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,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
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.Oft war es nervig, dass Verwandte und Bekannte standig nur nach
ihr gefragt haben, sie war Gesprachsthema Nr. 1, v. a. auch noch
nach der Krankheit. Auch wenn es selbstverstandlich ist, war es
manchmal doch etwas zu viel, weil das Thema in allen Bereichen so
prasent war. So im Nachhinein habe ich mich in der Zeit vielleicht
sogar etwas in mich zurickgezogen und meinen Kram selbst
gemacht, weil fir die Familie bzw. die Eltern einfach andere Dinge
wichtiger waren und man sie nicht noch mit Angelegenheiten der
Schule oder so nerven wollte. Man steckt als Geschwister schon
zurlick in solch einer Situation. Aber ich habe, denke ich, auch viel
Positives daraus mitgenommen, wie z. B. dass die Krankheit die
Familie enger zusammenschwei3t oder die Familie mit GroReltern
und Tanten gerade in solchen Situationen einfach sehr wichtig ist.
Aber auch den Kampfgeist zu sehen, den meine Schwester gezeigt
hat, nicht aufzugeben und am Leben festzuhalten, waren fir mich
schdne Erfahrungen. Es ist wichtig, trotz Krankheit, Betroffenheit und
Traurigkeit die Lebensfreude nicht zu vergessen und nicht alles

schwarz zu sehen.”

(19-jahrige Jugendliche mit krebskranker Schwester)
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1 Einleitung

Die Diagnose ,lhr Kind hat Krebs!* kommt meist sehr plétzlich und ist fir eine Familie ein
groBer Schock. Sie weckt bei vielen Menschen eine Vielzahl an Gedanken, Sorgen und
Angsten. Die Situation, die durch die lebensbedrohliche Erkrankung entsteht, betrifft die
ganze Familie und das Leben der Familienmitglieder verandert sich daraufhin schlagartig,
weshalb hier auch von einer Familiendiagnose gesprochen werden kann. Uber einen
lAngeren Zeitraum von bis zu zwei Jahren benétigt das kranke Kind eine Therapie und
verbringt viel Zeit in der Klinik. Die Krebserkrankung eines Kindes veréandert aber nicht nur
das Leben und den Alltag des kranken Kindes und der Eltern, auch die Geschwister miissen
sich mit der ihnen véllig unbekannten und unerwarteten Lebenssituation auseinandersetzen.
Die Familie wird vor viele Herausforderungen gestellt und es lasst sich zunachst nicht
vermeiden, dass das erkrankte Kind in den Mittelpunkt rtickt und die Aufmerksamkeit auf
sich zieht. Es dreht sich alles um die Krankheit, die Therapie und das kranke Kind. Die Eltern
haben in erster Linie mit der Versorgung ihres kranken Kindes zu kampfen, wéhrend die
gesunden Geschwister haufig im Schatten derer stehen und die Gefahr entsteht, dass sie
immer mehr in Vergessenheit geraten und vernachlassigt werden. Immer wieder werden
deshalb die Geschwister krebskranker Kinder auch als ,Schattenkinder bezeichnet. Doch
nicht alle Kinder fuhlen sich vernachlassigt und als ein solches Schattenkind, weshalb der
Begriff keinesfalls pauschalisierend verwendet werden sollte. Dennoch erleben die gesunden
Geschwister die Situation der Krebserkrankung haufig als eine Belastung, unabhangig
davon, ob sie sich vernachlassigt fuhlen oder nicht.

.Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?* — diese Frage stellen sich wohl nicht
wenige Geschwister von krebskranken Kindern und Jugendlichen. Bin ich vergessen
worden? Mdgen mich meine Eltern Gberhaupt noch? Wer redet Uber mich und wer kiimmert
sich um mich? Zwar existieren schon einige empirische Untersuchungen zu Geschwistern
krebskranker Kinder und Jugendlicher, die meisten bereits vorhandenen Studien stammen
jedoch aus der englischsprachigen Literatur, wohingegen im deutschen Sprachraum nur
wenig vorhanden ist. Die verschiedenen quantitativen und qualitativen Studien flhren zu
unterschiedlichsten und auch widersprichlichen Ergebnissen. Aufgrund der limitierten
Anzahl an Untersuchungen sind Erkenntnisse tber die Situation der Geschwisterkinder und
ein generelles Bewusstsein fir ihre Lage in Umfang und Aussagekraft begrenzt (vgl. WILKINS
& WOODGATE 2005, S. 305). Ich habe mich fur dieses Thema entschieden, da ich die

Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher mehr in den Fokus ricken méchte.
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Daruber hinaus habe ich durch eine Krebserkrankung vor sechs Jahren eigene Erfahrungen
in diesem Gebiet gemacht. Ich habe selbst zwei jingere Schwestern, die mit mir dieses
Lebensereignis durchlebt haben und ich mdchte gerne mehr tber die Situation von anderen
Geschwisterkindern, die diese Erfahrung machen muissen, herausfinden. Da ich weil3, dass
sie im Falle einer Krebserkrankung in der Familie oftmals in den Hintergrund der
Geschehnisse geraten, soll diese Arbeit aufmerksam machen fir die aufRergewoéhnliche
Lebenssituation der Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher. Es ist nicht schwer
zu verstehen, dass eine solche Erfahrung vielféltige Auswirkungen auf die gesunden Kinder
haben kann. Sie erleben die Situation auf eine andere Art und Weise als ihre Eltern und ihr
krankes Geschwister und mussen haufig zuriickstecken. Oft stehen sie nach der Diagnose
alleine da, fuhlen sich ausgeschlossen oder wissen noch nicht einmal richtig, was Uberhaupt
los ist. Sie erleben ihre Eltern verandert, angespannt, traurig und vielleicht auch weinend,
eben so, wie ihre Eltern in der Regel sonst nicht sind. Darlber hinaus kommen neue
Aufgaben und Verpflichtungen auf sie zu, wie z. B. im Haushalt helfen, die sie zusatzlich zu
bewéltigen haben. Wie erleben sie die Situation, dass die Schwester oder der Bruder an
Krebs erkrankt ist? Welche psychischen, korperlichen, aber auch sozialen Erfahrungen
machen sie dabei? Welche Angste oder Gefiihle haben sie und wie gehen sie damit um?
Werden sie zum Schattenkind in der Familie oder kann die Krebserkrankung auch positive
Auswirkungen auf die Geschwister und das Familienleben haben? Welchen Einfluss haben
dabei die Eltern, die sich eigentlich sowohl um die Betreuung des kranken Kindes als auch
um die Versorgung der gesunden Kinder kiimmern missen? Und wer unterstlitzt die Kinder
in der Krankheitsbewaltigung? Geschwister beeinflussen unser Leben und wenngleich sich
die Situation auch fir die gesunden Kinder nicht einfach gestaltet, kénnen sie fiir das kranke
Kind eine Stitze in der Bewadltigung der Krankheit sein. Aber welchen Einfluss hat das
kranke Kind auf die Anpassung der gesunden Geschwister? Mit diesen Fragen beschaftigt
sich die folgende Arbeit und es wird versucht, Antworten zu finden und die psychosoziale
Situation der Geschwister zu beleuchten.

In Kapitel zwei wird zunachst ein kurzer Uberblick tiber die fir das Thema relevanten
Grundlagen der onkologischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter gegeben. Der
Fokus liegt dabei auf den Krebserkrankungen, die im Kindes- und Jugendalter vorkommen
und den Besonderheiten, die sich in diesem Alter hinsichtlich der Erkrankungen ergeben.
Dies soll verdeutlichen, wie komplex die Erkrankungen sind und welche

gesundheitsspezifischen Konsequenzen, auch fur die ganze Familie, daraus folgen kdnnen.
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Um Reaktionen von Kindern und Jugendlichen auf die Krebserkrankungen besser verstehen
zu konnen, wird im dritten Kapitel ein kurzer Einblick in die kindlichen Vorstellungen von
Krankheiten und Krebs gegeben. AnschlieRend soll in Kapitel vier erlautert werden, was es
Uberhaupt bedeutet, Geschwister zu sein und Geschwister zu haben und welche
Auswirkungen dies auf die eigene Entwicklung hat. Im darauffolgenden finften Kapitel treten
dann die Geschwister der krebskranken Kinder und Jugendlichen in den Vordergrund. Es
wird ein Blick in vorhandene Studien und Literatur geworfen und die Situation der
Geschwister sowie die Veranderungen, die sich durch die Krankheit flir sie ergeben, sollen
dargestellt werden. Dies bildet gleichermal3en die Basis fur die eigens durchgefihrte
empirische Untersuchung, in Form von Interviews mit betroffenen Geschwistern, die in
Kapitel sechs vorgestellt wird. In einem letzten Abschnitt sollen Bezlige zwischen den
eigenen Ergebnissen und den Ergebnissen aus der Literatur hergestellt und in einem Fazit

auf die wichtigsten Erkenntnisse der Arbeit eingegangen werden.
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2 Onkologische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

2.1 Was ist Krebs?

Unter Krebs versteht man eine bésartige (maligne) Erkrankung, die durch ein unkontrolliertes
Wachstum entarteter Zellen entsteht, wodurch die gesunden Zellen beeintrachtigt, verdrangt
und zerstort werden. Es gibt viele verschiedene Arten von Krebs und die meist
lebensbedrohliche Erkrankung kann sowohl im Kindes- und Jugendalter als auch im
Erwachsenenalter auftreten. Die Bandbreite der Krebserkrankungen im Kindesalter weicht
jedoch erheblich von denen der Erwachsenen ab. Schon im Jugendalter treten andere
Krebserkrankungen auf, als im S&uglings- und Kindesalter (vgl. KAATSCH, SPiX, SCHUz 2006,
S. 422 f.). Merkliche Unterschiede in den Krebsarten zeigen sich dann vor allem im
Krankheitsverlauf, der Behandlung sowie den Heilungschancen (vgl. DEUTSCHE KREBSHILFE
E. V. 2010, S. 6).

2.2 Epidemiologie, Atiologie und Prognosen

Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter sind zwar insgesamt selten, dennoch nimmt
Krebs als Todesursache bei jungen Menschen die zweite Stelle ein (vgl. FEYDT-SCHMIDT &
STEFFERS 2005, S. 290). In Deutschland werden jahrlich etwa 1.800 Neuerkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen unter 15 Jahren diagnostiziert, das heil3t etwa jedes 500. Kind ist

von einer Krebserkrankung betroffen.
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Biongen  Bmadchen
Abb.: Neuerkrankungen nach Alter und Geschlecht, alle Malignome im Kindesalter
Erkrankungen pro 100.000 je Alter, ermittelt aus den Jahren 2001 — 2010
Quelle: KAATSCH, SPIX, KATALINIC, HENTSCHEL 2012, S. 121
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Dabei erkranken Kinder bis zum flnften Lebensjahr doppelt so haufig, wie Kinder zwischen
6-15 Jahren. Jungen sind grundsatzlich haufiger betroffen als Madchen, warum, ist auch
heute noch unklar. Zu den drei groRten Diagnosegruppen bei Kindern und Jugendlichen
zéhlen Leukdmien (34,1%), gefolgt von ZNS-Tumoren (23,2%) und malignen Lymphomen
(11,4%). Das heildt, bei mehr als einem Drittel der krebskranken Kinder bis 15 Jahre wird

eine Leukamie diagnostiziert (vgl. KAATSCH et al. 2012, S. 120 ff.).

Sonstige Diagnosen 5,3%
/ Keimzelltumoren 3,0%
Knochentumoren 4,5%

Nierentumoren 5,6%
Leukdmien 34,1% ~

fQI,Weichteilsarkome 6,0%

— Periphere Nervenzelltumoren 7,0%

V\ Lymphome 11,4%

ZNS-Tumoren 23,2% /

Abb.: Krebs bei Kindern (ermittelt aus den Jahren 2001 — 2010).
Quelle: KAATSCH et al. 2012, S. 120

Wie bereits erwahnt, gibt es schon im Kleinkind- und Jugendalter Unterschiede im
Diagnosespektrum. Wahrend im Kleinkindalter bei den Ein- bis Vierjahrigen Leukamien mit
43,9% Uberwiegen und Lymphome kaum zu verzeichnen sind, stellen im Jugendalter
Lymphome (23,7%), Keimzelltumoren (15,2%) und Karzinome (12,4%) die haufigsten
Diagnosegruppen dar (vgl. KAATSCH et al. 2006, S. 422 f1.).

Die Atiologie der Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter bleibt bis heute weitgehend
unklar (vgl. ebd., S. 421). Es wird von Umweltfaktoren, wie z. B. radioaktiver Strahlung,
Chemikalien oder auch Viren ausgegangen, die bei verschiedenen Krebserkrankungen eine
mehr oder weniger bedeutsame Rolle spielen konnten. Eine genaue Ursache der
Erkrankung lasst sich fur das einzelne Kind jedoch kaum feststellen. Die meisten
Krebserkrankungen sind in der Regel nicht vererbbar und auf keinen Fall kann Krebs Uber
Ansteckung, Bluttransfusionen o. a. Ubertragen werden. Risikofaktoren, wie sie im
Erwachsenenalter bekannt sind (z. B. Auswirkungen von Schadstoffen), sind im Kindesalter

nicht bedeutsam.
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Deshalb und weil eine Krebserkrankung bei Kindern und Jugendlichen unvermittelt auftritt
und schnell fortschreitet, gibt es bis heute keine speziellen Friiherkennungsmethoden.
Wichtig fir eine moglichst friilhe Diagnose sind jedoch die Kindervorsorgeuntersuchungen
(U1 bis U1l), die regelméRig durchgefihrt werden sollten (vgl. DEUTSCHES
KREBSFORSCHUNGSZENTRUM 2013).

Dank der heutigen differenzierten Diagnostik sowie umfassender nationaler und
internationaler Studienprotokolle, nach welchen Kinder und Jugendliche mit bdsartigen
Tumoren behandelt werden, haben sich die Uberlebenswahrscheinlichkeiten der jungen
Krebspatienten in den letzten Jahrzehnten deutlich verbessert. Wahrend fur Kinder vor 30
Jahren die Wahrscheinlichkeit, funf Jahre nach Diagnosestellung noch zu leben, bei 67%
lag, liegt die Uberlebenschance heute schon bei 84% (vgl. KAATSCH et al. 2012, S. 123). Die
Zahlen variieren jedoch abhéngig von der Art der Krebserkrankung erheblich. Schon bei den
verschiedenen Formen der Leukdmie gibt es unterschiedlich gute Prognosen. Die
Uberlebensrate fir die akute lymphatische Leukamie (ALL) liegt finf Jahre nach
Diagnosestellung bei etwa 90%, bei der akuten myeloischen Leukdmie (AML) betragt die
Uberlebenswahrscheinlichkeit derzeit knapp 70% (vgl. DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG
2013, S. 25). Bei Kindern und Jugendlichen, die an einem Hodgkin-Lymphom (Morbus
Hodgkin) erkrankt sind, ist die Prognose mit Uber 95% sehr gut und auch fir die an einem
Non-Hodgkin-Lymphom (NHL) Erkrankten liegt die Wahrscheinlichkeit, funf Jahre nach
Diagnosestellung noch zu leben, ahnlich der ALL, bei etwa 90% (vgl. ebd., S. 38, 54).

Grundsatzlich sind die Prognosen im Kindesalter besser als im Erwachsenenalter.

2.3 Krebsarten

Die drei haufigsten Krebsarten im Kindes- und Jugendalter werden im Folgenden kurz
dargestellt, um einen Eindruck zu erhalten, was auf das betroffene Kind und die Familie

zukommt.

Leuké&mien

Leukadmien sind boésartige Erkrankungen des blutbildenden Systems, dem Knochenmark.
Unbehandelt fuhrt eine Leukdmie unweigerlich zum Tod. Es wird zum einen zwischen den
lymphatischen und den myeloischen Leuk&amien unterschieden und zum anderen zwischen
akuten und chronischen Leukdmien. Die am héaufigsten vorkommenden Formen bei Kindern
und Jugendlichen sind die akut lymphatische oder lymphoblastische Leukamie (ALL) und die

akut myeloische Leukdmie (AML).
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Chronische Leuk&mien treten vor allem im Erwachsenenalter auf und sind bei Kindern nur
sehr selten. (vgl. HENzZE, KLINGEBIEL, SCHLEGEL 2005, S. 788 f.). Erste Symptome einer
akuten Leukamie konnen u. a. Fieber, Blasse, Nasen-, Zahnfleisch-, Hautblutungen und
Knochenschmerzen sein. Zur genauen Diagnose einer Leukdmie gehort eine umfassende
Blutuntersuchung sowie eine Knochenmarkentnahme. Steht die Diagnose fest, folgt
entsprechend der Art der Leukamie eine spezielle Therapie, welche in der Regel im Rahmen
einer Studie stattfindet (vgl. ebd., S. 791 ff.). Im Mittelpunkt der Behandlung steht meist eine
Chemotherapie, die zum Teil mit einer Strahlentherapie kombiniert wird. Sprechen Kinder
nicht oder nur teilweise auf die Behandlung an, ist eine Knochenmarktransplantation
notwendig, um eine Uberlebenschance zu sichern (vgl. DEUTSCHE KREBSHILFE E. V. 2010, S.
18).

Neben den systemischen Tumorerkrankungen gibt es au3erdem die soliden Tumoren, die
eine feste Beschaffenheit aufweisen und ortlich begrenzt sind. Hier unterscheidet man
zundchst gutartige und bosartige solide Tumoren, wobei nur die bdsartigen Tumoren Krebs
sind. Breiten sich die Krebszellen weiter im Korper aus, kdnnen Tochtergeschwilste
(Metastasen) entstehen. Um dies zu vermeiden, ist eine frihzeitige Diagnose von grol3er

Bedeutung (vgl. DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2012, S. 6).

