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Wenn ein Mensch nach einem lebensbedrohlichen Ereignis gerettet
werden kann, dann aber trotz aller medizinischer Bemiihungen im
Wachkoma verbleibt, dndert sich fiir die Angehérigen das Leben an-
ders als nach einem Todesfall. Der eingetretene Schwebezustand
betrifft nicht nur den Betroffenen. Und er kann (jahrzehnte-)lang
anhalten. Ganz besonders schwierig wird die Situation fiir minder-
jahrige Kinder. Im Unterschied zum pl6tzlichen oder absehbaren
Sterben eines Elternteiles ist der Erkrankte weiter physisch anwe-
send, aber psychisch nicht angemessen verfiigbar. Hinzu kommt die
meist liber die persénlichen Grenzen hinausgehende Belastung des
anderen Elternteils. In diesem Zusammenhang stellt sich auch die
Frage, welche Bedeutung Phinomene wie Bindung, Beziehung oder
Trauer (noch) haben. Es geht um die Sensibilisierung fiir die sehr
spezielle Situation der betroffenen Kinder. Dies auch im Hinblick
auf die immer besseren (intensiv-)medizinischen Moglichkeiten
und der zunehmenden Zahl der Betroffenen.

Die Autorinnen haben in ihrer Weiterbildung ,,Palliative Care Kinder
und Jugendliche” diese Situation in den Blick genommen.
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Dank

an die Interviewpartner aus den Bereichen
Medizin
Pflege
Ergotherapie
Psychologie
Sozialpadagogik
und ganz besonders an die Angehorigen



Aus dem Gedenkbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit im
Landkreis Konstanz e.V.

Begleitung von Marco (8 Jahre) als ehrenamtlicher Pate
Dauer: 11 Monate

Marco war sechs Jahre alt, als sein Vater nach einer Hirnblutung in
ein Wachkoma fiel. Flir Marco anderte sich daraufhin viel in seinem
Alltag. Unter anderem musste er einen Orts- und, damit verbunden,
einen Schulwechsel verkraften.

Bei unseren Begegnungen konnten wir uns, neben dem Spielen von
Gesellschafts-spielen, auch gut unterhalten. Marco hatte viele Fra-
gen, z.B.: warum sagt der Papa nichts mehr; warum muss ich ihn be-
suchen, wenn ich doch gar nicht mehr hingehen will, warum kann
der Papa gar nichts mehr machen, wo er doch immer soviel mit mir
unterwegs war...

In einem Erinnerungsbuch konnte Marco seine Eindriicke und Be-
dirfnisse etwas bewaltigen und seine Erinnerung an den Vater fest-
halten. Er schrieb flissig einige Seiten und malte immer eine Blumen-
wiese mit einem Regenbogen dazu.







1. Einleitung

Einige plakative Beispiele:

Bonner Kinderschutzbogen?, auf Seite 5 von 7: Sind weitere Kinder
gefahrdet?

Bei der Organisation fir die Brustkrebstherapie fihrt es zu Irritatio-
nen, wenn die Frauen auf Grund ihrer Mutterschaft (iber ein einge-
schranktes Zeitkontingent verfiigen.2

Kinder im Kinderschutz: ,Aus der Forschung wird deutlich, dass es
oftmals nicht gelingt, Kinder in Hilfeprozesse angemessen einzube-
ziehen.”3

In der Erwachsenenpsychiatrie wissen 2/3 der Klinikarzte von Vor-
handensein von Kindern, 20% fihren Gesprache mit den Kindern be-
ziiglich der Auswirkungen der Erkrankung.*

»--- SO ergibt sich sicherlich auch ein stark erhohtes Erkrankungsrisi-
ko fiir die Geschwister psychisch kranker Kinder und Jugendlicher
[...]. Nach meiner Kenntnis gibt es bisher nur sehr wenige Modelle

zur prophylaktischen oder therapeutischen Arbeit mit dieser speziel-
len Angehdrigengruppe.“®

1 Bonner-Kinderschutzbogen, Zugriff: 5.8.2014, 22:32

2 Mitschrift in einer Fortbildung zu brustkrebserkrankten Miittern
3 Wolff (2013)

4 Mitschrift in einer Fortbildung zu psychisch kranken Eltern

5 Elben (2014)



Bei vielen Fachkraften scheint das Bewusstsein fiir das Vorhanden-
und Betroffensein angehoriger Kinder nicht ausreichend verankert zu
sein.

In ,,Palliative Care fiir Kinder und Jugendliche” werden alle Kinder
selbstverstandlich mit in den Blick genommen, unabhangig davon,
ob sie an einer lebenslimitierenden Erkrankung erkrankt sind oder
diese begleiten (missen). Dabei ist die Trauer ein dauerprasentes
Thema und somit wird dieser viel Raum zur Verfligung gestellt: durch
Familien-, Geschwister- und Trauerbegleitung oder auch in Trauer-

gruppen.

Obgleich Trauerbegleitungen sehr viele Ahnlichkeiten aufweisen,
gibt es immer wieder komplexe Krankheits- bzw. Sterbeverldufe, die
besonderer Aufmerksamkeit bedlirfen. Dies kann z.B. bei traumati-
schen Reanimationsverldaufen oder Suiziden der Fall sein wie auch
beim Wachkoma.

Beim Wachkoma verlduft die Trauer anders als bei einem plétzlichen
oder absehbaren Sterben. Der Betroffene ist physisch anwesend,
aber wenn Gberhaupt nur sehr schwierig zu ereichen, insbesondere
flir ein Kind. Diese Besonderheit wurde auch deutlich in der personli-
chen Begleitung von Marco, 8 Jahre alt, dessen Vater nach einem
Schlaganfall im Wachkoma verblieb.

Personliche Betroffenheit gepaart mit dem Entsetzen tber das allge-
meine Nicht-Sehen von Kindern waren der Ausloser fir diese Arbeit.
Weil wir fiir diese Problematik - auch im Internet - keinerlei Literatur
finden konnten und auch keine Angebote von entsprechend ausge-
richteten (Rehabilitations-)Kliniken, Heimen, Betroffenen oder Verei-
nen, haben wir Interviews mit Betroffenen gefiihrt: mit Angehdrigen
und Fachkraften aus den Bereichen Medizin, Ergotherapie, Psycho
logie, Padagogik und Pflege.



Die Informationen und Erfahrungen, die wir dadurch gewinnen konn-
ten, sind in diesen speziellen Blick auf Kinder ebenso eingeflossen
wie Bekanntes zu Bindung, (kindlicher) Trauer und Epigenetik.

2. Definitionen

,Ernst Kretschmer beschrieb 1940 einen Patienten mit apallischem
Syndrom folgendermalen: ,Der Patient liegt wach da mit offenen Au-
gen. Der Blick starrt gerade oder gleitet ohne Fixationspunkt ver-
standnislos hin und her. Auch der Versuch, die Aufmerksamkeit hin-
zulenken, gelingt nicht oder héchstens spurweise, reflektorische
Flucht- und Abwehrbewegungen kénnen fehlen ...” Dem ist auch heu-
te nicht viel hinzuzufiigen“.®

Die Symptomatik ,,ist gekennzeichnet durch ein vollstandiges Fehlen
von Zeichen von Bewusstheit des Selbst und der Umgebung bei er-

haltener Wachheit’.

In der (Fach-)Literatur sind verschiedene Begriffe zu dem beschriebe-
nen Zustand gebrauchlich. Im ICD 10, dem Handwerkszeug des Arz-
tes zum Verschllsseln von Diagnosen, steht unter G 93.8 Apallisches
Syndrom?®. Dieser Begriff soll verdeutlichen, dass das Pallium, das
Grolhirn evtl. auch nur funktionell ausgefallen ist, im Gegensatz zu
den evolutionsgeschichtlich dlteren Hirnbereichen Hirnstamm, Ri-
ckenmark, Klein- und Zwischenhirn.

