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Wir wissen bisher wenig dariiber, wie es Kindern
geht, deren Geschwister lebensbedrohlich erkrankt
sind. Wie sie die Krankheits- und Sterbephase des
Bruders oder der Schwester erleben und welche
Unterstiitzung sie benétigen, hat Tanja Helmes auf
Grundlage von vier internationalen Studien der ver-
gangenen zehn Jahre untersucht.

m Jahr 1982 erdffnete das weltweit erste Kinder-

hospiz in Oxford. In Deutschland war 1998 das
Haus Balthasar in Olpe das erste stationdre Kinder-
hospiz. Seitdem wachst die Anzahl der stationdren
Kinder- und Jugendhospize in Deutschland stetig
an.

Die Pflege in der pddiatrischen Palliativversor-
gung ist familienorientiert. Das bedeutet, ihr Ziel ist
—neben der Verbesserung der Lebensqualitdt des
kranken Kindes — auch die Unterstiitzung der Eltern
und Geschwister. Doch wie trauern Geschwister-
kinder? Welche Auswirkungen hat die lebensli-
mitierende Erkrankung ihrer Schwester oder des
Bruders auf sie? Wie wird ihnen in Kinder- und Ju-
gendhospizen sowohl vor als auch nach deren Tod
geholfen?

Tod verstehen lernen

Es gibt kein Todeskonzept, das fiir alle Kinder
gleichermallen gilt. In jeder Entwicklungsphase
verstehen Kinder die Welt und damit auch den Tod
anders. Neben der kognitiven Entwicklung spielen
auch Kommunikation und Interaktion mit den El-
tern bei der Entwicklung kindlicher Todeskonzepte
eine Rolle. Die bewussten und unbewussten Be-
deutungen der Begriffe ,Leben” und ,Tod” entwi-
ckeln sich in einem langen Reifeprozess. Sie werden
auch durch die erlebte Beziehungsqualitat wah-
rend der realen Begegnung mit dem Tod gepragt.

Je mehr Erwachsene sich bemiihen, das Thema
Tod von Kindern fernzuhalten oder zu tabuisieren,
umso schwerer ist es fiir Kinder, eine Vorstellung
vom Tod zu entwickeln und die Tatsache des Todes
verstehen zu lernen. Deshalb brauchen sie eine ih-
rem Entwicklungsstand angemessene Autklarung,
Vorbereitung und Begleitung, wenn die Schwester
oder der Bruder zu sterben droht.

Kindliche Trauerphasen

Eine angeborene und nattirliche Fahigkeit, schmerz-
hafte Verluste zu verstehen, ins Leben zu integrie-
ren und sich anschlieBend neu zu orientieren, ist
die Trauer. Wie Erwachsene trauern Kinder nicht
durchgehend. Sie erleben Gefiihlsschwankungen
und wechseln zwischen Frohlichkeit und Traurig-
keit. Es ist schwierig, eindeutige und verbindliche
Merkmale eines trauernden Kindes zu bestimmen.
Der kindliche Trauerprozess ist von den Erfahrun-
gen und dem Verstdandnis iiber das Geschehene ab-
hingig. Im Trauerfall muss ein Kind zeitnah, ein-
fihlsam und altersentsprechend von einem ihm
nahe stehenden Erwachsenen tiber die Situation
informiert werden, um sie begreifen zu konnen.

Die wichtigste Voraussetzung der Trauer ist die
Akzeptanz der Realitdt, erst dadurch kann die ei-
gentliche Verlustverarbeitung beginnen. Haufig
kommt es zundchst aber zur Verleugnung und Ver-
drangung der Realitdt. Erst dann gesteht sich das
Kind den Verlust und seine Betroffenheit allmah-
lich ein. Gefiihle wie Angst, Enttduschung, Hass,
Trauer, Wut oder Zorn brechen hervor und miissen
er- und gelebt werden.

In der ndchsten Trauerphase findet eine inten-
sive Auseinandersetzung mit der Situation und der
Beziehung zum Verstorbenen statt. Der Wunsch,
mit dem Verstorbenen in Verbindung zu treten, kann
sich manifestieren. Manchmal treten Fantasien auf,
in denen das verstorbene Geschwisterkind lebens-
echt erscheint. Diese emotionale Auseinanderset-
zung wird oft von Erschopfung oder Riickzug be-
gleitet. Kinder reduzieren dann ihre sozialen Kon-
takte, vernachldssigen ihre Freunde und kommen
nur den notwendigsten Verpflichtungen nach.

