'Uns wird der Boden unter den
FuRRen weggezogen, wir werden fallen gelassen, weil nichts mehr hilft. Alle Therapien
werden abgebrochen, ebenso alle bis dahin fur nétig befundenen Untersuchungen
abgesagt." Nur die Schmerzmittel und kinstliche Erndhrung blieben erhalten und
nach einigem Hin und Her wurde die Thrombozytengabe bewilligt, um die
Verblutungsgefahr abzumildern."

6.3.13. Frage 18: Warum haben Sie sich dagegen entschieden, mit Ihnrem Kind
Uber seinen Tod zu sprechen?
Frage 19: Wie stehen Sie heute dazu?

Im Folgenden werden die Antworten jener 59% (n = 45) der Eltern referiert, die
angegeben haben, dass nicht mit ihrem Kind (ber den bevorstehenden Tod
gesprochen wurde. An dieser Stelle geht es um die Begrindungen der Entscheidung
und ihre retrospektive Bewertung.
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Die beiden Fragen belasse ich ebenfalls zusammen, da sich die heutige Bewertung
auf die damalige Begrindung beziehen kann und dann nur im Zusammenhang
verstandlich ist.

Auch fur diese Antworten habe ich eine Reihenfolgen entsprechend dem Alter der
Kinder (aufsteigend) gewahlt und sie ebenso gruppiert wie bei den vorangehenden
drei Antworten. Ebenso habe ich zur besseren Ubersicht wieder Altersgruppen
gebildet:

1. Kinder bis zu 5 Jahren n=10
2. Kindervon 6 - 11 Jahren n=15
3. Kinder von 12 — 17 Jahren n=13
4. Kinder 18 Jahre und alter n= 7

Die Zuordnung der Antworten zu den beiden Fragen erfolgt hier durch die
vorangestellte Kennzeichnung von A und B:

A. Warum haben Sie sich dagegen entschieden, mit lhrem Kind Uber seinen
Tod zu sprechen?

B. Wie stehen Sie heute dazu?

Antworten der Eltern von Kindern bis 5 Jahren (n =10)

Bogen 11 — 51 Wochen alt
A und B keine Antwort

Bogen 57 — 11 Monate alt
A und B keine Antwort

Bogen 34 — 1 Jahr alt

A ,Sie war zu jung, um wirklich den Sinn und Inhalt des Gesprachs zu verstehen.”

B (keine Antwort)

Bogen 73 — 2 Jahre alt

A ,lch dachte, es versteht es nicht .“

B ,Heute kann ich die Engelstrane deuten und sehe heute auf den Bildern 2 Tage

von ihrem Tod, dass ihr Gesichtsausdruck sagt: ,Lass’ mich gehen.” *

Bogen 26 — 4 Jahre alt
A ,Aus Angst, wie/wann soll ich reden? Sein Bruder ist 19 Monate alter, mein Vater
kurz vorher an Krebs gestorben. Ich hatte auch keine Zeit, zwischen
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‘Urteilsverkiindung' bis zum Tod lagen nur 14 Tage."

B ,Im Nachhinein, nach vielen Alptraumen, Gesprachen mit meinem Psychologen,
kam ich zudem Schluss, es war gut, so wie es war. Ich habe in meinen Traumen den
Abschied wohl 100 Mal getraumt, das Bedurfnis/die Notwendigkeit es zu tun, aber
nie habe ich den Abschied getraumt, immer wurde ich vorher tranenuberstromt
wach.”

Bogen 28 — 4 Jahre alt
A und B (keine Antwort)

Bogen 25 — 5 Jahre alt
A ,Hatte sie in der Phase nicht verstanden, da sie durch das Hirnkrampfen und
Schwerhorigkeit stark behindert war und nicht mehr mit uns sprach.”

B ,Wir haben das bestmdgliche in der Phase, wo wir uUber das Krankheitsbild
Bescheid wussten, getan.”

Bogen 38 — 5 Jahre alt

A ,Unser Sohn hatte sich entschieden, nicht dartber zu sprechen. Ich hatte einige
Zeit das Gefuhl, ich musste dies tun, nachdem ich durch viel Kiibler-Ross-Lektire ein
bestimmtes 'Bild’ vom sterbenden Kind hatte. Nach Kibler-Ross sterben Kinder
'friedlich und verséhnt' und ohne Angste. Ich hatte das Bedurfnis und/ oder Gefiihl,
im Gesprach mit unserem Kind konnte ich irgendwelche 'Angste nehmen'. Es war ein
sehr vages Gefuhl, das sich aufloste, als die Krankenschwester des externen
Pflegedienstes mich ganz konkret fragte, woriber ich mit dem Kind sprechen
mochte, und als sie uns sagte, dass Kinder in diesem Alter in der Regel keine Angste
diesbeztiglich haben (??7?). Ich habe ein Gesprach mit unserem Sohn 'gesucht’, in
dem ich ihn einmal gefragt habe, ob er sich Gedanken gemacht hat, warum sein
Bauch wieder so dick geworden ist (Leber und Milz waren stark angeschwollen). Laut
und bestimmt rief er: 'Nein!". Von diesem Augenblick an konnte ich seine
Entscheidung akzeptieren und wurde ‘entspannter".”

B ,Es ist gut so, wie es gelaufen ist. Unser Sohn hat uns mehrfach gezeigt, dass er

unbewusst ahnte/wusste, dass er nicht mehr lange bei uns bleiben wird.”

Bogen 69 — 5 Jahre alt
A und B ( keine Antwort)

Bogen 70 — 5 Jahre alt
A ,Welil ich es nicht wahrhaben wollte und niemand (!) weil3, was danach ist.”

B ,,Aus dem zweiten oben genannten Grund wurde ich wieder so handeln.”
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Antworten der Eltern von Kindern von 6 bis 11 Jahren (n=15)

Bogen 5 — 6 Jahre alt

A ,lch habe abgewartet, ob mein Kind mir die Frage stellt. Hat sie aber nicht. In
Bildern wurde aber ausgedriickt, dass sie es weil3. Ich hatte sie mal gefragt, ob sie
bdse auf Gott ist. Sie sagte nein, Gott ist lieb.”

B ,Hatte meine Tochter mich gefragt, hatte ich es ihr erklart. Doch sie wusste es und
wollte uns keinen weiteren Schmerz zufligen. Sie verschwieg mir sogar, dass sie
erblindete, bis ich sie darauf hinwies. Ich musste versprechen, ihren Geschwistern
nichts zu sagen.”

Bogen 15 — 7 Jahre alt

A ,Weil unser Kind die ganze Zeit der Krankheit nur positiv gedacht hat und fest
daran glaubte, gesund zu werden. Unsere Angst war, dass es aufhort positiv zu
denken, dennoch glaubten wir an die eigene Kraft von unserem Kind es zu schaffen.”

B ,Da ich mittlerweile im Moment nicht mehr an Heilung bei Krebs glaube, wirde ich
evtl. versuchen mit psychologischer Unterstitzung das Kind auf den Tod
vorzubereiten, um noch seine Wiinsche zu erfahren und sie dann zu erfillen, so weit
es ginge. Auch wirde ich dem Kind erklaren, dass wir uns wiedersehen werden,
wenn auch unsere Zeit abgelaufen ist.”

Bogen 66 — 8 Jahre alt

A ,Wir haben unserem Sohn gesagt, dass er an der Krankheit sterben kann, ihm
aber immer wieder unsere Hoffnung und unseren Glauben an seine Genesung
gezeigt, wonach es eigentlich auch immer aussah.”

B ,lch denke oft, ich hatte mit ihm darlber reden missen, aber wir hatten immer so
eine Hoffnung, dass er es schafft. Von sich aus hat er (leider!?) nie davon
gesprochen, im Gegenteil. Ich denke aber im Nachhinein, dass er uns damit schonen
wollte.”

Bogen 62 — 9 Jahre alt

A ,Hatte er danach gefragt, hatten wir dariiber gesprochen. Er hatte Gber Umwege
trotzdem danach gefragt und wir haben ihn auch darauf hingewiesen, z.B. Frage: 'Ich
stelle mir gerade vor, wie es ist, wenn ich im Sarg liege." “

B ,Wir wirden es ebenfalls wieder so machen.”

Bogen 42 — 10 Jahre alt

A ,Das Kind stellte keine Frage. Ich glaube, es wére noch unglicklicher gewesen zu
erfahren, dass es von uns gehen musste.”

B ,Es fanden Gebete mit dem Kind statt; seine Religiositat war alterbedingt gerade

im 'Umbruch’. Der Kleinkinderglaube (naiv) war durch Lebenserfahrung bereits
uberholt und etwas Neues noch nicht so recht erwachsen. - Religion kann manchmal
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trosten, aber bei Kindern in diesem Alter wird das meist schwierig sein. Ich habe
mich lange mit der Frage gequélt, ob unser Verhalten 'richtig' war, glaube jedoch,
dass ich heute auch so handeln wirde.”

Bogen 46 — 10 Jahre alt
A ,Mein Mann wollte es nicht. Er meinte, das komme einem Aufgeben des Kindes
gleich.”

B ,Anders. Ich meine, es war nicht so ganz richtig. Ich hatte mir schon gewunscht,
ihre Gefuihle und Gedanken zu kennen.*”

Bogen 13 — 10 Jahre alt
A ,Weil ich immer die Hoffnung hatte, dass er es schafft!"

B ,lch glaube, ich wirde mit meinem Sohn dariber sprechen!”

Bogen 59 — 10 Jahre alt

A ,In den Monaten auf der Station sind einige Kinder gestorben. Ich habe mit ihr
daruiber gesprochen und war erstaunt, wie vernunftig sie reagiert hat. Nur tber ihren
eigenen Tod konnte ich nicht mit ihr sprechen.”

Die Mutter hat einen langeren Bericht dazu geschrieben:

.Nach sechs Monaten, schwierigen Operationen (Tumor nur teilweise entfernt) und sehr harter
Chemotherapie, 8 Kilo Gewichtsabnahme, fast nur stationar wegen der wochenlangen tiefen
Blutwerte, hohem Fieber, Unterernahrung, war es dann soweit - Im Sono alle Organe von Metastasen
befallen (Sie hatte nur noch eine Niere). Daraufhin haben wir die Behandlung abgebrochen und sind
schweren Herzens nach Hause gefahren. Auch jetzt habe ich ihr nur gesagt, dass sie eine Pause
brauche, um sich fir die weitere Behandlung zu erholen.

Der Oberarzt war der einzige, der verstand, warum ich nicht mit ihr sprechen konnte und auch nicht
dazu drangte. Mit ihm sprach ich daruber, dass ich es ihr nicht sagen kénne, dass es zu Ende geht.
Wir stellten Situationen her, in denen er mit ihr - wie zufallig - alleine war, denn wir wussten, dass sie
grol3es Vertrauen zu ihm hatte und vielleicht nur nicht mit mir dariiber sprechen wollte. Aber auch da
fragte sie ihn nicht.

Wir haben immer Uber alles gesprochen, und sie hat auch immer nachgefragt, sowohl bei mir, als
auch bei dem Arzt. Sie fragte mich einmal, wie es denn jetzt um sie stehe, und ich sagte, dass es
schlecht steht, aber dass wir alles tun, was wir kénnen, denn ich hatte die Hoffnung trotz allem nicht
aufgegeben. Dann habe ich sie gefragt, wie sie denn ihren Zustand beurteile. Sie sagte, sie weil3,
dass es ihr nicht gut gehe, aber 'Ich habe noch eine Chance.' - Meine Antwort: 'Solange du lebst, hast
du immer eine Chance.'

Auch friiher hatte ich sie einmal auf ihre Krankheit direkt angesprochen. Sie sagte: 'lch weil3 nur, das
ich nicht sterben will.'

In dieser Zeit haben mich viele Menschen bedrangt, wie wichtig es ist, ihr zu sagen, dass sie sterben
wird, weil ihr sonst die Moéglichkeit genommen wirde, Abschied zu nehmen. Und auf keinen Fall solle
sie im Krankenhaus sterben - es ist wichtig, dass man zu Hause stirbt.

Ich konnte es trotzdem nicht, weil ich weil3, sie hatte mich oder auch den Oberarzt danach gefragt.
Und ich war froh, genauso wie sie, dass wir immer wieder ins Krankenhaus kommen konnten.

Sie starb ganz ruhig in meinen Armen im Krankenhaus erst lange nach der OP. Wir hatten viele gute
Zeiten, die mich hoffen lieRen, auch wenn ich wusste, dass wir gegen Windmuhlen kampften. - Aber
ich brauchte diese lllusionen, um diese Zeit ertragen zu kénnen und ihr Kraft zu geben, so wie sie mir
Kraft gab.

Als meine Tochter starb, war alles gesagt. Es gab keine Fragezeichen mehr. Ich sagte ihr immer
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wieder, dass ich sie liebe und das fand ich viel wichtiger.”

B ,Die Frage bleibt auch fur mich, hatte ich es ihr sagen sollen, dass sie stirbt und
wenn wann? Es waren so viele unerwartete Wendungen wahrend ihrer Krankheit,
und es hatte fir mich das Ende meiner Hoffnungen bedeutet. Vielleicht ist das
egoistisch, ich weil3 es nicht, aber es war und ist mein Weg, und ich habe gelernt,
damit zu leben.*

Bogen 52 — 10 Jahre alt
A _Es war nicht abzusehen, dass er sterben muss.“

B ,lch finde es furchtbar, dass ich nicht mehr mit ihm sprechen kann und mich
vergewissern kann, wie es ihm geht. Jedoch konnte ich nichts anders machen, als
ich es gemacht habe. Ich denke oft, ich habe alles getan, was ich konnte, aber es
war nicht genug.”

