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Der Tod eines Kindes

Bis Mitte des letzten Jahrhunderts war der
Tod eines Kindes in unserer Gesellschaft
kein seltenes Ereignis und zihlte, wie noch
heute in den Landern der Dritten Welt, zu
den Erfahrungen vieler Familien. Dank
des zunehmenden Wohlstands und der
hygienischen und medizinischen Fort-
schritte liegt die Sterblichkeit in den ersten
14 Lebensjahren heute deutlich unter 1%.
Entsprechend erschiittert und fassungslos
begegnen wir dem Tod eines Kindes. Er
konfrontiert uns mit einer Infragestellung
unserer iiblichen Erwartungen, mit Un-
vollkommenheit und Versagen.

Neben Unfillen und dem plétzlichen
Kindstod bei Sauglingen, die keine Vor-
bereitung zulassen, sind angeborene Sto-
rungen und Krebserkrankungen bei uns
die haufigsten Ursachen von Todesfillen
bei Kindern und Jugendlichen bis zum
15. Lebensjahr [1]. Oft gehen eine inten-
sive Behandlung und Monate oder Jahre
des Hoffens und Zweifelns voraus. Man-
che Therapien, wie z. B. die Knochen-
marktransplantation, bringen die Kinder
- um deren Leben zu retten — durch ihre
Risiken dem Tod nahe. Die Betroffenen
und ihre Angehorigen sind mit lang dau-
ernden und existenziellen korperlichen,
psychischen und sozialen Herausforde-
rungen konfrontiert. Vor diesem Hinter-
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grund sind die folgenden Ausfithrungen
zur Entwicklung der Todeskonzepte, zu
den Reaktionen der Kinder und Jugend-
lichen und zur Sterbebegleitung zu ver-
stehen.

Die Entwicklung der
Todeskonzepte im Kindes-
und Jugendalter

Das Verstindnis des Todes und seiner Be-
deutung ist beim Kind eng mit seinem ko-
gnitiven Entwicklungsstand verbunden.
Kinder im Vorschulalter vermogen kaum
zu erfassen, dass wir alle eines Tages ster-
ben miissen, dass Tote nicht mehr geheilt
werden und nicht zuriickkehren kénnen.
Auf die Frage, ob sie glauben, einmal
sterben zu miissen, antworten rund die
Hilfte der 5-Jahrigen und etwa 80% der
7-Jahrigen mit Ja [2]. So einfach diese Fra-
ge erscheint, so viel Zuriickhaltung ist bei
der Interpretation ihrer Antwort geboten,
denn sie vernachldssigt fiir das Todesver-
standnis unerldssliche Aspekte: Die per-
sonlichen Erfahrungen, den emotionalen
Kontext, in dem die Frage gestellt wurde,
das soziale Umfeld des betroffenen Kin-
des und die Kultur, in der es aufwéchst.
Die Gesellschaft und ihre Traditionen,
in denen ein Mensch aufwichst, haben
bedeutenden Einfluss darauf, wie er die
Dialektik von Leben und Tod miteinan-
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der verbindet, und wie er mit dem Sterben
umgeht.

Das Konzept des Todes umfasst Er-
fahrungen, Erinnerungen, Vorstellungen,
Begriffe und innere Bilder, die einem
Menschen zum Erfassen und Verstehen
zur Verfigung stehen [3]. Die Interpre-
tation des kindlichen Verstindnisses von
Ereignissen wie dem Tod eines Menschen
héangt immer auch von den Erfahrungen,
Einstellungen und Angsten der Interpre-
tierenden ab. Letztlich bleibt die Bedeu-
tung des Todes ein Geheimnis.

Der Saugling ist noch vollstindig von
seiner sozialen Umgebung abhangig. Sei-
ne Beziehungen sind auf die unmittelbare
Priasenz eines Gegeniibers angewiesen.
Ausbleibende Befriedigung bedeutet den
Verlust des Liebesobjektes und entspricht
vielleicht dem ,Nicht-Sein“ oder, wie
Dorothy Judd [4] es nennt, einer namen-
losen, noch nicht in Worte zu fassenden
Bedrohung durch Desintegration. Erst die
Entwicklung der Objektkonstanz schiitzt
vor dieser archaischen Furcht. Trennungs-
angste riicken nun ins Zentrum des
Angsterlebens. Die fatalen Auswirkungen
teilweiser oder vollstindiger Trennungen
von der Mutter auf die Entwicklung be-
troffener Kinder beschrieben Robertson
[5], Spitz [6] und Bowlby [7, 8] am Bei-
spiel der anaklitischen Depression und
des Hospitalismus. Bei der anaklitischen



Zusammenfassung - Abstract

Depression folgen auf eine erste Phase des
wiitenden Protestes Verzweiflung, begin-
nende Ablosung, Riickzug und schlief3-
lich, nach etwa 3 Monaten, Apathie. Beim
Hospitalismussyndrom schreitet der Ver-
lauf mit einer Stockung der psychischen
und korperlichen Entwicklung, verbun-
den mit oft irreversiblen Schiden, fort.

Vorschulkinder setzen Tod und Schlaf
manchmal noch gleich, was bedeutet,
dass auch Verstorbene scheinbar wieder
erweckt werden kénnen. Die Wahrneh-
mung des Unwiderruflichen und fiir alle
Menschen unausweichlichen Endes des
Lebens wird noch nicht akzeptiert und
durch magische Allmachtsphantasien
tiberblendet. Ein 5-jahriger Knabe sagte,
kurz nachdem sein Meerschweinchen ge-
storben war: ,Wenn ich tot bin, komme
ich nicht zurtick - vielleicht aber doch, als
Gespenst oder Engel. Dann kann ich hier
herumspuken. Die Vorstellung, der Tod
konne durch eigene Kraft riickgingig ge-
macht werden, wirkt in diesem Ausspruch
wie ein Sieg tiber die Sterblichkeit und
scheint in einer noch fragilen Ich-Struktur
der Abwehr von Angst und Hilflosigkeit
zu dienen.

