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Eva Schmitt und Sabine Dick

Das Thema Krebs ist allgegenwartig

Das Projekt Bruder & Schwester soll in Bonn zur besseren psychosozialen Versorgung
von Geschwistern krebskranker Kinder und Jugendlicher beitragen.

Die Krebserkrankung eines Kindes verdndert das Familienleben
und die Situation der Geschwister schlagartig. Nichts ist mehr wie
es war. Der normale Alltag kann nicht mehr stattfinden, die Eltern
sind durch die vielfachen Belastungen enorm beansprucht. Die
Anpassung an die verdnderte Situation geht bei vielen Geschwis-
tern mit Riickzug, Reizbarkeit und Stimmungsschwankungen ein-
her. Manche Kinder reagieren haufiger mit Wutausbriichen, ande-
re kdnnen regressives Verhalten zeigen, einndssen oder Probleme
haben, sich von den Eltern zu trennen. Manche berichten von Alb-
traumen oder Angst vor Monstern und méchten nicht mehr alleine
schlafen. Einige Kinder dufBern, selbst krank zu sein oder berich-
ten von Schmerzen, fiir die keine Ursache gefunden wird. Jugend-
liche reagieren nicht selten mit Stimmungsproblemen und Riick-
zug oder Konzentrationsproblemen, die mit Schwierigkeiten in der
Schule einhergehen kdnnen. Alltagliche Auseinandersetzungen
kdnnen vehementer ausfallen als {iblicherweise und sowohl Eltern
als auch Kinder kdnnen leichter gekrdnkt reagieren.
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Eine Befragung von Geschwistern ehemaliger Patienten der
Universitatskinderklinik Bonn macht den Bedarf an psychosozi-
alen Angeboten fiir Geschwister krebskranker Kinder und Jugend-
licher deutlich. In persénlichen Interviews haben 16 Jugendliche
im Alter von 12 bis 19 Jahren tiber ihre Erfahrungen mit der zuriick-
liegenden Situation berichtet.

Die Erkrankung des Bruders oder der Schwester wird riickbli-
ckend als ein deutlicher Einschnitt in den Alltag und das Familien-

...Nils ist acht und seit kurzem grof3er Bruder von zwei kleinen
Schwestern. Eine seiner Schwestern musste ins Krankenhaus,
als das Baby gerade eine Woche alt war. Seine Eltern haben
erklart, dass seine Schwester eine schlimme Krankheit hat, ei-
nen Tumor. Was das ist, hat Nils nicht so richtig verstanden.
Seine Eltern haben auch gesagt, dass die Krankheit ,Krebs’
heift. Daran ist der Opa von seinem Freund gestorben.

Seine kleine Schwester muss immer wieder ins Kranken-
haus, bekommt Spritzen, Schlduche hangen an ihr dran und sie
hat plétzlich keine Haare mehr. Auch die anderen Kinder im
Krankenhaus sehen sehr merkwiirdig aus. Alle schieben eine
Stange mit Rollen neben sich her, wo grofie Spritzen und Beutel
dranhdngen. Und fast alle sind ohne Haare, manche tragen Tu-
cher oder Miitzen auf dem Kopf. Und bei einigen geht ein
Schlauch in die Nase rein. Nils hat ein komisches Gefiihl, wenn
er das alles sieht.

Papa ist bei seiner Schwester im Krankenhaus. Und Mama
kiimmert sich um das Baby und fahrt auch ganz oft ins Kran-
kenhaus. Wenn Nils von der Schule nach Hause kommt, ist er
oft bei Oma oder bei Mamas Freundin. Dann kommt Mama
abends mit dem Baby, um ihn abzuholen und er schlaft zu Hau-
se. Aber zu Hause ist es komisch ohne Papa und seine Schwe-
ster. Wenn er ins Bett gehen soll, wird er oft sehr wiitend und
ist kaum zu beruhigen. In der Schule kann er nicht mehr so gut
aufpassen und macht beim Rechnen und Schreiben viele Feh-
ler. Einmal hat er ins Bett gemacht, obwohl er doch schon so
grof} ist. Da hat er sich geschamt. Und iiberhaupt ist es im Mo-
ment ziemlich doof, alle reden nur noch vom Krankenhaus und
irgendwie ist erimmer ein bisschen alleine...



Projekt Bruder & Schwester

Die psychosoziale Versorgung von Geschwistern in Bonn er-
folgt ab 2010 im Rahmen des Projekts ,Bruder & Schwester’.
Die Ziele des Projektes sind:

Einzelangebote: Allen Eltern und Geschwistern werden weiter-
hin wahrend Behandlung und Nachsorge individuelle psycho-
logische Beratung und Kreativ-Therapien angeboten.
Entlastung der Familien: Den betroffenen Familien wird im Be-
darfsfall eine flexible Betreuung der Geschwister angeboten.
Dabei soll auf die individuellen Bediirfnisse der Familien einge-
gangen werden. Dies ist in der Regel nur durch eine Einzelbe-
treuung moglich. Das Angebot dient der unmittelbaren Entla-
stung der Familien in der akuten Behandlungssituation. Dazu
wird ein Betreuernetzwerk aus geschulten, ehrenamtlichen
Mitarbeitern aufgebaut, welche die Familien individuell unter-
stiitzen und liber den Zeitraum der Erkrankung begleiten. So-
mit wird den Kindern die Moglichkeit gegeben, eine vertrau-
ensvolle Beziehung zu den Betreuern aufzubauen.