Bogen 71 — 10 Jahre alt
A ,Weil er immer groRe Angst vor dem Tod und dem Alleinsein hatte. AuRerdem
habe ich selbst gehofft, dass er nicht stirbt.”

B ,Ich wirde genauso handeln.”

Bogen 17 — 11 Jahre alt
A ,Wir haben bei jeder schweren Entscheidung klar gesagt, dass es um Leben und
Tod geht. Wir hatten nicht das Geflihl, dass er mit uns dariiber reden wollte.”

B ,Zum Teil tut es mir leid. Aber durch Blicher wusste ich, dass sich die Kinder
aussuchen, wann und mit wem sie reden wollen. Im Nachhinein habe ich erfahren,
dass er mit zwei Personen gesprochen hat. Bei uns verlief der Abschied nonverbal,
wir wussten, dass wir alle wissen, dass es die letzten Tage sein werden.”

Bogen 60 — 11 Jahre alt

A ,Weil unser Sohn bis zuletzt der Uberzeugung war, er wiirde nicht sterben. D.h. er
hat von sich aus auch kein Bedurfnis nach einem solchen Gesprach gehabt (das ist
meine Uberzeugung, die meiner Frau und die des behandelnden Onkologen).
Warum hatten wir in dieser Situation mit ihm Uber seinen bevorstehenden Tod
sprechen sollen?”

B ,lch finde es nach wie vor richtig, mit dem Kind nur dann Uber seinen Tod zu
sprechen, wenn es weil3 bzw. glaubt, dass es bald sterben muss. Sonst hat solch ein
Gesprach keinen Sinn. Es gibt (im Gegensatz zu alten Leuten) nichts zu regeln,
unser Sohn war korperlich nicht in der Lage, sich noch einen grof3en letzten Wunsch
erfillen zu lassen. Was sollte er mit Freunden sprechen? 'Du, ich muss bald
sterben."? - Das geht nicht. Hinzu kommt, dass ich nicht glaubig bin und bei vielen
Fragen zum Tod (Leben nach dem Tod) meinem Sohn keine hilfreichen Antworten
aus Uberzeugung hatte geben kénnen.”
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Bogen 23 — 11 Jahre alt

A ,Weil uns gesagt wurde, nur auf Fragen des kranken Kindes zu reagieren. Diese
Fragen stellte unser Sohn uns nicht. Und weil wir Angst hatten, nicht die richtigen
und wichtigen Antworten zu haben.”

B ,Wir wirden noch genauer hinhéren, wir wiirden unserem Kind die Angst nehmen,
uns vielleicht mit Fragen nach dem Tod und Sterben weh zu tun. Wir haben oft das
Geflhl, unser Kind damit allein gelassen zu haben.*

Bogen 19 — 11 Jahre alt
A und B keine Antwort

Bogen 74 — 11 Jahre alt
A LEr hat bei Gesprachen immer an der entscheidenden Stelle abgeblockt und ein
anderes Thema angefangen.”

B .Ich glaube, dass beide Seiten Angst vor diesem Thema hatten und sich vor dem
Kummer, den ein solches Gesprach mit sich bringt, schiitzen wollten.”

Antworten der Eltern von Kindern von 12 bis 17 Jahren (n = 13)

Bogen 12 — 12 Jahre alt
A ,Sie wollte nie Uber ihre Krankheit sprechen, dagegen war sie strikt. Deshalb
wusste ich nicht, wie ich es hétte sagen sollen.”

B ,Ich wirde wahrscheinlich wieder so handeln, weil meine Tochter es nicht wollte.
Ich hatte ihr, glaube ich, die letzte Hoffnung genommen. Doch wir wussten beide,
dass der Tod auf uns zukam."“

Bogen 35 — 12 Jahre alt

A ,Meine Frau hat es nicht Ubers Herz gebracht, mit unserer Tochter dartber zu
sprechen. Ich habe unsere Tochter einmal gefragt, ob sie Uber die Krankheit mit mir
sprechen mochte und sie hat abgelehnt.”

B ,Es tut mir nattrlich heute Leid, mit meiner Tochter nicht dariiber gesprochen zu
haben. Aber ich akzeptiere die Entscheidung meiner Frau und auch meiner Tochter.”

Bogen 76 — 12 Jahre alt
A ,lch habe mich nicht getraut und gehofft, dass sie selber das Thema anspricht oder
fragt.”

B .lch wirde im Nachhinein sicher sagen, dass es besser gewesen ware, eine

Vertrauensperson hatte mit ihr direkt gesprochen. Ich als Mutter vielleicht nicht als
Erste, da sie meine Verzweiflung gemerkt hatte und sich zurickgenommen hatte.”
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Bogen 18 — 13 Jahre alt

A ,Leider hat sie mich nicht gefragt und ich hatte furchtbare Angst davor, sie selbst
direkt anzusprechen. Angst vor ihrer Trauer, ihrer Reaktion, etwas falsch zu machen.
Ich wollte sie vor "allem Schlechten' beschuitzen.*

B ,Ich glaube, sie wollte zunachst nicht dariiber sprechen. Sie hatte auch sonst den
Hang dazu, negative Dinge zu ignorieren. Ich denke aber, mir ginge es heute
entschieden besser, wenn wir dariber gesprochen héatten. Dann wuisste ich genau,
ob sie selbst wirklich nicht wollte oder ob sie sich gern ausgesprochen hatte und
vielleicht nur Angst davor hatte mir weh zu tun. Vielleicht wére sie erleichtert
gewesen? Vielleicht habe ich sie nicht vor etwas 'Schlechtem' beschutzt, sondern ihr
etwas 'Gutes' versagt. Hinzu kam sicherlich auch, dass als ihr die Situation in den
letzten Monaten wirklich klar wurde, der Hirntumor ihr die Kommunikation immer
schwerer machte. Ich wirde heute in der gleichen Situation das Gesprach mit
meinem Kind suchen, zu einem Zeitpunkt nach Mdéglichkeit, wo dies noch geht.”

Bogen 22 — 14 Jahre alt

A ,Wahrend der zweiten Chemo ging es ihr sehr schlecht. Ich fragte sie einmal
vorsichtig, ob sie nicht mehr mdge (Ich meinte generell). Sie antwortete aber ganz
konkret, dass nur der Schleim im Mund sie so furchtbar stére. Da war mir klar, dass
diese Holle fur sie nur 'Durchgangsstadium' war, danach wird alles wieder gut.”

B ,lch bin froh, dass sie im Glauben nach dem Schlafmittel wieder auf die
Normalstation verlegt zu werden, ganz friedlich einschlief. lhre letzten Worte waren
'Wie spat ist es?' und 'Wie lange muss ich hier (auf der Intensivstation) bleiben?' Und
unsere Antwort war 'Evtl. bis morgen.' Sie nickte und schlief ein.”

Bogen 48 — 14 Jahre alt

A ,lch habe mich nicht entscheiden kdnnen - in einer Situation, in der auf Hoffnung
gemacht wird, haben weder Eltern noch Kind die Maoglichkeit, sich offen
auszutauschen.”

B ,Heute wirde ich versuchen, Dinge um den moglichen Tod (letzter Wille,
Abschied) frihzeitig zu besprechen, eine entspannte Situation wahlen. Hoffnungen
kénnen erhalten bleiben - sterben durfen wird erleichtert.”

Bogen 8 — 15 Jahre alt
A ,Es gab keine Gelegenheit dazu, da sie funf Tage vor ihrem Tod voll mit Morphin
war, und wir nicht mehr sprechen konnten. Sie schlief nur.”

B ,Ich weil3 nicht, ob es gut gewesen ware, wenn sie es gewusst hatte. Eine Ahnung

hatte sie auf jeden Fall.”

Bogen 63 — 15 Jahre alt
A ,Durch ihre Art - auch verbal - gab sie zu verstehen, dass sie immer noch sehr
kraftvoll, optimistisch und perspektivisch in die Zukunft sah. Sie hatte sich Aufgaben
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und Ziele vorgegeben, die sie nach der Krankheit realisieren wollte, z.B.
professionelles Tanzen.*

B ,Wirde es wieder so machen. Bei einem anderen Gedanken wird mir heute noch
ubel.”

Bogen 64 — 15 Jahre alt
A ,Angst, ein Geflihl der Unmdglichkeit - Ich konnte es einfach nicht. Ich wollte nicht,
dass er aufhdrt zu hoffen.”

B ,Ich wiirde so gerne mit ihm reden - Gber das Leben, das Sterben, den Himmel, die
Seele... Hatte ich die Kraft??? Oder wéare es wieder so wie damals?*

Bogen 53 — 16 Jahre alt
A ,lch wusste nicht, dass meine Tochter stirbt. Wir haben gehofft, dass sie es
Uberlebt.”

B ,Kurz bevor meine Tochter starb, hat sie mich gefragt, ob sie sterben muss. Ich
habe nein gesagt. Ich héatte ihr nie gesagt, dass sie sterben muss, auch wenn ich es
gewusst hatte. Meine Tochter wollte leben. Hatte ich ihr gesagt, dass sie sterben
muss, hatte das ihre positive Einstellung vollig zunichte gemacht.”

Bogen 68 — 17 Jahre alt
A ,lch konnte nicht mit ihm Gber seinen Tod sprechen, weil ich ihm nicht die
Hoffnung auf eine erneute Heilung nehmen wollte.”

B ,lch wére gerne starker gewesen!*

Bogen 3 — 17 Jahre alt
A ,Es wurde uns nie deutlich gesagt, wobei es bei allen natirlich als Mdglichkeit
vorhanden war.”

B ,Offener, gut begleitet.”

Bogen 41 — 17 Jahre alt
A ,Mein Sohn war kaum noch bei Bewusstsein, vom Tag der endgultigen Diagnose
bis zu seinem Tod waren es nur neun Tage!*

B ,Ich glaube, ich habe alles richtig gemacht. Er hatte auf alle Falle immer das
Geflhl, dass Vater und Mutter bei ihm waren. Die letzten Tage haben mein Mann
und ich uns auch an seinem Bett abgewechselt. Er starb in den Armen seines
Vaters.”
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Antworten von Eltern von Kinder 18 Jahre und alter (n = 7)

Bogen 56 — 18 Jahre alt
A und B keine Antwort

Bogen 43 — 19 Jahre alt
A ,Weil die Situation sich von einem Tag zum anderen &nderte und weil wir keinen
Gedanken daran verschwendet haben.”

B ,Genau so.”

Bogen 39 — 20 Jahre alt
A LEr hatte Angst, weil mehrmals Mitpatienten neben ihm verstarben. Er weigerte
sich, weil er im Leben noch so viel vor hatte.”

B ,Es war in Ordnung. Er starb in unserem Beisein. Fir ihn war es die Erldsung von
Schmerzen, menschlichen Enttauschungen, Ohnmacht gegentiber der Krankheit und
Schwierigkeiten im Beruf.”

Bogen 75 — 20 Jahre alt
A ,Unsere Tochter war tber ihren Zustand voll aufgeklart. Sie war es, die tber ihre
Wahrnehmungen und Gefiihle sprach, wenn sie das wollte.”

B .Ich konnte nicht frei zu ihr reden, weil ich immer flrchtete, hemmungslos weinen
Zu mussen. - Ich wirde ihr noch gern sagen, dass ich sie sehr, sehr lieb hatte.”

Bogen 44 — 21 Jahre alt
A LEr hatte Aufklarung nicht nétig Uber das Thema Leukamie. Wir haben gehofft,
dass er 'durchkommt’.”

B ,Hatte ich gewusst, dass mein Sohn nicht mehr aus dem Koma erwacht, hatte man
direkter voneinander Abschied nehmen sollen.”

Bogen 29 — 22 Jahre alt i

A ,Der Tod kam fir uns alle tberraschend, auch fir die Arzte.”

B (keine Antwort)

Bogen 9 — 23 Jahre alt

A ,Wir haben unsere Tochter als erwachsenen Menschen (23 Jahre!) gesehen und

Respekt vor ihrem Umgang mit der Krankheit gezeigt.”

B ,Ich wirde sie genauso behandeln und nur reagieren, wenn meine Tochter es von
mir gefordert hatte.”
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6.3.18. Zusammenfassung der Ergebnisse: Aufklarungsgesprach mit dem Kind

,Die Wahrheit zu sagen,
heil3t nicht, alles zu sagen,
was wabhr ist.

Aber es heil3t, dass alles,
was ich sage,

wahr sein muss.”

Bucka-Lassen,
in: ,der Spiegel’, 28/2005, S. 143.

Die Antworten der Eltern in diesem Abschnitt zeigen folgende Ergebnisse:

1. 86% der Eltern glauben, dass ihr Kind geahnt/gewusst hat, dass es bald
sterben wird

Auf die Frage: ,Hat Ihr Kind geahnt/ gewusst, dass es bald sterben wird?* antworten
86% der Eltern (n = 65) mit ,ja“ oder* vermutlich ja“. Das ist ein sehr hoher
Prozentsatz.

2. Mit 41% aller Kinder ist Gber ihren bevorstehenden Tod gesprochen worden

41% (n = 31) aller Eltern geben an, dass mit ihrem Kind tber den bevorstehenden
Tod gesprochen wurde und 59% (n = 45) schreiben, sie hatten es nicht getan. Selbst
von den 65 Eltern (86%), die gewusst/vermutet haben, dass ihr Kind geahnt/gewusst
hat, bald sterben zu miussen, haben nur 30 (48%) mit ihren Kindern Uber den
bevorstehenden Tod gesprochen.

