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Bewadltigungsstrategien von Familien nach dem Verlust eines Kindes infolge einer Krebserkrankung

Ein Kind zu verlieren, erschiittert die ganze Familie. Die Art und Weise, wie jemand Trauer erlebt, ist
einzigartig. In unserer Studie beschreiben wir die Bewaltigungsstrategien, die Familien in ihrer Trauer
nach dem Tod eines Kindes infolge einer Krebserkrankung anwenden. In der Studie wurde zwischen

flnf Strategien unterschieden:

e Bindungen aufrechterhalten: Dies beinhaltet z.B. an das Kind zu denken und tber das Kind zu
sprechen, oder das Kind tber Fotos oder Gegenstande in Erinnerung zu behalten. Des Weite-
ren kann auch der Besuch des Grabes dazu gehoren.

e Sinnstiftung: Gewisse Familien kdnnen eine neue Sicht auf das Leben entwickeln und z.B. ler-
nen auch kleine Dinge zu schatzen. Familienzeit und -erlebnisse kénnen an Wichtigkeit gewin-
nen. Andere Familien finden Hilfe in der Religion und Spiritualitat.

o Gefiihle zeigen: Auch weinen, schreien, oder witend sein kann hilfreich sein, um mit der
Trauer umzugehen. Ebenso wie lber diese und alle anderen Gefiihle zu sprechen oder zu
schreiben.

o Ablenkung und Neuorientierung: Es kann auch wichtig sein, sich von der Trauer abzulenken,
den Alltag weiterzufiihren, und den Verlust fiir eine Weile zu verdrangen, z.B. indem man sich
auf andere Aktivitdten wie Arbeit, Schule oder Hobbies konzentriert.

e Sich um andere Sorgen: Sich um trauernde Geschwister, andere Familienmitglieder oder um

andere Mitglieder der Gemeinschaft zu kiimmern, kann ebenso hilfreich sein.

Welche Bewaltigungsstrategien genutzt werden, wird durch verschiedene Faktoren beeinflusst wie z.B.
das Alter des verstorbenen Kindes, die Beziehung zu den einzelnen Familienmitgliedern, die Rolle der
Eltern, kulturelle Gewohnheiten und vieles mehr. Fiir die trauernden Familien ist wichtig zu wissen,
dass es nicht die eine ideale Bewaltigungsstrategien gibt, sondern dass unterschiedliche Strategien zu
unterschiedlichen Zeiten und in unterschiedlichen Situationen hilfreich sein kénnen. Die Ergebnisse

unserer Studie kdnnen dazu beitragen, die umfassende Trauerbegleitung zu verbessern.

Die Studie wurde im April 2023 in der Zeitschrift EJC Paediatric Oncology veroffentlicht. Der vollstan-
dige Artikel kann hier gelesen werden: https://doi.org/10.1016/j.ejcped.2023.100011



https://doi.org/10.1016/j.ejcped.2023.100011

Engpdsse in der Palliativversorgung bei Kinderkrebs

Obwohl in Bezug auf die Behandlungsmoglichkeiten und -erfolge bei Krebs im Kindesalter von einer
Erfolgsgeschichte gesprochen werden kann, stirbt noch immer ca. eines von finf Kindern mit Krebs in
Europa an seiner Erkrankung. Fir die Eltern ist dies eine schwere emotionale und psychische Belas-
tung. Angebote zur Unterstltzung von Kindern mit fortgeschrittener Krebserkrankung und deren El-
tern bei der Bewaltigung von medizinischen, psychologischen und sozialen Problemen stellen dabei

flr viele Betroffene eine wichtige Hilfestellung dar.