Umgangssprachlich, aber auch in der Fachliteratur wird zunehmend
haufiger der Begriff Wachkoma verwendet. Durch die deutlich ver-
besserten diagnostischen Moglichkeiten ist inzwischen nachweisbar,
dass bei diesem Zustand das GroRhirn weiter funktioniert bzw. funk-
tionierende Anteile hat. Auch wir haben uns zur besseren Verstand-
lichkeit fur diesen Begriff entschieden.

6 Wikipedia, Apallisches Syndrom, Zugriff 9.7.2014, 22:03
7 Biisching (2014), S. 7
8 DIMDI (2014), Zugriff 3.8.2014, 16:38



Im angloamerikanischen Sprachraum wurde der Begriff permanent
vegetative state eingefiihrt, dies beschreibt die alleinige Prasenz des
ungestorten Ablaufs der vegetativen Funktionen (Herzschlag, At-
mung, Verdauung). In Europa wird dieser Begriff zunehmend durch
die Beschreibung als Unresponsive Wakefulness Syndrome (UWS)
ersetzt. Es wird empfohlen, dies in Deutschland mit Syndrom reak-
tionsloser Wachheit (SRW) zu Uibersetzen®.

Abzugrenzen ist die oft fast oder evtl. komplett gleiche Symptomatik
des Locked-In-Syndrom bzw. des Minimally Conscious State. Hier ist
das Bewusstsein - in unterschiedlicher Bandbreite - erhalten, eine
willentliche kérperliche Reaktion ist jedoch nur extrem einge-
schrankt sichtbar (Senken des Augenlides, Bewegen eines Finger-
endgliedes oder evtl. auch nur die Reaktion der Pupille durch willent-
liches Fixieren).

Die genannten Krankheitsbilder sind immer die Folge einer massiven
Schadigung des Gehirns, meistens des Cortex (GroRRhirns), aber auch
Marklager- bzw. beidseitige Thalamus-Schaden sind beschrieben™®.
Die Schadigung entsteht zu etwa je einem Drittel durch Schadel-Hirn-
traumata bzw. durch Sauerstoffmangel vor einer Reanimation®!.
Weiterhin konnen Meningitis/ Enzephalitis, Tumore, Hypoglykdmien,
Intoxikationen oder neurodegenerative Erkrankungen®? ursichlich
sein.

Zur Haufigkeit des Wachkomas in Deutschland schwanken die Anga-
ben in der Literatur, es werden Zahlen zwischen 6000 und liber
12.000 insgesamt angegeben?, jihrlich sind 2000 - 4000 Menschen
und damit auch Familien davon betroffen. Die mittlere Uberlebens-
zeit liegt zwischen zwei und drei Jahren, im Einzelfall sind Uberle-

9 Wild et al. (2012)

10 Nacimiento (1997), S. 661

11 Wild et al. (2012)

12 Nacimiento (1997), S. 662

13 Doccheck, Apallisches Syndrom, Zugriff 3.8.2014, 17:18


http://www.aerzteblatt.de/archiv/treffer?archivAutor=Wild

benszeiten von liber 20 Jahren mdglich. Limitierend sind am haufig-
sten Infektionen, gelegentlich auch ein Fortschreiten der Schadigung,
bei einer neurodegenerativen Krankheit bestimmt diese den Verlauf.

Fiir die Therapie neurologischer Erkrankungen wurde von der Bun-
desarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation eine Phaseneinteilung
entwickelt:

Phase A: Akut-/Intensivmedizinische Behandlung

Phase B: Behandlung/Rehabilitation mit ggf. intensivmedizini-
schen Mitteln, Einzelférderung

Phase C: Behandlung/Rehabilitation beim kooperativen Patienten,
der aber noch kurativmedizinische und eine hohe pflege
rische Unterstltzung braucht.

Phase D: umfassende Rehabilitation nach der Friihmobilisa-
tion, weitgehend selbstandiger Patient

Phase E: nachgehende und berufliche Rehabilitation

Phase F:  Notwendigkeit von dauerhafter unterstiitzender, be-
treuender und/oder zustandserhaltender Leistungen

Die Patienten, die im Wachkoma verbleiben, werden als Phase-F-
Patienten bezeichnet. Flir diese gibt es spezialisierte Einrichtungen
mit intensiven ressourcenorientierten Therapieformen. Die liber den
Ublichen Pflegesatz hinausgehenden Kosten werden jedoch nicht von
den Krankenkassen bzw. der Pflegeversicherung tibernommen, was
die Angehdrigen auch finanziell, meist existentiell, belastet.

Eine Prognose zum Verlauf dieser Erkrankung ist nie verlasslich mog-
lich, allerdings sinkt die Wahrscheinlichkeit eines ,,Erwachens” im
Zeitverlauf innerhalb des ersten Jahres nach dem auslésenden Ereig-
nis dramatisch. Es gibt jedoch auch Berichte zum Erwachen nach
Jahren® . Die Wahrscheinlichkeit ohne neurologische Folgeschiaden

14 Verband Deutscher Rentenversicherungstrager
15 Zieger (2005), Zugriff 29.7.2014, 21:45



eine solche einschneidende Schadigung des Gehirns zu liberleben ist
extrem klein®®.

3. Fallbeispiel

Als Marco?’ sechs Jahre alt war, verblieb sein Vater nach einem Hirn-
schlag im Wachkoma. Uber seinen Kinderarzt wurde der Junge dem
Hospiz Konstanz e.V.'® bekannt, da war er acht Jahre alt und besuch-
te die 3. Klasse der Grundschule.

Seine Eltern, mit denen er in einer guten Beziehung stand, stammen
aus Sideuropa, mit seinem neun Jahre alteren Bruder war er sehr
verbunden. Der Vater konnte als Hausmeister einer Wohnungsgesell-
schaft immer wieder viel Zeit mit Marco verbringen. Er nahm ihn
haufig mit, wenn er in den Hausern oder auf dem Gelande zu tun
hatte, Marco durfte , mithelfen”.

Nach der Friihrehabilitation wurde der Vater in ein Pflegeheim in der
Region verlegt. Da der Verdienst des Vaters wegfiel, musste die Fami-
lie in eine kleinere Wohnung in einem anderen Ort umziehen, Marco
musste die Schule wechseln. Er hatte keine Lerndefizite und beson-
dere Freude am Lesen und Schreiben, aber den engagierten und ver-
standigen Lehrkrafte, auf die Marco traf, fiel bald sein Verhalten auf:
Bei der Umsetzung von Handlungsauftrdgen hatte Marco groRe Pro-
bleme, er versteckte sich dann dngstlich unter dem Tisch. Auch war
er haufig traurig. Besonders auffallig waren seine Schwierigkeiten in
der Kontaktaufnahme zu gleichaltrigen Kindern. Dartiber hinaus
konnte er sich nur schwer konzentrieren, klagte haufig Gber Kopf-
weh.

16 miindliche Mitteilung aus einer anerkannten Klinik der Frithrehabilitation; Naci-
miento, S 664

17 Name gedndert

18 Informationen zur Kinder- und Jugendhospizarbeit des Hospiz Konstanz ¢.V. s.
Anhang 2
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Konzentrationsprobleme und Kopfschmerzen traten auch zu Hause
auf, zusatzlich fiel ihm das Einschlafen sehr schwer. Wenn seine Mut-
ter nicht so viel Zeit fur ihn hatte, reagierte er sehr wiitend und
schrie. Nachdem er anfangs wahrend der Besuche bei seinem Vater
sehr viel mit ihm redete, war er zunehmend erschrocken, weil er
erfolglos auf eine Antwort wartete. Marco verweigerte den Besuch
immer haufiger. Dies beschaftige seine Mutter sehr, neben den Prob-
lemen, die durch die neue Familiensituation bewaltigt werden muss-
ten. Die GrolBmutter mitterlicherseits forderte bei ihren Besuchen
bei der Familie vehement ein, dass Marco seinen Vater besuchen
musse.