3. Mit dem Kind wird Uber den bevorstehenden Tod umso eher gesprochen,
umso deutlicher den Eltern ist, dass dem Kind seine Situation klar ist

Wenn man die Einschatzung der Mitter und Vater auf die Frage: ,Hat lhr Kind
geahnt/gewusst, dass es bald sterben wird?* in Beziehung setzt dazu, ob mit dem
Kind gesprochen wurde oder nicht, ergibt sich folgendes Bild:

Tabelle 13 - Anteil der Kinder, mit denen Uber ihren bevorstehenden Tod
gesprochen wurde gemessen an der Zahl der Kinder, die gewusst/geahnt haben,
dass sie bald sterben missen

Das Kind hat geahnt/gewusst, dass es| Davon: Wurde mit dem Kind Uber seinen
bald sterben wird: bevorstehenden Tod gesprochen?

Ja nein
Ja 33 43,4% 22 66,7% 11 33,3%
Vermutlich ja 32 42,1% 7 21,9% 25 78,1%
Keine Ahnung 4 5,3% 0 0% 4 100%
Vermutlich nein 4 5,3% 2 50% 2 50%
Nein 3 3,9% 0 0% 3 100%
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Die Tabelle zeigt, dass 67% der Eltern, die Uberzeugt waren, dass ihr Kind um den
bevorstehenden Tod wusste, auch mit ihrem Kind Uber den bevorstehenden Tod
gesprochen haben. Die Gewissheit, das Kind kenne oder ahne seine Situation, fuhrt
zu einer hohen Bereitschaft, mit dem Kind dartiber zu sprechen.

Bereits bei der einschrankenden Einschatzung der Eltern ,vermutlich ja“ wurde das
Gesprach mit dem Kind Uber seinen bevorstehenden Tod in 78% dieser Falle nicht
mehr gefihrt.

Einerseits konnte man daraus schliel3en, dass es in den Familien, in denen die Eltern
-nur® vermuteten, dass die Kinder es ahnten/wussten, auch sonst keine offene
Kommunikation gab und dies letztlich auch der Grund war, warum so wenige von
diesen Uber den bevorstehenden Tod gesprochen haben. Andererseits ist auch
gerade die Unklarheit darliiber, ob das Kind Uber seine Situation Bescheid weil3, ein
grol3es Dilemma zwischen dem Wunsch der Eltern nach Offenheit, Vertrautheit und
Wahrhaftigkeit gegentiber dem Kind und andererseits der Angst, es in Verzweiflung
zu stirzen und ihm die letzte Hoffnung zu nehmen (die die Eltern vielleicht insgeheim
ebenfalls noch haben).

Auch ist zu berlcksichtigen, dass mdglicherweise Eltern erst seit dem Tod des
Kindes und in der Zeit danach vermuten, dass das Kind ahnte/wusste, dass es
sterben muss, dies den Eltern aber zum Zeitpunkt der Begleitung des Kindes gar
nicht klar war. Gerade in anschlieBenden Reflexionen allein, mit der Familie oder mit
anderen verwaisten Eltern, ist es denkbar, dass Signale des Kindes erst jetzt im
Nachhinein gedeutet werden kénnen. Schilderungen anderer betroffener Eltern und
deren Interpretationen kdnnten ebenfalls ihren Beitrag dazu leisten.

4. Die meisten Aufklarungsgespréache mit den Kindern werden von den Muttern
gefuhrt

Auf die Frage, wer das Gesprach geflhrt hat, wird mit 48% die Mutter am haufigsten
genannt. Gefolgt mit 26% von ,die Eltern®. Lediglich 16% der Gesprache sind vom
Arzt bzw. der Arztin gefiihrt worden.

Sieht man sich die Antworten auf die Frage: ,Wer war noch anwesend?" an, so zeigt
sich, dass die Mutter in 47% der Gesprache allein mit dem Kind war, gefolgt von der
Anwesenheit der Familie, also mit Vater und/oder Geschwistern. In nur zwei Fallen
war kein Elternteil anwesend.

In den 4 Fallen (13%), in denen ein Arzt oder eine Arztin anwesend war, bin ich mir
nicht sicher, ob der Arzt/die Arztin lediglich anwesend war und die Mutter bzw. die
Eltern das Gesprach gefiuhrt haben (so wie von den Eltern angegeben) oder ob der
Arzt/ die Arztin, was ich mir gut vorstellen kann, aber es naturlich nicht so gewesen
sein muss, die Leitung des Gespraches hatte und die Eltern dabei sal3en.
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5. Die Aufklarung uber den bevorstehenden Tod ist in der Mehrzahl der Falle
kein , offizielles Gesprach*

Meine Vorstellung von einem grindlichen, langen Gesprach lber dieses Thema
bestétigte sich nicht. Von den 31 Muttern und Vatern, die mit ihrem Kind tber den
bevorstehenden Tod gesprochen haben, geben 32% (n = 10) an, dass das Gespréach
eine Zeitdauer von 15 min. bis 1,5 Std. hatte.

Dem stehen 45% (n = 15) gegeniber, die das Gesprach als kurz, nur wenige
Minuten dauernd, bzw. als Prozess beschreiben, in dem immer mal wieder mit dem
Kind gesprochen wurde, die Gesprache quasi in den Alltag eingebaut wurden.

Die Gesprache, die mit den Kindern gefihrt wurden, fanden gréf3tenteils am
Krankenbett des Kindes und/oder bei den Kindern 'zu Hause’ statt.

6. Die haufigsten Grinde, mit dem Kind Uber den bevorstehenden Tod zu
sprechen

Die von den Eltern genannten Grinde bilden folgende Schwerpunkte:

Das Kind spurte/ahnte/ wusste, dass etwas mit ihm geschah (35%)
Wir waren immer ehrlich zueinander (26%)

Unser Kind hat gefragt (26%)

Ein bewusstes Abschiednehmen sollte erméglicht werden (19%)
Es war das Bedurfnis der Mutter bzw. des Vaters (19%)

moowz»

Diese Begrindungen weisen alle in Richtung Offenheit und bewusstem Umgang mit
der Wahrheit.

Die unter B. genannten Argumente: ,Wir waren immer ehrlich zueinander* heben
hervor, dass die bisher in der Familie gelebten Kommunikationsmuster sich im
Krankheitsprozess fortgesetzt haben und es auch sollten.

Bei den unter E. ,Es war das Bedurfnis der Mutter bzw. des Vaters*
zusammengefassten Antworten sind zwei, wo die Antwortgeber ehrlich zugeben,
dass ihr Kind diese Offenheit nicht wollte und dies auch deutlich gesagt hatte.

7. Eltern verwenden am h&ufigsten religiose Inhalte, wenn sie mit ihren Kindern
dariber sprechen, dass diese sterben missen

Insgesamt gaben 31 Mutter und Véater an, mit ihrem Kind tber den bevorstehenden
Tod gesprochen zu haben. Bei genauerer Betrachtung der Gesprachsinhalte finden
sich in 4 Gesprachen Formulierungen, die sich auf ein relativ allgemein mégliches
Sterben beziehen und nicht auf den konkret bevorstehenden Tod ihres Kindes. In
zwei weiteren Untersuchungsbégen geben Eltern den Gesprachsinhalt nicht wieder,
sondern ,nur‘ die Reaktion ihres Kindes. Es beziehen sich daher die
Antworthaufigkeiten (in %) auf nur 25 (31 — 6 = 25 ) Antworten. Mehrfachnennungen
kamen auch hier durchaus vor.
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A. Religiose Erklarungen

In 44% (n = 11) der Gesprache kommen religiose Erklarungen vor. Das sind
Formulierungen wie: ,Der liebe Gott braucht einen Engel im Himmel“ oder ,die Engel
passen auf dich auf bis ich komme*.

B. ,Es wird dir wieder besser gehen*

24% (n = 6) der Aufklarungsgesprache mit dem Kind beziehen sich darauf, dass es
dem Kind bald besser gehen wird, was durchaus doppeldeutig zu verstehen sein
sollte. Ebenso werden Erklarungen genannt wie ,bald ist alles gut* oder ,du kannst
wieder springen” (das Bein war amputiert worden).

C. Die Therapiemoglichkeiten sind ausgeschopft

Ebenfalls 24% (n = 6) erklaren dem Kind, dass es keine medizinischen Mdglichkeiten
zur Heilung gibt. Formulierungen wie ,es gibt keine Medizin mehr, die dir helfen
kann™ werden gewahlt.

D. ,Wir missen uns trennen®

12% (n = 3) der Mutter und Véater sprechen an, dass die Zeit gekommen ist, sich zu
trennen. ,Wir missen Abschied nehmen® und ,wir sind am Ende des Weges
angekommen* wird gesagt.

E. ,Wir sehen uns wieder*

8% (n = 2) der Mitter und Vater machen dem Kind in ihrem Gesprach Hoffnung auf
ein Wiedersehen. Sie verwenden Formulierungen wie ,wir kommen nach” oder ,du
wirst als erste von uns bei Gott sein®.

F. ,Du darfst gehen*

8% (n = 2) der Eltern sprechen das Kind darauf an, dass es gehen darf. ,Wenn du
keine Kraft mehr hast zu kdmpfen, musst du nicht wegen uns bleiben“ oder ,wenn du
gehen mdochtest, darfst du gehen und musst nicht bei mir bleiben* sind
Formulierungen, die von den Eltern gewahlt wurden .

8. Die haufigsten Grinde, nicht mit dem Kind tGber den bevorstehenden Tod zu
sprechen

Nicht mit dem Kind tber den bevorstehenden Tod gesprochen zu haben, begriinden
39 der 45 Eltern folgendermal3en (Mehrfachnennungen kamen vor - die
Antworthaufigkeiten in % beziehen sich auf n = 39 ):

A. Die Eltern haben sich nicht getraut mit dem Kind zu sprechen
33% (n = 13) der Eltern geben offen zu, dass ihnen der Mut fehlte, das Kind auf sein
Sterben anzusprechen.

B. Das Kind und/oder die Eltern glaubten an die Gesundung

31% (n = 12) der Eltern geben an, dass das Kind davon ausging wieder gesund zu
werden und sie als Eltern ihm nicht die Hoffnung nehmen wollten bzw. sie selbst an
die Gesundung glaubten.
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C. Der Tod des Kindes war nicht (so schnell) vorhersehbar

Weil der Krankheitsprozess unerwartet schnell fortschritt und fur die Eltern das
Sterben des Kindes nicht absehbar war, sahen diese keine Mdglichkeit mit dem Kind
zu sprechen. Dies war bei 8 Kindern (21%) der Fall.

D. Das Kind hat nichts gesagt/gefragt

21% (n = 8) der Mutter und Véater geben an, darauf gewartet bzw. gehofft zu haben,
ob das Kind von sich aus das Thema ansprechen wirde. Dies sei dann aber nicht
geschehen.

E. Das Kind wollte nicht sprechen

Nicht alle Kinder waren bereit, Uber ihren Tod zu sprechen. Einige Eltern (n = 6,
15%) haben einen Versuch unternommen, dann aber vom Kind das Signal erhalten,
dass es nicht dartiber sprechen méchte.

F. Das Kind war zu Klein
Die Eltern zweier Kinder (1 bzw. 2 Jahre alt) begriinden ihr Verhalten damit, dass
die Kinder zu jung fur ein Gespréach waren.

9. Das Lebensalter des Kindes ist kein Kriterium fur die Entscheidung, mit dem
Kind Uber seinen bevorstehenden Tod zu sprechen oder nicht zu sprechen

Vergleicht man das Alter der Kinder, mit denen Uber den bevorstehenden Tod
gesprochen wurde als diese starben, mit dem der Kinder, mit denen nicht dartber
gesprochen wurde, so lasst sich kein eindeutiger Zusammenhang zwischen dem
Alter und der Entscheidung, Uber den bevorstehenden Tod zu sprechen, erkennen.

Den zwei Kindern (1 bzw. 2 Jahre alt), deren Eltern ihr Verhalten damit begriinden,
dass die Kinder zu jung fir ein Gesprach waren (siehe oben 7.F.) stehen die Eltern
von zwei anderen Kindern gleichen Alters (ebenfalls 1 bzw. 2 Jahre alt) gegentiber,
die mit ihren Kindern gesprochen haben, auch wenn sie vornehmlich ein Sprechen
zu dem Kind beschreiben.

Tabelle 14 - Das Alter der Kinder und die Frage, ob mit dem Kind Utber dessen
bevorstehenden Tod gesprochen wurde

Alter des Kindes insgesamt| Mit dem Kind wurde Mit dem Kind wurde
gesprochen nicht gesprochen

Bis zu 5 Jahre 17 7 41,2% 10 58,8%

Von 6 bis 11 Jahre 25 10 40,0% 15 60,0%

Von 12 bis 17 Jahre 23 10 43,5% 13 56,5%

Uber 18 Jahre 11 4 36,4% 7 63,6%

Insgesamt 76 31 40,8% 45 59,2%
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10. Eltern, die mit ihren Kindern Uber den bevorstehenden Tod gesprochen
haben, auflern sich im Nachhinein zufriedener mit ihrer Entscheidung als
Eltern, die nicht mit ihren Kindern dartiber gesprochen haben

Setzt man die Entscheidung der Miutter und Vater mit ihrem Kind Uber den
bevorstehenden Tod mit dem Kind zu sprechen in Bezug zu der ge&aulerten
Zufriedenheit mit dem eigenen Verhalten, so zeigt sich, dass die retrospektive
Bewertung bei den Eltern, die das Gesprach fuhrten wesentlich positiver ausfallt als
bei denen, die nicht mit ihrem Kind sprachen.