Neben diesem magischen Denken, bei
dem das Eine - das Reale - ohne Weiteres
ins Andere - die Phantasie — iiber- und
zuriickgehen kann, haben Kinder im Vor-
schulalter aber gleichzeitig auch sehr kon-
krete Vorstellungen tiber den Hergang von
Ereignissen. Tot sein bedeutet ,,nicht mehr
Funktionieren®, 4hnlich einem kaputten
Spielzeugauto, das man wegwirft. Dieses
Nebeneinander von magischen und an
konkreten Erfahrungen orientierten Ge-
danken mahnt uns zur Zuriickhaltung mit
unbedachten metaphorischen Umschrei-
bungen des Todes [9]. Erkldrungen, wie
»die Engel haben Oma geholt, jetzt ist sie
im Himmel und kann dich von dort aus
beobachten’, kénnen bei Kindern Verun-
sicherung und Angste auslosen. Oft wer-
den auch Metaphern wie ,,bose Rauber®
fiir Krebszellen und ,,starke Polizisten® fiir
die Chemotherapie verwendet. Sie konnen
durchaus hilfreich sein und dem Kind zum
besseren Verstindnis helfen, bei uniiber-
legtem Gebrauch aber auch das Gegenteil
bewirken, namlich eine Erschiitterung des
Vertrauens in die Umwelt und die Selbst-
identitét, die scheinbar solche aggressiven
und bosartigen Dinge hervorbringt. Ein

4-jahriges Madchen fragte, nachdem es
ein Bilderbuch, in dem die Krebszellen
als leuchtend gelb gezackte Biester darge-
stellt waren, dngstlich: ,,Ist die Sonne am
Himmel eigentlich auch bose?*

© Im Alter von 3-5 Jahren
beginnen Kinder zu realisieren,
dass es den Tod gibt.

Fiir ein fundiertes Verstandnis der Vor-
stellungen eines Kindes tiber den Tod sind
eine vertrauensvolle Beziehung und die
Kenntnis bedeutsamer intrapsychischer
und duflerer Faktoren wichtig. Zu den
Letzten zdhlen die kulturellen und sozi-
alen Traditionen. Sie haben einen grofien
Einfluss darauf, wie ein Mensch - als Kind
oder Erwachsener — Sterben und Tod in
seine Identitdt und sein Lebenskonzept
integriert. Bei den inneren Faktoren spie-
len neben dem Alter, der Stand der Ich-
Entwicklung, die Art der Beziehungsge-
staltung zu den nahestehenden Personen
und die personliche Erfahrung mit Ver-
lusterlebnissen eine Rolle. Trotz all dieser
Einschrankungen, die sich auch gegen-
seitig beeinflussen, besteht das Bediirfnis
einer Konzeptualisierung der chronolo-
gischen Entwicklung des Todeskonzeptes.
Barbara Kane [10] fiihrte zu dieser Frage-
stellung mit 122 3- bis 12-jahrigen Kindern
aus Familien der sozialen Mittelschicht in
den USA eine Interviewstudie durch. In
Anlehnung an Piagets [11] kognitive Ent-
wicklungstheorie beschrieb sie 3 Stadien
des kindlichen Todeskonzeptes, die sich in
der klinischen Arbeit als Verstindnismo-
dell gut bewéhren.

Strukturelles Stadium. Im strukturellen
Stadium beginnen Kinder im Alter von
3—5 Jahren zu realisieren, dass es den Tod
gibt. Analog zu Piagets priaoperationalem
Stadium ist diese Erkenntnis aber an kon-
krete Begebenheiten wie Trennung und
Bewegungslosigkeit gekoppelt. Das Kind
versteht den Tod als Beschreibung im
Hier und Jetzt.

Funktionelles Stadium. Im funktionellen
Stadium erhalt der Tod ab etwa 6 Jahren
eine Bedeutung. Die Hoffnung, der eigene
Tod sei vermeidbar, schwindet oder kann
in der Vorstellungswelt des Kindes durch
abwehrende Phantasien nur noch bedingt
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Zusammenfassung

Der Tod eines Kindes ist bei uns ein
seltenes, aber umso erschiitternderes
Ereignis. Die Begleitung sterbender
Kinder ist nur mit Einbezug ihres sozialen
Umfeldes méglich und erfordert entwick-
lungspsychologische Kenntnisse. Der Text
fasst Aspekte der Entstehung des kind-
lichen Todeskonzeptes zusammen und
beschreibt die psychischen Reaktionen
schwer kranker Kinder und Jugendlicher.
AbschlieBend geben die Autoren, ausge-
hend von ihren praktischen Erfahrungen,
Empfehlungen und Orientierungshilfen fiir
die Sterbebegleitung.

Schliisselworter
Kind - Tod - Sterbebegleitung -
Psychotherapie

Supporting severely ill and
dying children. Suggestions for
practical interventions

Abstract

In our culture, the death of a child is a
rare, but shocking experience. Support-
ing severely ill or dying children requires
knowledge of developmental psycholo-
gy and consideration of their social envi-
ronment. This article summarizes aspects
of children’s concepts of death and out-
lines the psychological reactions of seri-
ously ill children and adolescents. Finally,
the authors provide practical suggestions
for meaningful interventions.