ZNS-Tumoren

Die zweithaufigsten Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter stellen die Hirntumoren
oder auch ZNS-Tumoren dar, die unter die malignen soliden Tumoren fallen. Je nach Art,
Lage und Ausdehnung konnen Hirntumoren unterschiedlich gefahrlich sein und
verschiedene Symptome auslésen. Dazu gehdren u. a. starke Kopfschmerzen,
Nuchternerbrechen, bei S&uglingen ein abnormes Schadelwachstum, Fallneigung,
Gangstorungen, Verhaltensauffalligkeiten, Personlichkeitsveranderungen und Spielunlust.
Die Diagnose eines Hirntumors erfordert eine ausfuhrliche neurologische Untersuchung
sowie eine Computer- oder Kernspintomographie, um die Lokalisation und Ausdehnung des
Tumors zu bestimmen. Hirntumoren kdnnen meist operativ entfernt werden, bendtigen aber
zusatzlich eine Strahlen- und in der Regel auch eine Chemotherapie, um eine bestmdgliche

Heilung zu erzielen (vgl. STEFFERS & FEYDT-SCHMIDT 2005, S. 295 f.).
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Maligne Lymphome

Eine weitere Form einer systemischen Krebserkrankung sind die malignen Lymphome, bei
denen das lymphatische System betroffen ist und es zu einer VergroRerung der
Lymphknoten kommt. Hier wird zwischen den Non-Hodgkin-Lymphomen (60%) und den
Hodgkin-Lymphomen (40%) unterschieden (vgl. HENZE et al. 2005, S. 796).

Da die Non-Hodgkin-Lymphome hochaggressiv sind und schnell wachsen, kommt es meist
zu einer Tumorbildung, die wiederum Krankheitssymptome verursacht. Zu den haufigsten
Symptomen eines NHL z&hlen Fieber, Nachtschweil3, Gewichtsverlust, Abgeschlagenheit
und Lymphknotenschwellungen. Die drei erstgenannten Symptome treten héufig gemeinsam
auf und werden deshalb auch B-Symptome genannt. Fir eine genaue Diagnose und die
entsprechende Behandlung sind eine weitere Unterteilung der Non-Hodgkin-Lymphome
sowie die Feststellung des Krankheitsstadiums notwendig. Da die NHL verwandt sind mit der
akut lymphatischen Leuk&mie, werden sie je nach Form héufig nach demselben
Therapieplan behandelt. Fir eine Diagnosestellung ist neben einem umfassenden Blutbild
und einer Rontgen-, Ultraschall- und Computertomographie-Untersuchung vor allem die
Biopsie von befallenen Lymphknoten oder anderem befallenen Gewebe von Bedeutung (vgl.
HENZE et al. 2005, S. 797 f.; DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2013, S. 42 ff.).

Im Gegensatz zu den NHL verlauft ein Hodgkin-Lymphom schleichend. Als erste
Krankheitsanzeichen kénnen vergroRerte Lymphknoten an verschiedenen Stellen des
Kdrpers auftreten. Weitere allgemeine Symptome sind, wie auch bei den NHL, die
B-Symptome Nachtschweil3, Fieber und Gewichtsverlust (vgl. DEUTSCHE
KINDERKREBSSTIFTUNG 2013, S. 29 f.). Bei den Hodgkin-Lymphomen unterscheidet man vier
Stadien, die sich in der Ausbreitung des Morbus Hodgkin, das heif3t in Lokalisation und
Anzahl der befallenen Regionen, unterscheiden. Um die passende Therapie einleiten zu
kénnen, wird auch hier das Krankheitsstadium bei der Diagnosestellung festgelegt. Fir eine
genaue Diagnose werden dieselben Untersuchungen wie bei den NHL durchgefihrt (vgl.
HENZE et al. 2005, S. 798; DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2013, S. 33).

Die malignen Lymphome werden entsprechend ihrer Art in Studienprotokollen, welche stetig
verbessert werden, behandelt. Im Zentrum der Behandlungsmethoden steht immer die
Chemotherapie, die zum Teil durch eine Strahlentherapie ergénzt wird. Da die Lymphome
unter die systemischen Tumorerkrankungen fallen, somit den ganzen Korper betreffen und
nicht exakt lokalisiert werden kdnnen, ist eine operative Entfernung in der Regel nicht

moglich (vgl. DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2013, S. 35, 48).
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2.4 Nebenwirkungen und Spéatfolgen

Da die Zytostatika (Arzneistoffe), die bei der Behandlung von Krebserkrankungen eingesetzt
werden, nicht nur die Krebszellen vernichten, sondern auch Auswirkungen auf andere
schnell wachsende Zellen im Kérper haben, kdnnen Nebenwirkungen einer Chemotherapie
nicht ganzlich verhindert werden. Zu den haufigsten Nebenwirkungen gehéren Ubelkeit und
Erbrechen, Mudigkeit, Verdauungsstorungen, Appetitlosigkeit, Mundschmerzen, Haarverlust,
ein erhohtes Infektionsrisiko, Blutarmut und Blutungen. Anzahl und Auftreten der
Beschwerden variieren von Kind zu Kind. Einige Nebenwirkungen kdnnen behandelt werden,
andere jedoch nicht (vgl. DEUTSCHE KREBSHILFE E. V. 2010, S. 44-49).

Auch bei der Strahlentherapie sind Nebenwirkungen kaum vermeidbar. Da die Bestrahlung
aber ortlich begrenzt ist, kommt es meist auch nur an den bestrahlten Kérperstellen zu
Beschwerden. Je nach Ort der Bestrahlung kann es zu Haarausfall, Ubelkeit,
Verdauungsstoérungen, Entziindungen in Mund und Speiseréhre und Hautrotungen kommen
(vgl. ebd., S. 40f.).

Die verschiedenen Behandlungsmethoden, wie Chemo- und Strahlentherapie sowie
Operationen, bringen neben ihrer heilenden Wirkung auch ein Risiko fur Spatfolgen mit sich.
Wahrend leukéamieerkrankte Kinder nach ihrer Heilung meist eine ,normale’ Lebensqualitat
und keine erkennbaren Beeintrachtigungen haben, leiden Kinder mit Hirntumoren haufiger
unter Spatfolgen (vgl. HENZE et al. 2005, S. 796). Zu den mdglichen allgemeinen Spétfolgen
gehoren z. B. Unfruchtbarkeit, Wachstumsstorungen und ein gewisses Risiko an einem
Zweittumor zu erkranken (vgl. DEUTSCHE KREBSHILFE E. V. 2010, S. 50 f.). Vor allem nach
Hirntumoren kdnnen Spatfolgen auch in Form von neurologischen Ausfallerscheinungen
(z. B. Koordinationsstérungen) und neuropsychologischen  Stérungen (z. B.
Konzentrationsstérungen) auftreten. Nicht zu vergessen sind psychische Belastungen, die
auch nach einer Therapie anhalten, bzw. erst danach auftauchen kénnen (vgl. HENZE et al.
2005, S. 796).

2.5 Nachsorge und Rehabilitation

Gerade aufgrund der Spatfolgen, aber auch aufgrund des Risikos einen Ruckfall zu erleiden,
ist eine Nachsorge unumgénglich. Mit Hilfe von Kontrolluntersuchungen nach Beendigung
der Behandlung kénnen mdgliche Spéatfolgen oder ein maglicher Ruckfall friihzeitig erkannt
und behandelt werden. Die Nachsorge soll den Patienten und ihren Familien zudem die

Maoglichkeit bieten, sich bei korperlichen oder psychischen Problemen Hilfe zu holen.
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Neben der Nachsorge haben die Patienten einen Anspruch auf eine
RehabilitationsmafRnahme (vgl. DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2013, S. 58 f.). Eine
familienorientierte Rehabilitation ist besonders bei Kindern bis 15 Jahre empfehlenswert. Fur
Jugendliche und junge Erwachsene werden meist auch gezielt kleingruppenorientierte
Reha-MalRnahmen angeboten. Die Rehabilitation soll zur Genesung der Patienten beitragen,
aber auch auf psychische und korperliche Probleme anderer Familienmitglieder eingehen
(vgl. DEUTSCHE KINDERKREBSSTIFTUNG 2012, S. 13). Dariber hinaus sollen die
Bewaltigungsressourcen der Patienten, der Eltern und der Geschwister gestéarkt werden (vgl.
PETERMANN 1997, S. 424).
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3 Kindliches Wissen und kindliche Vorstellungen dber

Krankheiten und Krebs

Zu Beginn stellt sich die Frage, welche Vorstellungen Kinder von Krankheit und Krebs haben
und wie sich das krankheitsbezogene Wissen Uber die verschiedenen Altersabschnitte
hinweg verandert. Dieser Aspekt soll hier angesprochen werden, da er Auswirkungen auf die
Anpassung und Bewadltigung der Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher haben
kann. Spezifisch zu Krebserkrankungen existiert bisher nur sehr wenig Literatur zu dieser
Thematik, weshalb vorwiegend allgemein auf Krankheitsvorstellungen der Kinder

zuriickgegriffen wird.

Kinder erfahren Krankheit nicht nur an sich selbst, sondern auch an Geschwistern oder
Eltern. Sie stellen sich haufig Fragen, warum man krank wird, wie lange man krank ist oder
wie man schnell wieder gesund werden kann. Erhalten die Kinder Informationen dartber
oder erfahren Krankheit an sich selbst, entwickeln sie ein subjektives Krankheitskonzept.
Dazu gehoren vor allem Informationen zu Erkrankungen, die sie in ihrem sozialen Umfeld
aufnehmen, aber auch eigene Erklarungsversuche flieBen mit ein. Entstehende
Krankheitskonzepte kénnen zu Beginn noch unvollstandig oder auch mit falschen

Vorstellungen verbunden sein und sich individuell unterscheiden.

In der Literatur finden sich bezlglich der kindlichen Entwicklung von Krankheitskonzepten
meist zZwei gegensatzliche Betrachtungsweisen. Einerseits wird im
kognitiv-strukturalistischen Forschungsansatz, in Anlehnung an Piaget und abhéngig von der
allgemeinen  kognitiven Entwicklung, von einer stufenférmigen Entwicklung von
Krankheitskonzepten ausgegangen. Andererseits ist in inhaltlich-wissensorientierten
Theorien die Rede von einer kontinuierlichen Entwicklung von krankheitsbezogenem
Wissen, deren Grundlage informationsverarbeitungstheoretische Modelle darstellen. Der
kognitiv-strukturalistische Ansatz findet in der Forschung eine weitaus grol3ere Beachtung
(vgl. LOHAUS & BALL 2006, S. 14, 18; LoHAus 2013, S. 18). Unabhéangig davon, ob die
Entwicklung stufenférmig oder kontinuierlich verlauft, konnen Kinder schon frih intuitives
Wissen bezlglich Erkrankungen in Basisanteilen erwerben. CAREY (1985, 1991, 1995) geht
davon aus, dass biologische Konzepte durch Umstrukturierung des bereits vorhandenen

Wissens entstehen und nicht nur durch reine Wissenserweiterung (vgl. LOHAUS 2013, S. 22).
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.Mit den Arbeiten von Carey wird eine Bricke zu den stufentheoretischen
Konzeptionen geschlagen, da der Wechsel zwischen Phasen der
Wissensumstrukturierung als ein stufenférmiger Verlauf des Wissenserwerbs
aufgefasst werden kann.” (Ebd., S. 22)
Untersuchungen ergaben, dass das Verstandnis von Krankheit bei Kindern im Verlauf ihrer
Entwicklung zunimmt und komplexer wird. Sie besitzen eigene Theorien, die mit
zunehmendem Alter konkreter und abstrakter werden. Das Wissen beziiglich Krankheiten ist
bei Funfjahrigen sehr lickenhaft, wohingegen bei Achtjahrigen schon ein deutlicher
Wissenszuwachs zu verzeichnen ist. Mit einem Alter von zwolf Jahren ist das Wissen der

Kinder Uber Krankheit schon relativ weit entwickelt (vgl. SCHMIDT & FROHLING 1998, S. 33).

Im Alter von zwei bis sieben Jahren verstehen Kinder die Ursache einer Krankheit oft als ein
von auflen kommendes, konkretes Phanomen. Sie gehen davon aus, dass ein Objekt oder
ein Mensch in ihrer Nahe Ursache der Erkrankung ist. Sie legen den Fokus auf einzelne, vor
allem sichtbare oder wahrnehmbare Symptome, kénnen diese jedoch noch nicht in einen
Zusammenhang setzen. Dies kann zu irrationalen Erklarungskonzepten fuhren (vgl. LOHAUS
2013, S. 19; VARKULA, RESLER, SCHULZE & McCUE 2010, S. 26). Kinder im Vorschulalter
setzen eine Krankheit h&ufig auch mit einem konkreten Ereignis in Verbindung, das kurz vor
oder gleichzeitig mit der Erkrankung aufgetreten ist. Auch dadurch kdnnen irrationale
Verknipfungen entstehen und die Kinder sehen einen Streit mit der Schwester als Ausloser
fur die nachfolgende (Krebs-) Erkrankung. Bei den Kindern kann das zu Schuldgefiihlen
fuhren, da sie denken, durch den Streit schuld an der Krankheit zu sein. Den Kindern fehlt es
an Krankheitswissen, weshalb sie noch nicht Uber realistische Begriindungen verfligen (vgl.
LoHAUs 2013, S. 24). Doch neben solchen Ungereimtheiten, verfugen Kinder in dieser
Altersklasse zum Teil auch schon Uber korrektes Krankheitswissen. So gaben in einer Studie
von SCHMIDT und FROHLING (1998, S. 41) die Kinder Ansteckung, Bakterien, natlrliche
Umwelteinflisse wie Kalte oder Nasse, falsche Ernahrung, Unachtsamkeit sowie
unangemessene Bekleidung als Ursachen fir eine Krankheit an. Diese Krankheitsursachen
werden dann vermehrt von Kindern im Grundschulalter genannt, denn bei den jlngeren
Kindern kann fast die Halfte noch keine Krankheitsursachen nennen. Werden flnfjahrige
Kinder gefragt, was sie unter Krankheit verstehen, dann geben sie Antworten wie z. B.
Schmerzen, Fieber, im Bett liegen und sich schlecht fuhlen, aber auch Medizin nehmen und
zum Arzt gehen muissen. Erstaunlich viele Kinder in dieser Altersgruppe (20-40%) kdnnen
das Wort Krankheit nicht definieren (vgl. MYANT & WILLIAMS 2005, S. 810; SCHMIDT &
FROHLING 1998, S. 40f.).
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Kinder im Grundschulalter konnen bereits die Ursache einer Erkrankung sowie mdgliche
Folgen verstehen und unterscheiden. Das heildt, sie haben zwar die Fahigkeit mehrere
Aspekte gleichzeitig zu bertcksichtigen, denken jedoch immer noch sehr konkret. Fir sie
kann ein Krankheitsausloser eine Person oder ein Objekt sein, deren Kontakt als schlecht
bzw. schadlich bezeichnet wird. Sie verstehen also Verunreinigung als eine
Krankheitsursache und gehen bereits davon aus, dass Krankheiten Uber einen direkten
Kontakt Ubertragen werden. In dieser Altersspanne werden die irrationalen
Erklarungskonzepte bereits von realistischen Erklarungen abgel6st. Jugendliche kénnen
Krankheit schlieBlich als einen internen Prozess mit mdglichen komplexen
Wechselwirkungen beschreiben und sie kdnnen auf einer abstrahierenden Ebene andere
Perspektiven einnehmen (vgl. BARES & GELMANN 2008, S. 443; LOHAUS 2013, S. 20).

Werden Kinder und Jugendliche gefragt, welches die schlimmste Krankheit ist, die man
bekommen kann, so ergeben sich erhebliche altersspezifische Unterschiede. Fiunfjahrige
Kinder nennen haufig Magen-Darm- oder Erkaltungskrankheiten, eben die Krankheiten, die
in ihrem bisherigen Leben von Bedeutung waren. Wéahrend in dieser Altersgruppe nur 8%
Krebs als die schlimmste Krankheit bezeichnen, sind es bei den Achtjdhrigen schon 56%.
Fur die zwolfjahrigen Kinder stellen Krebs und AIDS die schlimmsten Erkrankungen dar und
auch die Jugendlichen nennen tberwiegend AIDS (60%) und Krebs (24%) (vgl. SCHMIDT &
FROHLING 1998, S. 42).