Die Forschungsgruppe unter der Leitung von Prof. Dr. Gisela Michel hat die Verfligbarkeit von
Palliativ-, Sterbe- und Trauerbegleitung in Kinderkrebsklinken in Europa untersucht. Dazu nahmen ins-
gesamt 158 Kliniken aus 27 europdischen Landern an der Studie teil. Mehr als die Halfte der Kinder-
krebskliniken bieten Palliativpflege mit multidisziplindren Teams sowie Moglichkeiten fiir die Pflege zu
Hause an. Unterstltzung bei der Trauerbegleitung wird von der Halfte der befragten Kinderkrebsklini-
ken angeboten. Besorgniserregend ist allerdings, dass ein Drittel der Einrichtungen einrdumen, dass
ihre Kapazitaten in der Palliativversorgung nicht ausreichen, um die Nachfrage zu decken. Bei der Ver-

flgbarkeit von Palliativ-, Sterbe- und Trauerbegleitung besteht also noch viel Potenzial.

Dr. Eddy Carolina Pedraza, Co-Autorin der Studie, betont, dass es fur Verbesserungen Anstrengungen
auf verschiedenen Ebenen braucht: «Um den Bedarf an Unterstiitzungsleistungen zu decken und vor-
handene Liicken zu schliessen, sind politische Initiativen gefragt, welche die Finanzierung von spezia-
lisierten Einrichtungen verbessern». Ebenso wichtig sei eine effektive Kommunikation zwischen den
Beteiligten Gesundheitsfachpersonen, Betroffenen, Forschenden und politischen Entscheidungstra-
gern, um verstarktes Bewusstsein fiir die Relevanz und den Nutzen der Angebote zu schaffen, so

Pedraza weiter.

Die Studie «Palliative care services in paediatric oncology centres across Europe: A cross-sectional sur-
vey» wurde im November 2023 in der Fachzeitschrift EJC Paediatric Oncology veroffentlicht. Den voll-
standigen Artikel konnen Sie hier lesen: https://doi.org/10.1016/j.ejcped.2023.100125



https://doi.org/10.1016/j.ejcped.2023.100125

Langfristige Auswirkungen der Trauer und Bediirfnisse von Eltern nach dem Tod ihres krebskranken
Kindes

Uber die Bediirfnisse trauernder Eltern in der Schweiz und wie es ihnen langfristig geht, ist derzeit

noch wenig bekannt. In unserer Studie wollen wir deshalb ihre Bedtrfnisse beschreiben.

Flr die Studie wurden schriftlichen Fragebogen verschickt (103 Teilnehmende) und qualitative Inter-
views durchgefiihrt (23 Teilnehmende). Bei den Teilnehmenden handelt es sich um Eltern, deren Kind

vor mindestens einem Jahr an Krebs verstorben ist.
Bediirfnisse von trauernden Eltern nach dem Tod ihres Kindes

Der Tod eines Kindes hat einen enormen Einfluss auf das weitere Leben von Eltern. Die Trauererfah-
rung die Eltern nach dem Tod ihres Kindes aufgrund einer Krebserkrankung erleben kann sich von an-
deren Trauererfahrung aufgrund der ungewissen Prognose, der aggressiven Behandlung wahrend der
Krankheit, der Hoffnung auf Heilung sowie des moglichen Bedauerns tber gewisse Behandlungsent-
scheidungen unterscheiden. Da wenig liber die Bedlrfnisse trauernden Eltern bekannt ist und es noch
wenig Trauerbegleitung und wirksame Massnahmen gibt, die den Bediirfnissen der Eltern gerecht wer-
den, hat diese Studie zum Ziel, Erkenntnisse tber die Erfahrungen von trauernden Eltern, ihre Bedirf-

nisse und Wiinsche in Bezug auf Unterstiitzung aufzuzeigen.

Flr diese Studie haben wir mit 23 Eltern (7 Vater, 16 Mtter) in 18 Interviews gesprochen. Die Ergeb-
nisse zeigen auf, dass trauernde Eltern sowohl informelle als auch professionelle Unterstiitzung erhal-
ten haben. Bezlglich der informellen Unterstitzung (erhalten durch Familie, Freund:innen und das
weitere soziale Umfeld der Eltern) beschrieben die Eltern ein hohes Mass an gemischten Gefiihlen, die
sie durch die angebotene oder mangelnde Unterstiitzung erlebten. Die teilnehmenden Eltern erzahl-
ten auch davon, dass sie selbst zum Teil Schwierigkeiten hatten mitzuteilen, welche Art von Unterstuit-
zung sie sich gewlinscht hatten.