Marco wurde nahezu ein Jahr lang von einem Paten der Kinder- und
Jugendhospizarbeit Landkreis Konstanz e.V. begleitet. Die Besuche
fanden zunachst wochentlich, dann alle zwei Wochen statt. Marco
konnte im Verlauf der Begleitung immer mehr freundschaftliche Kon-
takte mit Gleichaltrigen pflegen. Als er in die Ganztagesbetreuung
seiner Schule wechselte, mit gutem Erfolg eine Ergotherapie durch-
gefiihrt wurde und die Mutter eine Familienhilfe in Anspruch nahm,
konnte die Begleitung beendet werden.



3.1 Auszug aus den Besuchsprotokollen

2. Besuch

Nach dem ersten Kennenlernen in der letzten Woche spielen wir ver-
schiedene Gesellschaftsspiele und Marco zeigt seine Spielsachen. Er
erzahlt vom Papa: dass es ihm schlecht geht, weil er zuviel Blut im
Kopf hat, er kann nicht mehr sprechen, nicht mehr essen, gar nichts
mehr tun. Marco macht sich grof3e Sorgen, dass der Vater nicht mehr
zurlickkommt. Ich hore zu, beantworte seine Fragen und schlage vor,
dass wir ja etwas dazu malen kénnen. Marco stimmt zu und sagt:
beim nachsten Besuch.

3. Besuch

Marco und ich spielen wieder Gesellschaftsspiele. Er mdchte nichts
malen und wir sprechen nicht tGber den Vater. Die Situation ergibt
sich nicht und ich forciere sie auch nicht.

Beim Abschied erzahlt mir die Mutter, ohne die Anwesenheit von
Marco, dass er vorgestern sehr geweint und sich den Papa nach Hau-
se gewlinscht habe. Er fehle ihm. Sie und der groRe Bruder haben ihn
getrostet und mit ihm dariber gesprochen, dass sie auch nicht wirk-
lich wissen, was mit dem Papa passieren und ob er tiberhaupt wieder
gesund werde. Und dass sie auch sehr traurig sind. Und gleichfalls
sehr geweint haben.

5. Besuch

Marco ist heute sehr unruhig, auch sprunghaft beim Spielen. Schum-
melt. Kann schlecht verlieren. Wir spielen verschiedene Spiele durch,
er bricht ab. Ich schlage vor, etwas zu malen.

Er malt ein ganz kleines Bild: Blumen, Himmel, Sonne, Wiese.

Ich soll dazu schreiben: Mein Vater kann gut Rasen mahen. Und sehr
gut basteln. Ich habe gerne etwas mit ihm gemacht.

Marco schreibt dazu: Ich habe den tollsten Vater.

Ich schlage vor, das Bild in ein Buch zu kleben, in das Marco auch ein
Foto des Vaters einkleben und noch weitere Bilder dazu malen kann.



Ein Erinnerungsbuch. Er ist einverstanden, will es aber nicht selber
aussuchen. Er sagt auch keine Lieblingsfarbe. Was ich mitbringe ist
ihm recht. Er erzahlt mir, dass er nicht oft zum Vater gehen kann,
weil er soviel Termine hat. Das tut ihm leid.

6. Besuch

Marco findet das mitgebrachte Buch toll und streicht mehrmals mit
den Handen Uber den Einband. Er klebt das von ihm in der letzten
Stunde gemalte Bild ein. "Ich schreibe eine Geschichte auf (iber mei-
nen Vater." Und er legt los, schreibt (iber den Krankenhaus aufent-
halt, wie er es schade findet, dass der Vater nicht mehr zu Hause son-
dern in einem Pflegeheim ist. Dass der Vater nicht antwortet, wenn
er ihn etwas fragt oder ihm etwas erzahlt. Dass er nicht weil3, ob der
Vater ihn noch lieb hat. Er schreibt mehr als drei Seiten, die er mir
unaufgefordert vorliest. Am Schluss malt er noch einen Regenbogen
in das Buch. Marco zeigt das Buch auch sofort der Mama. Sie gibt
ihm ein Foto vom Vater, das Marco auch gleich einklebt. Sie ermun-
tert ihn, immer wenn er daran denkt, etwas in das Buch zu schrei-
ben.

Marco hat sofort noch die Idee in das Buch zu schreiben, warum er
nicht beim Geburtstag des Vaters im Pflegeheim dabei war.

Die Mutter erzahlt mir, dass Marco die letzte Woche nicht mehr ge-
weint hat und dass sie, wenn sie splirt, dass er traurig ist, mit ihm
Uber den Vater spricht. Auch fiir sie sei das sehr schwer. Sie hat ent-
schieden, gegen den Willen der Grofmutter, dass Marco nicht zu sei-
nem Vater muss. Sie denkt, dass sie ein- oder zweimal im Monat hin-
gehen, aber nur wenn Marco méchte.

9. Besuch

Marco ist bei einem Freund im Haus, sein Bruder holt ihn. Marco
kommt gerne. Er erzahlt vom Buch und dass er hineingeschrieben
hat. Besuchen muss er den Vater nicht mehr, nur wenn er moéchte,
das hat ihm die Mama versprochen. Kurz darauf klingelt es an der
Tir und ein anderer Freund kommt, um mit Marco zu spielen. Marco
erklart ihm, dass er noch eine Weile im Wohnzimmer warten soll.
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Wir klirzen aber daraufhin unsere Stunde ab. Es ist gut, wenn Marco
Spielkameraden hat.

Die Mutter erzahlt mir, dass Marco nach wie vor sehr schlecht ein-
schlaft und sie lange bei ihm bleibt.

11. Besuch

Wir spielen Gesellschaftsspiele. Die Mutter hat eine Spielesammlung
mit den gangigen Gesellschaftsspielen fliir Marco angeschafft. Es wird
immer wieder deutlich, dass es ihm sehr schwer fallt zu verlieren und
dass er am liebsten die Regeln eines Spiels laufend zu seinen Guns-
ten verandern mochte. Das geschieht wohl auch beim Spielen mit
seinem grof3en Bruder, der dann geneigt ist nachzugeben. Damit
Marco nicht traurig ist. Ich erklare der Mutter und dem groRen Bru-
der, dass dieses Verhalten kein Grund zur Sorge ist und viele Kinder
in seinem Alter nicht verlieren wollen. Aber es gibt neben dem Spal
eben auch den Frust, da missen die Kinder durch und sie wachsen
daran. In seiner Situation ist es gut, solches "Wachstum" mit mir zu
erleben, weil ich es aushalten kann, wenn Marco wegen eines verlo-
renen Spiels traurig und frustriert ist. So hat er die Chance zu erken-
nen, dass es eine Balance zwischen Gewinnen und Verlieren gibt.

16. Besuch

Marco erzahlt, dass er wieder in das Erinnerungsbuch geschrieben
hat. Er hat sich entschuldigt, dass er nicht zum Vater mitgekommen
ist, weil er Theaterprobe hatte. Die Mama hat ihm erzahlt, dass der
Papa schlaft, wenn sie ihn besucht.

18. Besuch

Marco ist noch bei einem Freund, als ich komme. Die Mutter erzahlt,
dass sie mit ihm wegen seiner starken Kopfschmerzen und seinen
Konzentrationsproblemen beim Hausarzt war. Es wurde nichts Orga-
nisches festgestellt, der Arzt spricht von psychosomatischen Be-
schwerden aufgrund der Situation mit dem Vater. Wegen der Kon-
zentrationsprobleme hat der Hausarzt eine Verordnung fiir Ergothe-
rapie ausgeschrieben.

10



Die Familie wird bald zur Kur gehen.

Die Mutter sagt, dass sie mit Marco immer wieder auch in dem Erin-
nerungsbuch blattert. Als Marco kommt, zeigt er mir das Buch. Er hat
vier Seiten geschrieben und dazu gemalt. Immer wieder kommen ei-
ne Blumenwiese und der Regenbogen vor.