In einer Studie von VARKULA et al. (2010) wurden Kinder, die noch nicht das Schulalter
erreicht haben, zu ihrem Versténdnis Uber Krebs befragt. Schon bei Erwachsenen I3st eine
Krebsdiagnose meist starke und &ngstliche Emotionen aus. Erhalten Kinder nun keine
Informationen Uber die Krankheit, so entwickeln sie eigene Vorstellungen, die
moglicherweise noch beangstigender fur sie sind. Kinder haben ein Recht darauf, fir sie
verstandliche Informationen Uber die Krebserkrankung eines Familienmitgliedes zu erhalten,
die ihnen helfen kdnnen, die Situation sowie mogliche Verdnderungen besser zu verstehen
(vgl. VARKULA et al 2010, S. 25). Werden Kinder im Vorschulalter gefragt, was Krebs ist,
werden verschiedene Antworten genannt. Sie sprechen davon, dass Krebs eine Krankheit
ist, dass es etwas Schlimmes oder Gefahrliches ist und zum Teil bringen sie Krebs mit
spezifischen Personen in Zusammenhang. Eine Vielzahl von Kindern verbindet Krebs mit
etwas Medizinischem, also zum Beispiel mit einem Arzt, dem Krankenhaus oder einer
Operation und eher selten stellen sie einen Bezug zum Tod her (vgl. ebd., S. 27). ,You don’t
want to have cancer “cause then you have to stay at the hospital for a few days because
you're sick.” (Ebd., S. 28)
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Einige Kinder kénnen jedoch keine Definition zu Krebs geben, weil sie nichts dariiber wissen.
Manche Kinder in diesem Alter geben dariiber hinaus Antworten, die in keinem
Zusammenhang mit Krebs stehen. Ein Beispiel hierfiir wére: ,Cancer means everyone thinks
there’s like a fire coming out of the building.” (Ebd., S. 28) Die in dieser Altersspanne teils
unterschiedlichen Aussagen von Kindern tber Krebs zeigen, dass Kinder &hnlichen Alters
trotzdem tber mehr oder weniger fortgeschrittene Krankheitskonzepte verfigen. Das Wissen
der Kinder tber Krebs steht in Zusammenhang mit ihrem taglichen Leben und héngt davon
ab, wie gut sie von ihren Eltern Gber Krebserkrankungen informiert werden und welche

Erfahrungen sie bereits damit gemacht haben (vgl. ebd., S. 31).

BARES und GELMAN (2008, S. 443) untersuchten das Wissen von Kindern tber Krebs und
Erkaltungen und welche Unterschiede sie zwischen den Krankheiten kennen. Es wurden
funf-, sieben- und zehnjahrige Kinder sowie Erwachsene befragt und das Wissen der
verschiedenen Altersgruppen miteinander verglichen. Dabei spielten folgende Dimensionen
eine Rolle: Prognose, das Innere des Koérpers, Verlauf, Verunreinigung, Ansteckung und
Ursache. Betrachtet man die sechs Dimensionen, so berichtet die Gruppe der funfjahrigen
Kinder von Krebs und Erkéltungen in ahnlicher Weise, sie kénnen also keine Unterschiede
beschreiben, wohingegen die Sieben- und Zehnjahrigen in einigen Dimensionen bereits
Unterscheidungen zwischen den beiden Krankheiten vornehmen. Kleinkinder gehen haufig
davon aus, dass Krankheiten Uber Ansteckung Ubertragen werden oder aber ein von ihnen
gezeigtes, vorausgegangenes negatives Verhalten mit Krankheit bestraft wird. In der Studie
von BARES und GELMAN (2008, S. 443 f.) nennen 27% der Kinder bis zur 3. Klasse
Ansteckung als Ursache fiur Krebs, wohingegen nur noch 16% der Kinder von Klasse vier bis
sechs Ansteckung als Ursache beschreiben. Wissen Kinder von einzelnen Erkrankungen,
die ansteckend sein konnen, beziehen sie dies oft auch auf andere Krankheiten. Die Kinder
besitzen bis dahin nur ein Ubergeneralisiertes Erklarungskonzept, dass zudem zu einem
auffalligem Verhalten fuhren kann. ,So kann die Annahme, dass eine Erkrankung
ansteckend ist, dazu fiihren, dass ein Kind Angste vor einem Krankenbesuch hat, weil es
befiirchtet, sich dabei zu infizieren." (LOHAUS 2013, S. 25)

Siebenjahrige Kinder kdnnen Krebs von einer Erkéaltung bereits dadurch unterscheiden, dass
sie Krebs als eine ernsthafte und schlimmere Erkrankung wahrnehmen. Auf3erdem gehen
sie davon aus, dass eine Krebserkrankung in der Dauer langwieriger ist, als eine Erkaltung.
Die Schwere und Ernsthaftigkeit einer Krebserkrankung werten die zehnjahrigen Kinder
weiter auf und sie glauben, dass Krebs nicht ansteckend ist und auch nicht von alleine

verschwindet.
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Dieses Wissen deutet daraufhin, dass die alteren Kinder sich abwenden von der Vorstellung,
dass Erkrankungen zwangslaufig durch Ansteckung oder Verunreinigung Uubertragen
werden. Sie beginnen zu verstehen, dass es verschiedene Ursachen fir Krankheiten geben
kann. Kinder kénnen mit zunehmendem Alter die beiden Krankheiten besser voneinander
unterscheiden. Im Erwachsenenalter konnen dann in allen sechs Dimensionen
Differenzierungen zwischen den Krankheiten vorgenommen werden (vgl. BARES & GELMAN
2008, S. 448).

In allen Altersstufen geben die Kinder an, dass Krankheiten etwas mit dem Inneren des
Kdrpers zu tun haben. ,Thus, an early and stable concept of illness includes that illnesses
reside somewhere inside the body.” (Ebd., S. 448) Im Alter von funf bis zehn Jahren treten
wichtige entwicklungsbedingte Veranderungen in den Krankheitskonzepten der Kinder auf.
Mit der Schule und einem sozialen Netzwerk erhalten sie neue Informationsquellen, die
ihnen helfen, ihre Theorien Uber Krankheiten zu erweitern und umzustrukturieren. Ein Mehr
an Wissen Uber Krebs kann Angste und Sorgen der Kinder beziglich der Krankheit
verringern (vgl. ebd., S. 445, 448).

Mit der Krebserkrankung der Schwester oder des Bruders nehmen die Kinder
Verédnderungen wahr. Doch verstehen sie diese haufig nicht und wissen nicht, wie und
welche Fragen sie stellen sollen und kdnnen. Fir eine effektive Auseinandersetzung mit der
Situation  bendétigen die Kinder jedoch rationale und krankheitsspezifische
Erklarungskonzepte. Deshalb ist es aul3erst wichtig, jungen Geschwistern von krebskranken
Kindern und Jugendlichen friihzeitig und ihrem Alter angemessen zu erklaren, was Krebs ist
und bedeutet und dass diese Krankheit nicht ansteckend ist. Wenn sie diese
entwicklungsbezogenen Erklarungen Uber die Erkrankung und die damit einhergehenden
Veranderungen erhalten, kénnen sie besser lernen, mit der neuen Situation umzugehen (vgl.
LOHAUS 2013, S. 25; VARKULA et al. 2010, S. 33).
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4 Geschwister

4.1 Begriffliche Klarung

Unter dem Begriff ,Geschwister* kann sich wohl jeder etwas vorstellen und diesen auch
beschreiben oder mit eigenen Vorstellungen fiillen, sei es tber die gemeinsame Kindheit,
tolle Urlaube und Erlebnisse, oder aber auch uUber Streitereien und Rivalitdten. Eine
allgemein anerkannte Definition fir ,Geschwister* gibt es aber nicht, da der Begriff kulturell
verschieden verwendet wird. Haufig werden die Menschen als Geschwister bezeichnet, die
dieselben Eltern bzw. dieselbe Mutter oder denselben Vater haben, also in einem relativ
engen Verwandtschaftsverhaltnis leben. Die unterschiedlichen Familienformen lassen dabei
vielfaltige Geschwisterkonstellationen entstehen, wie z. B. die leiblichen Geschwister, die
zum Teil identische Erbanlagen besitzen, oder auch Adoptiv- und Pflegekinder oder Kinder
aus Patchworkfamilien, die zu Geschwistern werden kénnen. In einigen Kulturkreisen
gehoren zudem z. B. Cousins und Cousinen oder sogar gleichaltrige Kinder aus einem
Stamm zu der Kategorie Geschwister (vgl. HACKENBERG 2008, S. 12).

.Die Geschwisterbeziehung ist ein Beziehungstypus besonderer Art, da sie in der

Regel die am langsten wahrende, unaufkiindbare und annahernd egalitare

menschliche Beziehung ist, die auf einer gemeinsamen Vergangenheit beruht.”

(SEIFFGE-KRENKE 2004, S. 226)
Der Unterschied zu Freunden, Bekannten oder Partnern ist der, dass man sich Geschwister
nicht aussuchen kann. Man wird in die Familie hineingeboren oder tritt in sie ein und muss
zumindest im Kindes- und Jugendalter meist viel Zeit miteinander verbringen.
Geschwisterbeziehungen gehdren zu den Primérbeziehungen, die — auller fur den
Erstgeborenen — von Geburt an da sind, meist sehr intensiv sind und fast lebenslang
anhalten (vgl. KASTEN 1998, S. 21). Das heif3t, Geschwisterbeziehungen sind die
dauerhaftesten Beziehungen im Leben, denn

.[...] Eltern sterben, Freunde verschwinden, Intimbeziehungen lésen sich auf —

aber Geschwister bleiben einem Menschen meistens lebenslanglich erhalten,

rechtlich wie emotional, auch wenn unter Umstanden die Kontakte auf ein

Minimum beschrankt oder gar abgebrochen wurden.” (FRICk 2009, S. 17)
So kann man sich von Geschwistern auch nicht scheiden lassen oder die Beziehung
auflésen, wie z. B. eine Beziehung zu Freunden, da ,Geschwister sein’ eine von Geburt an

zugeschriebene Rolle darstellt, die man innehat, ob man es nun will oder nicht.
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Freiheiten haben Geschwister allerdings hinsichtlich der Ausgestaltung und der Form ihres
Kontaktes, da es keine gesellschaftlich vorgegebenen Normen, Werte oder Rituale (wie z. B.
Heirat, Scheidung oder Taufe) gibt. Charakteristisch fir Geschwisterbeziehungen ist zudem

die auftretende Vielfalt hinsichtlich Entwicklung und Dynamik (vgl. HACKENBERG 2008, S. 13).

4.2 Die Bedeutung und Funktion von Geschwisterbeziehungen

Das relativ komplexe Feld der Geschwister und Geschwisterbeziehungen ist schon seit
langerer Zeit Gegenstand wissenschaftlicher Forschung. Es existieren bereits einige
Untersuchungen zu Faktoren wie Altersabstand, Geschlecht und Rangfolge innerhalb von
Geschwisterbeziehungen, doch auf die Bedeutung, den emotionalen Charakter und die
unterschiedlichen Rollen von Geschwisterkindern wurde bisher nur wenig eingegangen.
Dabei sind diese Aspekte gerade auch bei Geschwisterbeziehungen, die durch Erkrankung
eines Kindes belastet und beeinflusst werden, von grof3er Bedeutung. Die Schwierigkeit
besteht hier vor allem darin, dass sich keine pauschalen Aussagen machen lassen, da die
emotionalen Faktoren und Funktionen sich in jeder Beziehung unterscheiden und deshalb
eine individuelle Betrachtungsweise innerhalb der Familie erfordern (vgl. BOEGER &
SEIFFGE-KRENKE 1996, S. 356; FRICK 2009, S.27). Trotz haufigeren Scheidungen und den
zunehmend dynamischen Familienverhaltnissen wéachst immer noch ein Grof3teil der Kinder
gemeinsam mit Geschwistern auf und erlebt dabei die ganze Bandbreite an emotionalen
Beziehungsaspekten, von Vertrautheit zu Rivalitdt und von Kooperation zu Abgrenzung.
Geschwisterbeziehungen sind komplexe Beziehungen, da sie von verschiedenen Faktoren
beeinflusst werden. Dazu zdhlen personliche Eigenschaften, das soziale Netzwerk der
Familie, die eheliche Zufriedenheit, Alters- und Geschlechtsunterschiede, aber auch die
Beziehungen zueinander und die Beziehungen zu den Eltern (vgl. KASTEN 1998, S. 185;
SEIFFGE-KRENKE 2001, S. 437).

Eltern-Kind-Beziehungen und Geschwisterbeziehungen sind die ersten Beziehungen, die ein
Kind eingeht. Das Aufwachsen mit den Geschwistern pragt die eigene Persotnlichkeit, die
emotionale, soziale und kognitive Entwicklung sowie das Verhalten in anderen
zwischenmenschlichen Beziehungen (vgl. FRiCK 2009, S. 18). Zentrales Merkmal fir
Geschwisterbeziehungen ist ihre Ambivalenz, da sie sowohl positiv als auch negativ
charakterisiert sein kénnen. Zur positiven Bedeutung gehéren die gegenseitige soziale
Unterstitzung, die Prdgung der Personlichkeit und die emotionale Wé&rme, Néhe und
Vertrautheit. In negativer Hinsicht kdnnen aber auch Gefiihle von Wut, Hass, Neid,

Eifersucht oder Rivalitat auftreten (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2001, S. 437).
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Ob Geschwister sich nun gut verstehen und miteinander kooperieren oder ob sie eine
konkurrierende  Beziehung zueinander haben, also wie die Qualitat einer
Geschwisterbeziehung letztendlich aussieht, ist vor allem auch abhéngig von der Haltung
und dem Verhalten der Eltern den einzelnen Kindern gegeniiber. Eine wichtige Rolle spielen
dabei Bevorzugung, Benachteiligung und Rivalitaten, aber auch der Erziehungsstil und die
individuelle Eltern-Kind-Beziehung. Dariiber hinaus hat auch eine positive bzw. negative
Elternbeziehung einen Einfluss auf die Geschwisterbeziehung (vgl. FRICK 2009, S. 158). Wie
sich die Eltern den Kindern gegeniber verhalten, kann wiederum von den Kindern
beeinflusst werden. Geschwisterbeziehungen und -bindungen unterscheiden sich in ihrer
Intensitat und Qualitdt und bleiben in der Regel nicht ein Leben lang gleich, sondern
verandern sich im Laufe der Zeit. Daher missen die Geschwister im Verlauf der eigenen
Entwicklung immer wieder eine Balance zwischen Individuation und Verbundenheit finden
(vgl. SEIFFGE-KRENKE 2001, S. 437, SEIFFGE-KRENKE 2004, S. 252). Typisches Merkmal einer
Geschwisterbeziehung im Kindes- und Jugendalter ist die Intimitét, die sich einerseits durch
den intensiven Kontakt der Geschwister und andererseits durch die eigene Identifikation und
Abgrenzung eines jeden Geschwisterkindes auszeichnet. Der Prozess der Ablésung beginnt
im mittleren Kindesalter durch die Entwicklung und Intensivierung von auf3erfamilidren
Freundschaften, die zunehmend wichtiger werden. Dies setzt sich im Jugendalter fort und
die Freundschaftsbeziehungen werden oftmals enger als die Geschwisterbeziehungen (vgl.
HACKENBERG 2008, S. 36 f.). Trotz dieser langsamen Abldsung stellt die Familie aber nicht
nur in den ersten Lebensjahren eine wichtige Sozialisationsinstanz dar, auch fur Jugendliche
ist sie meist von groRer Bedeutung. In den Beziehungen innerhalb der Familie werden
gemeinsame Werte und Ziele vermittelt, aber auch die emotionale N&he spielt eine wichtige
Rolle (vgl. ebd., S. 42). Auf die Geschwisterbeziehung im Erwachsenenalter soll hier nicht
naher eingegangen werden.

Mit Geschwistern verbindet man eine Vielzahl an Gefluihlen und Erlebnissen, die jedoch auch
oft in Vergessenheit geraten oder verdrangt werden. Geschwisterbeziehungen kdnnen
einerseits Chancen und Ressourcen bieten und einen helfenden Wegbegleiter darstellen,
andererseits konnen sie aber auch belastend sein oder gar die Entwicklung negativ
beeinflussen (vgl. FRICK 2009, S. 17, 231).
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Geschwister konnen unterschiedliche Funktionen einnehmen. Die Geschwisterbeziehung
kann als Sozialisationsfunktion ein Ubungsfeld darstellen, um Spannungen und Konflikte
auszutragen, sodass diese auch spéter in Beziehungen gemeistert werden kdnnen. Die
Geschwister gelten somit als Helfer und Unterstitzer bei der eigenen sozialen Entwicklung,
dariiber hinaus geben sie einander Nahe und Warme, bilden Koalitionen und schlieRen sich
zusammen, um so starker im Verhandeln mit den Eltern zu sein. Auf der anderen Seite
koénnen sie sich aber auch als Rivalen oder als Objekt der Feindseligkeit sehen. Positive und
negative Gefuhle treten unabhangig voneinander auf, da in einer Geschwisterbeziehung
meist beides eine Rolle spielt. Das heif3t positive Geflihle schlieRen negative Geflhle nicht
aus, genauso wie negative Gefiihle positive nicht ausschlieRen (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2001,
S. 427 f.). Geschwister kénnen jedoch verschiedene Rollen einnehmen, die unterschiedliche
Funktionen haben kdnnen. Nimmt ein Kind dauerhaft nur eine Rolle ein, das heil3t verfestigt
sich diese, kann dies ein Entwicklungsrisiko darstellen. SEIFFGE-KRENKE (2004) nennt dabei
folgende Rollen: ,[...] der Helfer und Lehrer, der Gehasste, der Beneidete, der Rivale, der
Elternersatz, der Suindenbock, der Verfihrer, der erotische Partner, der Ersatz” (zit. nach
HACKENBERG 2008, S. 24). In der Regel nimmt aber kein Geschwister dauerhaft nur eine
dieser Rollen ein, da sich diese Rollen — &hnlich wie auch die Emotionen — innerhalb der

Geschwisterbeziehung im Entwicklungsverlauf verandern kénnen.