Die Unterstitzung, die von medizinischen Fachkraften, Institutionen und Organisationen geleistet
wurde, war anfillig fir verschiedene Eventualitaten, wie z.B. persdnliche Bemiihungen der Gesund-
heitsfachkrafte oder die Covid-19-Pandemie. Diese Eventualitdten fihrten in einigen Fallen dazu, dass
Eltern keinen Zugang zu bestimmten Unterstlitzungsangeboten hatten oder sie keine langfristige Un-
terstlitzung erhielten.

Die Studie zeigt auf, dass mehr Kommunikation Gber Trauer und verfligbare Unterstiitzung die infor-
melle Unterstiitzung starken und dazu beitragen kann, Gesprache tber Trauer und Tod zu enttabuisie-
ren. Institutionelle Massnahmen, Aus- und Weiterbildung sowie die Vernetzung von Fachpersonen
kdénnen dazu beitragen, dass die Unterstiitzung durch Fachpersonen, Institutionen und Organisationen
weniger anfallig fir Eventualitdten wird. Darliber hinaus empfiehlt die Studie, informelle und formelle
Unterstiitzung starker miteinander zu verknipfen, um trauernden Eltern langfristige Unterstiitzung zu

bieten.

Die Studie «Support experiences and wishes of bereaved parents after the loss of their child to can-
cer» wurde im Oktober 2024 in der Fachzeitschrift Pediatric Blood& Cancer veroffentlicht. Den voll-
standigen Artikel kdnnen Sie hier lesen: https://doi.org/10.1002/pbc.31426



https://doi.org/10.1002/pbc.31426

Trauernde Vater

Die Trauererfahrungen von Miittern und Vatern kénnen unterschiedlich sein. Dies kann auf ihre Erzie-
hung und Sozialisierung zuriickzufiihren sein, die den emotionalen Ausdruck, Rolle in der Kinderbe-
treuung und den beruflichen Werdegang beeinflussen kdnnen. Bisher waren die meisten Teilneh-
mer:innen in Forschung zu Kinderbetreuung, padiatrischer Palliativpflege und Trauer Mitter und es
gibt nur wenige Informationen Uber die Erfahrungen und den Unterstiitzungsbedarf von Vatern. Daher
war es das Ziel dieser Studie, Einblicke in die Erfahrungen, Unterstitzungswiinsche und Coping Strate-

gien von trauernden Vatern zu gewinnen.

Unsere Ergebnisse zeigen, wie Vater in ihrer Trauer in der Lage sind, sich selbst und anderen gegeniiber
Wohlwollen (kindness) zu zeigen. Dieses Wohlwollen kann sich in einer Verschiebung der Prioritaten
von Vatern zeigen. Die Erfahrungen der Vater wahrend des Krankheitsverlaufs ihres Kindes waren je-
doch auch von Geflihlen der Hilflosigkeit und des Versagens begleitet. Das Geftihl der Hilflosigkeit,
nichts tun zu kénnen, um den Tod ihres Kindes zu verhindern, und damit das Gefihl, ihrer Rolle als
Vater nicht gerecht zu werden. Mit dem Tod ihres Kindes empfanden einige Vater eine gewisse Erleich-
terung — Erleichterung dariber, dass ihr Kind nicht mehr leiden musste und Erleichterung dariber, dass

ihre Hilflosigkeit beendet war.