In der letzten Phase der Trauer akzeptiert das
Kind zunehmend den Tod und damit die Realitat.
Die Erinnerungen an den Verstorbenen werden in
den Alltag integriert. Das Kind empfindet wieder
Freude am Leben. Wobei das nicht bedeutet, dass
der Trauerprozess abgeschlossen ist. Es konnen im-
mer wieder Phasen auftreten, in denen das Kind
in ein fritheres Stadium der Trauer regrediert, weil
der alte Schmerz aufbricht.
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Gesunde Geschwister in Noten

Die Diagnose einer lebensbedrohlichen oder
-verkiirzenden Erkrankung bei einem Kind hat im-
mense Auswirkungen auf das System Familie. Sie
geht einher mit einer grof3en, alle Lebensbereiche
umfassenden Belastung fiir die Familienmitglieder.
Sie miissen sich mit der Diagnose auseinandersetzen
und sich an die verdnderte Situation gewdhnen.
Die Alltagsroutine, die bisher Sicherheit geboten
hat, gibt es nicht mehr. Besonders die gesunden
Kinder werden durch die Erkrankung des Ge-
schwisterkindes beeinflusst — ihre Lebenssituation
und ihre Personlichkeitsentwicklung kénnen er-
heblich beeintrachtigt werden.

Die zahlreichen negativen Auswirkungen sind
in ihrem Ausmafd davon abhingig, wie sehr das Fa-
milienleben gestort ist, etwa durch Stress durch die
Versorgung des kranken Geschwisters, Mithilfe bei
Arbeiten im Haushalt, eingeschrankte Verfiigbarkeit
der Eltern, Identifikation mit dem erkrankten Ge-
schwisterkind und die Belastungen, die sich durch
die schwierige psychosoziale Situation ergeben (z.B.
Riickzug von Freunden, Eheprobleme der Eltern).

Viele Geschwister fragen sich, ob sie auch an der
lebensverkiirzenden Erkrankung leiden, ob sie auch
krank sein werden oder sterben miissen. Sie erle-
ben, dass sich bei Gesprachen, die ihre Eltern mit
anderen fiihren, fast alles auf das erkrankte Kind
konzentriert. Dabei haben Geschwister das Gefiihl,
unwichtig zu sein und im Weg zu stehen, da sich
niemand fiir ihre Sorgen und Néte zu interessieren
scheint. Aus diesem Grund sprechen sie oft mit nie-
mandem tber ihre Probleme. Durch den Mangel
an elterlicher Zuwendung und die antizipatorische
Trauer entstehen Verlusterfahrungen.

Gestortes Sozialverhalten

Die Kinder sind durch die Angst vor dem Tod
belastet und weisen eine erhohte allgemeine
Angstlichkeit auf. Sie konnen unter Schuldgefiihlen
leiden. Vielfdltige Storungen im Sozialverhalten
wie Regression, Aggression, erhohte Geschwister-
rivalitdt, Reizbarkeit, Frustration oder Unsicherheit
konnen auftreten. Haufig manifestieren sich Schlaf-
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und Essstorungen sowie Kopfschmerzen und Schul-
probleme.

Als besondere Risikogruppe werden jugendliche
Geschwister weiblichen Geschlechts identitiziert,
die mehr unter depressiven Symptomen und Angst-
lichkeit leiden als gleichaltrige mannliche Ge-
schwister; moglicherweise, weil Madchen mehr
hédusliche Pflichten tibernehmen als Jungen und
dementsprechend weniger Zeit fiir andere soziale
Aktivitdten haben.

Eifersucht

Ein Hauptproblem fiir die gesunden Geschwis-
ter ist die empfundene Eifersucht auf das kranke
Kind, weil dieses im Fokus der Aufmerksamkeit
der erwachsenen Familienmitglieder steht. Die ge-
sunden Kinder wiinschen sich einerseits ebenso-
viel Aufmerksamkeit. Andererseits empfinden sie
Schuldgefiihle, gesund zu sein. In einigen Fallen
wiinschen sich die Kinder deshalb, selber krank zu
werden oder mit dem sterbenskranken Geschwis-
ter tauschen zu konnen. Es gibt Kinder, die ihrem
kranken Geschwister den Tod wiinschen, weil sie
andauernd ihre Bedirfnisse zuriickstellen miissen
und zudem gezwungen sind, auf ihre Eltern zu
verzichten. Hinter diesem Wunsch verbirgt sich das
Bedirfnis, zum normalen, vertrauten Alltag zu-
riickzukehren.