19. Besuch
Wir spielen Mau-Mau und Marco weist mich darauf hin, dass er jetzt
nicht mehr schummelt. Das ist prima.

25. Besuch

Marco erzahlt nicht viel von der Kur. Es hat ihm nicht gefallen. Was
ihm nicht gefallen hat, kann er nicht sagen. Er erzahlt vom Urlaub in
Sudeuropa. Da war es schén und er hat viel mit Freunden gespielt.
Er kann nun Fahrrad fahren und darf das auch mit seinen Freunden
zusammen tun. Er ist stolz darauf. Die Freundschaft mit einem Jun-
gen aus der Umgebung ist intensiver geworden. Am Ende meines Be-
suchs wartet der schon. Wir vereinbaren, dass ich nun nur noch alle
zwei Wochen zu ihm komme.

Die Mutter informiert mich dariiber, dass sie einen Antrag auf Fami-
lienhilfe gestellt hat.

30. Besuch

Ich treffe die Mutter im Treppenhaus, sie berichtet, dass die Fami-
lienhilfe genehmigt wurde.

Marco 6ffnet mir die Tiir und erzahlt mir, dass die Mama gerade zu
ihrem neuen Freund gegangen ist. Das macht sie jetzt 6fter und der
Freund kommt auch immer wieder zu Besuch.

Letzter Besuch

Marco winscht sich zum Abschlusstreffen einen Besuch in der Eis-
diele. Er bestellt sich selber einen Eisbecher und erzahlt von seinen
Freunden und der Schule.®

19 Eintrag in das Gedenkbuch des Hospiz Konstanz ¢.V. s. Anhang 3 S. D
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4. Bindung

Bindungen ,,gehdren zur Natur des Menschen“?°. Und: ,,In jedem
Alter sind Bindungsgefiihle und Bindungsverhalten eng mit der ge-
samten Entwicklung verbunden [...].“** Viele der intensivsten Gefiih-
le treten im Zusammenhang mit Bindungen auf (Bestandigkeit = Lie-
be, Ende = Trauer).

4.1 Bindungstheorie*

Die Bindungstheorie wurde in den 1960er Jahren von John Bowlby
(und Mary Ainsworth) formuliert. In dieser Theorie werden vier Bin-
dungsqualitaten fiir das Sauglings- und Kleinkindalter unterschieden:

Besteht eine sichere Bindung des Kindes an eine Person, so kann das
Kind Nahe und Distanz situationsangemessen regulieren, es entste-
hen Urvertrauen, ein gesundes Selbstvertrauen, eine gute Autono-
mieentwicklung.

Bei einer unsicher-vermeidenden Bindung versuchen auch die noch
sehr kleinen Kinder, stressige Situationen alleine zu bewaltigen. Sie
wirken dabei unabhangig, was aber in Gegensatz zu den hohen
Cortisolwerten im Speichel als Ausdruck der Alarmierung steht. Auch
im Erwachsenenalter vermeiden diese Menschen Nahe bei gleichzei-
tig wenig Selbstwertgefiihl und wenig Vertrauen in andere.

Kinder, die unsicher-ambivalent gebunden sind, wechseln im Verhal-
ten zwischen ,, Klammern“ und Aggression, wobei sie auch klam-
mernd nicht unbedingt beruhigt sind. Im Verlauf fehlt hier ebenfalls
das Selbstvertrauen, gleichzeitig kann Wertschatzung nicht immer
wahrgenommen werden und zusatzlich besteht die Angst vor dem
Verlassenwerden.

20 Grossmann (2004), S. 19
21 Grossmann (2004), S. 23
22 nach Grossmann (2004) ab S. 138
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Ein desorganisiert gebundenes Kleinkind wirkt bei psychischer Belas-
tung wie ,eingefroren” oder zeigt Bewegungsstereotypien bzw. auf-
fallend bizarres Verhalten. In der weiteren Entwicklung werden bei
diesen Menschen nicht vorhersehbare Affektausbriiche, Selbstver-
letzung, psychosomatische Erkrankungen bzw. Schmerzsyndrome
be-obachtet®. Dies kann im Extremfall zu einer emotionalen Disso-
ziation bzw. im Sauglingsalter zu einer anaklitischen Depression
flhren.

Entscheidend fiir die Bindungsqualitat eines Menschen ist das Aus-
mal der Feinfiihligkeit der Hauptbezugsperson wahrend des Saug-
lingsalters. Feinflihligkeit bedeutet, dass die Signale des Babys
prompt und angemessen beantwortet werden. Kann die Bezugsper-
son kein so harmonisches Verhaltnis zu dem Kind aufbauen, sei es
durch Ungeduld, durch Unsicherheit oder durch die Angst vor , Ver-
wohnen”, fehlen die notwendigen Wahrnehmungs- und Antwort-
moglichkeiten. Im Extremfall, meist durch eigene friithe Traumatisie-
rung, wird das kindliche Verhalten von der Bezugsperson als Angriff
empfunden. In seltenen Fallen ist diese so mit sich selber beschaftigt,
dass die Wahrnehmung der Bediirfnisse des Kindes nur marginal und
in keiner Weise berechenbar oder verlasslich moglich ist.

Im Rahmen der Forschung konnte gezeigt werden, dass es Entwick-
lungsfenster bei Lebewesen gibt. Am bekanntesten ist wahrschein-
lich der Vorgang der Pragung durch die Versuche von Konrad Lorenz
mit seinen Graugdnsen.

Auch fiir die Bindung wird ein Entwicklungsfenster postuliert: im all-
gemeinen gilt diese Entwicklung mit Ende des ersten Lebensjahres
als abgeschlossen.

23 Brisch, Zugriff 20.7.2014, 22:23
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5. Plastizitat des Gehirns und Epigenetik

Die neuronale Plastizitat beschreibt die lebenslang vorhandene Ei-
genschaft des Gehirns, dass sich Synapsen (Verbindungen), Nerven-
zellen oder ganze Areale in Abhangigkeit von der Verwendung in ih-
ren Eigenschaften verandern?®.

Als Beispiel: Bereits in der Schwangerschaft fiihren Belastungen bei
der Mutter zu weniger Synapsen zwischen den Gehirnzellen. Auf Be-
lastungen nach der Geburt reagiert das Gehirn dagegen mit einer
UbergrofRen Dichte an Verbindungen, die aber nicht gut sortiert wer-
den kdénnen, so dass eine zielfiihrende Selektion ausbleibt.

Der Begriff Epigenetik umschreibt Mechanismen und Konsequenzen
von Chromosomen-Veranderungen bei unveranderter DNA-Abfolge.
Diese Veranderungen des Erbgutes werden durch die Umwelt und
die durch sie entstehenden Erfahrungen ausgel6st. Inzwischen gibt
es Hinweise darauf, dass die Modifikationen vererbt werden kon-
nen?.

Epigenetische Einflisse sind wesentlich fiir onkologische, immunolo-
gische und neuronale Erkrankungen, fiir komplexe Entwicklungssto-
rungen in der Reproduktion und der friithen Embryogenese und sie
erhalten zunehmend mehr Beachtung in der Psychologie®®.

Zwei Beispiele:

1. Die nicht willentlich zu steuernde hormonelle Kaskade des Men-
schen, die in einer Belastungssituation (Stress) ablauft, fiihrt
letztendlich zu einer Cortisolausschiittung. Diese ist notwendig,
um die Zuckerreserven fir einen Kampf bereit zu stellen.