Keywords
child - death - palliative care -
psychotherapy
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aufrechterhalten werden. Es erkennt die
Unwiderruflichkeit (die Verstorbenen
kehren nicht zurtick) und die Universalitét
(wir missen alle einmal sterben). Es lernt
auch, dass Tote sich nicht mehr bewegen,
nicht sprechen oder essen. Diese Erfas-
sung der Dysfunktionalitdt folgt meist vor
dem Verstandnis fiir die Gefiihllosigkeit.
Erst im Alter von ca. 8 Jahren vermdgen
ndmlich die meisten Kinder zu erken-
nen, dass Verstorbene keine Angst haben,
nicht traurig oder durstig sind und nicht
frieren. Im funktionellen Stadium, ana-
log zum konkret operationalen Stadium
nach Piaget, wird das kindliche Denken
flexibler. Die Vergangenheit, die Zukunft
und urséichliche Zusammenhange werden
jetzt in die Vorstellungen des Todes ein-
bezogen. Am Anfang stehen meist dufSere
Griinde wie Unfille, Katastrophen oder
personifizierte Bedrohungen (Geister,
Skelette). Vielleicht erlauben sie ein letztes
Festhalten an der allméichtigen Phantasie,
den Tod doch tiberlisten zu konnen.

Stadium der Abstraktion. Erst im Sta-
dium der Abstraktion ist das Denken
des Kindes ab etwa 12 Jahren, analog zu
Piagets formal operationalem Stadium,
nicht mehr an die konkrete Erfahrung
gebunden. Der Tod bedeutet nun nicht
mehr blofl den Abschluss des Lebens,
sondern er spiegelt eine dialektische Not-
wendigkeit, das Bewusstsein, dass es oh-
ne Tod auch kein Leben gibt [12]. Gerade
in diesem Abschnitt der beginnenden
Adoleszenz mit dem Umbau- und Neu-
integrationsprozess der psychischen Or-
ganisation ist die Todesvorstellung jedoch
der natiirlichen Entwicklung in Richtung
Selbststiandigkeit und Verantwortungs-
tibernahme extrem gegenldufig und ent-
sprechend bedrohlich. Die Idee des end-
giiltigen Endes lduft den Anforderungen,
mit denen sich der junge Mensch von
innen und von auflen konfrontiert sieht,
vollig entgegen. Der Trennungsprozess
von den fritheren Bezugspersonen fiihrt
zu einem Kampf gegen Einsamkeit und
einer gesteigerten Angst vor Kontroll-
verlust. Kompensatorisch wird das Selbst
starker besetzt [13]. Das Verhalten von
Jugendlichen kann von einer fast voll-
stindigen, regressiven Verdrangung der
Todesdngste bis zu stirkster, oft mit Wut
oder Aggression verbundener Furcht rei-

chen. Auch eine , Todessehnsucht® mit
romantisierenden, zu Suizidideen nei-
genden Gefiihlen (z. B. in Identifikation
mit Jugendidolen wie Werther oder Curt
Cobane) oder mit provokativem und risi-
koreichem Verhalten sind in der Adoles-
zenz nicht selten.

Die Reaktionen schwer kranker
Kinder

Schwer und todkranke Kinder sind be-
reits in einem Alter, in dem gesunde
und behiitete Kinder noch weitgehend
konfliktfrei an der Phantasie der schein-
baren Unsterblichkeit festhalten konnen,
zu einer forcierten Auseinandersetzung
mit existenziellen Fragen gezwungen.
Unsere personlichen Erfahrungen in der
Arbeit mit lebensbedrohlich erkrankten
Kindern zeigen, dass sie ihrer Umgebung
manchmal ein verwirrendes Bild vermit-
teln. In gewissen Bereichen ihrer kogni-
tiv-emotionalen Entwicklung wirken sie
reif, fast weise und fihig zu einem tiefen
interpersonalen Bezug, wihrend sie in an-
deren Bereichen durch den der Angstab-
wehr dienenden regressiven Riickgriff auf
frithere Verhaltens- und Erlebensweisen
anhénglich, abhidngig und kleinkindlich
angstlich erscheinen. Es scheint, dass die
vor einer drohenden Affektiiberflutung
schiitzenden psychischen Abwehrstruk-
turen die Kinder manchmal schweigsam
werden oder jegliche Beunruhigung und
Sorge abstreiten lassen.

Kinder und Jugendliche, die im belas-
tenden und lebensbedrohlichen, aber
auch grofie Hoffnung auf Genesung spen-
denden Prozess einer Knochenmarktrans-
plantation mit Fragebogen untersucht
wurden, zeigten eine ,,Ubernormalisie-
rung“ fir Angst und Depressivitit bei
einem im Vergleich zu gesunden Kindern
wenig differenzierten Erleben des eige-
nen Korpers [14]. Sie sagten, dass sie kei-
ne Angst hétten und nicht traurig seien.
Gleichzeitig unterdriickten sie die realis-
tische Wahrnehmung ihres in extremem
Ausmaf} gefahrdeten Korpers.