In der Kindheit verbringen Geschwister viel Zeit miteinander, mehr noch als mit den Eltern.
AulRerdem sprechen sie offener und direkter miteinander und stellen haufig auch Modelle
fureinander dar, von denen man etwas lernen kann. Schwestern und Briuder sind die ersten
Menschen, mit denen sich Kinder vergleichen. Darliber hinaus helfen sie einem dabei,
bestimmte Beziehungsmuster zu entwickeln oder auch Konfliktsituationen zu bewaltigen (vgl.
FRICK 2009, S. 124). In der Familie lernen Kinder, wie mit anderen Menschen umgegangen
wird. Sie lernen fur das Leben und die Geschwister sind dabei die perfekten Ubungspartner.
.Geschwister vergleichen — mit keinem anderen Menschen vergleichen sich
Kinder zumindest in den ersten wichtigen Lebensjahren mehr als mit ihren
Geschwistern! — und bewerten sich, bewundern und kritisieren einander
gegenseitig, sagen einander die Meinung, rivalisieren miteinander, helfen und
streiten, lieben und hassen einander, richten sich aneinander aus, tiben Macht
aus oder unterziehen sich dem méachtigeren Geschwister, passen sich an, wollen

ganz anders sein oder den anderen ubertreffen.” (Ebd., S. 123)
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ACHILLES (2005, S. 18) beschreibt drei Reibungsbereiche, die in Geschwisterbeziehungen
auftauchen: ,Rivalitat um die elterliche Zuwendung, Streben nach Anerkennung durch den
Bruder und/oder die Schwester und um das Erobern und Erhalten von Machtpositionen in
der Geschwisterreihe.” Dabei missen Geschwister es einerseits aushalten kénnen, dass
Eltern ihre Liebe und Zuwendung nicht exakt abmessen und wie einen Kuchen gerecht an
sie verteilen kénnen, andererseits bendtigen die Kinder sowieso haufig zu verschiedensten
Zeiten unterschiedlich viel Trost, Zuwendung und Aufmerksamkeit. Geschwister haben zwar
dieselbe Mutter und denselben Vater und dennoch ist es jedes Mal eine andere
Familienkonstellation, in die ein Kind hinein geboren wird. Beim Erstgeborenen gehdren nur
Mutter und Vater zur Familie, fur das né&chste Kind existieren dann schon drei
Familienmitglieder (vgl. ACHILLES 2005, S. 21).

Wissenschaftliche Studien mit Blick auf Persdnlichkeitsmerkmale und psychopathologische
Entwicklungen sowie kognitive Kompetenzen und Leistungen in der Schule ergaben, dass
Geschwister sich weniger &hnlich sind, als man erwartet hatte. Zwar kénnen Geschwister in
derselben Umwelt aufwachsen, doch Umwelteinfliisse, Ereignisse und Erfahrungen kdnnen
trotzdem verschieden sein und unterschiedlich erlebt und wahrgenommen werden, weshalb
sich Geschwister in der Regel auch unterschiedlich entwickeln (vgl. HACKENBERG 2008,
S. 29 f.). Krisenzeiten oder unerwartete Ereignisse konnen unterschiedliche Auswirkungen
auf die Geschwisterbeziehung haben. Scheidung, Krankheit oder Tod in der Familie knnen
dazu fuhren, dass Geschwister enger zusammenrticken, zusammenhalten und gemeinsam
versuchen, die Situation und Zeit zu Uberstehen. Oder aber alte Streitpunkte tauchen wieder
auf und die Geschwister kbnnen sich keine Hilfe sein. Statt sich gegenseitig zu unterstttzen
und einander beizustehen, streiten sie sich und die Geschwisterbeziehung wird dadurch
brichig (vgl. ACHILLES 2005, S. 22).

4.3 Zusammenfassung

Um die Geschwister und ihre Beziehungen zueinander genauer zu beschreiben, bedarf es
einer eigenen Arbeit. Fir diese Arbeit soll deshalb nur ein kleiner Einblick in die Thematik
vermittelt werden. Wie bereits dargestellt, sind Geschwisterbeziehungen gekennzeichnet
durch ihre Vielfalt und Ambivalenz an Gefiihlen, Bedeutungen und Funktionen und sie sollten
immer im Kontext der ganzen Familie betrachtet werden. Geschwister hat man sein Leben
lang, doch die Beziehungen zueinander ver&ndern sich meist im Laufe des Lebens und sind

somit individuell und Uber langere Zeit hinweg zu betrachten.
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In wissenschaftlichen Untersuchungen kommen die Geschwisterbeziehungen in ihrer Vielfalt
bis heute noch zu kurz. Die Komplexitat der Geschwisterbeziehungen und die damit
verbundenen Schwierigkeiten bezlglich der Untersuchungsmethoden machen es der
Forschung allerdings auch nicht leicht, was ein Grund fur das randstdndige Dasein der
Thematik in der Forschung sein kann. Dazu kommt, dass Geschwisterbeziehungen sowohl
mit der Kind-Kind-Beziehung als auch mit der Eltern-Kind-Beziehung verbunden sind und da
sie ein Leben lang bestehen, vielen Veranderungen unterliegen. Diese Vielfaltigkeit
erschwert es der Forschung, fundierte, relevante und vor allem allgemeingiltige Aussagen
Uber Geschwisterbeziehungen zu machen. Deshalb ist es wenig verwunderlich, dass sich
auch zur Situation der Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher kaum Literatur
finden lasst (vgl. HACKENBERG 2008, S. 15). Um dem entgegenzuwirken, soll diese Thematik
in der vorliegenden Arbeit untersucht werden. Neben der allgemeinen Bedeutung sowie der
psychosozialen Auswirkungen, die die Krebserkrankung eines Kindes auf die Geschwister
haben kann, soll auch betrachtet werden, wie und ob sich die Geschwisterbeziehung

verandert, wenn ein Geschwisterkind an Krebs erkrankt.
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5 Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher

In der Literatur existieren Untersuchungen zu Geschwistern behinderter, chronisch kranker
oder krebskranker Kinder. Eine klare Unterscheidung wird jedoch nicht immer getroffen, so
werden Geschwister behinderter Kinder oft mit Geschwistern chronisch kranker Kinder
gleichgesetzt und Krebserkrankungen als chronische Krankheiten betrachtet. Die Situation
der Geschwister behinderter, chronisch kranker und krebskranker Kinder ist zwar zum Teil
vergleichbar, doch diese Arbeit soll sich ausschlie3lich auf Geschwister von krebskranken
Kindern beziehen, weshalb hauptsachlich die Literatur gewahlt wurde, die sich an diese
Gruppe von Geschwistern richtet.

Anzumerken ware an dieser Stelle, dass in der weiteren Arbeit meist nur von Kindern
gesprochen wird. Da es in der Regel um den Begriff ,Kinder* im familiaren Kontext und nicht
um die Altersstufe geht, sind hier die Jugendlichen bis zu einem Alter von 18 Jahren mit

eingeschlossen.

Im folgenden Abschnitt soll Bezug auf die Geschwister krebskranker Kinder und
Jugendlicher genommen werden. Der Fokus der Studien, die sich auf den Einfluss der
Krebserkrankung eines Kindes konzentrieren, liegt in erster Linie auf dem kranken Kind und
den Eltern. Die Geschwister geraten dabei oftmals in Vergessenheit. Deshalb soll hier
anhand der bisherigen Studien und der vorliegenden Literatur auf die Situation der
Geschwister aufmerksam gemacht werden, sie sollen in den Vordergrund ricken und ihr
Erleben der Krebserkrankung soll dargestellt werden. Im Mittelpunkt steht dabei, wie es um
das vorhandene Einfuhlungsvermdgen und die Bewadltigungsstrategien der Geschwister
steht, welche Veranderungen in der Familie stattfinden, wie sich die Geschwisterbeziehung
entwickelt und ob die Anpassung der Geschwister eher positiv oder eher negativ verlauft.
Dies kann durch Erzahlungen, aber auch durch das Verhalten der Geschwister sowie ihre
Zufriedenheit bewertet werden (vgl. O’BRIEN, DUFFY, NICHOLL 2009, S. 1358). In den
Untersuchungen wurden meist verschiedene Fragebdgen sowohl fir Eltern als auch far
Geschwister eingesetzt, dariiber hinaus wurden zum Teil qualitative Interviews durchgefihrt.
Die qualitative Forschung zu Geschwistern krebskranker Kinder und Jugendlicher steht
jedoch noch am Anfang und auch die quantitativen Untersuchungen sind knapp. Die bereits
vorliegenden Ergebnisse liefern uns dennoch einen Einblick in die Verdnderungen und
Gefuhle, die auftreten konnen, aber auch in die Ressourcen, auf die die Geschwister

zuriickgreifen konnen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 317).
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Das plotzliche Ereignis einer Krebsdiagnose mit all den Begleiterscheinungen, die sie mit
sich bringt, wie zum Beispiel die Therapie und ihre Nebenwirkungen (z. B. Haarausfall,
Stimmungsschwankungen, Infektionsrisiko), stellt nicht nur fur die Patienten, sondern auch
fur die Geschwister eine Extremsituation dar und 18st unterschiedliche Reaktionen bei ihnen
aus (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 57). Sie stellen eine Risikogruppe dar, in der
Herausbildung von Verhaltensproblemen sowie emotionalen und sozialen Schwierigkeiten.
Doch wie sich die Anpassung der Geschwister tatsachlich entwickelt, hangt von
verschiedensten Faktoren wie z. B. Personlichkeit, Geschlecht, Alter, Familienmerkmale und
-management, elterlicher Stress, Bewaéltigungsformen und sozialer Unterstitzung ab (vgl.
O’BRIEN et al. 2009, S. 1358). Haufig sind die gesunden Kinder erst einmal hilflos, da sie vor
allem am Anfang, aber auch im weiteren Verlauf am wenigsten von allen Familienmitgliedern
direkt oder aktiv am Behandlungsprozess beteiligt sind und oft allein gelassen werden (vgl.
HOUTZAGER, OORT, HOEKSTRA-WEEBERS, CARON, GROOTENHUIS & LAST 2004, S. 592). In den
ersten zwei Monaten nach der Diagnose sind die Geschwister am verletzlichsten und in ihrer
Anpassung am meisten gefahrdet. Die Erkrankung stellt fir sie eine Belastung dar und sie
sind fur gewoéhnlich genauso besorgt um das kranke Geschwister wie ihre Eltern. Dies kann
zu emotionalem und koérperlichem Leid fiihren, negative Gefilhle und Angste konnen
auftreten und ihre Entwicklung kann dadurch negativ beeinflusst werden. Sowohl
internalisierende als auch externalisierende Verhaltensprobleme spielen dabei eine Rolle. Im
Gegensatz dazu kann die Erkrankung aber auch positive Auswirkungen auf die gesunden
Kinder und Jugendlichen haben und ihre Entwicklung gtinstig beeinflussen. AuRerdem kann

eventuell auf vorhandene Ressourcen zuriickgegriffen werden.

Im Folgenden sollen sowohl die negativen als auch die positiven Auswirkungen, sowie
nitzliche Ressourcen aufgeflihrt werden. An dieser Stelle muss erwéhnt werden, dass in der
Forschung erhebliche Widerspriiche beziiglich der psychosozialen Anpassung, der Angste
und der Verhaltensprobleme der Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher
vorliegen (vgl. O'BRIEN et al. 2009, S. 1364; PRCHAL & LANDOLT 2009, S. 1241). Das heildt, es
kénnen kaum allgemeine Aussagen uber die Geschwister getroffen werden, denn es ist
wichtig, die Geschwister immer individuell und im Kontext ihres sozialen und familiaren
Umfeldes zu betrachten. Untersuchungen erfassen daher haufig auch das allgemeine
Funktionieren der Familie nach der Diagnose, familidre Beziehungen und Ressourcen, die
Qualitat der Ehe und die Erziehung im Kontext der Krebserkrankung (vgl. LONG & MARSLAND
2011, S. 57).
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Eine klare Trennung der verschiedenen Inhaltsbereiche ist hier fast nicht moglich, weshalb
es im weiteren Verlauf zu Uberschneidungen kommen kann und verschiedene Themen

wiederholt aufgegriffen werden.

5.1 Veranderungen in der Familie und ihre Auswirkungen auf die

Geschwister

Ereignisse, die in der Familie stattfinden, betreffen alle Familienmitglieder, allerdings erlebt
jeder sie auf unterschiedliche und individuelle Art und Weise. Bezieht man dies nun auf das
negative Ereignis der Krebserkrankung eines Kindes, so koénnen bezlglich der
Auswirkungen auf die einzelnen Familienmitglieder keine allgemeinen Aussagen getroffen
werden. Doch sicher ist, dass Krebs bei Kindern und Jugendlichen eine anstrengende und
stressbehaftete Erfahrung ist, welche die Familien vor vielfaltige Herausforderungen stellt
und im System Familie zu Brichen oder Stoérungen fuhren kann. Es treten Veranderungen
im Lebensstil der Familie auf, aber auch das Verhalten der Eltern gegeniiber den Kindern
sowie die familiare Atmosphére zu Hause andern sich (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 57).
Es finden sich Familien, die die Erkrankung als Ubermachtig und erdriickend empfinden. Sie
wissen nicht, wie sie mit der Situation umgehen, geschweige denn, wie sie diese bewadltigen
sollen. Andere Familien erleben die Krebserkrankung als Herausforderung, derer sie sich
stellen und annehmen konnen. Diese unterschiedlichen Wahrnehmungen zu Beginn der
Erkrankung haben Auswirkungen auf die weitere Entwicklung der Familie und auf ihre
Fahigkeit, den Krankheitsprozess mit all seinen Nebeneffekten zu bewéltigen (vgl. SARGENT,
SAHLER, ROGHMANN, MULHERN, BARBARIAN, CARPENTER, COPELAND, DOLGIN, ZELTZER 1995,
S. 153).

In jedem Fall kommen auf die Familie neue Aufgaben zu, die unter ,normalen’ Umstanden
vermutlich so nicht auftreten wirden und die Auswirkungen auf das Familienleben und das
Leben der Geschwister haben. Allgemein hat elterlicher Stress, die Qualitat der ehelichen
Beziehung, aber auch der soziobkonomische Status der Familie wesentlichen Einfluss auf
die Anpassung der Geschwister. Auswirkungen auf die finanzielle Situation der Familie
koénnen fur die gesunden Kinder bedeuten, haufiger zuriickstecken zu mussen. In der Familie
verandern sich oftmals die Zustandigkeiten, Verantwortungen, Rollenverhéltnisse und
taglichen Ablaufe, da diese an die neue Situation und das kranke Kind angepasst werden

mussen.
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Der Zerfall von vertrauten Rollenkonstellationen und Ablaufen, ein verandertes Familienklima
und die erhdhte Belastung der Eltern durch die Betreuung und Verantwortung fiir das kranke
Kind kénnen auch bei den Geschwistern zu erhdhten Belastungen fiihren (vgl. LONG &
MARSLAND 2011, S. 57; O’'BRIEN et al. 2009, S. 1364). Die gesunden Kinder sind zum Teil
dem Risiko der Uberforderung ausgesetzt. Die Eltern verlangen je nach Alter der Kinder
schon frih Selbststandigkeit und Verantwortung und die Geschwister mdchten den
Erwartungen und Wiinschen der Eltern gerecht werden und ihnen helfen. Es ist meist
unvermeidlich, dass Geschwister die Sorgen und Angste der Eltern miterleben. Nicht selten
versuchen sie daraufhin, ihre Gefuhle und Bedurfnisse zu verheimlichen oder zu verstecken,
um ihre Eltern zu schitzen und nicht zu einer zuséatzlichen Belastung zu werden. Dabei
besteht die Gefahr, dass sie sich selbst Uberfordern und die Eltern die Probleme und
Bedurfnisse ihrer gesunden Kinder nicht wahrnehmen (vgl. ACHILLES 2005, S. 52; ALDERFER,
LONG, LOWN, MARSLAND, OSTROWSKI, HOCK, ERWING 2010, S. 797). Durch die haufige
Abwesenheit mindestens eines Elternteils, meist der Mutter, die beim kranken Kind ist,
ubernehmen neben dem Vater auch die &lteren Geschwister die Mutterrolle und mussen
gegebenenfalls Aufgaben ausfiihren, denen sie teilweise noch gar nicht gewachsen sind
(vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 312). Geschwister werden Uberbelastet und geraten an
ihre Grenzen, wenn sie die vielfaltigen Anforderungen mit den ihnen zur Verfligung
stehenden Ressourcen nicht mehr bewéltigen kdnnen. Zum einen tbernehmen Geschwister
freiwillig Aufgaben und Rollen, zum anderen werden sie ihnen aber auch von den Eltern
auferlegt. Sei es als Helfer zu Hause im Haushalt, als unterstiitzende Person fur das kranke
Kind oder auch als soziale Unterstitzung fir die Eltern selbst. Sie sind dadurch zeitlich
eingeschrankt, haben weniger Zeit flr eigene soziale Aktivitaten und missen ihren
Tagesablauf mehr denn je nach der Familie richten. Das fiihrt bei den Geschwistern zu
einem inneren Konflikt, da sie sich einerseits in ihrer Entwicklung eingeschrankt fihlen und
befiirchten, etwas zu verpassen, weil sie jetzt nicht bei ihren Freunden sein kénnen und
andererseits wollen sie die Rolle tbernehmen, die von ihnen erwartet wird, namlich fur die
Familie da zu sein. Solche emotionalen Belastungen der gesunden Kinder und Jugendlichen
koénnen sich in Gefiihlen der Wut und der Eifersucht gegentiber dem kranken Kind oder den
Eltern auBern. Die Geschwister berichten dann auch haufig von Angsten und korperlichen
Beschwerden, wie Kopf- und Bauchschmerzen oder Schlafprobleme (vgl. HAMAMA, RONEN,
RAHAV 2008, S.122).
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Wenn die Anpassungsanforderungen an die Familie durch sich stéandig verdndernde Regeln,
Ablaufe und Rollen wéhrend des Behandlungsprozesses tberméchtig werden, kann sich
dies negativ auf die Geschwister auswirken. Es fuhrt zu einem chaotischen Familienleben, in
welchem es den gesunden Kindern schwer fallt, sich an die stindigen Verénderungen
anzupassen. Diese Situation erfordert von den Kindern und Jugendlichen ein hohes Mafl3 an
Flexibilitdt, nimmt ihnen die Stabilitdt und Sicherheit und fihrt zu emotionalem Stress. Die
Familie steht deshalb vor der Herausforderung, die richtige Balance der Anpassung zu
finden, die vor allem in der Zeit nach der Diagnhose von Bedeutung ist, damit das System
Familie weiterhin funktionieren kann (vgl. HOUTZAGER et al. 2004, S. 601).
Dies wird vor allem dadurch erschwert, dass die Familie nur wenig gegen die Situation der
lebensbedrohlichen Erkrankung bewirken, geschweige denn direkte Kontrolle dariiber
erlangen kann. Keinen Einfluss auf mégliche Ereignisse zu haben, kann zu Geflihlen der
Verunsicherung fuhren (vgl. ebd., S. 592). Die Belastungen, die eine Krebserkrankung mit
sich bringt und die sich sowohl auf die Eltern als auch auf die Kinder auswirken,
manifestieren sich in den verschiedensten Bereichen. Dazu z&ahlen