Tabelle 15 — Bewertung der eigenen Entscheidung, mit dem Kind Uber dessen
bevorstehenden Tod zu sprechen oder nicht zu sprechen

Eltern ... ... aul3ern sich heute zu ihrer Entscheidung ...

... Sprachen mit ihrem positiv negativ | uneindeutig gesamt
Kind ... n % n % | n % n %

... Uber dessen Tod 23 74%| 1 3%| 7 23%| 31  100%

... hicht Uber dessen Tod 17 38%| 15 33%| 13 29% | 45 100%

Insgesamt 40 16 20 76

Betrachtet man die Aussagen von Eltern, die angaben, mit ihrem Kind Uber den
bevorstehenden Tod gesprochen zu haben, so zeigt sich, dass 23 (74%) der 31
Eltern aus heutiger Sicht ihre Entscheidung positiv bewerten.

Eine Mutter bewertet das Gesprach im Nachhinein negativ; sie hatte sich ,mehr
Hoffnung gewiinscht®.

38% der Mitter und Vater, die nicht mit dem Kind tber den bevorstehenden Tod
sprachen, bewerten ihr Verhalten im Nachhinein als positiv. In drei dieser Félle,
finden sich Hinweise, dass diese ihren Weg nach ,vielen Alptraumen®, nach ,langer
innerer Qual” fur sich akzeptiert haben (,ich habe gelernt, damit zu leben®).

33% der Eltern, die angaben, mit ihrem Kind nicht Uber den bevorstehenden Tod
gesprochen zu haben, bewerten ihr Verhalten negativ. Die Begriindungen gehen alle
in die Richtung, dass man dem Kind gerne die Méglichkeit gegeben héatte, dartiber zu
sprechen und im Nachhinein das Gefuhl habe, man hétte das Kind alleine gelassen
und es nicht vor etwas Schlechtem bewahrt, sondern ihm etwas Gutes versagt. Drei
der Antworten betrachten die Entscheidung aus der Elternperspektive, schreiben,
dass sie bspw. gerne die Gedanken und Geflihle des Kindes gekannt hatten.

Bei den Untersuchungsbdgen, die in die Kategorie ,uneindeutig” fallen, haben Eltern
diese Frage entweder nicht beantwortet, oder es wurden Antworten gegeben wie
~Weild nicht“, hatte ich es gewusst, ...“, ,manchmal denke ich...“ oder ,zum Teil tut es
mir leid ..."
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6.4. Die Zeit mit Ilhrem Kind bis zum Tod

Dieser Fragenkomplex wendet sich an die Erfahrungen, die Eltern in dieser Zeit mit
dem Verhalten von Arzten und Pflegepersonal machten.

6.4.1. Frage 20: ,Was war hilfreich fur Sie bei der Bewaéltigung der schweren
Situation?”

Es war jemand fir uns da

24% ( n = 18) schreiben, dass Arzte/Arztinnen und Krankenpflegepersonal, die sich
Zeit fur sie genommen haben, fur sie da waren, als hilfreich empfunden wurden.

~Am Anfang hatte kaum jemand Zeit fur Gesprache. Als klar war, dass sie es nicht
Uberlebt, hatten alle Arzte und Schwestern jede Zeit der Welt.” (8)

»,ES war immer jemand fur mich da! Wenn ich Fragen hatte, konnte ich jederzeit zu
meinem Arzt gehen.” (13)

,unser Sohn war vor seiner Verlegung in einer anderen Klinik. Dort empfand ich es
so, dass die Arzte und Schwestern, die ihn ja gut kannten, mit der Diagnose
Uberfordert waren und wir in ein Loch fielen. Dann kamen wir in eine andere Klinik
und wir wurden super aufgefangen. Wir hatten eine super Betreuung von
Schwestern, Arzten bis hin zur Privatnummer des Professors, der einfach ein klasse
Mensch ist.” (14)

,Sehr positiv und hilfreich war es, dass zwei junge Arzte, die unseren Sohn im
Krankenhaus betreut hatten, kamen, um sich zu 'verabschieden'. Sie wollten nicht
feige sein. Dies hat uns sehr beeindruckt und genau wie das negative Beispiel (dass
der behandelnde Arzt kein Gesprach gefuhrt hat) kdnnen wir diese Reaktion nicht
vergessen.” (38)

.Die Gesprache mit dem psychologischen Dienst. Die liebevolle Umsorgung des
Pflegepersonals sowohl fiir das Kind als auch fir mich. Die Umgebung.” (45)

»FUr uns war man immer da, sie gaben uns bis zum Schluss das Gefuhl, ,Julia ist der
wichtigste Patient.” “ (73)

Einfuhlsamkeit und Fiirsorge im Umgang

21% (n = 16) der Mutter und Vater schildern, dass ihnen verstandnisvolle,
einfihlsame Arzte bzw. Pflegepersonen geholfen haben.

.Meine Tochter starb innerhalb von neun Tagen, davor war sie vier Tage im
Krankenhaus. Die letzten drei Tage lag sie im Koma, bzw. war, wie die Arzte sagten,
eigentlich schon 99% hirntot. Die Arzte und Schwestern auf der Intensivstation waren
sehr verstandnisvoll und gefiihlvoll. Ich konnte Tag und Nacht anrufen. Sie hatten
immer Geduld und Verstandnis.” (12)
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,Der Wunsch meiner Tochter auf der Krebsstation zu bleiben bis zum Tod, wurde
gestattet, der Kontakt zu den Pflegekraften, Arzten, Sozialarbeitern blieb bestehen.
Alle waren rucksichtsvoll und unterstitzend, auch zu mir als Mutter.” (32)

LArzte waren mitfihlend und bemiiht, aber hilflos, ebenso die Pflegerinnen.” (42)
.Die Kompetenz der gesamten Onkologie fur Kinder der Uniklinik gab uns bis zum
Schluss Sicherheit und Hoffung. Die Freundlichkeit, die Hilfsbereitschaft und die tolle

menschliche Betreuung auch Uber den Dienst hinaus. Es hért sich komisch an, aber
wir fihlten uns wohl in der Onkologie.” (63)

Das Pflegepersonal war sehr hilfsbereit.

14% (n = 11) der Eltern heben explizit die Hilfsbereitschaft und aktive Unterstiitzung
des Pflegepersonals hervor.

,Pflegepersonal: ja, sie waren hilfreich. Arzte nicht, Pflege ja. Sie waren mit
unaufdringlicher Nahe und nétiger Distanz vorhanden.” (3)

.Wir waren wenig im Krankenhaus. Das Pflegepersonal war sehr lieb. Die Arzte ein
bisschen weniger.“ (5)

,Die letzten zwei Tage zwischen Gehirnblutung und Tod: die ruhige Pflege und
Betreuung durch sehr kompetente Schwestern.” (48)

,Die liebe Schwester auf der Intensivstation, die uns am vorletzten Tag das Leid von
D. Bonhoefer vorlas und -sang: 'Von guten Machten wunderbar geborgen' (Das tat
so gut!) Der Seelsorger, der die Krankensalbung noch vornahm (letzter Tag).” (54)

,von den Schwestern fihlte ich mich angenommen und habe mit ihnen intensive

Gespréache gefuhrt. Ich durfte die Pflege teilweise mit Ubernehmen, was fir mich sehr
positiv war, weil ich das Gefuhl hatte, ich kann etwas fir sie tun.” (67)

Gute Zusammenarbeit mit Arzten und Pflegepersonal

13% (n = 10) werten positiv, dass sie in die Fragen der Behandlung des Kindes mit
einbezogen wurden bzw. ihre Winsche Berucksichtigung fanden.

,Die Uniklinik Lubeck war sehr toll. Wir haben sehr viel Verstandnis bekommen und
Hilfe. Wir haben zusammen mit den Arzten nach Ldsungen gesucht und immer
gefunden.” (1)

.In Hamburg: Arzte und Schwestern waren einfiihlsam. Wir vertrauten ihnen und sie
bezogen uns in Entscheidungen und Pflege ein.” (6)

,Die Arzte haben alles ermdglicht, dass mein Sohn zuhause sterben konnte

(Pflegedienst organisiert, Besuch zuhause...), dass war auch mein grof3ter Wunsch
und hilfreich fur uns als Familie.” (28)
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,uUns betreute die von uns gewilnschte Kinderkrankenschwester des externen
Pflegedienstes, da wir unseren Sohn sofort nach der Rezidivdiagnose mit nach
Hause genommen haben. Gut war, dass diese Situation vollends vom Krankenhaus
unterstutzt wurde. Ab und zu kam ein Arzt nach Hause, um Thrombozyten zu
verabreichen. Wir konnten regelmafligen Telefonkontakt zur Klinik halten, wenn wir
wollten.” (38)

6.4.2. Frage 21: ,Was war beeintrachtigend?“

Die Rolle des Arztes/der Arztin bzw. Pflegepersonals war problematisch

16% (n = 12) gaben an, durch die Rolle der Arzte/Arztinnen bzw. des Pflege-
personals beeintrachtigt worden zu sein.

.Ich hatte manchmal das Gefuhl, dem Personal emotionale Stiitze sein zu mussen.
Sie erleben auf dieser Station sehr selten Sterben und Tod.” (7)

.Dass manche Schwestern bei jedem Kind, das starb, total fertig waren, teilweise
genauso wie die Eltern.” (8)

,Das Verhalten von Stationsérzten, die uns gegeniber sehr unsicher aufgetreten
sind. Als negativ empfunden haben wir auch, dass uns wahrend des letzten
Klinikaufenthaltes bis zum Tod (vier Tage) keine psychologische Unterstitzung
angeboten wurde.” (15)

.Nach der Diagnose 'unheilbar’ fuhlten wir uns ein wenig abgeschoben, was sich
nach der Querschnittslahmung unserer Tochter noch verstéarkte. Die Arzte wussten
nichts mehr mit uns anzufangen und sahen uns am liebsten nicht.” (35)

,unverstandnis teilweise im privaten Umfeld, leider auch bei einigen Arzten das
Geflhl, abgeschoben zu sein, kein interessanter Fall mehr, Schuld zu haben an einer
arztlichen Niederlage, Taktlosigkeit und Neugierde bei Besuchern, enttauschende
Erlebnisse mit Kirchenvertretern.” (40)

,Machtspiele, Hierarchie unter den Arzten. Zuhause hatte ich mehr Hilfe gebraucht,
zumindest fir den Haushalt und die kleinen Geschwister. Ich musste einkaufen
gehen und die Kinder alleine lassen. Wenn ich wieder kam, schaute ich erst nach
meinem Sohn, ob er noch lebte ..." (51)

.Eine Stationsarztin, die augenscheinlich den Tod bzw. das Sterben nicht zulassen
wollte, aber andererseits die Schmerzmittel nicht zu hoch dosieren wollte.” (57)

.Fehldiagnose Uniklinik 1,5 J. vor Diagnose (OP zu spét?)

Vorwurfe von Schwestern Uber ungesunde Erndhrung, wenn ich meiner Tochter ihr
Lieblingsessen kochte (Spaghetti), wegen Cortison hatte sie standig Hunger. Nach
'‘Austherapie’ fand Visite ohne uns auf dem Flur statt (abgeschoben). Unverstandnis
und Arroganz von Arzten und Krankenkasse: Sie stirbt doch sowieso, stellen Sie sich
nicht so an.” (69)
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,Dass Arzte im Praktikum am Kind herumprobierten, was zur Folge hatte, dass die
Portnadel nicht korrekt gesetzt wurde. Nach diesem Block konnte mein Sohn nicht
mehr gehen.” (71)

Mangelnde Zugewandtheit

16% (n= 12) haben vor allem Gesprache und Informationen vermisst und beméngeln
die wenige Zeit fur sie.

~Schlechte Erfahrungen - Der behandelnde Onkologe am Ort hat uns einen Tag vor
ihrem Tod nicht aufgeklart, wie ernst die Situation ist. Die Einlieferung ins
Krankenhaus geschah durch unsere Initiative - es waren keine Unterlagen vor Ort.
Selbst der Stationsarzt hat uns nicht gesagt, dass sie sterben kdnnte. Zwei Stunden
spater hatte sie einen Atemstillstand, wurde reanimiert und lag auf der
Intensivstation. Zwei Tage spater verstarb unsere Tochter.” (9)

.Keiner hat sich getraut, uns direkt auf den nahen Tod und den Umgang mit dem
Sterben anzusprechen. Dabei waren die auf der Station die Personen, von denen wir
dazu ein offenes Wort erwartet hatten.” (17)

,Entweder waren die Arzte so routiniert/abgeklart, dass ausreichende und
verstandliche Erklarungen nicht moglich waren. Auch wurde ich bei Anzeichen von
Krampfanfallen nicht ernst genommen, so dass es zu starkeren Krampfen kam.
Andererseits waren Arzte selbst unsicher oder unorganisiert.” (20)

,Zeitmangel der Arzte und des Klinikpersonals.“ (33)

.ES war eine Zeit der groRen Einsamkeit - Werte kontrollieren, pflegen: ja, sprechen:
nein.” (48)

.Dass sich von Seiten der Klinik niemand darum gekiimmert hat, wie wir Eltern die

Situation psychisch und physisch durchstehen (bei max. 3 Stunden Schlaf pro Nacht,
wochenlang und Beruf usw.).” (70)

Der Rahmen, in dem die stationdre Behandlung stattfindet

16% (n = 12) fanden die Rahmenbedingungen im Krankenhaus beeintrachtigend.