Vielleicht ist es gar nicht moglich, das
Bewusstsein solch existenzieller Veran-
derung in die Gefiihlswelt zu integrieren.
Furcht vor Spritzen, vor wenig vertrautem
Personal oder vor der Dunkelheit kann
den betroffenen Kindern mittels Projekti-
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on ihrer iiberwiltigenden inneren Todes-
angste in die duflere, konkrete Welt Schutz
bieten. Manchmal sind auch aggressive
Verhaltensweisen Zeichen der unertrig-
lichen Emotionen. Sie richten sich nicht
selten gegen die Eltern, einerseits viel-
leicht als Ausdruck der Wut des Kindes,
dass auch sie es nicht vor dem Schlimmen
bewahren konnten, andererseits, weil das
Kind spiirt, dass die Beziehung der Eltern
seinen Zorn aushélt. Demgegentiber ver-
halten sich manche Kinder und Jugend-
liche gegeniiber Arzten zuriickhaltend
und angepasst, um deren in der Phantasie
mogliche Abwendung und damit die Ge-
fahrdung der lebensnotwendigen Thera-
pie zu vermeiden.

Manchmal ziehen sich sterbende Kin-
der, wie um dem drohenden Verlassen-
werden zuvorzukommen, aus den emoti-
onalen Beziehungen in eine narzisstische
Welt zuriick oder beschranken ihre Bezie-
hungen auf enge, symbiotische Formen.
Diese Kinder sind in hohem Maf auf eine
vertrauensvolle und tragfihige Zweierbe-
ziehung angewiesen. Im Idealfall vermo-
gen die Eltern diese Aufgabe zu tragen,
manchmal muss sie stellvertretend von
anderen Personen iibernommen werden.

Fiir die Eltern stellt sich die Frage, wie
viel ihr Kind vom unvermeidlichen oder
moglichen bald bevorstehenden Tod weif3
und spiirt. Als Argumente fiir einen ,,pro-
tektiven’, das Thema Tod meidenden Zu-
gang wurden genannt, dass diese Kinder
noch wenig Bewusstsein fiir den Tod be-
séfSen, dass sie spontan wenig Fragen stell-
ten und sich deshalb kaum damit beschéf-
tigten und dass ihr unreifes Ich noch iiber
nicht geniigend Abwehrstrukturen im
Dienst der emotionalen Stabilisierung fiir
den Umgang mit dieser Thematik verfii-
ge. Dem widersprechen Forschungsergeb-
nisse aus den 7o0er-Jahren des letzten Jahr-
hunderts, als Kinder noch kaum iiber ihre
wahre Situation aufgeklart wurden. Diese
Untersuchungen zeigten, dass Kinder im
Grundschulalter durchaus - und im Wi-
derspruch zur Uberzeugung ihrer Eltern
- um die Ernsthaftigkeit ihrer Krankheit
und die Todesbedrohung wussten. Thre
Zuriickhaltung mit Fragen spiegelte wohl
mehr die Angste der Erwachsenen vor
diesem Thema und die damit verbundene
Tabuisierung wider als einen Mangel an
Wissen [15, 16].



© Das Bewusstsein todkranker
Kinder iiber das Sterben
unterscheidet sich kaum von
dem Erwachsener

Bereits Vorschulkinder spiiren oft sehr
frith, dass ,etwas anders ist®. Die Mutter
eines 5-jahrigen Médchens, das an einer
Leukdmie erkrankt war, berichtete, ih-
re Tochter habe sich schon Wochen vor
der Diagnose auffillig besorgt gezeigt,
der Familie konnte etwas zustoflen oder
es konnte in der Wohnung eingebro-
chen werden. Elisabeth Kiibler-Ross [17]
driickte ihre Erfahrungen, ausgehend
von ihrer langjahrigen Arbeit mit ster-
benden Kindern, sehr kategorisch aus:
»Alle Kinder wissen — nicht bewusst,
sondern intuitiv — iber den Ausgang ih-
rer Krankheit Bescheid. Alle Kleinen sind
sich auf spiritueller Ebene bewusst, wenn
sie dem Tod nahe sind. Oft teilen sie es
symbolisch mit, irgendeiner Person, der
sie sich anvertrauen kénnen.“ Auch die
franzosische Psychoanalytikerin, Ginette
Raimbault [18, 19], ging davon aus, dass
sich das Bewusstsein todkranker Kinder
vom Sterben kaum von demjenigen Er-
wachsener unterscheide. Sie glaubte, man
miisse diesen Kindern nichts beibringen,
doch es bedeute eine grofie Aufgabe und
Herausforderung fiir die Umgebung, ihre
Vorstellungen, Gefiihle und Sorgen zu ho-
ren und zu verstehen.

Das folgende Fallbeispiel ldsst erken-
nen, dass sich auch sehr junge Kinder in-
tensiv mit dem eigenen Sterben oder dem
Tod eines nahen Menschen auseinander-
setzen. Vielleicht sind ihnen in Momenten
tiefer Verbundenheit die Emotionen sogar
noch unmittelbarer zugénglich, bevor sie
im Zug der sozialen Tabuisierung ver-
drangt werden.

Ein 4-jéhriger Junge litt an einem in-
operablen Hirntumor und wurde vor dem
Tod liebevoll von seinen Eltern und sei-
nen beiden élteren Schwestern zu Hause
betreut. Meist lag er in der Stube auf dem
Sofa und wiinschte, dass immer jemand
bei ihm sei. Wihrend mehrerer aufeinan-
derfolgenden Néchte weckte er die neben
ihm schlafende Mutter und erzahlte ihr
von einer lieben und wunderschénen Frau,
die nachts komme, um mit ihm zu tanzen.
Immer wieder fragte er die Mutter, ob sie
die Frau denn nicht sehen konne. Nach ei-

ner Woche sagte das Kind miide, die Frau
solle jetzt weggehen, er wolle noch nicht
zu ihr. Er erwihnte sie bis zu seinem Tod
nicht mehr. Fir die glaubigen Eltern war
dieses Bild, das sie mit dem nahen Sterben
ihres Sohnes verbanden, trostlich, weil sie
spirten, dass er sich nicht fiirchtete. So
fanden sie die Kraft, ihn zuversichtlich
gehen zu lassen.