Bei Dauerstress kann es zu allen Nebenwirkungen einer zu ho-
hen Cortisonbelastung kommen. Allerdings ist es moglich, durch

24 Wikipedia, Neuronale Plastizitdt, Zugriff 5.10.3014, 16:42
25 Gehirn und Geist (2013)
26 Uni Saarland, Zugriff 5.10.2014, 14:34
14


file://D:/dat/facharbeit/https://de.wikipedia.org/wiki/Nervenzelle
file://D:/dat/facharbeit/https://de.wikipedia.org/wiki/Nervenzelle
file://D:/dat/facharbeit/https://de.wikipedia.org/wiki/Nervenzelle
file://D:/dat/facharbeit/https://de.wikipedia.org/wiki/Nervenzelle
file://D:/dat/facharbeit/https://de.wikipedia.org/wiki/Synapsen

die Aktivierung von stressverarbeitenden Genen die Auswirkun-
gen zu reduzieren. Es konnte bei einem dieser Gene nachgewie-
sen werden, dass seine Aktivierung von der fiirsorglichen Zuwen-
dung zum Kind wahrend eines bestimmten Zeitfensters in der
Sauglingszeit abhangig ist?’.

2. Anden Enden unserer Chromosomen sitzen sog. Telomere als
Schutzkappen. Bei der Zellteilung geht immer ein kleines Stlick
verloren, bis sich die Zelle deswegen nicht mehr teilen kann. Die-
se Zellen entarten und kénnen, bei nicht ausreichenden Repara-
turmoglichkeiten, zu chronischen Entziindungen bzw. zur Tumo-
rentstehung beitragen.

Neben der natiirlichen Alterung wirkt Stress verkiirzend auf die
Telomere. Dies wurde u.a. nachgewiesen sowohl nach anhalten-
der Gewalterfahrung bei Zehnjahrigen?® als auch bei Mittern,
die ihre chronisch kranken Kinder pflegten®.

6. Schuldgefiihle und Scham

Gefuhle von Schuld und Scham formen sich erst im Rahmen von Er-
ziehung und Alterwerden. Sie entstehen aus einem Zusammenspiel
von kérperlichen, seelischen und kognitiven Funktionen®'. Wenn das
Individuum in der Lage ist Normen und Werte, die in einem Kultur-
kreis gelten, zu erkennen und zu verstehen bildet sich auch die Er-
kenntnis von ,falschem Handeln“ aus.

Schuldgefiihle werden sowohl von Erwachsenen als auch von Kin-
dern immer wieder bei Todesfallen beschrieben. Abgesehen von den
Situationen, in denen wirklich ein Mensch ursachlich daran beteiligt

27 Bauer (2007)

28 Bohmert, Zugriff: 5.8.2014, 22:32
29 Blackburn, Epel (2013)

30 vgl. Paul (2013), S. 23
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war, entbehren diese Gefiihle oft einer nachvollziehbaren Grundla-
ge.

Dieses Gefiihl der Schuld, das bei Erwachsenen mitunter so ausge-
pragt ist, dass es die einzige Verbindung zum Toten, in manchen Fal-
len auch zum Komatdsen bleibt, kann eine Verarbeitung der Ereignis-
se verhindern. Dies kann der Versuch des Erhalts des status quo sein
und ist oft nur mit therapeutischer Hilfe zugunsten einer positiveren
Verbindung aufzuldsen.

Bei Kindern flieBen mehrere Komponenten zusammen. Auf der einen
Seite kdnnen sie rational manche Zusammenhange noch nicht erfas-
sen. Auf der anderen Seite erleben sie sich (besonders im Alter von
drei bis acht Jahren) im Rahmen ihres, altersgerechten, Allmachts-
denkens bei diesen Ereignissen als versagend und somit schuldig®’.
Fiir jeden Menschen gilt, dass das Zuschreiben einer eigenen Schuld
eine Moglichkeit darstellt, die Ereignisse einzusortieren und fir sich
handhabbar bzw. theoretisch auch veranderbar zu gestalten. Da-
durch erlebt sich der Betroffene doch noch mit Einfluss auf die Situa-
tion. Somit kann das irrationale Schuldgefiihl auch als Ausmal} der
Hilflosigkeit gelten®2.

Das Schamgefiihl ist zusammen mit dem Angstgefiihl der am
schnellsten (iberflutende Affekt®. Es reguliert menschliches Zusam-
menleben und verhindert, dass Mitglieder aus einer Gemeinschaft
,herausfallen”. Scham ist eher mit dem Gefiihl der Ablehnung ver-
bunden und mit dem Erleben ,, anders” zu sein. Dies bedeutet auch,
dass es kulturelle Unterschiede gibt3*.

31 Enulat

32 Paul (2013), S. 219

33 Tiedemann S. 9

34 AAA, Zugriff 1.5.2015, 22:10
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Scham betrifft immer den ganzen Menschen, Schuld ,,nur“ das Tun
der Person®.

Man geht davon aus, dass Kinder ab dem Zeitpunkt, an dem sie sich
als eigenes Individuum wahrnehmen kénnen - sichtbar an der Fahig-
keit, sich im Spiegel erkennen - auch Scham empfinden. Dies ist
meist im zweiten Lebensjahr der Fall.

7. Trauer

Trauer ,umfasst als Begriff ein breites Spektrum an Gefiihlen und
Verhaltensweisen“36, ebenso ist sie eine existentielle Erfahrung und
eine Aufgabe im Leben eines Menschen. Es gilt zweierlei zu verarbei-
ten: den Verlust zu realisieren, um die Trauer (iberhaupt bewaltigen
zu kénnen, und die Bindung zu I6sen; ein Lernprozess, der Zeit und
Gelegenheit braucht®’. Als personliches Lebensgefiihl betrifft Trauer
den ganzen Menschen.

Beim Erwachsenen wird von einem , realistischen” Todeskonzept
ausgegangen. Dieses ,bezeichnet die Gesamtheit aller [...] Bewusst-
seinsinhalte [...], die einem [...] [Menschen] zur Beschreibung und
Erklarung des Todes zur Verfligung stehen. Das Todeskonzept bein-
haltet dabei sowohl eine kognitive [...] als auch eine emotionale
Komponente, welche die mit den einzelnen kognitiven Inhalten des
Todeskonzeptes verbundenen Gefiihle abdeckt“®®. Fiir die Definition
des Todeskonzeptes gelten folgende Dimensionen®’:

— Nonfunktionalitat: Der Tod bedeutet volligen Stillstand der Kor-
perfunktionen.

35 ebda

36 Worden (2011), S.25

37 vgl. Hiittig-Riek (2014)

38 Wittkowski (1990) in Zernikow (2013), S. 86.
39 ebd.
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Irreversibilitat: Der Tod kann nicht mehr riickgangig gemacht wer-
den.

Universalitat: Alle Lebewesen sterben.

Kausalitat: Die Ursachen des Todes sind biologisch.

Die Aufgaben der Trauer sind*°:

Anerkennung der Realitat des Verlustes

Verarbeitung des Schmerzes

Anpassung an eine Welt ohne die verstorbene Person

Finden einer dauerhaften Verbindung zur verstorbenen Person
inmitten des Aufbruchs in ein neues Leben

Elisabeth Kiibler-Ross spricht von verschiedenen Phasen der Anpas-
sung an diese schwere Belastung®!, dhnlich auch Verena Kast*:

Schock und Verleugnung (Verzweiflung, Panik, Erstarrung, kaum
Blick auf angemessene Problemldsungen)

Uberkompensation, Agieren und aufbrechende Emotionen (Wut,
Zorn, Angst, Traurigkeit und Schuldzuweisungen; Aktionismus oh-
ne Reflexion)

Ermidung und Erkennen der eigenen Schwache (suchen und sich
trennen; realistischere Einschatzung der Situation und Hand-
lungssteuerung)

Anpassung an die neue Realitat (Erkennen von Chancen, Umset-
zung von angemessenen Losungen)

Die Trauer verlauft jedoch nicht kontinuierlich und nicht immer in
der oben genannten Reihenfolge ab, alle Phasen kénnen jederzeit
neu erlebt werden, meist in abgeschwachter Form. Dabei trauert je-
der Mensch auf seine eigene Weise.

40 Worden (2011), ab S. 45
41 Hittig-Riek (2014)
42 Kast (2014)

18



7.1 Trauer bei Kindern

Kinder erfahren schon friih Verluste: wenn sie ihr lieb gewonnenes
Schmusetier verlieren oder andere Kinder ihnen ihr Spielzeug weg-
nehmen, durch Trennung nach einem Besuch oder gar der Eltern.
Mit dem Tod werden sie durch Erlebnisse mit oder in der Natur oder
auch in der Familie konfrontiert.