J...] @) Finanzielle Einschrankungen, b) Grenzen in der Freizeit- und

Urlaubsgestaltung, c) unsichere Zukunftsplanung, d) Schuld- und Schamgefthle,

e) langerfristige Trennung der Familie durch Krankenhausaufenthalte des

krebskranken Kindes und f) Angste vor einem Rezidiv.“ (PETERMANN 1997, S. 415

)

Die umfangreiche Therapie fuhrt haufig zu Spannungen innerhalb der Familie, da mit einer
sehr unberechenbaren und unkontrollierbaren Situation umgegangen werden muss. Das
Ausmald der Veranderungen und Spannungen variiert jedoch von Familie zu Familie (vgl.
LONG & MARSLAND 2011, S. 57). Familien mit jungeren Kindern stehen vom Zeitpunkt der
Diagnose an oft unter gréfRerem Stress und haben mehr Beziehungskonflikte innerhalb der
Familie zu bewaltigen, als Familien mit alteren Kindern (vgl. ROELL 1996, S. 149 f.). In den
meisten Fallen Gbernehmen die Mutter priméar die Betreuung des kranken Kindes und
verbringen daher auch viel Zeit im Krankenhaus. Dies kann zu Konflikten bei den Muttern
selbst flhren, da sie nicht gleichzeitig fur alle ihre Kinder da sein kénnen. Die Véter sind in
der Regel berufstatig und muissen sich dartber hinaus vermehrt um die gesunden
Geschwister und den Haushalt kimmern. Sie haben oft Schwierigkeiten Beruf, Familie und

Haushalt unter einen Hut zu bringen (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 78).
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Die Betreuung und Firsorge der Eltern konzentriert sich auf das kranke Kind, wodurch die
Geschwister ins Hintertreffen geraten. Sie erleben dadurch Geflihle der Vernachlassigung
und Einsamkeit, ihnen fehlt die Aufmerksamkeit der Eltern und die Angst, nicht mehr geliebt
oder beachtet zu werden, kann aufkommen. Fir Eltern ist es oft eine Qual, wenn es um die
Aufmerksamkeitsverteilung an ihre Kinder geht. Das kranke Kind steht im Mittelpunkt und
doch wissen die meisten Eltern, dass auch die gesunden Kinder ihre Aufmerksamkeit
benétigen (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 790). Mit der Erkrankung eines Kindes geraten die
Eltern in eine Doppelrolle. Einerseits missen sie versuchen sowohl dem kranken Kind als
auch den gesunden Kindern Halt zu geben, sie zu stitzen und flr sie da zu sein.
Andererseits sind sie selbst auf der Suche nach Halt und Unterstiitzung (vgl. DI GALLO,
GWERDER, AMSLER, BURGIN 2003, S. 142). Eltern berichten Uber Schwierigkeiten bei der
Beachtung und Erflillung der Bedirfnisse ihrer gesunden Kinder. Ist ihnen dies nicht in
ausreichendem MaRe moglich, bendtigen sie Unterstiitzung von Freunden, Nachbarn,

Verwandten oder Bekannten (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 797).

Das Familienleben wird weiter gestort, wenn sich fortan der komplette Alltag um das kranke
Kind dreht. Das Zeitmanagement der Familie wird so angepasst, dass genug Platz und Zeit
fur Krankenhausbesuche bleibt und soziale Aktivitdten werden immer mit Blick auf das
kranke Kind geplant oder kommen erst gar nicht zustande. Geschwister argern sich tber die
ungerechte Behandlung der Eltern und die Veranderungen im Familienalltag, da sie durch
mehr Verantwortung und Aufgaben zu Hause auch Einschrankungen in ihren sozialen
Aktivitaten hinnehmen und ihr Leben an die Erkrankung ihres Geschwisters anpassen
mussen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 312 f.). Die schwierige Situation und der Verlust
von Normalitat und Sicherheit kbnnen vermehrt zu Geschwisterrivalitaten sowie Konflikten

und Verstimmungen innerhalb der Familie fihren (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 797).

Es kdnnen jedoch auch positive Veranderungen in der Familie in Erscheinung treten. Gerade
durch ein solches Ereignis wachst eine Familie oft noch ndher zusammen, es ist
selbstverstandlich, dass man zusammenhdlt und die Beziehungen untereinander werden
dadurch gestarkt. Damit auch die gesunden Kinder davon profitieren, missen sie aktiv in den
Krankheitsprozess und die familidren Veranderungen miteinbezogen, aufgeklart und beteiligt
werden (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 79). Verfugen die gesunden Kinder Uber
ausreichend Selbstkontrolle und Selbstwirksamkeit und konnen sie diese Ressourcen
adaquat einsetzen, so kénnen sie moglicherweise besser mit ihren Angsten umgehen und
erfahren eine geringere Rollentberlastung. Der Glaube an die eigenen Starken gibt ihnen

Motivation, die Anforderungen zu bewéltigen.
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Um das Risiko der Uberlastung zu minimieren, sollten Aufgaben und Anforderungen
innerhalb der Familie méglichst gleich und altersgerecht verteilt werden (vgl. HAMAMA et al.
2008, S. 127). Eine bedeutende Rolle spielt allerdings auch die Familiensituation, wie sie vor
der Krankheit war. Herrscht schon vor der Diagnose ein gutes Familienklima, wirkt sich dies
tendenziell positiv auf die familiare Entwicklung wahrend der Krankheit aus. Bei Familien, die
schon vor der Erkrankung eines Kindes mit vielen Herausforderungen zu kédmpfen haben,

fuhrt dies oftmals zu ungunstigen Konsequenzen (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 79).

5.2 Negative Veranderungen

Unter negativen Verdnderungen werden hier Faktoren verstanden, die unginstige
Auswirkungen auf das Wohlbefinden sowie die weitere Entwicklung der Kinder haben
kénnen. Die gesunden Kinder sind nach der Diagnose haufig durcheinander und angstlich
und einige kénnen wenig Verstandnis fir den Zustand des kranken Kindes und die fir sie
schwindende Unterstitzung und Aufmerksamkeit aufbringen. Die neue und vollig
unbekannte Situation und die darauffolgenden Erfahrungen kénnen bei den Geschwistern
Stress auslosen und in manchen Féllen auch zu verminderten psychosozialen Kompetenzen
bzw. zu Verhaltensproblemen flihren (vgl. MURRAY 1999, S. 25; O'BRIEN et al. 2009,
S. 1358). Die gesunden Kinder haben oft Angste und machen sich einerseits Sorgen um das
Wohlbefinden ihres kranken Geschwisters, andererseits aber auch um ihre eigene
Gesundheit. Sie haben Angst vor den Reaktionen von Freunden, vor dem Krankenhaus und
davor, dass das Geschwister sterben kdnnte (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313).

Die Erfahrungen, die sie mit der Krebserkrankung machen, sind fir die Geschwister stark
emotional gepragt. Sie werden Uberflutet von intensiven Gefuhlen der Traurigkeit,
Einsamkeit, Zurtckweisung, Eifersucht, Wut und Schuld (vgl. ebd., S. 313). Die gesunden
Kinder zeigen zum Teil aber auch nach auf3en gerichtete Verhaltensauffalligkeiten, wie z. B.
Beeintrachtigungen in ihrer schulischen Leistungsfahigkeit, Aggressionen innerhalb der
Familie oder im schulischen Kontext, Abkapselung von Freunden oder der Familie und
Wutausbriiche, die sich meist gegen die Eltern oder das kranke Kind richten (vgl.
PETERMANN 1997, S. 420). Kindern, denen es Schwierigkeiten bereitet, den Geflhlszustand
anderer Menschen zu deuten und zu verstehen, fallt es moglicherweise auch schwer, ihre
eigenen emotionalen Bedirfnisse wahrzunehmen und mitzuteilen. Nicht selten zeigen diese
Kinder Aggressionen oder ein impulsives Verhalten (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 311). Des
Weiteren kbénnen neben den emotionalen Erfahrungen somatische Beschwerden auftreten,
die sich in Kopf- und Bauchschmerzen, Schlaf- und Essstérungen oder bei jiingeren Kindern

in Enuresis aul3ern (vgl. PETERMANN 1997, S. 420).
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Die Trennung vom kranken Geschwisterkind und den Eltern wahrend der
Krankenhausphasen und die Beobachtung der Not und des Leids einer geliebten Person
kénnen dabei Grinde des Kummers der gesunden Kinder sein (vgl. O'BRIEN et al. 2009,
S. 1364).

Von erheblicher Bedeutung sind Ergebnisse, die zeigen, dass bei jugendlichen Méadchen
haufig mehr depressive Symptome, Angste oder auch Probleme in ihren sozialen
Beziehungen auftreten als bei jugendlichen Jungen. Ein Grund dafir kénnte sein, dass
weibliche Geschwister oftmals mehr Verantwortung im Haushalt ibernehmen missen und
mehr in die Pflege des kranken Kindes miteinbezogen werden. Gleichzeitig ist es haufig aber
auch so, dass Madchen sich freiwillig mehr um das kranke Kind kiimmern mdochten. Sie
haben deshalb weniger Zeit flr eigene soziale Aktivitdten und den Freundeskreis und leiden
unter dieser sozialen Isolation. Die jugendlichen weiblichen Geschwister stellen daher eine
Risikogruppe fiir psychische Belastungen dar. Es ist &uf3erst wichtig, dass dieses Risiko
erkannt wird und die Geschwister Zugang zu entsprechenden UnterstlitzungsmalRnahmen
erhalten. Weiterhin zeigen Ergebnisse, dass eine Zunahme an Aufgaben und Pflichten fir
die Geschwister in Zusammenhang mit einem hoheren Level an Angsten und

psychosomatischen Problemen stehen kann (vgl. ebd., S. 1360, 1363).

Dartber hinaus haben Untersuchungen ergeben, dass bei Geschwistern aus groReren
Familien haufiger Anpassungsschwierigkeiten und Angste auftreten. Dies erscheint
naheliegend, denn je mehr Familienmitglieder die Familie umfasst, desto komplexer werden
die innerfamilidaren Beziehungen und desto schwieriger wird es, die individuellen Bedirfnisse
aller und somit auch die der Geschwister zu berlcksichtigen (vgl. LABAY & WALCO 2004,
S. 312; O’'BRIEN et al 2009, S. 1360).

Die verstarkte Konzentration auf das kranke Kind und die damit einhergehende raumliche
Trennung von den Eltern bedeuten fiur die gesunden Geschwister einen Verlust der
elterlichen Aufmerksamkeit und kdnnen ein Gefuhl der Ausgrenzung auslésen. Die
Geschwister verbringen ab dem Zeitpunkt der Diagnose weniger Zeit mit ihren Eltern, dafur
erhalten sie in der Regel elterlichen Ersatz durch Grof3eltern, Nachbarn oder Bekannte. Auch
sind sie oftmals von einer ungleichen Behandlung der Eltern betroffen, die elterliche Toleranz
nimmt ab, sie erhalten neue Regeln und werden haufiger bestraft als das kranke Kind. Wenn
sie dann noch die Uberversorgung des Geschwisterkindes erleben, das scheinbar alles darf
und bekommt, entsteht haufig Eifersucht. Zwar verstehen die meisten Kinder, warum ihre

Eltern so handeln, aber sie konnen die Eifersucht trotzdem nur schwer unterdriicken.
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AulRerdem gelangen sie meist an einen Punkt, an dem sie nicht mehr verstehen wollen, dass
sie immer zurlckstecken mussen und es sténdig nur um das kranke Kind geht (vgl. WILKINS
& WOODGATE 2005, S. 312 f.). Geschwister, die alter als das kranke Kind sind, entwickeln oft
mehr Verhaltensprobleme sowie soziale und schulische Schwierigkeiten. Aufgrund ihres
Alters missen sie in hdherem Maf3e zu Hause mit anpacken und Aufgaben tbernehmen. Die
Eltern erwarten von ihnen eine gewisse Eigenstandigkeit, wéhrend ihre Aufmerksamkeit voll

und ganz auf das jungere und kranke Kind gerichtet ist (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 312).

Eltern nehmen die psychosozialen und koérperlichen Probleme ihrer gesunden Kinder
teilweise anders wabhr, als diese selbst. So berichten Eltern zum Teil Gber mehr Probleme
und schétzen diese auch groR3er ein, als ihre Kinder es tun. Diese Diskrepanz konnte auf
einen Mangel an elterlicher Aufmerksamkeit fir die gesunden Geschwister zurtickzufihren
sein, welcher haufig verstarkt in den ersten Monaten nach der Diagnose auftritt. Eine weitere
Ursache konnte sein, dass Eltern aufgrund der stressreichen Situation empfindlicher und
gereizter auf normale, pubertére Verdnderungen im Verhalten ihrer Kinder reagieren und
diese als gravierender empfinden, als dies bei Eltern mit gesunden Kindern der Fall ist

(LAHTEENMAKI, SIOBLOM, KORHONEN, SALMI 2004, S. 1012).

Wie bereits angedeutet, kann die verdnderte familiare Situation auch Auswirkungen auf die
schulische Leistungsféhigkeit der Geschwisterkinder haben. Probleme in Konzentration,
Gedéachtnis und Lernen kdnnen Einfluss auf ihre Erfolge haben, weshalb das Informieren der
Lehrer Gber die Krebserkrankung des Geschwisters von grof3er Bedeutung ist. Auch fiir die
Mitschiler kann eine Erklarung hilfreich sein, um mogliche Veranderungen beim gesunden
Geschwisterkind besser zu verstehen (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 797). Manchmal
versuchen die gesunden Kinder jedoch, die Krebserkrankung des Geschwisters vor ihrem
sozialen Umfeld zu verbergen. Grunde dafir kénnten Schamgefiihle, die Angst, von ihren
eigenen Emotionen Uberwaltig zu werden oder Verdrangungsversuche sein. All dies deutet

auf eine erhohte psychische Belastung der Kinder hin (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2004, S. 235).

Zu den bedeutendsten Stress- und Belastungsfaktoren bei den gesunden Geschwistern
gehoren Verlustsangste, Angst vor dem Tod, Angst um die eigene Gesundheit,
Veranderungen im Lebensalltag und soziale Isolation. Teilweise sind Tendenzen zu
Somatisierung, Schlaf- und Essproblemen, introvertiertem Verhalten und einem hdheren

gesundheitlichen Risikoverhalten zu erkennen.
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Haufig werden bei den Kindern und Jugendlichen auch Gefiihle der Eifersucht,
Schuldgefihle, Konkurrenzkampf um die Aufmerksamkeit der Eltern, ein Mangel an
Informationen, nachlassende Erfolge in der Schule sowie ein mangelndes Selbstwertgefihl
beobachtet. Geschwister selbst beschreiben den mangelnden Kontakt mit den Eltern als die
unschonste Erfahrung (vgl. LAHTEENMAKI et al. 2004, S. 1008). Daruber hinaus berichten sie
davon, dass neben dem Auftreten negativer Emotionen gleichzeitig positive Gefihle, wie
Frohlichkeit, Entspannung, Unbeschwertheit, Zufriedenheit, Gliick und Selbstzufriedenheit
oftmals ausbleiben, weshalb von einer geringeren gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
gesprochen werden kann (vgl. HOUTZAGER, GROOTENHUIS, HOEKSTRA-WEEBERS & LAST
2005, S.83).

In einer Ubersicht iber verschiedene Studien von WILKINS und WOODGATE (2005) wurden die
intensiv erlebten Geflihle der gesunden Kinder genauer untersucht. Eine erhebliche Rolle
spielt dabei das Gefuhl der Traurigkeit. Die Geschwisterkinder vermissen ihre Eltern und
machen sich Sorgen dartber, dass ihre kranke Schwester oder ihr kranker Bruder sterben
konnte. Gleichzeitig sehnen sie sich auch nach dem Leben, wie es vorher war oder wie sie
es sich winschen. Dazu kommen Gefiihle der Einsamkeit, wenn die Familie getrennt bzw.
gespalten wird. Durch die Abwesenheit der Eltern sind die Geschwister oft allein und es
kommt hinzu, dass haufig ein Dreiklang zwischen Mutter, Vater und krankem Kind herrscht.
Die gesunden Kinder geraten dadurch an den Rand des Familienlebens und -geschehens.
Sie fuhlen sich einsam und glauben haufig, dass sie nicht mehr so wichtig sind wie vor der
Krankheit und niemanden mehr haben, der ihnen zuhort, mit dem sie Uber ihre Gefiihle
reden kdnnen oder der sich um sie kimmert. Zudem wird das kranke Kind von Eltern, aber
auch anderen Familienmitgliedern und Bekannten oftmals bevorzugt. Fir Geschwister sind
das keine schonen Erfahrungen, denn sie erleben dies als Zurtickweisung und Ablehnung.
Durch das Gefuhl nicht mehr wichtig zu sein und nicht mehr geliebt zu werden, kann ein
geringeres Selbstwertgefihl und Feindseligkeit entstehen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005,
S. 313).