Eine lebensbedrohende Krankheit n6-
tigt das betroffene Kind und sein Umfeld
zur Auseinandersetzung mit der bevor-
stehenden Trennung und dem endgiil-
tigen, nicht zu ersetzenden Verlust. Dies
bedeutet Loslosung oder zumindest eine
Neubewertung von Hoffnungen, Zielen
und Erwartungen. Todkranke Kinder
und Jugendliche zeigen uns nicht selten
2 Wahrheiten, die scheinbar konfliktfrei
- und von den Begleitenden viel Feinge-
fith] und Respekt fordernd - nebeneinan-
der bestehen konnen. Einerseits sind sie
sich der kurzen verbleibenden Lebenszeit
bewusst, treffen oft gar konkrete Vorberei-
tungen fiir ihren Tod, fiir die Hinterblie-
benen oder fiir das Verteilen von Spielsa-
chen oder anderen Dinge, die ihnen etwas
bedeuten. Andererseits halten die Kinder
oft bis zum Schluss an ihren weiterfithren-
den Wiinschen und Zielen, z. B. beziiglich
Schule und Beruf, fest.

Die Bewiltigungsleistungen, die der
Mensch als Vorbereitung auf einen unver-
meidlichen Verlust im Zuge des Versuchs
einer schrittweisen Losldsung einsetzt,
werden auch als antizipatorische Trauer
bezeichnet. Verschiedene Autorinnen wie
Verena Kast [20] oder Elisabeth Kiibler-
Ross [21] haben sich systematisch mit
den oft widerstrebenden Gefiithlen von
Trauernden und Sterbenden auseinan-
dergesetzt und versucht, diese in ihrem
prozesshaften Ablauf zu fassen. Einer ers-
ten Phase des Nichtwahrhaben-Wollens
und der Verleugnung, die dem Ich dazu
dienen kann, angesichts des existenziellen
Einschnittes in den Lebensentwurf ,,etwas
Zeit zu gewinnen’, folgt das Aufbrechen
heftiger Emotionen. Schuldgefiihle und
Selbstvorwiirfe wechseln mit Wut und
Anklagen. Wenn der sterbende Mensch
die Hoffnungslosigkeit seiner Situation
erfasst, kann eine Depression die Aufleh-
nung und das Feilschen ablosen. Kiibler-
Ross’ fiinfte Phase der Zustimmung steht
fiir das Annehmen des Unausweichlichen
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und wird oft falschlicherweise als aus-
schliefllich zufriedener, in sich ruhender
Zustand verstanden. Ahnliche Phasen
konnen auch bei Kindern festgestellt wer-
den, wenngleich meist in weniger deut-
licher Auspriagung.

Fir die trauernden Hinterbliebenen
bedeutet der Tod die Notwendigkeit des
Sichtrennens und Suchens, die schlief3-
lich bei gelungener Trauerarbeit zu einer
Neustrukturierung mit entsprechendem
Selbst- und Weltbezug fiithren [22]. Diese
Phasen oder Stufen kénnen den professio-
nellen Helfern als Modell dienen, um einen
gewissen Halt und Rahmen im Chaos der
heftigen emotionalen Reaktionen zu fin-
den. Sie bilden nicht einen strengen chro-
nologischen Ablauf, sondern konnen sich
in rascher Folge abwechseln, gleichzeitig
présent sein, sich vor und nach dem Ver-
lust wiederholen und in beide Richtungen
ineinander iibergehen. Im Zentrum steht
immer das individuelle Erleben des ster-
benden Kindes und seiner Angehérigen.
Dieses wird durch intrapsychische Struk-
turen, die Beziehungsmodalitten, das
soziokulturelle Umfeld und die Zeit, die
noch zum Leben bleibt, mitbestimmt.
Nicht das Festhalten an dufleren Struk-
turen, sondern der Respekt vor diesen
Faktoren muss die Begleitung sterbender
Kinder und ihrer Familien prégen.

Begleitung todkranker Kinder,
Jugendlicher und ihrer Familien

Die bedingungslose und konstante Be-
reitschaft ,,da zu sein®, gehort zum Wich-
tigsten, was wir einem sterbenden Men-
schen geben konnen. Obwohl sich die
Bindungen durch die bevorstehende un-
vermeidliche Trennung zunehmend l6sen
und asymmetrisch werden, vermag eine
vertrauensvolle Beziehung oft bis zuletzt
eine tiefe seelische Verbundenheit zu er-
moglichen. Das ,,Dasein” und gleichzeitig
»hilflos Zurtickbleiben miissen® ist fiir al-
le Bezugspersonen des sterbenden Kindes
oder Jugendlichen sehr schwer auszuhal-
ten. Besonders Adoleszente, die mit dem
eigenen Sterben konfrontiert sind, lassen
die Zuriickbleibenden manchmal an ihrer
Waut und Aggression verzweifeln, die der
Kontrolle tiber den eigenen drohenden
Selbstverlust dient. Die Begleitung ster-
bender Kinder und Jugendlicher erfordert
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immer den Einbezug des gesamten mit
tragenden sozialen Systems [23]. Manche
Familie vermégen diese Aufgabe in ihrem
personlichen und vertrauten Netz zu leis-
ten und bediirfen keiner professionellen
Unterstiitzung. In anderen Fillen kon-
nen Fachpersonen aus dem Bereich der
Psychiatrie oder Psychologie, aber auch
aus der Seelsorge oder anderen Berufs-
gruppen im Sinne von Vermittlern mit-
helfen, eine blockierte Kommunikation
zu 16sen oder durch ungeloste Konflikte
gefihrdete Beziehungen zu kldren. Da-
neben gibt es Familien, die auf eine kon-
tinuierliche Unterstiitzung angewiesen
sind, um den Prozess des Sterbens ihres
Kindes und der Trauer ohne Zusammen-
bruch der psychischen Selbstregulierung
durchzustehen. Diese Aufgabe stellt an
die involvierten Personen hohe fachliche
und emotionale Herausforderungen. An-
schlieffend mochten wir, ausgehend von
unseren personlichen klinischen Erfah-
rungen, Empfehlungen fiir die praktische
Arbeit geben und Ankerpunkte zur thera-
peutischen Grundhaltung vorschlagen.