.Dass es ein Doppelzimmer war, in dem immer wieder fremde Menschen lagen ...."
(11)

.Ich hatte mir manchmal mehr Zeit fir Gesprache mir ihr gewinscht. Da wir die
ganze Zeit im Zimmer mit Schleuse waren, waren wir sehr isoliert. Fiir meine Tochter
fehlte der Kontakt zu Gleichaltrigen in gleicher Situation. Da blieb nur Telefon / Post
'nach draul3en’. “(22)

.Durch die Gebundenheit ans Krankenhaus war es kaum moglich, etwas Gesundes,
Schones, Nicht-Medizinisches zu erleben.
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Der hautnahe Kontakt, das Miterleben vom Sterben mancher Kinder und die lauten
Reaktionen der Eltern.

Fur mich als Mutter gab es kaum noch Kontakte. Die anderen Eltern waren ja voller
Hoffnung auf Heilung fur ihre Kinder.

Dadurch, dass es Krankenhaus und somit 6ffentliche Raume waren, konnten mehr
unangemeldete Besucher kommen als zu Hause.” (32)

.Zeitmangel, keine ausfuhrlichen Gesprache - nur Therapieplan, Hektik, Unruhe,
Massenabfertigung, kurzfristige Krankenhauseinweisung, Verhalten artfremder Arzte
wie HNO, Rontgen.” (39)

.Beeintrachtigend waren die Nachbarpatienten im Zimmer, die todkrank zu unserer
Tochter dazugelegt wurden und zum Sterben wieder herausgenommen wurden,
sowie Patienten, die keinen Kontakt zum anderen aufnehmen wollten.
Beeintrachtigend fur mich war auch das Verhalten in der Schlussphase.” (47)

6.4.3. Frage 22: ,War Ihr religidser Glaube hilfreich und tréstend?*

Fur 42% (n = 32) der Eltern war der religiése Glaube hilfreich und trostend gewesen.
Dem gegeniber stehen 49% (n = 37) der Mutter und Véter, die dieses verneinen. 7
Eltern haben diese Frage nicht oder nicht eindeutig beantwortet, z. B. indem sie ihr
Kreuz zwischen die Antwortmdglichkeiten setzten und dies begriinden:

»Ich glaube weiterhin, habe aber mit der katholischen Kirche gebrochen.” (11)
»~Ja und nein, nach ihrem Tod habe ich eine Zeit mit Gott gehadert.” (12)

Weil ich nicht, manchmal denke ich, der Glaube ist mir auch abhanden
gekommen.” (61)

Tabelle 16 - ,, War Ihr religioser Glaube hilfreich und trostend?*

Antwort Anzahl %
Ja 32 42,1%
Nein 37 48,7%
Keine Antwort /uneindeutig 7 9,2%
Gesamt 76 100%

6.4.4. Frage 23: ,Welche Empfehlungen mochten Sie Arzten geben, die
sterbende Kinder und deren Familien betreuen?*

Sensibilitdt im Umgang mit Kindern und Eltern

In 26% (n = 20) der Antworten auf diese Frage werden die Arzte/Arztinnen
aufgefordert, eine menschliche, sensible Hinwendung zum Patienten und dessen
Angehdrigen zu zeigen.

»1rauen Sie sich, sich als Mensch zu zeigen.” (3)
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.ES sind die kleinen Gesten, die helfen. Ein Handedruck, ein kurzes in den Arm
nehmen, ein Streicheln und Geduld, wenn die Angst von Kind und Eltern Besitz
ergreift.” (12)

.Dass sie Geduld und vor allem Einfihlungsvermégen haben und brauchen. Man ist
sehr empfindlich in der Zeit und kann nicht viel brauchen. Sie sollten Begleiter und
Freund sein und eine Vertrauensperson.” (21)

~Sensibler mit den Betroffenen und ihren Familien umzugehen. Wir befinden uns in
einer absoluten Ausnahmesituation, die einen sehr sensibel und empfindlich
reagieren lasst. Seid keine Propheten und zerstort nicht alle Hoffnungen. Trotzdem
finde ich es wichtig, sich auch auf das Ende vorbereiten zu konnen.” (47)

,Das Kind nicht 'abzuschreiben’, weil es stirbt; es trotzdem mit derselben Sorgfalt

ernst zu nehmen, wie wenn Aussicht auf Heilung besteht. Diskussionen und
Gesprache anbieten Uber Lebensquantitat bzw. -qualitat.” (69)

Offenheit und Ehrlichkeit

24% (n = 18) empfehlen Offenheit und Ehrlichkeit gegeniber den betroffenen
Familien.

»Nicht hinhalten und immer wieder Hoffnung machen, sondern klipp und klar sagen,
was Sache ist. Weh tut es sowieso, ob gleich oder spéater.” (8)

.Die Eltern nicht verunsichern mit Antworten, die ausweichend sind. Sich auch noch
zu kiimmern, Interesse zeigen, wenn das Kind zu Hause ist auf seinem letzten Weg
und nicht einfach 'die Akten abgeben'.” (20)

,Die Arzte sollten aus ihren Erfahrungen schopfen, den Kindern und Familien, vor
allem den Eltern, klarer die medizinische Lage erklaren und die Wahrheit sagen.
Damit die verbleibende Zeit optimal gelebt werden kann.” (23)

.Mit den Kindern zu sprechen und umzugehen, wie sie es wollen - sie sind klar und
viel mutiger als die Erwachsenen.” (31)

,Offener, vielleicht auch friher sagen, wenn die Ziele des Gesundwerdens nicht
erreicht werden kdnnen, andere Ziele eines Sterbens mit Lebensqualitat angestrebt
werden und wie. Die Mdglichkeit des Scheiterns vielleicht schon ansprechen, wenn
noch alles offen ist, was wirde sich ein Kind fur den Fall vornehmen?

Eine so intensive Therapie hat wahnsinnig viel gekostet, unsere korperlichen
Reserven vollig aufgebraucht, ihm falsche Hoffnungen gemacht und das Sterben zu
einer Tortur.” (61)

.Reden Uber sdmtliche Situationen, auch wenn man denkt, dass ist jetzt zuviel ist
oder so was kann man den Eltern nicht zumuten.” (73)
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Mit jedem Patienten individuell umgehen

22% (n = 17) mochten Arzten raten, jeden Patienten und seine Familie individuell zu
betrachten und nicht dogmatisch zu handein.

»50 weit wie maglich offen sein. Immer ehrlich antworten! In Gespréachen ein Gefuhl
fur die Betroffenen entwickeln, um zu wissen, in welchem Mal} die offene
Auseinandersetzung im Positiven auch verkraftet wird!“ (2)

~Soviel Ehrlichkeit den Menschen gegentber aufbringen, wie Alter des Patienten und
Realitatsbewusstsein der Beteiligten zulassen.” (4)

»Sich auf die Familien einlassen, besser wahrnehmen was sie brauchen, begleiten.
Was mochte das sterbende Kind? Wenn ein Kind zu Hause sterben mdochte, dies
maoglich machen.” (10)

.Keine Zeit zu sagen. Niemand weil3, wer wann stirbt.

Jedem seinen Abschied bzw. Umgang mit der Krankheit so sein zu lassen, wie die
Eltern es kbnnen. Es gibt in solchen Situationen keinen richtigen und falschen Weg.
Jeder Weg, den ich gegangen bin, ist mein Weg - denn niemand kann die Welt so
sehen wie ich - ich stehe auf dem Berg meiner Erfahrungen und handele
entsprechend, wie ich es fir richtig halte. Ob das so richtig ist - wer weil3 das schon?
Diese sogenannten guten Ratschlage haben bei mir zu noch mehr Belastungen und
Schuldgeftihlen gefluhrt, die ich auch erst lange nach dem Tod meiner Tochter wieder
abwerfen konnte.” (59)

JArzte sollten sich bei ihrer Empfehlung an die Eltern, ob sie mit dem Kind tber
dessen Tod sprechen sollen, nicht von irgendeinem Dogma leiten lassen, sondern
von der individuellen Situation des Kindes, von seiner Personlichkeit. Uberlegen
sollten sie gemeinsam mit den Eltern, was fiur das Kind das Richtige ist, was konkret
ein solches Gesprach fur das Kind bringen kann und Hilfe leisten beim Suchen nach
geeigneten Formulierungen, Metaphern aber auch Antworten auf existentielle
Fragen, die vom Kind kommen kdnnen (Was passiert mit mir nach dem Tod? Sehen
wir uns wieder?), und die beantwortet werden mussen unter Berlucksichtigung des
Glaubens/Nichtglaubens und der religiosen Sozialisation des Kindes und seiner
Eltern.” (60)

Jlch wei, dass Arzte Kinder im Alter von 10 Jahren aufwarts schon als Erwachsene
sehen und die Meinung vertreten, dass diese Kinder alles Uber ihre Krankheit
erfahren sollten/ kénnen. Oft wird dann ohne Bedacht vor den Kinder preisgegeben,
Fragen der Eltern beantwortet. Gerade auch die Visite birgt viel Routine. Hier sollten
die Eltern erst befragt werden, was die Kinder wirklich mitkriegen durfen.” (63)

»Ehrlichkeit und Offenheit soweit es das Kind zulasst. Spielraum fur Hoffnung lassen
(z.B. bekam unsere Tochter zu Hause noch ihre kleine Chemo’). Die Arztin erfiillte
ihr den Wunsch nach Lebensverlangerung um Wochen, obwohl es aus medizinischer
Sicht wenig Sinn machte.” (72)
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Da sein fir den Patient und dessen Familie

20% (n = 15) raten den Arzten bzw. Arztinnen, fur das Kind und die Familie ein
offenes Ohr zu haben und sich als Ansprechpartner zur Verfigung zu stellen.

.oeien Sie da, gesprachsbereit.” (7)

JArzte sollten sich Zeit nehmen, mit Angehérigen zu reden! Insbesondere an der Uni-
Klinik sollte es einen Arzt geben, der als Ansprechpartner fir das Kind bzw. die
Eltern zustandig ist! Permanenter Wechsel!!* (9)

,0ffenheit. Wenigstens ein Angebot zum Reden zu geben. Die Mdglichkeit zu fragen,
was beim Sterben und danach geschieht. Auf Adressen und Kontakte verweisen. Sie
sollten auch lernen, den Tod anzunehmen und damit umzugehen.“ (17)

.Eltern in Entscheidungen einbinden, Gesprache fuhren, Eltern nicht aus dem Weg
gehen, sie in der Todesstunde nicht allein lassen (nur ein ziemlich unvertrauter
Nachtdienst-Arzt war anwesend, obwohl morgens um 8 Uhr schon die vertrauten
Arzte im Haus waren!).

Psychologische Betreuung, kompetente geistliche Betreuung.

Mut haben!* (42)

.Die Angehdrigen aktiv ansprechen. Zeit widmen, die das nichtmedizinische Drama
zur Sprache kommen lasst.” (44)

Gut zuhoren, verstandlich formulieren und umfassend informieren

16% (n = 12) geben Empfehlungen fur die Gesprachsfiihrung der Arzte/Arztinnen.

,Mehr Einfihlsamkeit, ein bisschen mehr Zeit fir die Patienten. Offener fir
Alternativmedizin. Mehr Infos, was man selber machen kann.” (5)

LViel zuhoren und das in ihrer Macht stehende zu tun, um das Sterben zu erleichtern.
Hilfe bei der Organisation bei der Betreuung 'danach’ geben.” (23)

.Diese Gesprache ankindigen, damit beide Elternteile anwesend sein konnen. Die
Fragen der Eltern zu beantworten, auch wenn es fiur alle hart ist.” (46)

-Einfuhlsam und ruhig erklaren und alle Fragen beantworten. Nicht mit zuviel Leuten
um die Eltern herumsitzen.” (52)

Eigene Auseinandersetzung der Arzte/Arztinnen mit dem Tod

13% (n = 10) raten den Arzten und Arztinnen zur eigenen Auseinandersetzung mit
dem Tod, auch durch Weiterbildung, Supervision und Coaching.

»L. Sorgen Sie fir eine ausreichende Betreuung und Weiterbildung zum Thema
Sterben und Tod.
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2. Selbsterfahrungsarbeit dazu.
3. Trauen Sie sich, sich als Mensch zu zeigen.” (3)

.Dass sie sich selber mit dem Thema auseinander setzen.” (16)

.Bereit sein fir viele Gespréache, ehrlich und einfiihlsam sein, Supervision / Coaching
in Anspruch nehmen fir sich und das Krankenhausteam, damit die eigene
Betroffenheit bearbeitet wird.” (33)

.Keine konkreten Zeitangaben Uber die Lebenserwartung geben.

Mutig zu sein, auch mal eigene Gefuhle (Mitgefthl) zu zeigen.

Fragen und Gesprachen nicht auszuweichen.

Supervisionsangebote wahrzunehmen.

Seminare zur Arbeit mit betroffenen Familien zu besuchen.

Die Diagnose 'unheilbar’ nicht als persénliches arztliches 'Versagen' zu sehen.” (38)

.Einfach 'Oskar und die Dame in Rosa' lesen! Sie mussten aus der Schiene 'Der Arzt
als Heiler' heraus. Aul3erdem mussen sie geschult werden, damit umzugehen - sonst
sind sie auf einer Onkologie-Station falsch.” (58)

Die Eltern haben den Ausschnitt aus dem Buch: 'Oskar und die Dame in Rosa'
beigelegt:

.Das Krankenhaus hier ist echt toll, mit massenhaft lustigen und gutgelaunten Erwachsenen, die laut
herumquasseln, voll mit Spielzeug und Damen in rosa Kitteln, die mit den Kindern spielen wollen, mit
Kumpels, die immer Zeit haben, so wie Bacon, Einstein oder Popcorn, kurz, das Krankenhaus ist
spitze, wenn man ein Kranker ist, der Freude macht.