In der Zeit nach dem Tod ihres Kindes dusserten viele Vater den Wunsch, wieder mit ihrem Kind vereint
zu sein. Einige verloren sogar den Sinn ihres Lebens und wollten sofort vereint sein. Fiir andere bedeu-
tete es, keine Angst mehr vor dem zukinftigen Tod zu haben, da sie ihr Kind dann wiedersehen wiir-
den. Die teilnehmenden Vater dusserten auch, dass sie Unterschiede in der Trauererfahrung und in
den Coping Strategien der Mitter festgestellt hatten. Sie erwdhnten, dass Mitter eher mentale Coping
Strategien anwendeten (z.B. Tagebuch schreiben), wahrend Vater nach aktiveren Coping Strategien
suchten, wie z.B. Joggen. In Bezug auf die Unterstiitzung teilten Vater mit, dass sie gerne eine Vielzahl

von Unterstilitzungsmoglichkeiten zur Verfligung hatten, um nicht selbst danach suchen zu missen.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse, dass Vater ihre Gefiihle offen ausdriickten und sich um andere kiim-
merten. Dies steht im Gegensatz zu friiheren Studien, die berichteten, dass trauernde Vater eher sto-
isch sind. Dariiber hinaus zeigt diese Studie, dass Vater moglicherweise deshalb nicht an bestehenden
Selbsthilfegruppen teilnehmen, weil die verfligbare Unterstiitzung nicht in dem von ihnen bevorzugten
Format angeboten wird. Moglicherweise kdnnte eine aktivere Gruppe den Vatern helfen, Gesprachs-
partner zu finden und ihre Gefiihle auszudriicken, um die Unterstiitzung zu erhalten, die sie bendtigen.
Des Weiteren zeigt diese Studie, wie Gesundheitsfachkrafte und Anbieter:innen von Unterstiitzungs-
diensten ihre Wahrnehmung der elterlichen Rolle (iberdenken sollten, um sicherzustellen, dass sie of-
fen fur die Unterstltzungsbedirfnisse von Vatern bleiben.



Positive Verdnderungen nach dem Verlust eines Kindes durch Krebs

Die Trauer nach dem Tod eines Kindes ist eine unvorstellbar schmerzhafte Erfahrung. Viele Forschun-
gen konzentrieren sich auf die negativen psychologischen Folgen, die trauernde Familien erleben kén-
nen. Es hat sich jedoch gezeigt, dass traumatische Ereignisse auch positive Veranderungen bewirken

kénnen.

Um dies zu untersuchen, haben wir eine Fragebogen-Umfrage mit trauernden Eltern durchgerihrt.
Insgesamt haben 103 Eltern an der Studie teilgenommen. Die Umfrage untersuchte die positiven Ver-
anderungen, die trauernde Eltern nach dem Verlust ihres Kindes durch Krebs im Kindesalter entwickeln
kdénnen, was als posttraumatisches Wachstum (Post-traumatic growth, PTG) bezeichnet wird. Wir ver-
wendeten einen Fragebogen zur Messung des posttraumatischen Wachstums, der von anderen For-
schungsgruppen validiert und eingesetzt wurde. Dieser Fragebogen bewertet finf Bereiche: Wert-
schatzung des Lebens, neue Maoglichkeiten, personliche Starke, Beziehungen zu anderen Personen und
spirituelle Veranderung. Unsere Ergebnisse zeigen, dass Eltern nach dem Verlust eines Kindes angaben,
mehr Wertschatzung fiir das Leben, mehr personliche Starke, gestarkte Beziehungen und neue Mog-
lichkeiten fir ihr Leben zu empfinden. In unserer Studie wiesen trauernde Eltern, die einer Religion
angehorten, hohere PTG-Werte auf als diejenigen, die sich keiner Religion zugehorig fihlen. Dies kann
durch die Unterstlitzung erklart werden, die sie moglicherweise von ihrer religiosen Gemeinschaft er-
halten haben, oder durch ihren Glauben und Vertrauen in ein Leben nach dem Tod, in welchem die
Eltern ihr Kind wieder sehen kdnnen. Diejenigen Eltern, die ihr Kind in den letzten zehn Jahren verloren
hatten, wiesen ebenfalls hohere PTG-Werte auf, als diejenigen, bei denen der Tod schon langer zuriick-
liegt.