Balance zwischen Mitgefiihl
und Abgrenzung

Ohne die Fahigkeit zur Empathie und
ohne Verstindnis fiir das Recht des ster-
benden Kindes und seiner Angehoérigen,
den eigenen Weg im Leid zu finden, ist
keine Sterbebegleitung moglich. Dieser
grundlegende Respekt schafft eine ver-
trauensvolle Briicke, die den Betroffenen
jedoch nur dann geniigend Sicherheit bie-
tet, wenn der Therapeut tiber die emotio-
nale Stabilitit verfiigt, um den oft mit Ve-
hemenz entgegenkommenden Schmerz
zu ertragen. Zu tief greifende Identifikati-
on oder zu grofie Nihe rauben dem Kind
und seinen Angehorigen den notwendigen
Schutz. Sie konnen sich nicht gehalten
fihlen, wenn sie spiiren, dass sich die Um-
gebung auch in den destruktiven Strudel
hineinziehen lasst. Andererseits kann eine
zu grofle Furcht der Therapeuten vor der
Unkontrollierbarkeit der Gefiihle zu einer
Abkoppelung der Emotionalitdt von den
rationalen Aspekten der Behandlung und
der Beziehung fithren. Als Selbstschutz
werden dann oft Distanzierungstechniken
eingesetzt wie die einseitige Fokussierung
auf somatische Aspekte oder scheinbar

beruhigende suggestive Fragen (Geht es
etwas besser?). Nicht integrierte Aggressi-
onen des Psychotherapeuten konnen sich
gegen die Arzte, gegen ,,schwierige” Eltern
oder, im Sinne von Schuld- oder Insuffizi-
enzgefiihlen, gegen sich selbst richten.

Die Begleitung sterbender Kinder und
ihrer Angehorigen gleicht, in einem Bild
ausgedriickt, der Balance auf dem Kamm
eines Vulkans. Ein Abrutschen nach innen
— analog der Uberidentifikation - fiihrt
zur Verbrennung an der unertréglichen
Hitze, ein Abgleiten nach auflen - als
Schutz vor der Wirme - bedeutet ziel-
loses Umbherirren und Verlust des Kon-
taktes. Beides ist fiir Helfende nicht zu
vermeiden, sollte sich aber im Gleichge-
wicht halten, und der mit dem jeweiligen
Hochklettern assoziierten psychischen
Energie muss gentigend Eigenbeachtung
geschenkt werden.

Offenheit fiir alle Themen

Heute wird den Eltern von professioneller
Seite meistens empfohlen, Fragen, die das
Sterben betreffen, nicht zu tabuisieren und
offen mit ihrem kranken Kind und seinen
Geschwistern iiber den Tod zu sprechen.
Doch ist das richtig? Auch bei jungen Kin-
dern und bei Kindern, die nie eine Frage
stellen? Eine in Schweden durchgefiihrte
Untersuchung ging dieser Thematik nach
[24]. Uber 400 Eltern, die ein Kind an
Krebs verloren hatten, wurden im Rah-
men einer retrospektiven Studie gefragt,
ob sie mit ihrem kranken Kind tiber den
Tod gesprochen hatten. Ein Drittel der
befragten Eltern antwortete mit ja, und
niemand von ihnen bereute nachtréglich
diese Entscheidung. Zwei Drittel der El-
tern gaben an, nicht mit dem Kind tber
seinen bevorstehenden Tod gesprochen
zu haben. Ein Viertel von ihnen bereute
es nachtréglich, dieses Thema nicht auf-
genommen zu haben. Was bedeuten diese
Ergebnisse? Wir verfiigen erstmals tiber
empirische Daten aus einer gut dokumen-
tierten Studie mit einem groflen Kollektiv,
die besagen, dass keine der Miitter und
Viter, die offen mit ihrem krebskranken
Kind tber den Tod gesprochen hatten,
dies spater bereuten. Die Untersuchung
zeigte aber auch, dass die Mehrheit der
Eltern das Thema des Todes gegeniiber
dem Kind nicht erwihnt und das spéter
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nicht bereut hatte. Unbekannt bleibt die
Sicht der Kinder. Vielleicht spiirten die El-
tern, ob ihr Kind ein Gesprich initiieren
wollte oder nicht und liefen sich dadurch
in ihrer Entscheidung leiten.