Ich, ich mach keine Freude mehr. Seit meiner Knochenmarktransplantation merke ich, dass ich keine
Freude mehr mache. Wenn mich Doktor Disseldorf morgens untersucht, tut er es nicht mehr mit
ganzem Herzen, ich enttausche ihn. Er schaut mich ohne was zu sagen an, als ob ich einen Fehler
gemacht hatte. Obwohl ich mir bei der Operation jede Menge Miihe gegeben habe. Ich bin super artig
gewesen, ich habe die Betaubung Uber mich ergehen lassen, ich habe, ohne zu mucksen, die
Schmerzen ertragen, ich habe alle Medikamente genommen. An manchen Tagen habe ich Lust, ihn
anzubrillen, ihm zu sagen, dass vielleicht er, der Doktor Disseldorf mit seinen schwarzen
Augenbrauen, die Operation vermasselt hat. Aber er sieht so unglicklich aus, dass mir die
Schimpferei im Hals stecken bleibt. Und je mehr Doktor Dusseldorf mit traurigen Augen schweigt,
desto mehr fiihle ich mich schuldig. Ich habe verstanden, dass ich ein schlechter Kranker bin, ein
Kranker, der einem den Glauben daran nimmt, dass die Medizin etwas ganz tolles ist.

Die Gedanken des Arztes sind ansteckend. Inzwischen schaut mich das ganze Stockwerk, die
Krankenschwestern, die Assistenzarzte und die Putzfrauen so an. Sie sind traurig, wenn ich gute
Laune habe; sie zwingen sich zum Lachen, wenn ich einen Witz loslasse. Wirklich wahr, so wie friiher
lacht keiner mehr mit mir.

BloR Oma Rosa hat sich nicht verandert. Meiner Meinung nach ist sie auch viel zu alt, um sich noch
zu andern. Und viel zu sehr Oma Rosa. Oma Rosa muss ich Dir nicht vorstellen, Gott, sie ist ja eine
gute Freundin von Dir. Sie war es auch, die mir geraten hat, Dir zu schreiben. Das Problem ist, dass
nur ich sie Oma Rosa nenne. Also musst Du Dich schon ein bisschen anstrengen, um rauszukriegen,
wen ich meine: Von all den Damen in den rosa Kitteln, die von drauRen kommen, um ihre Zeit mit uns
kranken Kindern zu verbringen, ist sie die alteste. 'Wie alt sind sie, Oma Rosa?' - 'Kannst du denn
eine dreizehnstellige Zahl behalten, mein lieber Oskar?' - 'Oh! Sie machen Witze!" “ (58)
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6.4.5. Frage 24: ,Was wiurden Sie anderen Eltern raten?*

Hilfe und Unterstitzung suchen und annehmen

26% (n = 20) raten anderen Mittern und Vatern, in dieser schwierigen Situation um
Hilfe zu bitten und angebotene Unterstiitzung anzunehmen.

.Holen Sie sich Hilfe, nehmen Sie Gesprachsangebote an, auch von 'Seelsorgern’,
auch wenn Sie selbst nicht religios sind. Seelsorger reden nicht nur 'heilig' sondern
auch ganz 'diesseits' .“ (7)

L.Horen Sie auf Ihr Gefuhl, fordern Sie die Hilfe der Familie ein. Lassen Sie Trost an
sich ran, suchen Sie Hilfe, wenn die Angst und Trauer Sie einnimmt.” (12)

»Sle sollten um Hilfe schreien. Sie sollten die letzte Zeit mit ihrem Kind geniel3en.
Das Kind hat das Wissen, dass es stirbt. Die Signale sind so wertvoll.”“ (27)

,Offen mit dem Thema Krankheit, Tod und Sterben umzugehen. Sich Hilfe holen und
auch annehmen, auch fir sich selbst, z.B. bei Selbsthilfegruppen, Diakonie etc.,
Begegnungen mit Gleichgesinnten suchen. Geschwisterkinder nicht vergessen und
maoglichst mit einbeziehen.” (40)

»Sich mit anderen Eltern zu beraten.” (71)

Viel Zeit mit dem kranken Kind verbringen

14% (n = 11) empfehlen den Eltern, die kostbare Zeit dem Kind zu widmen.
»1ag und Nacht, soweit die Krafte reichen, mit dem Kind verbringen.” (6)

»Viele Gesprache mit ihrem Kind zu fuhren, die gemeinsame Zeit zu geniel3en, viel
zuzuh6ren, um evtl. einen Ansatzpunkt fur ‘das Gesprach' zu finden.” (18)

Wir kdnnen dazu nichts raten. Jede Situation mit einem kranken Kind ist individuell.
Nur: Geben Sie Ilhrem Kind alle Fursorge bis zum Schluss!” (25)

.Einfach noch einmal einen schénen Urlaub machen, viel Zeit mit ihren Kindern
verbringen, um maoglichst viele schone Erinnerungen behalten zu kénnen.” (35)

.Lieben Sie Ihr Kind, immer und bedingungslos. Jede Sekunde der verbleibenden
Zeit ist wichtig. Warten Sie nicht untatig auf das Ende, gestalten Sie die Tage mit
gemeinsamen Aktivitdten - wenn moglich spielen, malen, basteln, ans Meer fahren.”
(70)

Ehrlich zu dem kranken Kind sein

13% (n = 10) empfehlen einen offenen und ehrlichen Umgang mit der Krankheit dem
Kind gegeniber.
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.Nie das Kind anliigen, auch wenn es noch so schwer ist. Kinder haben Feingefihl.
Vertrauen aufbauen.” (14)

.Mit ihrem Kind offen tber die Situation zu sprechen.” (36)

.Mit den Kindern ehrlich sein von Anfang an. Offenheit muss von Beginn an
wachsen. Sie kann nicht in den letzten Lebenswochen aufgebaut werden. Kinder
haben ein gutes Gespur und wissen, wann sie angelogen werden. Sie fressen alles
in sich hinein.” (58)

LAuf alle Fragen des Kindes nach eigenem Ermessen ehrlich zu antworten. Dem
Kind nicht die eigene Meinung Uber ,Tod und danach’ Uberstilpen, sondern die
Vorstellung des Kindes aus ihm herauslocken. Dem Kind Sicherheit und absolute
Liebe fur immer zusichern.” (72)

Den Arzten auf die FiiRe treten

12% (n = 9) sagen den Mdttern und Vatern, sie sollten moglichst engen Kontakt zu
den Arzten halten und Einfluss auf die Behandlung/Betreuung nehmen.

~.Kimmert euch vorher schon um eure Rechte und kadmpft darum.” (19)

.Treten Sie den Arzten auf die FuRe! Diese Zeit fir Sie muss sein trotz hoher
Arbeitsbelastung. Damit Sie fur Ihr Kind in der letzten Lebensphase alles Erdenkliche
tun kénnen. Danach machen Sie sich sonst nur Vorwiirfe.” (23)

,Psychologische Hilfe einfordern, Arzte zu Gesprachen herausfordern! Gute
Schmerztherapie verlangen! In der Todesstunde beim Kind sein, danach dabei
bleiben, Abschied nehmen! Sich nicht wegschicken lassen!” (42)

,Sich nicht von den Arzten alles gefallen lassen. Den eigenen Willen und den des
Kindes durchsetzen. Manchmal sind Arzte auch nur rat- und hilflos. Fremde Hilfe
annehmen wie Psychologen, Pfarrer, Lehrer oder einfach Blcher, Uber das Leben
und den Tod offen sprechen. Weinen - das hilft.“ (45)

Der Mdoglichkeit des Sterbens ins Auge sehen

11% (n = 8) geben Mdittern und Vatern den Rat, die Augen vor dem mdglicherweise
schlechten Ausgang der Krankheit nicht zu verschlief3en und sich frihzeitig damit zu
beschaftigen.

.Beginnen Sie, sich so frih wie mdglich mit der Madglichkeit des Sterbens
auseinander zu setzen und lassen Sie sich in dieser Phase von einem kompetenten
Menschen begleiten.” (3)

»Sich frih mit der Situation und deren Ausgang vertraut machen. Gesprache mit dem
Kind suchen (altersgerecht) und Fragen stellen, aber auch beantworten.” (4)
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» --. ansonsten, sich friih mit dem Tod und Begleitung auseinandersetzen.” (24)

»Ich habe mich wahrend der ganzen Zeit trotz sehr viel Hoffung(!) immer gefragt, was
und wie ich es machen wirde, wenn die Therapie keine Heilung bringt. Habe mich
immer wieder damit auseinander gesetzt, sowohl mit mir selber als auch mit meinem
Mann und mit unseren Séhnen. Das hat mir sehr geholfen, mit der Situation am Ende
zurechtzukommen. Das heif3t, ich habe das Schlimmste, namlich den Tod, nicht ganz
verdrangt, um so die letzten Wochen mit meiner Tochter und auch vorher sehr
intensiv zu erleben.” (49)

»LAbschied nehmen, schmusen mit dem toten Kind und sich frihzeitig auf das
Schlimmste einzustellen, besser kann es immer kommen.*” (73)

Auf das eigene Gefiihl hdren

11% (n = 8) schreiben, dass betroffene Eltern ihnrem Gefuhl vertrauen sollen.

.oich nach ihren Geflhlen zu verhalten. Es gibt kein richtig und kein falsch.
Aul3erdem habe ich auf einer anderen Ebene gewusst, dass sie an der Krankheit
sterben wuirde. Heute kdnnte ich mehr diesen Geflhlen vertrauen.” (16)

.Den Weg gemeinsam gehen, auf andere nicht hoéren, Entscheidungen aus dem
Bauch fallen.” (26)

.Ich denke, jeder findet seinen eigenen Weg. Am besten man handelt nach Gefihl,
denn es ist immer das Beste furs Kind und eine gesunde Mischung.” (34)

,Entscheiden Sie selbst nach lhrer Uberzeugung, lassen Sie sich nicht gegen lhre
Uberzeugung von Arzten, Priestern, Schwestern oder Psychologen drangen, Ihr Kind
von seinem bevorstehenden Tod zu informieren.” (60)

»Sich zu nichts Uberreden zu lassen, von dem man nicht selbst Giberzeugt ist.” (74)

Das Kind zu Hause sterben lassen

9% (n = 7) raten Eltern, keine Angst davor zu haben, das Kind zu Hause sterben zu
lassen und alles Mdgliche dafir zu tun.

-~Wenn irgend mdglich das Kind zu Hause betreuen. Sich vorher mit dem Ablauf des
Sterbens auseinander zu setzen (Heiler, Bicher von Kibler-Ross etc.). Das kann
Kraft geben. Offen und ehrlich den Weg gemeinsam gehen (reden miteinander, da
sein).” (20)

.Den Mut aufbringen, ihr Kind zu Hause sterben zu lassen.” (28)
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Die Wiinsche des Kindes beachten bzw. erflllen

9% (n = 7) schreiben, dass es wichtig sei, die Wiinsche des kranken Kindes zu
bertcksichtigen und zu versuchen, diese zu erfillen.

JArzte direkt ansprechen - aber immer dem Wunsch des Kindes entsprechend zu
handeln - Achtung, Respekt vor dem Schicksal des Kindes haben!* (9)

.Die Kinder ab einem bestimmten Alter (ab 4 Jahren) wirde ich mitsprechen lassen.
Sie mit einbeziehen.” (10)

.lhm noch seinen grof3ten Wunsch erfullen und immer bei ihm am Bett zu sein!
Meinem Sohn hat es geholfen, dass ich 24 Stunden am Tag bei ihm war.” (13)

»Sich alle Zeit der Welt zu nehmen und bei ihrem Kind zu bleiben, wenn es in der
Klinik bleiben muss. Sowie es mdglich ist, das Kind mit nach Hause in die Familie
nehmen und ihm bei der Verwirklichung der letzten Winsche helfen. Im Augenblick
leben und ihm immer wieder die Liebe zeigen und bestétigen, dass es alles sehr gut
gemacht hat und ein sinnerfilltes Leben geflhrt hat, in dem es alle Anforderungen
des Lebens angenommen hat und dass es immer in unseren Herzen weiterleben
wird."” (47)

6.4.6. Frage 25: ,Falls Sie noch andere Kinder haben: Haben Sie mit diesen
Uber das Sterben des kranken Kindes vor dessen Tod gesprochen?”

Von den 76 verstorbenen Kindern hatten 64 zu Lebzeiten Geschwister. In 73%
dieser Familien wurden die Geschwister (in zwei Fallen nur ein Geschwisterkind von
zweien) von ihren Eltern Uber den bevorstehenden Tod des kranken Kindes
informiert.

Tabelle 17 - ,Falls Sie noch andere Kinder haben: Haben Sie mit diesen uber das
Sterben des kranken Kindes vor dessen Tod gesprochen?”

Antwort Anzahl %
Ja 45 70,3%
Nein 17 26,6%
Mit einem Kind ja — mit dem anderen nicht 2 3,1%
Gesamt 64 100%

6.4.7. Frage 26: ,Wenn ,nein“: Warum nicht?"

30% (17 + 2 von 64) der Eltern mit Geschwisterkindern geben an, nicht mit den
Geschwisterkindern vor dem Tod des kranken Kindes tiber dessen Tod gesprochen
zu haben. In zwei Bogen berichten Eltern, dass sie mit einem Geschwisterkind tber
den bevorstehenden Tod gesprochen hatten, mit dem anderen Kind nicht. Die
Begriindungen, die diese Eltern bewogen haben, mit einem der Kinder nicht tGber
den Tod des Geschwisterkindes zu sprechen, habe ich ebenfalls mit einbezogen, so
dass insgesamt 19 Aussagen aus den Bogen folgende Schwerpunkte zeigen:
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Wir haben selbst nicht geglaubt (damit gerechnet), dass das Kind stirbt

21% (n = 4) haben nicht mit dem Geschwisterkind gesprochen, weil sie von dem Tod
des kranken Kindes uberrascht wurden.