Positive Auswirkungen

Gesunde Geschwister entwickeln allerdings auch
positive Eigenschaften, die auf die Erkrankung des
Geschwisterkindes zuriickgefiihrt werden koénnen.

Dazu gehoren etwa eine erhohte Empathie und
Sensibilitdat sowohl fiir das kranke Kind als auch fiir
die Eltern. Durch die spezifische Lebenssituation
kann sich der familidre Zusammenhalt verstarken.
Das Selbstbewusstsein der gesunden Kinder wird
gesteigert. Durch die Anforderungen, die die Situa-
tion an sie stellt, konnen sie eine beschleunigte
Personlichkeitsentwicklung nehmen.
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Zudem verandert sich die Beziehung
der Geschwister zueinander. Die Ge-
schwisterbindung wird enger, bleibt aber
zwiespaltig. Sie ist geprdagt durch Sorge
und Bewunderung fiir den kranken Bru-
der oder die kranke Schwester, aber auch
durch das Gefiihl immer an zweiter Stel-
le zu stehen.

Wenn das Geschwisterkind stirbt

Der Tod des Bruders oder der Schwes-
ter ist ein Lebensereignis, das fiir Kinder
mit einer doppelten Verlusterfahrung ein-
hergeht. Sie missen den Tod des Ge-
schwisters und den Verlust der Eltern, die
in ihrer Trauer fiir sie zumeist unerreich-
bar sind, sowie das Auseinanderbrechen
des gewohnten Familienlebens verarbei-
ten. Es fehlen meist Ansprechpartner, die
ihnen helfen, mit ihrem Kummer umzu-
gehen, da sie im familidren ,Trauerchaos”
leicht iibersehen werden. Sie fithlen sich
allein gelassen, ungeliebt und in ihrer
Trauer nicht richtig ernst genommen.

Trauernde Geschwisterkinder, das zei-
gen die Erfahrungen aus Trauerkreisen,
konnen ihre Trauer meist innerhalb des
Familiensystems nicht offen ausleben. Sie
spliren, dass die Eltern mit ihrer eigenen
Trauer tberfordert sind, und verbergen
die eigenen Gefiihle. Sie trauen sich auch
nicht, vor den Eltern frohlich zu sein und
so etwas wie Alltag zu leben.

Manche Kinder ertragen es nicht, ihre
Eltern traurig und leidend zu erleben.
Diesen inneren Konflikt 16sen sie, indem
sie unbewusst in die Rolle des verstorbe-
nen Geschwisters schliipfen, um dadurch
ihren Eltern Trost zu spenden. Das wirkt
sich negativ auf den Trauerprozess der
ganzen Familie aus. Der Verlust des ver-
storbenen Kindes wird verleugnet und
die Akzeptanz des Todes beeintrachtigt.

Manche Kinder leiden auch an einer
,Uberlebensschuld”, weil sie leben, wah-
rend das Geschwisterkind tot ist. Haufig
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manifestiert sich der Wunsch, ebenfalls zu
sterben. Ein weiteres Problem kann sich
daraus ergeben, dass die Eltern unbe-
wusst dazu neigen, das verstorbene Kind
Jfestzuhalten”, indem sie es idealisieren
und verherrlichen.

Haufig sind Eltern der Uberzeugung,
es sei besser, dem lebenden Kind ihre
Trauer nicht zu zeigen. Diese Kinder sind
moglicherweise einem jahrelangen, trost-
losen Schweigen ausgesetzt. Thnen wird
die Moglichkeit genommen, gemeinsam
mit ihren Eltern zu trauern. Dabei kann
eine sogenannte Conspiracy of silence bei
Kindern ebenfalls zu psychosomatischen
und physischen Auffilligkeiten fiihren.