In der Literatur zur kindlichen Trauer wird immer wieder darauf hin-
gewiesen, dass Kinder anders trauern als Erwachsene®. Aus unserer
Sicht unterscheidet sich die Trauer lediglich abhangig vom Alter, Ent-
wicklungsstand und damit Todesverstandnis, aber nicht in der Inten-
sitdt und auch nicht im Verlauf bzw. in den o.g. Phasen. Kindliche
Trauer erscheint unverfalschter und sprunghafter, lebensbejahender
und Uberlebensstark.

Um der kindlichen Trauer zu begegnen und ein Kind in einer solchen
Situation gut zu begleiten braucht es Vertrauen und Zutrauen in das
Kind, dass es die Ressourcen besitzt eine Verlusterfahrung gut zu be-
waltigen. Zusatzlich sind die eigene Auseinandersetzung mit dem
Thema Tod und ganz besonders die fachliche Kenntnis um die Ent-
wicklung des kindlichen Sterblichkeitswissens notwendig. Das betrifft
jeweils altersentsprechend die Todesvorstellungen bzw. -konzepte®*,
das Todesverstandnis und die Trauerreaktionen.

Das volle Ausmal} der vier Dimensionen des Todes erschliel3t sich
Kinder erst im Lauf ihres Heranwachsens in Abhangigkeit der Ent-
wicklung ihrer Zeitwahrnehmung, ihres Denkens, ihrer Gefiihle** auf
der Basis ihrer Sozialisation. Entsprechend sind die Reaktionen auf
Tod und Trauer bzw. der angemessene Umgang damit.

43 vgl. Ennulat (2012)
44 Zernikow (2013), S. 87 ff
45 Franz (2008). S.56
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Kleinkinder bis zum zweiten Geburtstag verfiigen noch tber kein ei-
gentliches Todeskonzept. Sie spiren jedoch, wenn sich etwas veran-
dert, also auch Trauer bei ihren Bezugspersonen. Tod ist fir sie
gleichbedeutend mit Abwesenheit. Wichtig ist, weiter moglichst ver-
[asslich auf ihr Bedtirfnis nach Schutz und Liebe einzugehen.

Zwei- bis siebenjdhrige Kinder haben egozentrische, magische, ani-
mistische und symbolische Vorstellungen vom Sterben und vom Tod.
Ihnen sind Rituale und eine klare, altersentsprechende Sprache lber
Sterben und Tod wichtig.

Sieben- bis zwolfjdhrige Kinder besitzen schon eine konkrete Todes-
vorstellung. Sie erkennen die Nonfunktionalitdt und haben eine Ah-
nung zu Irreversibilitdt und Universalitit. Es tauchen Angste, Furcht
vor Verlassensein und viele Fragen auf. Die Kinder mochten und sol-
len in Entscheidungsprozesse im Umgang mit Sterben und Tod mit
einbezogen werden und sie erwarten von ihren Bezugspersonen Of-
fenheit und Ehrlichkeit.

Das Todesverstandnis von Jugendlichen orientiert sich an dem der
Erwachsenen. Selbstreflexion und die Fragen nach dem Sinn des Le-
bens gewinnen an Bedeutung. Auch hier sind Offenheit und Ehrlich-
keit und die Einbindung in Entscheidungsprozesse von Bedeutung,
dariber hinaus gilt es auch die Unabhangigkeit und Privatsphare zu
fordern und zu respektieren.

Kinder reagieren immer auf Trauer und zeigen diese sehr deutlich in
ihrem Verhalten, welches dann viele unterschiedliche Facetten ha-
ben kann wie Niedergeschlagenheit, Wut, Regression, Aggression
und Riickzug, aber auch im Ubernehmen von Verantwortung und
(sehr) reifem Verhalten. Genauso kénnen kdrperliche Symptome wie
Appetitlosigkeit, Schmerzen, sogar Infektanfalligkeit und / oder Kon-
zentrationsprobleme die Trauer ausdriicken.

Kinder mochten Erklarungen und brauchen fir ihre eigene Wert-
schatzung ehrliche, kindgerechte und kompetente Antworten auf ih-
re jeweiligen Fragen. Auch ihre unmittelbare Anwesenheit in den
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konkreten Situationen ist flr sie sehr hilfreich. Sie verstehen viel von
Krankheit, Sterben und Tod, wenn sie dabei sind durch das sinnliche
Erleben und Fihlen. So und auch durch das Mitgestalten im Dabei-
sein erhalten die Kinder ein Angebot, das ihrem Ohnmachtserleben
etwas entgegensetzen kann. Die Kinder zu ,schonen” und aus diesen
Prozessen heraus zu halten ist kein Weg ihr Schicksal zu erleichtern,
ihnen werden in der aktuellen Situation wichtige Erlebnisse zum Be-
greifen ihres Verlustes genommen*®, auRerdem sind Vorstellungen in
der Fantasie oft deutlich grausamer als die Realitat.

»Kinder sind vollstéandig abhangig von den Erwachsenen, die sich ih-
nen zuwenden, ihnen Zusammenhange erklaren und Handlungswege
erdffnen.“*’ Wenn Bezugspersonen selbst trauern, sind sie gar nicht
oder nicht gentigend fahig sich auch noch der Trauer ihrer Kinder zu
stellen oder diese wahrzunehmen®.

Weitere Angehorige, Fachkrafte in Kindergarten, Schule und Freizeit
brauchen deshalb einen achtsamen Blick auf die Kinder und ihre indi-
viduelle Situation. So konnen sie im besten Fall erkennen, ob eine
Trauergruppe fir Kinder oder auch eine Therapie sinnvoll erschei-
nen.

8. Auswirkung des Wachkomas eines Elternteils auf die betroffenen
Kinder

Um sich dieser Frage zu ndhern ist es wichtig, den Unterschied von
Tod und Wachkoma im Erleben der Angehorigen in den Fokus zu
stellen. Alle bisher genannten personenbezogenen Bereiche wie Bin-
dung, Trauer, Auswirkungen auf das Gehirn und dann Auswirkungen
auf das Umfeld bzw. dessen Umgang damit werden auch durch den
Tod eines Elternteils elementar berihrt und verandert.

46 vgl. Paul (2013), ab S.219
47 Hinderer, Kroth (2012), S. 34
48 ebd.
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Verbleibt ein Mensch im Wachkoma nach einer hoffnungsgetrage-
nen medizinintensiven Zeit, gibt es den eindeutigen Verlust von Fa-
higkeiten und Personlichkeit, jedoch nicht den Verlust der Person.
Somit kann ,nur” ein Teil-Verlust betrauert werden, abhangig davon,
ob dessen Endglltigkeit anerkannt werden kann angesichts des Wei-
terlebens der Person.

Ein wirklicher Abschied kann nicht zelebriert werden, es entsteht
Uber die Zeit ein Prozess des immerwahrenden Abschiednehmens.
Dies entspricht den Kriterien einer komplizierten Trauer®. Die Unein-
deutigkeit des Verlustes kann die Betroffenen gefiihlsmaRig verstei-
nern lassen°.