-Weil wir nicht mit dem Tod gerechnet haben. Wir hatten es in Erwagung ziehen
sollen und dariber reden.” (16)

.Ich habe selbst bis zum Schluss nicht geglaubt, dass sie stirbt. Ich dachte, wir
zeigen es allen.” (30)

,Die Hoffnung aufs Weiterleben/Uberleben war einfach zu groRR.* (48)
.Weil auch die beiden Geschwister in grol3er Hoffnung auf gute Nachrichten gelebt

haben und genauso geschockt wurden wie wir alle. Keiner hatte mit dem schlechten
Ausgang gerechnet und keiner konnte dies vorhersehen.” (52)

Wir hatten keine Mdglichkeit

Bei 21% (n = 4) lieRen die Umstande es nicht zu, mit dem Geschwisterkind dariber
Zu sprechen.

.Keine Moglichkeit (der Tod kam Uberraschend und pl6tzlich). Unsere Tochter war
noch in der Schule und nicht darauf vorbereitet.” (29)

.Ich war die ganze Zeit mit meinem kranken Sohn in der Uniklinik, einen derartig
rapiden Krankheitsverlauf hatte niemand erwartet. Er starb an dem Tag, als wir
eigentlich tber Weihnachten zur Erholung ein paar Tage nach Hause fahren sollten.”
(65)

»ZU kurzfristig.” (66)

.Mein Sohn (22 J.) war geflichtet.” (75)

Dem Geschwisterkind nicht die Hoffnung nehmen

16% (n = 3) begrinden ihre Entscheidung damit, dass sie den Geschwistern
weiterhin ein Hoffen ermoglichen wollten.

.Der Bruder war 25 Jahre alt und er war voller Hoffnung, dass seine Schwester es
schafft! (9)

.Ich war der Meinung, ihn nicht belasten zu wollen und ihm die Unbeschwertheit zu
erhalten. Ich weil3 nicht, welche Gesprache die Geschwister gefuhrt haben (ihr
Bruder ist drei Jahre junger als unsere Tochter).” (67)

»Ich wollte auch meiner Tochter nicht die Hoffnung nehmen, dass ihr Bruder wieder
gesund wird.” (68)

187



Es hatte die Situation verkompliziert

16% (n = 3) haben das Gesprach vermieden, da sie zusatzliche Belastungen fir die
Familie vermeiden wollten.

-Weil wir Angst hatten, sie kdénnten sich nicht normal verhalten. Sie waren 10
Monate, 7 und 10 Jahre.” (12)

-Wenn ich mit meinen Sohn (19 Monate alter) gesprochen hatte, hatten sie sich
daruiber unterhalten. Ich hatte auch keine Kraft mehr dazu.” (26)

,Leider nur ‘indirekt’, Angst vor Uberforderung? Ich weil? es nicht genau, es tut mir
heute sehr leid.” (69)

Das Geschwisterkind war zu jung

16% (n = 3) der Eltern begrinden ihre Verneinung der Frage mit dem Alter des
Geschwisterkindes.

.Mit der grol3en Schwester haben wir dartiber gesprochen, mit der kleinen nicht, da
sie zu diesem Zeitpunkt erst 2,5 Jahre alt war.” (13)

»Ihr Bruder war zu jung.” (30)

,unsere Tochter war 1,5 Jahre.” (38)
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6.4.8. Zusammenfassung der Ergebnisse: Die Zeit mit Inrem Kind bis zum Tod

,Leben bis zuletzt.”

Greve-Gloddek,
in: Hermann,
Kinder sterben anders, 1999, S. 52.

1. ,Da zu sein’ fur das sterbende Kind und seine Familie ist ein zentraler
Wunsch der Eltern an die Arzte/Arztinnen und das Krankenpflegepersonal

In den Antworten auf alle drei Fragen zu ihren Erfahrungen mit dem Verhalten von
Arzten/Arztinnen und Krankenpflegepersonal wurde diese Dimension des Verhaltens
erwahnt:

Auf die Frage ,Was war hilfreich bei der Bewaéltigung der schweren Situation?*
antworteten 24% sinngemal ,es war jemand fur uns da“. Korrespondierend dazu
wurde auf die Frage ,Was war beeintrachtigend?“ von 16 % der Eltern mangelnde
Zugewandtheit genannt. Auf die sich anschlieRende Frage ,Welche Empfehlungen
mochten Sie Arzten geben, die sterbende Kinder und deren Familien betreuen?*
antworten 20%, Arzte/Arztinnen sollten fiir das Kind und die Familie ein offenes Ohr
haben und sich als Ansprechpartner zur Verfiigung stellen.

Wenn medizinisch fur die Gesundung des Kindes nichts mehr getan werden kann, ist
die intensive Begleitung eine wesentliche Unterstitzung, die Eltern und Kind
bendtigen.

Auch wenn die medizinische Situation ausweglos ist, ist das Verhalten von Arzten
-Wir kénnen nichts mehr fir Ihr Kind tun® im doppelten Sinne falsch. Zum Einen ist
das optimale medizinische Bemihen um Schmerzfreiheit und Wohlbefinden, um
damit Lebensqualitat so gut wie moglich sicherzustellen, eine ganz wesentliche und
oft schwierige Aufgabe. Zum Anderen ist die emotionale Betreuung des Kindes und
seiner Familie ein elementares Bedurfnis der Familie. Wird der emotionale Teil der
Aufgaben von den Arzten/Arztinnen nicht wahrgenommen, dann erleben die Eltern
und das Kind diese Zeit als allein gelassen und fiihlen sich abgeschoben, weil auch
die Kontaktzeiten und —frequenzen im Gegensatz zu hoffnungsvolleren Zeiten héaufig
reduziert werden.

2. Sensibilitat und Fursorge im Umgang mit dem Kind und seiner Familie wird
als sehr wichtig erachtet

Die Art und Weise der Betreuung, die vielfach bewertet wird mit dem Maf’ an
Menschlichkeit, das die Arzte/Arztinnen und das Krankenpflegepersonal zeigen,
bildet einen zweiten grof3en Schwerpunkt in den Antworten der Eltern.

26% der Eltern empfehlen den Arzten/Arztinnen, eine menschliche, sensible
Hinwendung zum Patienten und dessen Angehdrigen zu zeigen. Unterstrichen wird
diese Empfehlung dadurch, dass 21% der Mutter und Véater sagen, dass ihnen
einfiihlsame und verstandnisvolle Arzte/Arztinnen bzw. Pflegepersonen geholfen
haben. Hier heben 14% (n = 11) der Mditter und Vater explizit das
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Krankenpflegepersonal hervor, welches als hilfsbereiter und einfihlsamer als die
Arzte/Arztinnen erlebt wurde.

3. Eltern modchten ehrlich, verstandlich und umfassend informiert werden

Neben der menschlichen Begleitung haben Eltern ein groRes Bedirfnis nach
Information. Hier ist zu erwahnen, dass 24 % der Eltern zu Offenheit und Ehrlichkeit
gegenuber den betroffenen Familien raten und ausweichendes Herumgerede um die
wirkliche Situation des Kindes als tberhaupt nicht hilfreich empfunden wird.

16% der Eltern geben den Arzten/Ar;_tinneQ Empfehlungen zu deren
Gesprachsfuhrung. Sie winschen, dass die Arzte/Arztinnen gut zuhoren und die
Situation des Kindes klar und verstandlich vermitteln.

Des weiteren tun Eltern hier ihr Bedirfnis kund, von den Arzten Informationen
beispielsweise Uber Alternativmedizin zu bekommen, tber Betreuungsmaoglichkeiten
fur zu Hause und fur sie fur die Zeit '"danach’. Mit der Mitteilung, dass die Phase des
Hoffens vorbei ist, entsteht verstandlicher Weise bei den Eltern das Bediirfnis, nach
Strohhalmen zu suchen, die dem Kind noch helfen kdnnten und dem eigenen
Bedurfnis gentige tun, wirklich alles versucht zu haben. Auch wenn der Arzt nicht
daran glaubt, sollte er zumindest fir Fragen, die die Eltern in diesem
Zusammenhang stellen, offen sein.

Was die Begleitung des Kindes in der veranderten Situation angeht, so gilt es auch
hier, den Eltern den weiteren Weg in der Betreuung des Kindes aufzuzeigen und ihre
Fragen geduldig zu beantworten.

13% der Eltern heben diesen Punkt auch deutlich hervor, wenn sie unter der Frage
-Was war hilfreich flr Sie bei der Bewaltigung der schweren Situation?" die gute
Zusammenarbeit mit Arzten und Krankenpflegepersonal erwahnen und hervorheben,
dass es fir sie sehr wichtig gewesen sei, die MalRnahmen zur Betreuung des Kindes
gemeinsam besprochen und entschieden zu haben.

4. 13% der Eltern raten Arzten/Arztinnen zur eigenen Auseinandersetzung mit
dem Tod

Die Rolle der Arzte/Arztinnen und des Krankenpflegepersonals wurde von 16% (n =
12) als schwierig beschrieben.

Eltern schildern, dass es in dieser fur sie sehr aufwihlenden Situation teilweise
problematisch war, wenn beispielsweise die Schwestern ihre Verzweiflung Gber den
baldigen Tod ihres Patienten vor den Eltern auslebten, und Eltern sich dadurch in die
Rolle des Trosters gedrickt fuhlten oder das Gefihl hatten, dass es die
Arzte/Arztinnen waren, die das baldige Sterben des Kindes emotional nicht zulassen
konnten.

Es zeigt sich hier das Dilemma, dass die Eltern zwar emotionale Zugewandtheit und

Einfuhlungsvermogen der Arzte/Arztinnen als hilfreich  beschreiben, diese
andererseits aber nicht als erlebte Schwéche auftreten soll, die dann wiederum zur
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Belastung fir die Eltern wird.

Als Ausweg bietet sich der Rat an, den 13% der Eltern auf die Frage: ,Welche
Empfehlung mochten Sie Arzten geben, die sterbende Kinder und deren Familien
betreuen?* geben: Die Empfehlung, sich durch eigene Weiterbildung beispielsweise
in Form von Seminaren oder Coaching mit dem Thema ,Tod und Sterben von
Kindern“ auseinander zu setzen und damit auch die eigene Betroffenheit zu
bearbeiten.

5. Mit jedem Kind und seiner Familie individuell umgehen

22% der Mutter und Véater geben auf die Frage: ,Welche Empfehlung moéchten Sie
Arzten geben?" Hinweise, dass Arzte sich bemiihen sollten, sich auf das jeweilige
Kind und seine Familie einzustellen. Die Aussagen beziehen das Alter des Kindes
ein, aber auch dessen Persdnlichkeit und Sozialisation. Mit dem Blick auf die Familie
des kranken Kindes heif3t es in den Aussagen, dass Arzte wahrnehmen sollen, was
die Eltern an Hilfe benétigen und wie viel Wahrheit sie verkraften kénnen.

6. 16% erlebten die Krankenhausumgebung als belastend

Dies ist nur zu verstandlich, wenn man bedenkt, dass das kranke Kind und seine
Eltern oftmals Uber Monate im Krankenhaus verbringen und mit der Diagnose
Lunheilbar” jetzt mit Kindern und Familien im Zimmer liegen, die voller Hoffnung sind.
Dartiber hinaus sind die Einschrankungen bei den Kindern besonders hart, die
intensivmedizinisch betreut werden und dadurch meist durch ,Schleusen” vom Rest
der Welt getrennt sind.

Eltern beklagen die Isolation, die sie empfunden hatten. Die eingeschrankten
Maoglichkeiten, Besuch zu empfangen, Geschwister und Freunde zu sehen, werden
bedauert. Auch das Gegenteil, dass unangemeldete Besucher kommen konnten
bzw. Besuche, die Bettnachbarn hatten, werden als stérend empfunden.

Emotional als sehr belastend wird beschrieben, immer wieder mit anderen Fremden
auf einem Zimmer zu sein und, zusatzlich bedriickend, das Sterben anderer Kinder
mitzuerleben sowie die Reaktionen der Familie darauf auszuhalten.

Auch, dass sich das Kind und seine Familie nicht der Stationshektik entziehen
konnten, wird erwahnt.

Die Aussagen der Eltern machen deutlich, dass neben dem Bemihen um eine
maoglichst patientengerechte Stationsroutine, die Entscheidung, das Kind nach Hause
zu lassen, und sei es als ,Zwischenaufenthalt®, sehr entlastend sein kann. Dies setzt
natirlich, wie bereits oben erwahnt, voraus, dass mit den Eltern besprochen wird,
wie dies umsetzbar ist und welche Unterstitzungsmaoglichkeiten es fiir sie gibt.
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7. Der religitse Glaube ist 42% der Mutter und Vater hilfreich gewesen

42% der Eltern geben an, dass ihnen der religiése Glaube in der schweren Zeit
geholfen habe. Demgegeniiber verneinen dies 49% der Antwortgeber.