Das Erleben der verschiedenen Gefiihle bedeutet aber nicht automatisch, dass die Kinder
Probleme entwickeln und in Schwierigkeiten stecken. Tats&chlich ist es vielmehr so, dass
diese Geflihle zu der Krebserfahrung dazugehéren und es oft auch wichtig ist, sie zu haben
und auszuleben. Dennoch zeigt die Vielzahl der Empfindungen die Notwendigkeit fir eine

angemessene soziale Betreuung der gesunden Geschwister (vgl. ebd., S. 313 1.).
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Viele Studien zeigen auch, dass Angste und Anpassungsschwierigkeiten fast immer
abhangig sind vom Zeitpunkt der Behandlung der kranken Kinder. Mit zunehmendem Verlauf
nehmen diese meist ab, die Geschwister lernen, damit umzugehen und stabilisieren sich
(vgl. O'BRIEN et al 2009, S. 1363).

Obwohl es scheinbar viele negativen Verédnderungen gibt, ist die Erfahrung einer
Krebserkrankung in der Familie nicht von Grund auf zerstorend fur die gesunden Kinder.
Zwar stellen sie eine Risikogruppe fir Verhaltens- und Anpassungsprobleme dar, erleben
haufig Belastungen und zeigen negative emotionale Reaktionen, jedoch sei an dieser Stelle
erwahnt, dass die Erfahrungen mit der Krebserkrankung auch zu einer
Personlichkeitsstarkung und zur Entwicklung neuer Bewaéltigungsressourcen fiihren kann
(vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313). Obwohl die negativen Auswirkungen nicht zu
Ubersehen sind und Ergebnisse von Studien zeigen, dass immer wieder Schwierigkeiten
aufseiten der Geschwister auftreten, ist zu beachten, dass krankheitsbedingte Stressfaktoren
nicht zwangslaufig zu umfassenden psychopathologischen Problemen der Geschwister
fuhren (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 59). Ein wesentliches Risiko fir Schwierigkeiten in
der Anpassung an die Krebserkrankung des Geschwisterkindes besteht vor allem fir die
Kinder, die eine enge Beziehung zum kranken Kind haben oder aus grol3en Familien
stammen, aber auch fir diejenigen, deren krankes Geschwister jlnger ist als sie selbst. Die
sich aus den spezifischen Situationen ergebenden Herausforderungen kénnen den ohnehin
erlebten Stress noch erhohen (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 312).

Jedes Geschwisterkind sollte deshalb individuell und im Kontext seines familidren Umfeldes
betrachtet werden. Denn auch Probleme im Familiensystem, die bereits vor der Erkrankung
des Kindes vorhanden waren, kdnnen zu Anpassungsschwierigkeiten bei den Geschwistern
fuhren. Zudem koénnen bereits psychosoziale Probleme bei den Kindern und Jugendlichen
vorhanden sein. Sie bedeuten ein zusatzliches Risiko und erschweren den Umgang mit der
Krebserkrankung. Dies gilt es zu beachten und entsprechende psychosoziale Hilfe ist
gefordert (vgl. HOUTZAGER et al. 2005, S. 76). Es darf daraus aber nicht geschlossen werden,
dass alle Geschwister gleichermalRen von diesen negativen Verdnderungen betroffen und
beeintrachtigt sind und es darf nicht vergessen werden, dass auch positive Veranderungen

auftreten kdnnen.

35



,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

5.3 Positive Veranderungen

Nachdem nun die mdglichen negativen Veranderungen, die eine Krebserkrankung in der
Familie mit sich bringt, beschrieben wurden, ist es wichtig, auch einen Blick auf die positiven
Verédnderungen bei den gesunden Kindern und Jugendlichen zu werfen. Denn die
Erfahrungen, die in dieser Zeit von den Geschwisterkindern gemacht werden, sind nicht
ausschlie3lich negativer Natur. Mit positiven Veranderungen sind hier ginstige Faktoren
gemeint, die sich positiv auf das Wohlbefinden und die Entwicklung der Kinder auswirken
kénnen. Ergebnisse von Studien zeigen immer wieder, dass die gesunden Geschwister die
Situation auch gut bewaltigen und daran wachsen kénnen. So kdénnen die Erfahrungen und
die Aufgaben, die die Krebserkrankung mit sich bringt, auch zu einer beschleunigten
individuellen Entwicklung und zur Ausbildung spezieller Kompetenzen fuhren, wie zum
Beispiel eine positive Entwicklung im Sozialverhalten, eine vermehrte Hilfsbereitschaft und
ein erhohtes Verantwortungsbewusstsein. Werden die gesunden Kinder in die familiare
Bewaltigung miteinbezogen, kann dadurch mdoglicherweise ihr Selbstwertgefiihl gesteigert
werden und sie kdnnen Vertrauen in ihre Fahigkeiten gewinnen, schwierige Situationen zu
meistern (vgl. BOEGER & SEIFFGE-KRENKE 1996, S. 358; HACKENBERG 2008, S. 84). Mit der
Krebserkrankung des Geschwisterkindes machen die Kinder zahlreiche neue Erfahrungen
und sie erleben, wie schnell das Leben zerbrechen und sich verandern kann. Dadurch lernen
sie es mehr zu schatzen sowie ihre Prioritaten neu zu setzen (vgl. LONG & MARSLAND 2011,
S. 59). Nicht selten kiimmern sich die gesunden Kinder hingebungsvoll um ihr krankes
Geschwister. Sie wollen den Eltern helfen und beistehen, sie sind interessiert und wollen
tber Krankheit und Behandlung informiert werden und es ist ihnen wichtig, dass sie eine
Rolle im Bewaltigungsprozess zugeschrieben bekommen. Die Erfullung solcher Bedirfnisse
kann  sich  positiv. auf die Entwicklung ihres  Selbstwertgefihls, ihres

Verantwortungsbewusstseins, aber auch auf ihr prosoziales Verhalten auswirken.

Die Konzentration auf das kranke Kind kann beim Geschwister einerseits zur Belastung
fuhren, andererseits aber auch einen Entwicklungsimpuls setzen, der das gesunde Kind
reifen und selbststandig werden lasst (vgl. BOEGER & SEIFFGE-KRENKE 1996, S. 356). Die
familiaren Veranderungen, die Situation, haufig allein zu Hause zu sein und die Zuweisung
neuer Aufgaben stellt fir manche Kinder eine Uberforderung dar. Belastungen nehmen zu
und sie sind ungliicklich und fuhlen sich verlassen. Erleben sie die neue Familiensituation
allerdings als bewaéltigbar, koénnen diese Erfahrungen auch starkend sein fur das

Selbstvertrauen und die Selbststéandigkeit.
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Durch den neuen Familienalltag werden sie belastbarer, lernen selbststédndiger und
unabhangiger zu werden sowie Verantwortung zu Ubernehmen. Sind Geschwister gut
informiert Uber Krankheit und Behandlung, fallt es ihnen oft leichter, sich in die Situation des
kranken Kindes hineinzuversetzen und sie erleben das veranderte Verhalten ihrer Eltern
eher positiv als negativ, oder kénnen es zumindest als notwendig und nachvollziehbar
bewerten (vgl. FRICK 2009, S. 116; ROELL 1996, S. 32 f.). Sie entwickeln h&aufig ein hohes
Mal an Einfihlungsvermdgen und Mitgefuhl sowohl fur das kranke Kind und die Eltern als
auch fur andere Menschen, was sich in dem Wunsch anderen zu helfen, ausdriicken kann.
Durch die Entfaltung dieser sozialen Kompetenzen haben die gesunden Kinder meist auch
weniger Schwierigkeiten in der psychischen Anpassung an die veranderte Situation (vgl.
O’BRIEN et al. 2009, S. 1360; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313). Des Weiteren kann ein
gutes Einfuhlungsvermdgen den Kindern dabei helfen, Verdnderungen und eine ungleiche
Verteilung von familidren bzw. elterlichen Ressourcen besser zu verstehen und zu
akzeptieren (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 311). Studien zeigen, dass Geschwister
krebskranker Kinder, im Vergleich zu Gleichaltrigen, haufig mehr Einfihlungsvermégen
zeigen und ricksichtsvoller sind. Das heil3t, sie verfligen sowohl Uber gefuhlsbedingte als
auch kognitive Fahigkeiten, die es ihnen ermdglichen, sich in andere Personen
hineinzuversetzen. Zudem bietet die Erkrankung auch zahlreiche Momente, in denen die
Geschwister helfen kénnen und so die Mdglichkeit erhalten, diese Kompetenzen zu erlernen
und einzusetzen, wohingegen gleichaltrige Kinder diese Erfahrungen in der Regel nicht
machen (vgl. HAVERMANS & EISER 1994, S. 311). Dadurch zeigen Geschwister krebskranker
Kinder im Vergleich zu ihren Altersgenossen haufig eine verstarkte personliche Reife (vgl.
MURRAY 1999, S. 27). Unterschiede in Bezug auf das Einfiihlungsvermdgen ergeben sich
dariiber hinaus in Geschlecht und Alter. Je alter die Kinder sind und je fortgeschrittener ihre
kognitive und sozial-emotionale Entwicklung ist, desto besser kénnen sie sich in ihr krankes
Geschwisterkind, aber auch in andere Menschen einfuhlen. Au3erdem verfligen Madchen im
Vergleich zu Jungen meist Uber bessere empathische Fahigkeiten (vgl. LABAY & WALCO
2004, S. 309). Das Wissen Uber Erkrankung und Behandlung allein geniigt meist noch nicht
fur eine erfolgreiche Bewaltigung, doch im Zusammenspiel mit einem gewissen Niveau an
EinfUhlungsvermogen kann ein differenziertes Krankheitswissen die psychische Anpassung

positiv beeinflussen (vgl. ebd., S. 312).
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Eine weitere zentrale Rolle in der Anpassung der Geschwister an die Krankheit spielt der
familiare Kontext. Koénnen die vor der Krankheit bestehenden Familienroutinen
weitestgehend aufrechterhalten werden, findet in der Familie eine offene und ehrliche
Kommunikation statt und herrschen gute innerfamilidre Beziehungen, dann hat dies positive
Auswirkungen auf die Geschwister und sie zeigen weniger Anpassungsprobleme (vgl. LONG
& MARSLAND 2011, S. 59 f.; O'BRIEN et al. 2009, S. 1360).

Zudem verlauft die Bewaltigung der gesunden Kinder meist besser, wenn ein starker
Familienzusammenhalt herrscht und die Familie als Ganzes UUber eine gute
Anpassungsfahigkeit verfigt (vgl. LAHTEENMAKI et al. 2004, S. 1008). Erleben die Kinder
mindestens eine positive Auswirkung der Erkrankung in der Familie, wie zum Beispiel
erhdéhten Zusammenhalt, kann dies dazu fihren, dass sie infolgedessen noch weitere
positive Veranderungen wahrnehmen und vorhandenen negativen Erfahrungen weniger
Bedeutung beimessen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 312).

Die Geschwister krebskranker Kinder kénnen trotz der Tragik der Situation an diesem
Erlebnis reifen und positiv in ihrer Entwicklung voranschreiten. Bezugspersonen der
Geschwister sollten diese positiven Veranderungen wahrnehmen und anerkennen, sodass
die Kinder weiter in ihrem Verhalten und Tun bestarkt werden.

Betrachtet man die vorhandenen Studien zur psychosozialen Situation von Geschwistern
krebskranker Kinder, so zeigen die Ergebnisse jedoch, dass die negativen Auswirkungen auf
die gesunden Kinder gegeniber den positiven Uberwiegen. Dies verdeutlicht noch einmal
das Risiko, welchem die gesunden Geschwister ausgesetzt sind und dass es wichtig ist, sie
im Blick zu behalten, sodass Auffalligkeiten friihzeitig erkannt werden koénnen und

entsprechend darauf reagiert werden kann.

5.4 Altersspezifische Unterschiede in der Bewaltigung der

Krebserkrankung

Die Auswirkungen der Krebserkrankung auf die gesunden Kinder und Jugendlichen
veréandern sich mit dem Alter, da abhéngig von der Entwicklung andere Aspekte in den
Mittelpunkt rdcken und unterschiedliche Anforderungen bestehen, aber auch das
Verstandnis Uber die Krankheit sich mit dem Alter verdndert (vgl. WARSCHBURGER &
PETERMANN 2000, S. 480). Es ist deshalb von enormer Bedeutung, dass die Reaktionen der
gesunden Geschwister auf die Krebserkrankung immer mit Blick auf ihr Alter und ihre

Entwicklung betrachtet und bewertet werden.
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Sowohl die sozial-emotionale als auch die kognitive Entwicklung bestimmen den
Anpassungsprozess der Kinder und Jugendlichen, da sie in den verschiedenen Altersstufen

vor unterschiedlichen Herausforderungen und Risiken stehen (vgl. MURRAY 2000, S. 40 f.).

Haufige, oft auch langere Trennungen von den Eltern sowie deren mangelnde Verfugbarkeit,
kann die Anpassung an die Krankheit vor allem im Kindesalter beeinflussen. Es fehlt den
Kindern die eigentlich notwendige flursorgliche Beziehung zu den Eltern. Wechselnde
Bezugspersonen und sich verandernde Routinen bieten ihnen mdglicherweise keine
Sicherheit und die Kinder zeigen daraufhin Anpassungsschwierigkeiten und sind
zurickhaltend und unglicklich. Kleinkinder sind oft am anfalligsten fir derartige Probleme,
da in diesem Alter die Beziehung zu den Eltern eine sehr wichtige Rolle spielt und meist sehr
intensiv ist. Zudem fehlt ihnen noch die kognitive Fahigkeit, die Krankheit und die damit
einhergehende Trennung von den Eltern zu verstehen. Sie kénnen Angste, Wut und
Traurigkeit ihrer Eltern nicht einordnen und reagieren unter Umstanden verstért oder
verargert Uber deren Verhalten. Besteht eine gute und stabile Bindung zu den Eltern, sollte
diese bestmdglich aufrechterhalten werden, da Kleinkinder im Bewaéltigungsprozess auf die

Unterstutzung ihrer Eltern angewiesen sind (vgl. ebd., S. 41 f.).

Ergebnisse einer Studie von LAHTEENMAKI et al. (2004) zeigen, dass gesunde Geschwister,
die noch nicht das Schulalter erreicht haben, zu Beginn der Krankheit vermehrt soziale und
emotionale Verhaltensauffalligkeiten sowie hyperaktive und psychosomatische Probleme
zeigen. Allerdings haben die Verhaltensauffalligkeiten und Probleme im Verlauf des
Krankheitsprozesses abgenommen und wurden weniger offensichtlich. Dies deutet
daraufhin, dass Eltern vor allem zum Zeitpunkt der Diagnose keine Energie und Zeit dafir
aufbringen kénnen, sich auch um ihre gesunden Kinder zu kiimmern, woraufhin diese mit
emotionalen und sozialen Verhaltensproblemen reagieren. Langerfristig gesehen, zeigen
jugendliche Geschwister jedoch mehr soziale, schulische und psychosomatische Probleme
sowie hyperaktives Verhalten als jingere Geschwister. Jugendliche sind in ihrer Entwicklung
schon weiter vorangeschritten und kénnen aufgrund ihrer kognitiven Kompetenzen zwar
einerseits die Schwere der Krankheit und damit einhergehende Konsequenzen besser
verstehen, andererseits jedoch machen sie sich genau deshalb oft mehr Gedanken und
Sorgen. Dies, aber auch ein Mehr an Verantwortung und Anforderungen, kénnen auslésende
Faktoren fir langerfristige psychosoziale Probleme der Jugendlichen darstellen (vgl.
LAHTEENMAKI et al. 2004, S. 1011 f.).
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Die gesunden Geschwister empfinden haufig auch Schuld- und Schamgefiihle. Jingere
Kinder machen sich Gedanken daruber, ob sie schuld daran sind, dass ihr Geschwister
Krebs hat und ob sie den Krebs vielleicht verursacht haben. Sie glauben, dass sie, wenn sie
das kranke Kind anders behandelt und nicht mit ihm gestritten hatten, die Krankheit hatten
verhindern kénnen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313). Dieses magische Denken findet
sich bei den Vorschulkindern und zum Teil auch noch bei den Schulkindern, da sie noch
keine kausalen Schliisse ziehen konnen. Die dadurch entstehenden Missverstandnisse
missen von den Erwachsenen korrigiert werden, damit das Selbstwertgefihl der Kinder
sowie weitere Entwicklungsaufgaben nicht gefahrdet werden (vgl. MURRAY 2000, S. 42 f.).
Auch altere Geschwister empfinden haufig Schuldgefiihle, allerdings sind diese von anderer
Art, als die der jungeren Kinder. Sie stehen in einem Zwiespalt, da sie einerseits in ihrem
eigenen Leben weiterkommen, ihren Hobbys nachgehen und mit Freunden unterwegs sein
wollen und andererseits ihre Eltern und das kranke Kind unterstiitzen und fir sie da sein
wollen. Sind sie der Meinung, dass sie diesen selbst auferlegten Rollen nicht gerecht

werden, kénnen Schuldgefiihle die Folge sein (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313 f.).