Auch fiir Angehorige von Menschen im Wachkoma wurden, in die-
sem Fall aufeinander aufbauende, Phasen definiert>!:

1. Schock Angst, Hilflosigkeit, Trauer, Ungewissheit

Informationssuche, Anpassung an die neue Rolle / Aufgabe

3. Verantwortungsibernahme, Erkenntnis zu Dauer und Gefdahrdung
der eigenen Gesundheit

4. Veranderung durch Erschopfung, Existenzprobleme, Isolation,
evtl. auch Entlastung

5. Ende der Betreuungsrolle

N

Die Phasen 1 und 5 entsprechen denen beim Tod eines nahestehen-
den Menschen. Besonders deutlich wird in Phase 4 die extreme Be-
lastung des nachsten Angehorigen eines Wachkomapatienten, v.a.
wenn dieser zu Hause betreut wird. Die Unterstitzung durch andere
Angehorige oder Freunde / Bekannte ist meist nach kurzer Zeit been-
det?. Offizielle Stellen wie Kranken-, Pflegeversicherung, Versor-

49 Worden (2011) S. 135

50 Boss (2008)

51 vgl. Biisching (2014), S. 15
52 u.a. Kiibler-Ross (1984), S. 75
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gungswerke, staatliche Unterstitzer im Sinn der Eingliederungshilfe
stellen weitere oft extreme Hiirden dar>3.

Hier ist der physische, psychosoziale, emotionale (Einsamkeit!) und
soziodkonomische®* Einsatz extrem, so dass oft physische und psy-
chische Krankheiten bis zur Depression bei den pflegenden Angehori-
gen dokumentiert werden.

Aus dieser komplexen Problematik kann im Hinblick auf die Kinder
der Familie eine doppelte Vernachlassigung und damit letztendlich
eine Kindeswohlgefdahrdung resultieren: Ein Elternteil im Wachkoma
kann die Bediirfnisse eines Kindes nicht mehr wahrnehmen. Dem
zweiten Elternteil fehlt erst die Zeit dafur, im Verlauf dann auch die
Kraft, oft auch schon fiir die Fahigkeit, die Bedlrfnisse eines Kindes
Uberhaupt noch zu bemerken-

Diese Belastung potenziert die emotionale Extremsituation, die alle
Angehorigen des Patienten betrifft. Schon dafiir bendtigen die Kin-
der eine groRere, zusatzlich dem Alter angemessene und sich mit
dem Alter verandernde psychosoziale Unterstitzung, weil ihnen vie-
le Moglichkeiten der Verarbeitung alters- und entwicklungsentspre-
chend noch nicht zur Verfligung stehen.

Aus Untersuchungen® zu Kindern von chronisch kranken Eltern ist
bekannt, dass durch diese Erkrankung mehr als 15% der Kinder kli-
nisch auffillig sind, wobei die Kinder sich selber haufiger als , krank”
einschatzen. Die Belastung der Kinder korreliert zusatzlich mit psychi-
schen (Ko-)Erkrankungen der Eltern.

Im konkreten Fall des Wachkomas kommen zu den Problemen wie
physische und psychische Einsamkeit noch spezielle Fragen hinzu,
beispielsweise welchen Umgang das Kind - auch im Verlauf - mit sei-

53 PIW e.V., Zugriff 17.5.2015, 16:33
54 Biisching (2014), S. 17
55 Romer, Haagen (2007)
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nem komatosen Elternteil haben soll - darf - kann, welches Bild die-
ses Kind von diesem Elternteil bewahrt, welche Probleme es mit dem
Umfeld in z.B. der Schule hat und inwieweit ein , Ersatz” fiir das feh-
lende Elternteil sein darf.

Meistens werden Kinder viel zu spat symptomatisch (s.o., Diskrepanz
der Einschdtzungen von Eltern und Kind) und bekommen dann oft le-
diglich symptom-bezogene Hilfsangebote. Der Blick fiir das tatsachli-
che Problem ist im (Medizin-) System zu selten.

Aus unserer Sicht vorstellbare hilfreiche Moglichkeiten waren:

- die systemische Sichtweise auf die Familie des Erkrankten von
Anfang an, also spatestens mit Beginn der Friihrehabilitation
(nach der Akutphase im Krankenhaus),

- die vielfach wiederholte Unterstitzung des verbleibenden Eltern-
teils im Umgang mit seinen Kindern durch die Professionellen vor
Ort (Arzte, Pflegepersonal, Therapeuten, Psychologen, Sozialar-
beiter),

- die eindeutige Ehrlichkeit unabhangig vom Alter,

— das Einrichten von Kindergruppen parallel zur Friihrehabilitation,

— der frihzeitige Einsatz von Unterstilitzern fur die Betreuung des
Erkrankten, fir die Hauptbezugspersonen des Kindes und fiir den
verbleibenden Elternteil in dieser Rolle.

In der kleinschrittigen Arbeit mit dem Kind kénnen wir uns neben der
Ehrlichkeit mit altersangemessenen Informationen z.B. den Einsatz
von Erinnerungspunkten (s. Fallbeispiel), Chat-Mdglichkeiten fir Ju-
gendliche, Kur-Angebote fir die ganze Familie, ggf. psychotherapeu-
tische Unterstitzung fir alle Beteiligten und Informationsangebote
fur das Umfeld vorstellen.

Dazu bedarf es Schulungen von professionellem Personal in Kliniken,
Rehabilitationseinrichtungen, Pflegeheimen, ambulanten Pflege-
diensten und therapeutischen Einrichtungen. Zusatzlich ist - vielleicht
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durch dann breit unterstiitzte Antrage - ein Umdenken bei den Geld-
gebern wie Krankenkassen, Pflegeversicherung und Offentliche Hand
unverzichtbar.

Der Forderung, dass Kinder chronisch kranker Eltern genauso selbst-
verstandlich psychisch betreut werden wie Eltern chronisch kranker
Kinder®®, kdnnen wir uns im Hinblick auf die Kinder eines Elternteils

im Wachkoma nur anschliel3en.

9. Fazit

Der Folgezustand Wachkoma wird auf Grund der Weiterentwicklung
der Intensivmedizin immer haufiger auftreten. Neben ethischen Fra-
gen spielen in diesem Zusammenhang auch wirtschaftliche Faktoren
eine Rolle. Somit erscheint die Sensibilisierung fiir die Problematik
von Kindern einer Mutter bzw. eines Vaters in diesem Zustand im-
mer wichtiger.

Wenn ein Mensch im Wachkoma verbleibt, andert sich das Leben
der Familie anders als nach einem pl6tzlichen oder absehbaren Ster-
ben. Die Angehorigen befinden sich nicht nur im akuten Fall, sondern
auch im Verlauf in einer elementaren Uberforderungssituation, die
ihnen die Moglichkeit des rationalen oder auch angemessenen emo-
tionalen Reagierens verwehrt. Als Eltern ist ihnen ein Blick auf ihre
Kinder in der Situation oft gar nicht moglich. Dies wird z.Zt. viel zu
selten von den Fachkraften vor Ort in Frage gestellt.

Das Prinzip der systemischen Sichtweise wird in den letzten Jahr-
zehnten in der Medizin immer haufiger benannt und hervorgehoben.
Um die Behandlung eines Wachkomas wirklich systemisch auszurich-
ten, sollten insbesondere die Fachkrafte der friihen Krankheitsphase
in der Frihrehabilitation auch fir die Themen Bindung, Entwicklung

56 Romer, Haagen (2007)
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und kindliche Trauer weitergebildet werden. So kime es eher zu ei-
ner aktiven Unterstlitzung des noch bestehenden Familiensystems
und einer Férderung der Resilienz®’, der Fahigkeit, Krisen durch Riick-
griff auf personliche und sozial vermittelte Ressourcen zu meistern
und als Anlass fiir Entwicklungen zu nutzen. ,[...] resilient sein heiRt
mit unbeantworteten Fragen zu leben“*®. Resilienz ist durch das Le-
bensumfeld erlern- und férderbar°.

Im Sinn der Epigenetik (s. S. 11) erscheint es auBerordentlich wichtig,
die Belastungen auf die Bindung zwischen Eltern und Kind und Aus-
wirkungen auf Trauerverarbeitungsmaoglichkeiten im Blick zu behal-
ten. Aus den Kindern werden Erwachsene, deren Mangelerfahrun-
gen sich in fehlender Selbstsicherheit bzw. fehlendem Urvertrauen
niederschlagen kénnen, was dann ihre weiteren Beziehungen, ihren
weiteren Lebensweg einschlieBlich ihrer Berufskarriere beeintrach-
tigt.