© Besonders Jugendliche
sorgen sich oft mehr um ihre
Angehorigen als um sich selbst

Unsere personliche klinische Erfahrung
zeigt, dass Kinder rasch spiiren, wenn
sich eine Kluft 6ffnet zwischen dem, was
sie fithlen, und dem, was sie horen und
sehen. Werden ihnen Informationen vor-
enthalten, wagen sie auch nicht mehr,
tiber ihre Angste, Sorgen und Hoffnungen
zu sprechen, und helfen mit, Geheimnisse
aufrechtzuerhalten, um ihr Umfeld zu
schiitzen. Besonders Jugendliche sorgen
sich oft mehr um ihre Angehoérigen als
um sich selbst.

Ein 15-jahriger krebskranker Knabe,
der mit dem Psychiater im Spital in be-
eindruckender Gelassenheit iiber seinen
bevorstehenden Tod sprach, begann seine
Eltern bei jeder Gelegenheit zu provozie-
ren und spielte sie so lange gegeneinander
aus, bis der latente Ehekonflikt offen aus-
brach und in den Gesprachen zum Thema
wurde. Erst jetzt wagte der Jugendliche
iiber seine Angst zu sprechen, dass die
Familie, wenn er als Vermittler wegfallen
werde, auseinanderbrechen konnte.

In einer retrospektiven Studie be-
zeichneten fast alle der 60 befragten Pa-
tienten, die als Kinder oder Jugendliche
eine Krebserkrankung iiberlebt hatten,
die Krankheit und Therapie als einschnei-
dendes Erlebnis, schrieben ihren Ange-
horigen, besonders, was die Unsicherheit
und Todesbedrohung betraf, jedoch eine
noch deutlich hohere Belastung zu als sich
selbst [25].

Ehrliche und situationsadaquate
Informationen mit Riicksicht

auf Alter und Entwicklungsstand
des Kindes

Offenheit erfordert immer auch wahr-
heitsgetreue Information. Es sollten keine
verharmlosenden Aussagen und keine
nicht einzuhaltenden Versprechungen
gemacht werden. Trost vermag manchen
Schmerz zu lindern, doch, wird er voreilig



gegeben — wie es nicht selten aus Selbst-
schutz der Helfenden geschieht -, kann er
einen Vertrauensbruch und emotionale
Distanz hervorrufen. Gerade bei jungen
Kindern ist nicht immer leicht abzu-
schitzen, welche Art der Informationen
sie verstehen und wie sie diese in ihre
emotionale Gedankenwelt zu integrieren
vermogen. Manchmal bietet sich das ge-
meinsame Anschauen eines Bilderbuches
an, um mit einem Kind ins Gespréch zu
kommen. Auch Zeichnungen konnen ei-
ne wichtige Quelle sein, um bei Eltern, die
vor offener Information zurtickschrecken,
Verstandnis fiir die Innenwelt ihres Kin-
des zu wecken [26].

Aktiver Einbezug der Geschwister

Liegt ein Kind im Sterben, widmen die
Eltern ihm verstindlicherweise meist ihre
ganze Aufmerksamkeit. Die Geschwister,
in Sorge um ihren kranken Bruder oder
ihre kranke Schwester, fithlen sich oft
mit ihren Angsten allein gelassen, leiden
unter Isolation und empfinden Schuld-
gefithle. Manche Eltern vermeiden auch,
die Geschwister offen zu informieren,
weil sie fiirchten, sie mit dem maglichen
Tod vorzeitig zu konfrontieren oder weil
sie das Gefiihl haben, nicht iiber die Ka-
pazititen zu verfiigen, um auch noch die
Reaktionen der Geschwister auffangen
zu kénnen. Alle Geschwister sollten aber
- mit Riicksicht auf ihr Alter und ihren
Entwicklungsstand - in den Sterbe- und
Trauerprozess einbezogen werden. Nur
so haben sie die Moglichkeit, diese Erfah-
rungen zu teilen und zu verarbeiten. Pa-
tinnen, Paten und andere Bezugspersonen
inner- oder auflerhalb der Familie leisten
in solchen Situationen oft wertvolle Unter-
stiitzung. Der Einbezug einer Fachperson
kann hilfreich und nétig sein, besonders
auch, wenn nach dem Tod des Bruders
oder der Schwester plétzlich neue Erwar-
tungen und Rollenzuschreibungen an die
Geschwister herangetragen werden.

Respekt vor adaptiver und seelisch
(tiberlebens)notwendiger Abwehr

Dauer und Ausgang lebensbedrohlicher
Erkrankungen sind oft ungewiss. Krebs
kann heute bei Kindern und Jugendlichen
in {iber 70% erfolgreich behandelt werden,

und eine Chance auf Heilung besteht auch
bei Riickféllen. Die Therapien dauern nicht
selten Monate bis Jahre. Diese Umstinde
fordern von den Betroffenen enorme Be-
wiltigungsleistungen zur Aufrechterhal-
tung von Hoffnung und Kooperations-
bereitschaft. Diese Schutzmechanismen
diirfen nicht durch zu direktes Vorgehen
oder Beharren auf eigenen Vorstellungen
gefahrdet werden. Anderenfalls wird sich
jedes Kind und jeder Jugendliche sofort
aus der Beziehung zuriickziehen, sich
bedringt, unverstanden und allein gelas-
sen fithlen. Das Ziel der Sterbebegleitung
liegt hauptséchlich in einem stiitzenden
Beziehungsangebot, das sich nach den
korperlichen, intrapsychischen und in-
terpersonalen Moglichkeiten des Kindes
richtet. Die Sprache allein reicht oft nicht
aus, um eine gemeinsame Ebene fiir einen
vertrauens- und bedeutungsvollen Dia-
log zu erreichen. Das Spiel, Geschichten
oder Zeichnungen kénnen einen wert-
vollen therapeutischen Ubergangsraum
schaffen und dem Kind die Méglichkeit
bieten, seine Gefiithle auszudriicken, oh-
ne die Sicherheit bietende, im Dienst der
Bewiltigung stehende psychische Abwehr
ganz aufgeben zu miissen.