Eine Abhangigkeit der positiven oder negativen Antworten auf diese Frage von der
Zugehorigkeit zu einer Religion, einer Religionsgemeinschaft oder von der
Bedeutung, die der Glaube sonst im Leben der Mutter bzw. des Vater spielt, kann
nicht hergestellt werden. Dieses zu untersuchen, war aber auch nicht Ziel der
Untersuchung.

8. Verwaiste Eltern raten betroffenen Eltern, Hilfe und Unterstitzung zu suchen
und anzunehmen

Auf die Frage: ,Was wirden Sie anderen Eltern raten?* wird von 26% empfohlen,
dass Eltern in dieser schwierigen Situation um Hilfe bitten und angebotene
Unterstitzung annehmen sollten.

Hier werden drei Facetten deutlich: Zum einen geht es um emotionale und praktische
Unterstitzung von Familien und Freunden, zum anderen um professionelle
Unterstiitzung von Psychologen und Seelsorgern.

Der dritte Aspekt beinhaltet das aktive Einfordern von Hilfe und Zuwendung durch
die Arzte/Arztinnen. Hier geht es im Besonderen darum, alles Mdgliche und
Machbare fur das Kind herauszuholen; letztlich auch unter dem Blickwinkel, spater
das Gefuhl zu haben, wirklich alles getan zu haben und sich nicht haben
~-abwimmeln® lassen.

Die weiteren Ratschlage werden nahezu gleichhaufig genannt und sprechen fir sich:

A. Viel Zeit mit dem Kind verbringen (14%)

Ehrlich zu dem Kind sein (13%)

Den Arzten auf die FuRe treten (12%)

Der Moglichkeit des Sterbens ins Auge sehen (11%)
Auf das eigene Gefuhl horen (11%)

Das Kind zuhause sterben lassen (9%)

Die Winsche des Kindes beachten bzw. erftllen (9%)

OmmoOOw

9. Geschwisterkinder werden haufig Uber den bevorstehenden Tod des
kranken Kindes informiert

Auf die Frage, ob Eltern, die neben dem verstorbenen Kind noch weitere Kinder
haben, mit diesen vor dem Tod des kranken Kindes Uber dessen bevorstehenden
Tod gesprochen haben, antworteten 73% mit ,ja“ und 27% mit ,nein“.

Neben widrigen Umstanden, wie z.B. dem schnellen, unerwarteten Tod, die es nicht

zulie3en, das Geschwisterkind zu informieren, geben Eltern an, dass sie selbst nicht
daran geglaubt hatten, dass das Kind sterben wiurde.
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Mit Hinblick auf die Geschwister selbst geben Eltern an, dass sie den Geschwistern
nicht die Hoffnung nehmen wollten bzw. dass es die hausliche Situation
verkompliziert hatte.
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6.5. Die Zeit nach dem Tod lhres Kindes

An dieser Stelle werden die Eltern nach den hilfreichen und beeintrachtigenden
Erfahrungen, die sie im Umgang mit ihrer Trauer gemacht haben, befragt.

6.5.1. Frage 27: ,Was war hilfreich im Umgang mit lhrer Trauer?*

Bei den Antworten zu dieser Frage finden sich viele Mehrfachnennungen, so dass
es insgesamt sehr viele Antworten gibt.

Selbsthilfeqruppen, Trauergruppen, Trauerseminare

53% (n = 40) berichten, dass ihnen Selbsthilfegruppen mit anderen betroffenen
Eltern und Trauerseminare geholfen haben.

»1rauergruppen gleich nach dem Tod des Kindes.” (10)
»1rauerseminare, Gesprache mit anderen betroffenen Muttern (Eltern), Vatern.” (22)
»Ich habe mir Hilfe bei den 'verwaisten Eltern’ geholt.” (24)

»1rauergruppe, gemeinsam Bilder und Filme ansehen und dartber sprechen.” (35)

Freunde

39% (n = 30) geben an, dass ihnen Freunde geholfen haben.

.Das Netz von Familie und Freunden, die Fursorge von anderen.” (7)
.Viele Gesprache mit Freunden und Bekannten.” (8)

,Freunde, die einen nahmen wie man war und einen auch heute nehmen wie man
ist.” (21)

.Besuch von Freunden am Grab.” (51)

Professionelle Hilfe

22% (n = 17) half, dass sie professionelle Hilfe wie Psychotherapie, Gesprache mit
Psychologen und Kuraufenthalte in Anspruch nahmen.

~Psychotherapie.” (9)

.unterstitzung durch geschulte Fachleute (Familientherapie, Phonikks, verwaiste
Eltern).” (32)

,ourch Einzel- und Gruppentherapie.” (27)
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.Die 6-wdchige Kur etwa ein Jahr nach dem Tod meines Sohnes.” (68)

Familie

17% (n = 13) schreiben, dass die Familie besonders hilfreich war im Umgang mit der
Trauer.

,Dass immer mit und von ihm gesprochen wird. Dass die Familie am Todestag bzw.
am Geburtstag zusammen kommt.” (23)

.Familienzusammenhalt.” (4)
»Zusammensein mit meinem Mann und einigen Freunden.” (6)

»,Dass ich noch zwei Kinder hatte, um die ich mich kimmern musste.” (69)

Zufriedenheit mit der Begleitung des Kindes

13% (n = 10) auRRern sich dahingehend, dass ihnen die Zufriedenheit Uber die
Begleitung des Kindes bei der Trauer hilft.

»ZU wissen, meinem Sohn immer beigestanden zu haben in Worten und Taten.” (4)

.Dass ich gesehen habe, wie zufrieden mein Sohn aussah, als er es geschafft hatte
und der Glaube an die Seele. Zu wissen, er ist zu Hause ohne
Erhaltungsmal3nahmen in Ruhe eingeschlafen. Alles dafiir getan zu haben.” (20)

.Die Gewissheit, flr unsere Tochter alles menschenmdgliche gemacht zu haben; bis
zum Schluss mit der Familie ihr Geborgenheit geschenkt zu haben, die Erflllung der
meisten Winsche erméglicht zu haben und sie bis zum letzten Atemzug begleitet zu
haben. Wir konnten gemeinsam Lieder singen und beten und sie Uber den Tod
hinaus waschen, anziehen, aufbahren, Totenwache halten und aussegnen.” (47)

Kontakt mit behandelnden Arzten bzw. der Klinik

12% (n = 9) berichten, dass die Gesprache mit den behandelnden Arzten bzw. dem
Klinikpersonal im Umgang mit der Trauer geholfen habe.

.Gesprache mit der Klinik, auch um dort Abschied zu nehmen.” (37)

,Ein abschlieRendes Gesprach mit den behandelnden Arzten. Der abschlieRende
Besuch der Kinderklinik.” (48)

.Gedenkgottesdienst in der Uni, der Kontakt zur Klinik immer wieder.” (49)

.Dass ich weiterhin mit dem Klinikpersonal Kontakt haben konnte. Viele Gesprache,
fur die sich der Oberarzt abends die Zeit nahm.” (59)
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Uber das Kind sprechen zu kénnen

Fur 8% (n = 6) sind Gespréache Uber das verstorbene Kind hilfreich.
,Uber meine Tochter reden konnen mit allen.” (5)

,Besuche bei Phonikks und bei den verwaisten Eltern. Immer wieder dber meinen
Sohn sprechen durfen.” (28)

~lImmer wieder dartber reden kdénnen.” (31)

,Offenheit, von unserem Sohn erzahlen, Freiheit und Spald am Leben haben, liebe
Menschen, Freunde, die um uns sind, bis jetzt durchhalten.” (58)

Literatur

8% (n = 6) berichten, dass ihnen Blicher und Berichte geholfen haben.

.Bucher vor allem, da fand ich mich wieder.” (21)

»Ich las alles, was mit Krebs, Tod eines Kindes usw. zu tun hatte.” (65)

.Lesen von Erfahrungsberichten &hnlich Betroffener.” (66)

Das Kind muss nicht mehr leiden

8% (n = 6) hilft das Wissen dariiber, dass das Kind nicht mehr leiden muss.

.Viele Gesprache und das Betrachten der vielen Fotos - auch der Fotos, auf denen
es Julia nicht mehr gut geht, wo ich sehe, dass der Tod Erlésung war.” (2)

.Dass mein Sohn nicht mehr leiden muss.” (14)

,Dass das Kind keine Schmerzen mehr ertragen muss.“ (45)

-WIir betrachten den Tod unseres Sohnes als Erlésung fir ihn.” (55)

.Die erste Zeit war geschutzt durch die Vorstellung, dass unser Sohn sich nun nicht
mehr qualen muss.” (61)

6.5.2. Frage 28: ,Was war beeintrachtigend im Umgang mit lhrer Trauer?*

Mitmenschen haben sich zuriickgezogen

22% (n = 17) der Mutter und Vater beklagen, dass sich Freunde und Bekannte von
ihnen abgewandt haben.
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.Dass sich Menschen zuriickgezogen haben, die vorher ganz nah waren, tat
zusatzlich weh! Vielen Menschen ist es unangenehm, wenn ich offen mit unserer
Familiengeschichte umgehe - ich treffe dann auf Unverstandnis!“ (2)

.Dass sich viele ‘angebliche Freunde' zurtickgezogen haben.” (8)

.Dass man nicht wusste, wie man sich Freunden und Bekannten gegenuber
verhalten sollte! Zu vielen habe ich keinen Kontakt mehr, weil sie nicht wussten, wie
sie mit meiner Trauer umgehen sollten!” (13)

.Die Angst der Mitmenschen, die Isolation.” (16)

.Die Hilflosigkeit der anderen. Das alleine gelassen werden. Die Einsamkeit.” (27)
~Wenn ich Menschen am Gesichtsausdruck ansehen konnte, dass sie denken: ,Ach,

die arme Frau, was die mitgemacht hat.’ - Hatten sie mich besser angesprochen.”
(74)

Unverstandnis Uber den Trauerprozess

21% (n = 16) schreiben, dass das Unverstandnis ihrer Umgebung Uber die Art und
Weise des Trauerns beeintrachtigend war.

.Dass die Menschen uns Ubel genommen haben, dass wir auch lachen kénnen. Sie
haben es nicht begriffen, dass wir noch Kinder haben.” (1)

.Das Rechtfertigen, wenn ich Einladungen von Aul3enstehenden abgeschlagen habe,
das Rechtfertigen, dass man heute immer noch an Leukamie stirbt, das
Rechtfertigen, immer noch nicht wieder die Alte zu sein, jetzt konne man doch wohl
mal wieder an alten Gewohnheiten wie Besuchen, gemeinsamen Unternehmungen
teilhaben.” (22)

.Die Besserwisserei vieler Leute mit Standard-Floskeln;
die Erwartungshaltung, dass nach einigen Wochen alles wieder gut ist bzw. beim
Alten ist; dass das Umfeld Traurigkeit nur schwer aushalten kann.” (40)

,Das aul3en stehende Umfeld! So kam immer wieder die Frage: 'Wie geht es Dir oder
Ihnen?' und leider hatte ich fur diese Leute immer die falsche Antwort parat.” (46)

.Die anderen (Familie, Freunde, Bekannte). Nach einer gewissen Zeit den Eindruck
zu haben, dass man nicht mehr trauern darf. Gute Zeiten zuzulassen, l0st schlechtes
Gewissen aus. Auch die Erwartung, er muss doch wieder funktionieren. Ferner das
Totschweigen, nur nicht auf diese 'Sache' ansprechen.” (63)

Unsensible AuRerungen

12% (n = 9) berichten von unbedachten AuRerungen ihrer Mitmenschen, die sie in
ihrer Trauer beeintrachtigt haben.
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.Die Gesellschaft. Satze wie 'Du hast ja noch drei Kinder.' “ (12)
.Die unachtsam gestellten Fragen: Na, wie geht's?" (47)

.Menschen (meist Fremde), die sagten: '‘Das wird schon wieder." Oder (am Grab!):
‘Ich kann mir denken, wie das ist, mein Hund ist auch gestorben.' “ (54)

,Menschen, die Glauben, dass Ihr Schnupfen schlimmer ist als der Verlust des
Kindes. Dumme Spriche ohne Uberlegung - besonders religiose.” (70)

Das Kind wird totgeschwiegen

12% (n = 9) empfinden es beeintrachtigend in ihrer Trauer, dass uber ihr Kind nicht
mehr gesprochen wird.

.Menschen haben Scheu, Uber Tod und Krankheit zu reden. Ich habe immer gesagt,
so lange ich Gber meine Tochter rede, nimmt sie noch teil. Ich wollte sie nicht tot
schweigen.” (5)

.Nicht offener Umgang (Tabuisierung) mit dem Thema gegenuber Familie,
Verwandtschaft, Gesellschaft.” (44)

-Wir haben wenige Freunde, die den Namen unseres Sohnes in den Mund nehmen.
Es ist schén, wenn nicht nur wir als Familie erzahlen und andere nur schweigend
zuhoren.” (58)

,Dass man oft nicht den Namen meines Sohnes erwahnen kann, ohne dass alle
betreten nach unten schauen.” (64)

.Die Reaktion einiger Leute, dass unser Sohn tot geschwiegen wurde.” (65)

Krisen innerhalb der Familie

12% (n = 9) schildern innerfamiliare Probleme, die den Umgang mit der Trauer
beeintrachtigt haben bzw. beintréachtigen.

,Mein Mann, sein Umgang mit dem Thema, auch wenn wir darin Ubung hatten.“ (26)

»~Jeder in unserer Familie war bedurftig, jeder ging anders damit um - wir mussten im
normalen Leben weiterleben, waren selbst verdandert und ausgeschlossen vom
normalen Leben.” (32)

.Plotzlich das Gefihl zu haben, v