Dadurch ergibt sich, dass die kinderspezifische Unterstitzung durch
Fachkrafte vor Ort wie in allen Schocksituationen eigentlich ununter-
brochen notwendig ist. Wir sehen darin einen hohen praventiven
Wert im Hinblick auf die Zukunft der Kinder.

57 Wikipedia, Resilienz, Zugriff 25.7.2014, 14:02
58 Boss, S. 85
59 Sit, Zugriff 25.7.2014, 14:31
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Anhang 1

Fragenkatalog zu den Interviews®’:

In welchem Kontext haben / hatten Sie Kontakt den Kindern / der Fa-
milie?

In welchem Alter sind die Kinder, Vater und Mutter?

Wie lange haben Sie die Kinder begleitet bzw. seit wann begleiten Sie
die Kinder und in welchen Stadien des betroffenen Elternteils?

Gibt / gab es noch andere leidende Angehorige / Nahestehende?

Gibt / gab es noch andere unterstiitzende Angehorige / Nahestehen-
de?

Was haben lhnen die Kinder ,,erzahlt“?

Was haben andere Nahestehende Ihnen Gber die Kinder erzahlt?
Was war aus lhrer Sicht hilfreich fiir die Kinder?

Haben Sie eine Rickkoppelung von den Kindern?

Haben Sie eine Rickkoppelung von anderen Betroffenen / Naheste-
henden?

Gab es Diskrepanzen lber die richtige Unterstlitzung fiir die Kinder
zwischen lhnen und den Kindern / anderen Betroffenen?

Gab es Winsche an Sie oder an die Kinder zum Nicht-Uber-...-reden?

60 Je nach Interview-Partner wurden einzelne Fragen angepasst bzw. nicht gestellt



Wie hat sich der Kontakt der Kinder zum Patienten gestaltet, an-
fangs, Gber die Zeit?

Werden / wurden die Kinder wahrgenommen und in die Therapie
einbezogen?

Wie hat sich die Beziehung der Kinder zu den anderen Betroffenen
im Verlauf verandert bzw. deren Beziehung zu den Kindern - anders
als durch das Alterwerden bedingt?

Besuch(t)en die Kinder regelmaRig das komatdse Elternteil?

Wenn ja, sollen die Kinder nach lhrer Meinung regelmaRig dieser Si-
tuation ausgesetzt werden? Ware es vielleicht besser, das Bild aus
gesunden Tagen zu pflegen?

Denken Sie, dass man dazu Strategien entwickeln kann?

Welches Bild nehmen die Kinder von ihren komatdsen Angehorigen
mit in ihr Leben?

Gibt es Regelkreise? Verandern diese sich im Zeitlauf?

Welche Erklarungen gibt / gab der ,gesunde” Partner, die GroRel-
tern, Fachkrafte?

Wie bewaltig(t)en die ,verbleibenden” Vater oder Mutter die Bedrf-
nisse der Kinder?

Worauf soll aus lhrer Sicht ein Leitfaden fir Behandelnde von Patien-
ten mit apallischem Syndrom bezliglich der betroffenen Kinder hin-
weisen?



Anhang 2

Kinder- und Jugendhospizarbeit im Landkreis Konstanz

Kinder- und Jugendhospizarbeit
im Landkreis Konstanz

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit im Landkreis Konstanz gehort zu
den Aufgaben des Hospiz Konstanz e.V.®! Der Verein hat sich 1993
gegriindet und versteht sich als Anlauf-, Informations- und Bera-
tungsstelle fir alle unmittelbar und mittelbar von Sterben, Tod und
Trauer Betroffenen.

Die Arbeit des Hospizvereins finanziert sich zum groBen Teil iber
Spenden und Mitgliedsbeitrage. Dazu kommen Foérdergelder der ge-
setzlichen Krankenkassen und Zuschiisse der Stadt und des Landkrei-
ses Konstanz.

In der Kinder- und Jugendhospizarbeit des Vereins werden im Land-
kreis Kinder und Jugendliche, die eine lebensbedrohliche oder le-
bensbegrenzende Krankheit haben, begleitet ebenso wie auch ge-
sunde Kinder, die mit einem schwerkranken und sterbenden Angeho-
rigen in einem Haushalt leben, wie z.B. die Geschwister eines er-
krankten Kindes oder Kinder eines sterbenden Elternteils. In beson-
deren Situationen und fiir kiirzere Zeit finden auch Kinder Unterstiit-
zung, die vom (pl6tzlichen) Tod eines Familienmitgliedes betroffen
sind.

Das Angebot ist unabhangig von Nationalitat, Religion und Weltan-
schauung und fir die Betroffenen kostenlos.
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Die Art der Begleitung, die Haufigkeit und Dauer richten sich nach
den Bedirfnissen der Familienangehdorigen. Ein besonderes Augen-
merk liegt auf den gesunden Geschwisterkindern, die oft ,im Schat-
ten’ des kranken Kindes stehen.

Auf Wunsch erfolgt eine Unterstltzung der betroffenen Familien
durch ehren-amtliche Paten/innen, welche fir diese besondere Auf-
gabe ausgebildet sind. Sie verstehen sich als »Angehdrige auf Zeit,
die dort ergdanzen, wo Zeit, Kraft oder Lebensumstdande Grenzen ha-
ben.

Die Paten/innen betreuen die (gesunden) Kinder z.B. bei den Haus-
aufgaben, spielen mit ihnen, lesen vor oder machen mit ihnen kleine
Spaziergange oder Ausflige. Die Paten/innen schaffen Freirdume, da-
mit sich Eltern und Angehdrige auch einmal Zeit fir sich nehmen
kénnen. Auch kleine Hilfsdienste oder Fahrten konnen (ibernommen
werden.

Sofern Bedarf besteht wird mit den Familien zusammen nach Mog-
lichkeiten professioneller Hilfe, zeitlicher Entlastung oder ggf. finanz-
ieller Unterstitzung gesucht und Fachdienste oder erganzende Hil-
fen vermittelt.

Dariber hinaus bietet die Kinder- und Jugendhospizarbeit jahrlich ei-
ne Gruppe fir trauernde Kinder zwischen 8 und 12 Jahren an. Auch
hier kénnen die Kinder eine Unterstlitzung bei der Bewaltigung ihrer
Situation erfahren.

Eine weitere Aufgabe der Kinder- und Jugendarbeit ist die Beratung
von Einrichtungen und Diensten zum Umgang mit schwerkranken,
sterbenden und trauernden Kindern oder mit Kindern, die mit
schwerkranken Familienangehorigen leben.

Nicht zuletzt versucht die Kinder- und Jugendhospizarbeit mit ihrer
Offentlichkeitsarbeit fiir die Néte und Bediirfnisse von Kindern und
Jugendlichen in diesen Situationen zu sensibilisieren.












	Wenn ein Mensch nach einem lebensbedrohlichen Ereignis gerettet werden kann, dann aber trotz aller medizinischer Bemühungen im Wachkoma verbleibt, ändert sich für die Angehörigen das Leben anders als nach einem Todesfall. Der eingetretene Schwebezustand betrifft nicht nur den Betroffenen. Und er kann (jahrzehnte-)lang anhalten. Ganz besonders schwierig wird die Situation für minderjährige Kinder. Im Unterschied zum plötzlichen oder absehbaren Sterben eines Elternteiles ist der Erkrankte weiter physisch anwesend, aber psychisch nicht angemessen verfügbar. Hinzu kommt die meist über die persönlichen Grenzen hinausgehende Belastung des anderen Elternteils. In diesem Zusammenhang stellt sich auch die Frage, welche Bedeutung Phänomene wie Bindung, Beziehung oder Trauer (noch) haben. Es geht um die Sensibilisierung für die sehr spezielle Situation der betroffenen Kinder. Dies auch im Hinblick auf die immer besseren (intensiv-)medizinischen Möglichkeiten und der zunehmenden Zahl der Betroffenen.
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