Angebote wahrend der Ferien: In den Schulferien werden auch
weiterhin Freizeiten angeboten und auch in unmittelbarer Ndhe
zur Klinik kénnen Geschwister an Ferienprojekten teilnehmen.
Es gibt mehrtdgige Ferienprojekte zu bestimmten Themen, z.B.
Selbstbehauptungstraining, freies Malen unter Anleitung eines
Kiinstlers, Theaterworkshops. Durch das Erleben der eigenen
Fahigkeiten und das Ausprobieren von Neuem im Rahmen der
verschiedenen Workshops werden das Selbstwertgefiihl und
die sozialen Kompetenzen der Geschwister gestdrkt. Wahrend
der Ferien wird regelmdfig Forderunterricht geboten, an dem
Patienten und Geschwister gleichermafen teilnehmen kénnen.
Geschwistertage: Um den Geschwistern Raum zu geben, die
belastenden Erfahrungen auf altersgerechte Art zu verarbei-
ten, sind, wie es sich in anderen Kliniken als erfolgreich erwie-
sen hat, Geschwistertage geplant. Ab April 2010 finden die
Geschwistertage dreimal jahrlich statt. Eingebettet in erleb-
nispadagogische und kreative Angebote haben die Kinder und
Jugendlichen die Méglichkeit, Fragen zu stellen, sich auszutau-
schen und zu erfahren, dass sie in ihrer Situation nicht alleine
sind. Ressourceniibungen aus der Kinder- und Jugendlichen-
therapie werden genutzt, um die Kinder zu stabilisieren, aus
einer sicheren Distanz auf die schwierigen Erfahrungen zuriick
zu blicken und die eigenen Starken zu erkennen. Fiir Schul-
kinder zwischen 6 und 11 Jahren werden zwei, fiir Jugendliche
ab 12 Jahren wird ein Termin angeboten. Die Geschwistertage
werden von einem Team aus padagogischen und psycholo-
gischen Fachkraften durchgefiihrt und sollen die Kinder und
Jugendlichen im Umgang mit der schwierigen Situation star-
ken.

Das Projekt wird im Rahmen von Elternbefragungen evalu-
iert. Durch die Kombination aus niedrigschwelligen Gruppen-
aktivitaten und hochindividualisierten Angeboten méchten wir
die psychosoziale Versorgung der Geschwister unserer Pati-
enten nachhaltig verbessern.

leben beschrieben. Belastend war fiir viele die zeitweise Trennung
von Eltern und dem hauslichen Umfeld. Ein Grof3teil der Befragten
gibt an, in der Zeit der intensiven Behandlung haufig alleine gewe-
sen zu sein. Mehrere Jugendliche erinnern sich daran, dass eigene
Bediirfnisse zuriickgestellt werden mussten. Ein deutlicher Anteil
der Befragten berichtet von Problemen in der Schule wéhrend der
Zeit der intensiven Behandlung des Geschwisters. Dabei werden
Motivationsschwierigkeiten, Konzentrationsprobleme und Pro-
bleme der Lernorganisation bei Wegfall der Unterstiitzung durch
die Eltern geschildert. Bei einigen ist es infolgedessen auch zu
einem voriibergehenden Leistungsabfall gekommen.

Neben den Verdnderungen im Alltag haben die Jugendlichen
die mit der Krankheit verbundenen emotionalen Belastungen ge-
schildert, vor allem ihre Angst um das erkrankte Geschwister.
Mehrere Jugendliche duflerten, dass sie die Konfrontation mit
dem durch die Krankheit duBerlich verdanderten Geschwister im
Krankenhaus sowie die Situation auf der onkologischen Station
als schockierend erlebt haben. Im Umgang mit dem Bruder oder
der Schwester haben sie sich zundchst sehr unsicher gefiihlt.
Auch die Anspannung, Belastung und Angste der Eltern wurden
deutlich wahrgenommen. Manche Geschwister beschreiben, dass
sie durch die emotionale Situation der Eltern sehr verunsichert
waren.