Fur Kinder, die sich bereits im Schulalter befinden, gewinnen Beziehungen zu Gleichaltrigen
zunehmend an Bedeutung. Sie entwickeln ein Zugehorigkeitsgefthl zu ihren Freunden und
zur Gruppe der Gleichaltrigen. Dieses kann gestort werden, wenn Kinder durch die
Erkrankung des Geschwisterkindes in ihren taglichen auf3erschulischen Aktivitditen mit den
Freunden eingeschrankt werden. Eine zunehmende Distanz von Gleichaltrigen kann zu
Isolation und Einsamkeit fiihren, weshalb es von enormer Bedeutung ist, den Kindern den
Zugang zu Freunden und Freizeitaktivitdten auch weiterhin zu ermdglichen (vgl. MURRAY
2000, S. 421.).

Darluber hinaus ist es wichtig, die Kinder richtig tGber die Erkrankung, deren Griinde sowie
deren Behandlung aufzuklaren, da dieses Wissen fir ihre Bewaltigung oft schon sehr
hilfreich sein kann. Jugendliche verfligen meist Uber ausreichend kognitive Fahigkeiten, um
Krankheit und Behandlung des Geschwisterkindes besser zu verstehen. Fur sie werden die
Freunde immer wichtiger und es beginnt bereits der Ablosungsprozess von den Eltern.
Gleichzeitig erhalten die Jugendlichen mit der Krebserkrankung eines Geschwisterkindes oft
mehr Aufgaben zu Hause, die Eltern erwarten ihre Hilfe und es lastet eine groRere
Verantwortung auf ihren Schultern. Dies kann dazu fihren, dass die Jugendlichen
Uberfordert werden und gleichzeitig die Kontakte und Freundschaften zu Gleichaltrigen

beeinflusst werden (vgl. ebd., S. 44).
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Weitere Unterschiede zwischen den verschiedenen Altersgruppen ergeben sich auch in
Bezug auf die positiven Effekte. Kinder verfiigen mit zunehmendem Alter haufig tber ein
besseres Einfihlungsvermdgen, was auf ihre fortgeschrittene soziale Entwicklung
zurickzufuhren ist (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 309). Daruber hinaus kénnen altere
Geschwister Uber mehr positive Veranderungen und Auswirkungen der Erkrankung
berichten, als das bei Jingeren der Fall ist. Auch dieser Aspekt steht in Zusammenhang mit
dem fortgeschrittenen Reifegrad der alteren Kinder. Jugendliche sind in ihrem Alltag nicht
mehr so abhangig von der Familie wie jungere Kinder, was ihre Fahigkeit steigert, tagliche
Anforderungen alleine zu bewadltigen. Dies fordert eine optimistische Einstellung beziglich
der Zukunft (vgl. PETERMANN 1997, S. 419; SARGENT et al. 1995, S.152, 162). Als grof3e
Veranderungen bei sich selbst geben die Alteren an, fiirsorglicher, mitfiihlender und reifer
geworden zu sein und positive Erfahrungen gemacht zu haben, die sie ohne die Erkrankung
des Geschwisters nicht gemacht hatten, wie beispielsweise die Erfahrung von Firsorge und
Unterstitzung von anderen Menschen fir die Familie. Sie erkennen auch positive
Veranderungen und Auswirkungen der Erkrankung bei sich selbst, wohingegen die Jingeren
eher negative Geflihle beschreiben oder gar keine Veranderungen bei sich wahrnehmen
kénnen. Dies spiegelt sich auch darin wieder, dass jlingere Kinder keine Veranderungen
innerhalb der Familie erkennen bzw. diese nicht benennen kdnnen, wahrend die &lteren
Geschwister oftmals von einem gréReren familidren Zusammenhalt berichten (vgl. SARGENT
et al. 1995, S. 159).

Stellt man Geschwistern die Frage, welchen Rat sie anderen Kindern mit krebskranken
Geschwistern geben wirden, zeigen sich erneut Unterschiede in den Altersgruppen. Die
jungeren Kinder waren mitfiilhlend und wirden dies auch gegeniber den anderen
Geschwistern ausdriicken. Altere Kinder wirden ihnen eher Arten der Bewaltigung und
eigenes Wissen sowie Informationen mit auf den Weg geben. In Bezug auf die Bewdltigung
der Krankheitserfahrung fallt auf, dass Altere oft schwer mit den Auswirkungen der
Behandlung sowie mit ihren negativen Gefiihlen zurechtkommen. Die jungeren Geschwister

hingegen nennen keine Bewaltigungsschwierigkeiten. (vgl. ebd., S. 160).

Die Ergebnisse zeigen, dass jungere Kinder haufig Schwierigkeiten haben, Probleme oder
auch positive Veranderungen wahrzunehmen und zu benennen. Es féllt ihnen schwer, ihre
Empfindungen, Gefuhle und Erfahrungen auszudriicken. In der Intervention mit jlingeren
Geschwistern sollten deshalb Stress und Probleme direkt angesprochen werden und es

sollte nicht versucht werden, dies Uber offene Fragen herauszufinden.
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Bei den jugendlichen Geschwistern scheinen hingegen die psychosozialen Probleme grof3er
zu sein als bei den jiingeren Geschwistern. Dies kdnnte aber auch in Zusammenhang damit

stehen, dass die Jugendlichen ihre Probleme besser verbalisieren und einordnen kénnen.

Abhéangig von der eigenen Persdnlichkeit und von familiaren Bedingungen kann ein Mehr an
Reife bei den alteren Geschwistern einerseits zu grof3eren Problemen fihren, da die
Jugendlichen wissen, was die Krankheit bedeutet, andererseits kann ihnen ihre Reife
Vorteile in der Bewaltigung der Krebserkrankung des Geschwisters verschaffen (vgl. ebd.,
S. 162 f). Es gibt immer individuelle Unterschiede in den Reaktionen, die ein so
stressreiches Ereignis bei Kindern und Jugendlichen auslést. Um ihre Reaktionen und ihr
Verhalten besser verstehen zu kénnen, bedarf es weiterer Untersuchungen, um abhangig
von ihrem Entwicklungsstadium konkretere Aussagen Uber altersspezifische Unterschiede
der Geschwister treffen zu kénnen (vgl. LAHTEENMAKI et al. 2004, S. 1012; MURRAY 2000,
S. 45).

5.5 Bedirfnisse der Geschwister und Vorteile fir die Anpassung

Wie bereits deutlich wurde, kommen die gesunden Kinder bei der Krebserkrankung eines
Geschwisters héaufig zu kurz. Doch auch sie haben in dieser Situation bestimmte
Bedurfnisse, denen Beachtung geschenkt werden sollte und die es bestmadglich zu erfillen
gilt. In einem Bericht Uber qualitative Studien zu Geschwistern krebskranker Kinder von
WILKINS und WOODGATE (2005) wurden vor allem vier wichtige Bedurfnisse herausgearbeitet
und untersucht, inwieweit diese bericksichtigt werden. Die Geschwister betonen die
Bedeutung einer offenen und ehrlichen Kommunikation in der Familie und sie wollen
ausreichend und angemessen Uber die Krebserkrankung informiert werden. Ihnen ist zudem
wichtig, dass sie einerseits in die Pflege und Betreuung des kranken Kindes miteinbezogen
werden und andererseits Unterstiitzung in der Aufrechterhaltung ihrer eigenen Interessen
und Aktivitaten erhalten. Im folgenden Abschnitt soll untersucht werden, ob diesen
Bedurfnissen ausreichend Beachtung geschenkt wird (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005,
S. 314).

Einer der wichtigsten Aspekte fir die Bewdltigung und Anpassung der Geschwister an die
Krebserkrankung ist eine offene und ehrliche Kommunikation zwischen Eltern und den
gesunden Kindern. Doch haufig berichten diese von einer abgeschwachten Kommunikation
mit ihren Eltern und wenn die momentane Situation zur Sprache kommt, wird vielmehr Gber

die Fakten der Umstande gesprochen als iiber Gefiihle und Angste der Geschwister.
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Die Kinder und Jugendlichen mdchten in der Regel aber gerne Uber ihre Probleme sprechen,
von ihren Erlebnissen berichten und den Eltern ihre Gefiihle mitteilen (vgl. ebd., S. 314 f.).
Ein Mangel an Interaktion und Kommunikation innerhalb der Familie kann dazu fiihren, dass
Geschwister sich ausgeschlossen und durcheinander fiihlen, dass sie Angste oder auch
Schuldgefihle wahrnehmen und gar nicht genau wissen, was um sie herum Uberhaupt
geschieht (vgl. O'BRIEN et al. 2009, S. 1363; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 315). Die
fehlende Kommunikation kann auRerdem zu Briichen in familiiren Beziehungen fihren.
Wenn kurz nach der Diagnose in der Familie erst einmal alles durcheinander gerét, kann es
in einzelnen Fallen jedoch auch nitzlich sein, zu Hause erst einmal nicht Uber die
Krebserkrankung zu reden. Hat sich die Situation dann stabilisiert, ist es aber umso wichtiger
mit den Kindern zu sprechen und ihnen die Situation zu erklaren. Denn aus einer
andauernden Unwissenheit der Geschwister kdnnen vermehrt Geflihle der Ausgrenzung und
Einsamkeit entstehen. Herrscht in Familien eine intensive innerfamiliare Kommunikation,
konnen die gesunden Kinder die Erfahrungen mit der Erkrankung besser in ihr Leben
integrieren. Dies fordert die Bewaltigung der Situation und starkt die Geschwisterbeziehung
(vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 315). In Familien, in denen wenig Kommunikation
stattfindet und den Kindern Informationen vorenthalten werden, fehlt es zudem haufig an
gegenseitigem  Vertrauen, woraus wiederum  ungunstige  psychopathologische

Veranderungen resultieren kdnnen (vgl. DI GALLO et al. 2003, S. 143).

Ein zweites Bedurfnis der Kinder ist die ausreichende Aufklarung tber die Krebserkrankung
des Geschwisters. Die Kinder sind auf die Erklarungen der Erwachsenen angewiesen und
vor allem von den Eltern erwarten sie, dass sie uber die Krebserkrankung und die
Behandlung genau und altersgerecht informiert werden. Haufig ist die Informationsgabe der
Eltern, wenn sie denn Uberhaupt erfolgt, aber unzureichend, unvollstdndig oder auch
missverstandlich. Zurtick bleiben offene Fragen und Ungewissheit der Kinder, wodurch sich
Angste und Kummer entwickeln kénnen. Deshalb ist das Informieren der Kinder tber die
Krankheit notwendig und hilfreich, um Veranderungen innerhalb der Familie zu verstehen
und zu bewadltigen. Das Verheimlichen von Informationen vor den gesunden Kindern ist
meist eher kontraproduktiv. Sie haben haufig ein feines Gespur dafiir und es ist hilfreicher fir
sie, etwas Schlimmes zu wissen, als es nur zu erahnen. Gerade fur jlngere
Geschwisterkinder, die vielleicht noch nicht viel Uber Krebs gehdrt haben, ist es wichtig, zu
wissen, dass diese Krankheit nicht ansteckend ist und sie nicht krank werden, nur weil sie
ihre Schwester oder ihren Bruder beriihren. Aber auch der Hinweis, dass niemand fir die

Erkrankung verantwortlich ist und keiner Schuld daran hat, ist von gro3er Bedeutung.
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Darluber hinaus erweisen sich Wahrheiten und altersgerechte Informationen als forderlich fir
die eigene Interpretation von Situationen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 315).
Geschwister, die gut informiert sind, kénnen zudem die Situation des kranken Kindes besser
nachempfinden und fihlen sich dadurch weniger vernachlassigt oder benachteiligt, da sie
das Verhalten der Eltern eher nachvollziehen kénnen und als positiv wahrnehmen.
Geschwister die wenig Informationen erhalten, erleben das Verhalten ihrer Eltern hingegen
als negativ und vielleicht sogar strafend (vgl. PETERMANN 1997, S. 418). Dazu kdnnen
nonverbale Signale der Eltern kommen, die kurz nach der Diagnose oft Angst und
Verzweiflung ausdriicken, was fir die gesunden Kinder wiederum beéngstigend sein kann
(vgl. ALTMEYER & KROGER 2003, S. 188). Das heifldt, eine ausreichende und altersgerechte
Informierung Uber Krankheit und Behandlung des krebskranken Kindes kann als
Schutzfaktor dienen und einen forderlichen Einfluss auf die Anpassung der gesunden
Geschwister ausiben. Durch das Mehr an Wissen Uber Krankheit und Behandlung kénnen
sie ein Gefuhl der Kontrolle tber die Situation erlangen und haben maoglicherweise weniger
Angst (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 310).

Den Geschwistern ist aber nicht nur das Wissen uber die Krankheit wichtig, sondern sie
mdochten auch aktiv an der Pflege und Betreuung des kranken Kindes beteiligt und mit
einbezogen werden. Es hilft ihnen haufig, die Situation besser zu bewaltigen, wenn sie ins
Geschehen miteinbezogen werden und dadurch das Gefuihl haben, dabei zu sein und dazu
zu gehdren. Durch eine aktive Beteiligung am Behandlungsprozess kdnnen sie allméhliche
Veranderungen ihres Geschwisters, wie z.B. den Verlust der Haare, miterleben und besser
verstehen sowie situationsadaquat Fragen stellen und Informationen erhalten. Durch
Besuche beim kranken Kind kann ihnen die Umgebung des Krankenhauses vertraut
gemacht werden und sie kdnnen den Kontakt zum Geschwister aufrechterhalten. Zudem ist
es hilfreich, um mit der Situation umzugehen und sie zu bewadltigen, da sie sich dadurch als
einen anerkannten Teil des Prozesses und als Unterstitzung fir ihr Geschwister sehen
konnen. Die Kinder haben h&ufig das Beddrfnis, prasent zu sein, sie wollen dabei sein und
der Schwester oder dem Bruder zur Seite stehen. Fir das kranke Kind da zu sein, ist ein
wichtiger Aspekt fur das Gefuhl der Verbundenheit und steht im Gegensatz zum Gefuhl des
Alleinsein oder des Verlassensein, wie es haufig von den Geschwistern beschrieben wird.
Die Vorteile, die eine Beteiligung der Geschwister am Krankheitsprozess mit sich bringen,
sind offensichtlich und doch sind die Méglichkeiten, das kranke Kind zu besuchen auch
heute noch zum Teil begrenzt oder mit hohem Aufwand verbunden (vgl. WILKINS &
WOODGATE 2005, S. 315).
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Dennoch sollte die Mdglichkeit regelmaliger Besuche immer bestehen. Es ist allerdings
wichtig, die Kinder angemessen auf diese Besuche vorzubereiten, damit sie von etwaigen
Verédnderungen beim kranken Kind (z. B. Haarausfall, Gewichtszunahme, -abnahme oder
gar eine Amputation) nicht Uberrascht werden und wissen, was im Krankenhaus auf sie
zukommen wird. DarUber hinaus sollten die Geschwisterkinder im Anschluss an einen
Krankenhausbesuch immer mit Eltern oder anderen Bezugspersonen uber die Erfahrung und

eventuelle Sorgen und Angste sprechen kénnen (vgl. HAVERMANS & EISER 1994, S. 309).

Das vierte wichtige Bedurfnis bezieht sich auf die Aufrechterhaltung der Interessen und
sozialen Aktivitaten der Geschwister, wie beispielsweise Freundschaften und Hobbys. Diese
stellen ein weiteres Mittel zur Bewaltigung ihrer Erfahrungen dar. Durch Unterstitzung und
Erhalt alltdglicher Aufgaben, Pflichten und Interessen, wie z.B. der Transport zur Schule, zu
Freunden oder zum Sportverein, kann fir die Geschwister ein gewisser Grad an Normalitat
aufrechterhalten werden und ihr Selbstwertgefiihl kann gestarkt werden, da auch an sie
gedacht wird. Sie wollen gesehen und beachtet werden und es tut ihnen gut, wenn sie in
gewissen Bereichen Aufmerksamkeit erhalten. Auflerdem bieten die eigenen
Freizeitaktivitaten und die Verbindung zu ihren Freunden die Mdglichkeit, den Fokus einmal
nicht nur auf die Familie zu richten, sondern sich auf3erhalb der Familie abzulenken und
Spaf zu haben (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005, S. 315 f.). Es lassen sich allerdings auch
Geschwisterkinder beobachten, die aus Rucksichtnahme auf das kranke Kind von sich aus
auf Aktivitaten verzichten (vgl. WARSCHBURGER & PETERMANN 2000, S. 499). Erhalten die
Geschwister eine gute soziale Unterstitzung, sei es von der Familie, von Freunden und
Bekannten oder auch von anderen sozialen Netzwerken, zeigen sie oft weniger depressive

Symptome, Angste und Verhaltensauffalligkeiten (vgl. O'BRIEN et al 2009, S. 1360).

Es ist wichtig, die gesunden Geschwister nicht zu vergessen, sondern auf ihre Fragen,
Bedurfnisse und Probleme einzugehen. Sie wollen informiert werden, ihr Geschwister
unterstutzen und am Geschehen beteiligt sein. Gleichzeitig wollen sie beachtet und gehort
werden, denn die Kinder und Jugendlichen haben oft Redebedarf, sie wollen von ihren
Erfahrungen und ihrer Sichtweise berichten, doch haufig fehlt ihnen dann der entsprechende
Gesprachspartner.