Sorgfaltiger Umgang mit
kultureller Differenz und
religiosen Bediirfnissen

Die Bedeutung des Todes und die da-
mit verbundenen Vorstellungen, Angste
und Hoffnungen sind ebenso wie die das
Sterben umgebenden Rituale stark von
der Kultur und Religion der Betroffenen
geprégt. Fur die Sterbebegleitung ist nicht
das personliche Wertesystem des Thera-
peuten, sondern das Verstandnis des ster-
benden Kindes und seiner Familie mafi-
gebend. Das erscheint selbstverstandlich,
kann aber durchaus zu Konflikten fiihren,
wenn wir unsere eigenen moralischen
und religidsen Vorstellungen in Frage ge-
stellt sehen oder, in seltenen Fllen, wenn
notwendige medizinische Behandlungen
von Patienten oder Eltern abgelehnt
werden. Bei der heutigen, von offener
Information gepragten Haltung in den
Kliniken ist es fiir die Behandlungsteams
oft schwer auszuhalten, wenn Eltern ver-
bieten, dass mit ihrem Kind tber seinen
bevorstehenden Tod gesprochen werden
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darf. Die Mitarbeitenden spiiren eine
Diskrepanz zwischen dem Informations-
stand dieser Kinder und ihrem ,,inneren
Wissen® und leiden unter der ihnen auf-
erlegten Sprachlosigkeit. Uberzeugungs-
versuche oder ein tibereilter Beizug eines
Psychologen oder Psychiaters wird kaum
hilfreich sein, wenn sich die Familie da-
durch unter Druck gesetzt fiihlt. Unter
einer Konfrontation leidet das betroffene
Kind selbst in der Regel am meisten. Re-
spekt fiir die Haltung der Eltern und ein
Gesprich tiber die Griinde des von ithnen
gewihlten Weges erlauben hingegen oft,
Missverstindnisse abzubauen und Ver-
trauensbriicken zu schlagen.

Nachgesprache mit den
Angehorigen

Viele an den Folgen von Krankheiten oder
Unfillen verstorbene Kinder wurden ta-
ge- bis jahrelang in Spitlern behandelt.
Oft entwickelten sich enge Beziehungen
zu Mitarbeitern. Fiir viele Eltern und Ge-
schwister ist es deshalb hilfreich, noch-
mals an diesen Ort zuriickzukehren. Of-
fene Fragen konnen geklart, Emotionen
wie Trauer, Arger, Dankbarkeit oder
Schuldgefiihle ausgetauscht und weitere
Hilfsangebote diskutiert werden. Vor-
rangig muss mit den Eltern des verstor-
benen Kindes besprochen werden, wer
am Gesprich teilnimmt. Ein Mitarbeiter
der Klinik sollte die Leitung tibernehmen
und zu Beginn Inhalt und Zeitrahmen ge-
meinsam mit den {ibrigen Teilnehmenden
festlegen. Die Nachgesprache konnen auch
firr die Mitglieder des Behandlungsteams
einen wertvollen Beitrag zur Verarbeitung
leisten, indem sie mithelfen, einen Ab-
schluss zu finden. Wem dies nicht gelingt,
wird frither oder spiter die Offenheit und
Kraft verlieren, die es braucht, um ster-
bende Kinder oder Jugendliche und ihre
Familien zu begleiten.

Hinweis

Beim vorliegenden Text handelt es sich
um eine iiberarbeitete Fassung des Kapi-
tels der beiden Autoren im Buch: Koch U,
Lang K, Mehnert A, Schmeling-Kludas
C (2006) Die Begleitung schwer kranker
und sterbender Menschen. Schattauer,
Stuttgart New York. Die Publikation er-
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Krebs und Infektionen - gibt es
gemeinsame Mechanismen?

Das Protein DMBT1 gilt als Schliisselmole-
kiil bei Krebsentstehung, Infektion und
Entzlindung. Bei 84% aller Tumoren, die
von Epithelzellen abstammen, ist das
DMBT1-Gen ganz oder teilweise verloren
gegangen. Zahlreiche Ergebnisse belegen
eine Rolle von DMBT1 auch bei der Infekt-
abwehr. So bindet und verklumpt das
Protein Viren und Bakterien, die dadurch
wahrscheinlich ihre Infektionsfahigkeit
verlieren. Dariiber hinaus lockt DMBT1
Immunzellen an den Ort des Geschehens.
Wissenschaftler des Deutschen Krebs-
forschungszentrums zeigten nun, dass
DMBT1 auch an entziindlichen Prozessen
beteiligt ist. So steigern Zellen der Darm-
schleimhaut auf Entziindungsreize hin die
DMBT1-Produktion.

Die Forscher schlieBen aus den Einzel-
ergebnissen, dass komplexe Erkrankungen
wie Krebs, Infektion und Entziindung
gemeinsame molekulare Mechanismen
zugrunde liegen, an denen iibergeordnete
Schliisselproteine wie DMBT1 und einige
andere Molekiile beteiligt sind. Sie sollen
nun als zentrale Angriffspunkte fiir die Be-
handlung einer ganzen Reihe von Erkran-
kungen gepriift werden.

Quelle: Deutsches
Krebsforschungszentrum, Heidelberg,
www.dkfz.de