Die Berichte verdeutlichen auch die ambivalente emotionale
Situation der Geschwister krebskranker Kinder. Einige berichteten
von Schuldgefiihlen und schildern, dass sie damals vermutet hat-
ten, Streitigkeiten zwischen dem Bruder/der Schwester kdnnten
die Krankheit verursacht haben. Vielfach erinnern sich die Jugend-
lichen, dass es schwierig war, eigene Bediirfnisse zuriickzustellen
und auf die Zuwendung der Eltern verzichten zu miissen, obwohl
sie sich dessen bewusst waren, dass der Bruder/die Schwester die
Eltern besonders braucht. Mehrere Jugendliche duferten, dass
die Konfrontation mit der Krankheit ein Gefiihl von Verantwortung
und Verpflichtung gegeniiber dem Geschwister ausgeldst habe,
und beschreiben, sich besonders hilfsbereit und riicksichtsvoll
verhalten zu haben.
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Als positiv und entlastend wurde in vielen Interviews eine of-
fene Kommunikation in den Familien beschrieben, auch wenn da-
bei Gefiihle von Angst und Traurigkeit offen geduBert wurden.
Bezogen auf ihre eigene Stimmung schildern die Jugendlichen
grofitenteils, dass sie Phasen mit Riickzug und bedriickter Stim-
mung sowie weniger Interesse an Aktivitdten wahrend der Zeit der
Erkrankung erlebt haben.

Die Eltern, vor allem die Miitter, werden als wichtigste Quelle
emotionaler Unterstiitzung genannt. Daneben spielen die Grof3el-
tern eine wichtige Rolle, auch hier wird den GrofSmiittern die Rolle
der emotional unterstiitzenden zugeschrieben. Uber die Hilfte
derJugendlichen berichtet von guter Unterstiitzung durch Freunde
und Mitschiiler. Als meist genannte personliche Bewaltigungs-
moglichkeit wurde eine gezielte Beschaftigung oder Ablenkung
genannt. Die Struktur des ,normalen’ Alltags in der Schule und der
Kontakt zu Freunden habe ihnen geholfen, mit der Situation zu-
rechtzukommen.

Auch zwischen den Zeilen wurde in den Interviews deutlich,
dass die zuriickliegende Krebserkrankung des Bruders oder der
Schwester fiir alle Jugendlichen ein Thema ist, das sie immer noch
sehr beriihrt. Einige empfinden die Erinnerungen als belastend
und berichten, das Thema nach Moglichkeit zu vermeiden. Auf der
anderen Seite schildern viele, durch die Erfahrung stédrker gewor-
den zu sein.

Die Frage, ob sie Angebote in Anspruch genommen haben, hat
die (iberwiegende Mehrheit der Geschwister mit ,Nein’ beantwor-
tet. Einige erinnern sich an die Teilnahme an Geschwisterbetreu-
ung und Freizeiten. Nach personlichen Gesprdchen befragt, du-
Bert ein GroBteil der Jugendlichen, individuelle Angebote nicht
wahrgenommen zu haben, weil es sich bei den Gesprdchspartnern
um eine ,fremde Person’ gehandelt habe. Riickblickend gibt dem-
gegeniiber die Halfte der Befragten an, eine professionelle Unter-
stutzung fiir betroffene Geschwister wahrend Behandlung und
Nachsorge als hilfreich zu erachten. Dies verdeutlicht die Notwen-
digkeit, tiber niedrigschwellige psychosoziale Angebote den Kon-
takt zu den Kindern und Jugendlichen herzustellen und ihnen den
Zugang zu individuellen Unterstiitzungsméglichkeiten durch be-
reits vertraute Personen zu erleichtern.
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Hilfen fur Geschwister sind ein selbstverstdndlicher Bestand-
teil der psychosozialen Versorgung betroffener Familien. Diese
umfassen, neben individueller Beratung und Begleitung, Ge-
schwisterbetreuung, Freizeiten und Geschwistertage.

Auch der psychosoziale Dienst der Uniklinik Bonn bietet seit
einigen Jahren eine Ferienbetreuung und spezielle Freizeiten fir
Geschwister der Patienten an. Dabei konnten Geschwister an Rei-
terferien oder mehrtdgigen Fahrten teilnehmen. Dabei wurden
wahrend der Schulferien Geschwister im Alter von 3 bis 14 Jahren
in unmittelbarer Nahe der Station betreut. Die Geschwisterbetreu-
ung umfasste kreative Angebote, Spielangebote, gemeinsames
Zubereiten von Mahlzeiten und Ausfliige und wurde von volljah-
rigen Schiilern und Studenten unter pddagogischer Anleitung
durchgefiihrt. Auch steht die psychologische Begleitung nicht nur
Patienten und Eltern, sondern auch jederzeit Geschwistern offen.
Obwohl bisherige Angebote insgesamt gut angenommen wurden,
zeigt sich im Klinikalltag immer wieder der Bedarf an individuellen
Betreuungsmoglichkeiten, gerade bei jungen Familien mit mehre-
ren Kindern. Der Bedarf besteht besonders zu Beginn der sehr in-
tensiven Behandlungen, wenn die erkrankten Kinder sehr viel Zeit
im Krankenhaus verbringen miissen und andere Hilfssysteme
noch nicht installiert sind. Auch in der Nachsorge wird der Bedarf
nach gezielten Hilfen fiir Geschwister deutlich.
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