Hilfen in Kinder- und Jugendhospizen

Gesunde Geschwister sozial zu unter-
stiitzen und dadurch negative Effekte ab-
zumildern, ist eine Aufgabe der profes-
sionellen palliativen Versorgung. Sie hat
das Potenzial, moglichen korperlichen
und seelischen Krankheiten praventiv zu
begegnen. Die Kinderhospizarbeit mit den
Geschwistern riickt die Personlichkeit der
Kinder bewusst in den Mittelpunkt. Sie
soll den Kindern einen Raum bieten, in
dem sie sich wahrgenommen fiihlen, und
es ermoglichen, Dinge auszusprechen und
loszuwerden. Dabei ist es wichtig, genau
hinzuschauen, denn jedes Kind benotigt
eine individuelle Begleitung.

Die Geschwister profitieren sehr von
einer solchen Unterstiitzung. Sie haben
weniger Depressionen und leiden weniger
unter Angsten und Verhaltensauffallig-
keiten. Sie werden in ihrer Personlichkeit
gestarkt und wahrend der Krankheitspha-
sen ihrer Geschwister aufgefangen. Durch
eine kontinuierliche Begleitung werden
sie auf den bevorstehenden Tod einfiihl-
sam vorbereitet.

Kinder helfen pflegen

Die Einbindung der gesunden Ge-
schwister in die Pflege des sterbenden
Kindes fordert einen gesiinderen Trauer-
prozess und hat positiven Einfluss darauf,
wie ein Kind den Verlust im Laufe der Zeit
in sein Leben integriert. Die Beziehung
zum Geschwisterkind wird durch die Ein-
bindung positiv bestdtigt, und die Gefiihle
der Hilflosigkeit werden abgemildert. Alle
Erfahrungen, die den gesunden Kindern
am Kranken- oder Sterbebett des Ge-
schwisters ermdglicht werden, sind bereits
ein wesentlicher Teil der Trauerarbeit, der
vorweg geleistet wird. Die Kinder brau-

chen allerdings zwischenzeitlich die Mog-
lichkeit, sich aus der Situation zurtick-
zuziehen, um einmal frohlich zu sein.
Schule und Freizeit sind hier Orte, an de-
nen sie den Alltag in einer Umgebung
leben konnen, die nicht durch Krankheit
dominiert ist.

Seminare und Kindertrauergruppen

Geschwister vermissen hdufig die offe-
ne Kommunikation mit ihren Eltern und
Professionellen tiber die Erkrankung des
Bruders oder der Schwester. In speziell
fiir Geschwister ausgerichteten Semina-
ren konnen sie andere Betroffene ken-
nenlernen und sich tiber Probleme und
Gefiihle austauschen. Auch Themen, iiber
die sie zu Hause nicht reden konnen oder
wollen, haben hier Platz.

SchlieBlich endet die Palliativversor-
gung nicht mit dem Tod eines Kindes,
sondern setzt sich in der Trauerbeglei-
tung fort. Wenn Mitglieder der Familie in
eine Trauergruppe eingebunden werden
oder psychotherapeutische Unterstiitzung
wiinschen, wird das vom Palliativteam
organisiert. Fiir die Geschwisterkinder
gibt es in den Hospizen spezielle Kinder-
trauergruppen.

Weiter forschen — wirksam helfen

Die vorliegende Arbeit unterstreicht
die Wirkung der Hilfsangebote in den
Kinder- und Jugendhospizen fiir die ge-
sunden Kinder. Professionelle Helfer kom-
pensieren, dass Eltern ihre Kinder hdutig
nicht im notwendigen Malle auffangen
konnen, da sie mit ihrer eigenen Trauer
iiberlastet sind.

Wichtig ware allerdings eine Anpas-
sung der Hilfsangebote an die altersent-
sprechenden Bediirfnisse und den Ent-
wicklungsstand der Geschwisterkinder.
Dafiir braucht man Studien, die die Situa-
tion und die daraus resultierenden Be-
dirfnisse der Kinder und Jugendlichen
aller Altersstufen und beider Geschlech-
ter genauer untersuchen. Wiinschenswert
sind insbesondere Forschungsarbeiten, die
sich mit der Situation von Kindern befas-
sen, die noch nicht die Schule besuchen.

Um die moglichen Kostentrdger von
der Notwendigkeit der Finanzierung der
Geschwisterhilfen zu tiberzeugen, sind
schlief8lich Forschungsarbeiten noétig, die
die Wirksamkeit der erfolgten Interven-
tionen belegen. Bisher werden die Unter-
stiitzungsangebote nur durch Spenden
und betroffene Familien finanziert. m
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