Unsere Forschung bestatigt, dass Trauer sowohl in ihrem zeitlichen Verlauf als auch in ihrer Auspragung
einzigartig ist und eine Reihe positiver und negativer Erfahrungen mit sich bringt. In unserer Studie
zeigten trauernde Eltern wahrend ihres Trauerprozesses unterschiedliche Grade an posttraumatischem
Wachstum (PTG). Dies zu erkennen ist entscheidend fiir eine optimale Betreuung von trauernden El-

tern und Familien.



Die Rolle von Kalteeinrichtungen im Trauerprozess von Eltern, die ein Kind verloren haben

Der Verlust eines Kindes hinterldsst bei den Eltern oft eine tiefe und anhaltende Trauer. Um Familien
in dieser schwierigen Zeit zu helfen, setzen einige Krankenhauser Kalteeinrichtungen wie klimatisierte
Rdaume oder spezielle Liegen ein, die den Korper eines Kindes nach dem Tod kiihlen. Dies kann den
Eltern helfen, mehr Zeit mit ihrem Kind zu verbringen, was fir ihren Trauerprozess sehr wichtig sein

kann.

Wir wollten verstehen, wie diese Kihlvorrichtungen genutzt werden, und haben daher die bisherige
Forschung zu diesem Thema zusammengetragen. Unsere Ergebnisse zeigen, dass Kihlrdume und Kihl-
betten in Grossbritannien eine wichtige Rolle bei der Betreuung von Familien tragen, die mit dem Tod
eines Kindes konfrontiert sind. Sie helfen Familien, bedeutungsvolle Erinnerungen zu schaffen und die
Verbindung zum Kind aufrechtzuerhalten, und ermdglichen es, sich auch nach dem Tod des Kindes als
Eltern zu fiihlen. Kihleinrichtungen scheinen besonders bei Totgeburten oder Todesfallen bei Neuge-
borenen grosse Wirkung zu haben. Leider wird die Trauer, die auf eine Totgeburt folgt, oft Gbersehen
und nicht vollstandig verstanden, sodass sich viele Eltern in ihrem Schmerz isoliert fiihlen. Kiihimog-
lichkeiten kdnnen diesen Eltern helfen, sich als Eltern wahrzunehmen, was in einer so schmerzhaften
Zeit von entscheidender Bedeutung ist. Kiihleinrichtungen verschaffen den Familien also nicht nur
mehr Zeit, sondern unterstiitzen die Eltern in ihrer Rolle als Pflegende.

Obwohl die Familien, die diese KiihImoglichkeiten genutzt haben, diese im Allgemeinen als hilfreich
und unterstltzend bei der Bewaéltigung ihrer Trauer empfinden, sind wir der Ansicht, dass weitere Un-
tersuchungen erforderlich sind, um die Auswirkungen dieser Kiihiméglichkeiten auf den Trauerprozess
der Familien und das Wohlbefinden der an der Versorgung beteiligten Gesundheitsfachkrafte vollstan-
dig zu verstehen. Unsere Analyse ergab namlich, dass die Betreuung von Familien in Kihlrdumen fir
medizinisches Fachpersonal emotional schwierig sein kann. Gesundheitsfachkrafte sind sich oft unsi-
cher, wie sie mit bestimmten Situationen umgehen sollen, z. B. wie sie Familien darauf vorbereiten
sollen, was mit dem Korper eines Kindes nach dem Tod geschieht, und wie sie das Kind in diesen Mo-
menten bewegen und pflegen sollen. Diese Unsicherheit kann eine ohnehin schon schwierige Situation
fiir alle Beteiligten noch schwieriger machen.

Die Untersuchung der Erfahrungen trauernder Eltern kann heikel und herausfordernd sein, aber die
Sammlung dieser Informationen ist entscheidend, um die Unterstiitzung und Betreuung von Familien

in ihren schwersten Momenten zu verbessern.

Die Studie «Cooling facilities in paediatric palliative care: a ritual form of mourning? A scoping litera-
ture review» wurde im Juli 2024 in der Zeitschrift Mortality veroffentlicht. Der vollstéandige Artikel kann
hier gelesen werden:
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/13576275.2024.2384875#d1e248
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