»1aken together, these findings reinforce the fact that siblings’ needs are often

overlooked and unmet as the needs of the sick child become visibly more

pronounced. There is clearly a need for support services to take a holistic

approach to supporting siblings.” (WILKINS & WOODGATE 2005, S. 316)
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5.6 Ressourcen und Bewaltigungsstrategien der Geschwister und der

Familie

Nicht nur der Blick auf die Probleme, die Kinder mit der Bewaltigung der Krebserkrankung
des Geschwisters haben, spielt eine bedeutende Rolle, sondern auch die Fahigkeiten und
Mdglichkeiten, die Kinder besitzen und nutzen kénnen. Viele Kinder verfigen Uber gewisse
Ressourcen und Strategien, die es ihnen erleichtern, die Situation der Krebserkrankung des
Geschwisters besser zu bewaltigen. Es ist wichtig, diese Kompetenzen und Ressourcen zu
erkennen und die Geschwister darin zu bestarken. Das Ausmald und die Effizienz der
Bewaltigungsstrategien geben auf3erdem Aufschluss Uber die Lebensqualitat.

Kinder und Jugendliche verfligen generell tber verschiedenste Bewaltigungsstrategien, die
teilweise auch auf die spezielle Situation der Krebserkrankung einer Schwester oder eines
Bruders ubertragen werden konnen. Dazu gehdéren die ,[...] Suche nach sozialer
Unterstiitzung, verbale und korperliche Aggression, direkte Problemlésung, Distanzierung,
Nichtstun, kognitive Umbewertung“ (HACKENBERG 2008, S. 108). Besitzen die gesunden
Kinder eine gute Selbstkontrolle und Selbstwirksamkeit, kdnnen sie das Mehr an Aufgaben
und Pflichten, das mit der Erkrankung des Geschwisters auf sie zukommt, besser bewaltigen
(vgl. O'BRIEN et al. 2009, S. 1363).

Fur die Krankheitsbewaltigung der Geschwister spielen vor allem auch familiare Aspekte
eine bedeutende Rolle. Sie profitieren sowohl von der Einkommenssicherung, also einem
guten soziodkonomischen Status, als auch von verbesserten Familienroutinen und
-aktivitaten. Aber auch frihe Interventionen fir die ganze Familie kbnnen den Umgang mit
den Veranderungen und Belastungen erleichtern. Auf die Art moglicher Interventionen soll

jedoch in Kapitel 5.7 Bezug genommen werden (vgl. ebd., S. 1363).

Belastbare Familien zeichnen sich dadurch aus, dass sie sich in schwierigen Situationen
schnell mobilisieren und umorganisieren kdénnen, um sich an die Anforderungen der neuen
Situation anzupassen (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 79). Kann im Familiensystem ein
gewisser Grad an Stabilitat aufrechterhalten werden, fallt es auch den gesunden Kindern
leichter, sich an die Veranderungen anzupassen. Die Bestandigkeit innerhalb der Familie
gibt ihnen Halt und ist wichtig fur ihr Wohlbefinden. Die F&higkeit einer positiven und
optimistischen Einstellung gegeniiber Krankheit, Behandlung und Prognose des kranken
Kindes kann den gesunden Geschwistern helfen, Angste, Unsicherheiten und Gefiihle der
Einsamkeit zu reduzieren und eine gewisse geistige Kontrolle Uber die Situation zu erlangen.

Ein gesunder Optimismus stellt einen Schutzfaktor gegen negative Geflihle dar.
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Aber auch auf das Kénnen und Wissen der Arzte vertrauen zu kénnen, hilft der eigenen
Bewaltigung (vgl. HOUTZAGER et al. 2004, S. 601 f.). Die Anpassung und Bewaltigung sollte
demnach vom Personal der Kinderklinik unterstiitzt werden, indem die Geschwister in die
familienorientierte Betreuung miteinbezogen werden, ausreichend Informationen erhalten
und ihnen ein gewisses Einfihlungsvermdgen entgegengebracht wird. Wenn bewusst auf sie
eingegangen wird, kann ihnen das Gefiihl gegeben werden, dazuzugehoren und nicht
ausgegrenzt zu werden. Auch konstante und vertrauensvolle Beziehungen zu bestimmten
Arzten, Pflegekraften oder Therapeuten spielen fur die Familie eine wichtige Rolle (vgl.
DI GALLO et al. 2003, S. 153).

.Besonders fir die Geschwister krebskranker Kinder, die oft zu wenig Beachtung

erhalten und von denen viel Selbststandigkeit und Eigenverantwortung gefordert

wird, stellt die Integration eine wichtige Quelle zur Verarbeitung ihrer

widerspruchlichen Empfindungen wie Sorgen, Angste, Eifersucht und

Schuldgefihle dar.” (Ebd., S. 153)

In  PETERMANN (1997) finden sich Ergebnisse zu Bewaltigungsformen mit positiver
Entwicklung von Familien mit einem krebskranken Kind, die keine psychosoziale Hilfe
erhielten. Es gibt Familien, die die Erkrankung als Herausforderung sehen und den Kampf
gegen die Krankheit aufnehmen. Sie haben als Ziel den positiven Ausgang vor Augen, der
ihnen hilft, sich schnell an die Situation und die Verdnderungen anzupassen. Fir andere
Familien gilt die Krankheit als eine Art Prifung. Zu bereits vorhandenen Belastungen, tritt
nun auch noch die Krebserkrankung, die zu einer weiteren zu bewaltigenden Aufgabe wird.
Die Familie geht davon aus, dass sie mit der Erkrankung des Kindes vor eine Prifung
gestellt wird, kann diese aber annehmen und ihre Plane entsprechend der verdnderten
Situation anpassen. Eine dritte Bewadltigungsform besteht darin, die Krankheit als
Schicksalsschlag zu sehen. Mit der Diagnose verfallt die Familie zunachst in einen
Schockzustand, woraufhin ein grof3es Bedurfnis nach Informationen folgt. Die Familie
bendtigt eine gewisse Zeit, bis sie den Ernst der Lage und die Auswirkungen der Erkrankung
uberblicken kann, um sich daraufhin der Situation zu stellen und die Herausforderungen in

Angriff zu nehmen (vgl. PETERMANN 1997, S. 416).

a7



,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

Familien, die die Krebserkrankung gut bewéltigen kbnnen, zeichnen sich dadurch aus, dass
auch die Bedurfnisse der tbrigen Familienmitglieder beriicksichtigt und erfillt werden und
dass der Fokus nicht dauerhaft auf der Krankheit des Kindes liegt. Im Gegensatz dazu
haben Familien, die von Selbstzweifel geplagt sind, auf der Suche nach dem Grund der
Erkrankung des Kindes sind und sich selbst mit Fragen belasten, die nicht beantwortet
werden kdnnen, Schwierigkeiten in der Krankheitsbewaltigung (vgl. ebd., S. 417). Gelingt es
den Eltern, sowohl das kranke Kind als auch die gesunden Kinder mdglichst gleich zu
behandeln und kénnen die Eltern die Situation der Krankheit gut bewaltigen, hat das einen
positiven Einfluss auf die Ressourcen der gesunden Kinder zur eigenen Bewaéltigung (vgl.

DEUTSCHES KREBSFORSCHUNGSZENTRUM 2013; HOUTZAGER et al. 2004, S. 602).

Wie bereits in einem vorherigen Abschnitt erwahnt wurde, haben ein zunehmendes Gefiihl
der Zusammengehdrigkeit und eine offene und ehrliche Kommunikation Uber Krankheit,
Gefiuihle, Angste und Probleme innerhalb der Familie einen positiven Einfluss auf die
Anpassung der Geschwister. Weiterhin spielen Schutzfaktoren, wie z.B. eine gute elterliche
Beziehung, eine positive und wertschétzende Familienatmosphére sowie weitere soziale
Unterstitzungen eine bedeutende Rolle in der Bewaltigung der Geschwister (vgl.
HACKENBERG 2008, S. 128; LONG & MARSLAND 2011, S. 79). Die soziale Unterstiitzung kann
von Verwandten, Bekannten oder Nachbarn erfolgen, beispielsweise indem sie die
Geschwister in ihrem Alltag unterstitzen, kochen und Fahrdienste anbieten, um so die

tagliche Routine fiir die Geschwister aufrechtzuerhalten (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 802).

Fur die gesunden Kinder in der Familie spielt die soziale Unterstiitzung von Eltern, Freunden
oder Bekannten eine wichtige Rolle, denn diese kann sich fur die Kinder als ein wichtiger
Schutzfaktor erweisen. Doch was verbirgt sich hinter einer sozialen Unterstiitzung
uberhaupt? Soziale Unterstitzung bedeutet in erster Linie eine Beziehung zu jemand
anderem zu haben. Diese Beziehungen kdnnen den Geschwistern Sicherheit geben, sie
fuhlen sich verbunden mit der jeweiligen Person, erhalten von ihr Informationen und Hilfe, sie
koénnen sich auf die Person verlassen und sie werden in ihrem Selbstwertgefuhl gestéarkt. Fur
die Anpassung jiungerer Kinder spielt vor allem die Unterstiitzung der Eltern und weiterer
Familienmitglieder eine bedeutende Rolle, wohingegen fiir die Alteren zunehmend auch die
Unterstitzung von Freunden und Klassenkameraden wichtig wird. Doch gerade die
Veranderungen in den gewohnten taglichen Ablaufen und haufige Trennungen in der Familie
kénnen dazu fuhren, dass die soziale Unterstlitzung abnimmt. Dies bedeutet fur die Kinder,
dass sie weniger Mdglichkeiten haben, mit Bezugspersonen Uber ihre Sorgen und Geflihle

zu reden.
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Der Mangel an sozialer Unterstiitzung und Kommunikation kann dann in emotionalen und
sozialen Verhaltensproblemen resultieren (vgl. BARRERA, FLEMING, KHAN 2004, S. 103 f.).
Den Geschwistern Aufmerksamkeit zu schenken, indem mit ihnen z. B. Uber ihre Interessen
gesprochen wird oder sie zu fragen, wie es ihnen geht und nicht zu fragen, wie es der
kranken Schwester oder dem kranken Bruder geht, sind schon kleine und einfache
Aufmerksamkeiten, mit welchen den Kindern geholfen werden kann (vgl. ALDERFER et al.
2010, S. 802).

Erhalten Geschwister eine gute soziale Unterstiitzung, zeichnen sich weniger Angste,
Verhaltensauffalligkeiten sowie depressive Symptome ab, als dies bei Geschwistern mit
einer geringen sozialen Unterstitzung der Fall ist. Unabhangig vom Ausmal® der
Unterstitzung ist es wichtig, die Kinder zu erkennen, die deutliche Probleme zeigen, um
ihnen die entsprechende Hilfe zukommen zu lassen. Gerade Kinder, denen es an sozialer
Unterstitzung fehlt, haben oft Schwierigkeiten in der Anpassung an die Erkrankung des
Geschwisters. Sie stellen eine Risikogruppe in der Entwicklung von Verhaltensstérungen
dar, weshalb es von Bedeutung ist, ihnen den Zugang zu psychologischen Interventionen zu
verschaffen (vgl. BARRERA et al. 2004, S. 108 f.).

~Finally, families and community members can be made aware of the beneficial

effects of ensuring that siblings of children with cancer receive adequate

emotional and social support during the stressful life event of coping with

paediatric cancer in family.” (Ebd., S. 109)

Besondere und gegebenenfalls zusatzliche Unterstiitzung bendtigen Kinder, deren
Geschwister eine unglnstige Prognose erhalten sowie die Kinder, die sich als

Knochenmarkspender bereit erklaren.

5.7 Interventionen

Als zusatzliche soziale Unterstitzung flr Geschwister, aber auch fir die ganze Familie,
dienen psychologische Interventionen. Eine familienorientierte Versorgung bedeutet zum
einen, die vorhandenen Ressourcen zu starken und zum anderen, notwendige
psychosoziale Hilfe anzubieten. Wie bereits beschrieben, zeigen die gesunden Kinder haufig
psychosoziale Belastungen und negative Veranderungen, woraus Einschrankungen in ihrer
Lebensqualitat entstehen kénnen. Diese Aspekte bilden die Grundlage fur die Entwicklung

von Interventionsprogrammen (vgl. WARSCHBURGER & PETERMANN 2000, S. 480).
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Es ist von grol3er Bedeutung diese psychosozialen Belastungen friihzeitig zu erkennen und
Unterstutzungsmaflnahmen in Form von Interventionsprogrammen, Selbsthilfegruppen oder
Gruppenaktivitdten anzubieten, um das psychische, emotionale und korperliche
Wohlbefinden der Geschwister zu schitzen. Interventionsmafinahmen kénnen den Kindern
helfen, mit der Situation der Krankheit und den damit einhergehenden Verdnderungen in
ihrem Leben umzugehen sowie Bewaltigungsstrategien zu entwickeln. AuRerdem sollen den
Geschwistern in der Intervention Informationen Uber die Krankheit und den
Behandlungsprozess sowie daraus folgende Auswirkungen vermittelt werden. Das Mehr an
Wissen gibt ihnen die Chance, Veranderungen besser zu verstehen, sie bekommen mehr
Sicherheit und Kontrolle Uber die Krankheit und haben dadurch mdglicherweise auch
weniger Angste. Die Kinder sollen die Moglichkeit erhalten und ermutigt werden, tber ihre
Geflihle und Erfahrungen mit der Krebserkrankung zu berichten und sich mit anderen
betroffenen Geschwistern auszutauschen. Untersuchungen ergeben, dass unterstiitzende
Gruppenprogramme die Angste der Geschwister verringern konnen und die Kinder ein
Geflhl der Kontrolle Uber die Situation erhalten. (vgl. O'BRIEN et al. 2009, S. 1363 f.).

Interventionsmaflnahmen kénnen auch Bezug auf das Einfiihlungsvermdgen der gesunden
Kinder nehmen und ihnen helfen, dieses zu entwickeln oder zu verbessern. Dabei sollen die
Kinder lernen, emotionale Signale von anderen zu verstehen, aber auch eigene Emotionen
zu erfahren und auszudriicken sowie neue Rollen zu Ubernehmen. Fir die Geschwister
kénnen sich daraus nachhaltige positive Fahigkeiten entwickeln, wie z.B. ein verbessertes
Einflhlungsvermdgen sowie prosoziales Verhalten, positive Selbstkonzepte und weniger
aggressive Verhaltensweisen (vgl. LABAY & WALCO 2004, S. 312). Die Art der
Geschwisterbeziehung sowie bestimmte, bereits erlauterte familidre Aspekte konnen
Hinweise darauf geben, welche Geschwisterkinder einen erhéhten Bedarf an psychosozialen

Interventionen haben (vgl. ebd., S. 309).

Ergebnisse Uber die Effizienz solcher Gruppen zeigen, dass die Kinder und Jugendlichen ein
besseres Verstandnis von der Krankheit erhalten, dass sich ihre Stimmungen und ihr
Verhalten positiv verandern, dass sich depressive Symptome reduzieren und die Gruppe
ihnen die Moglichkeit bietet, offener und angstfreier tber Krebs zu reden. Die Geschwister
erleben die Gemeinschaft mit anderen und fuhlen sich mit ihrem Problem nicht mehr alleine.
So erfahren auch sie, dass ihnen Beachtung und Aufmerksamkeit geschenkt wird (vgl.
PETERMANN 1997, S. 421; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 315f.).
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Es ist jedoch zu erwahnen, dass auch widersprichliche Befunde zur Wirksamkeit der
Interventionen existieren, vor allem beziiglich der Reduzierung von Angsten,
posttraumatischen Belastungssymptomen und Verhaltensproblemen, der sozialen

Anpassung und des Selbstwertgefiihls (vgl. PRCHAL & LANDOLT 2009, S. 1248).

Andere Studien zeigen, dass der Erfolg solcher Interventionsgruppen, bei denen nur
Geschwisterkinder zusammenkommen, begrenzt bleibt und familienorientierte Interventionen
effektiver sind. Als optimale Losung kénnten Interventionsprogramme fir Geschwister, die je
nach Programm auch der Erholung und Entspannung dienen kdnnen, mit familienorientierter
Unterstitzung kombiniert werden. Programme fir die ganze Familie konnen die Anpassung
der Eltern und in Folge dessen auch die der Geschwister verbessern und einen starken
Familienzusammenhalt foérdern. Den Geschwistern krebskranker Kinder stehen zum Teil
aber auch Aktivitaten oder Freizeiten zur Verfigung, in denen sie mit Gleichaltrigen, die
ahnliche Erfahrungen machen, zusammen kommen und professionell betreut werden.
Fernab von zu Hause sollen diese MalBnahmen als Ablenkung von den téaglichen
Belastungen dienen und eine sténdige Konfrontation mit der Erkrankung des Geschwisters
vermeiden. Die Aktivitaten sollen den Geschwistern Selbstvertrauen geben sowie das
Geflihl, nicht allein zu sein. Sie kdnnen Spal erleben und neben ihrer emotionalen und
sozialen Situation soll auch ihre Lebensqualitat verbessert werden (vgl. O'BRIEN et al. 2009,
S. 1364).

Obwohl es wichtig ist, die Geschwisterprogramme an die individuelle Entwicklung der Kinder
anzupassen, ihnen angemessene Informationen beziiglich der Erkrankung zu geben sowie
ihre personlichen Bedirfnisse und Probleme zu bertcksichtigen, sind individuelle
Interventionen selten. In diesen kénnten jedoch die Ziele am besten umgesetzt und gezielt
auf das einzelne Kind eingegangen werden. Ob nun GruppenmalRnahmen oder individuelle
Interventionen wirksamer sind, lasst sich anhand der vorliegenden Untersuchungen nicht
vergleichen. Betrachtet man jedoch andere Bereiche der Kinderpsychologie, die Bezug
nehmen auf emotionale Auffalligkeiten, zeigen sowohl Gruppen- als auch
Einzelinterventionen ihre Wirksamkeit (vgl. PRCHAL & LANDOLT 2009, S. 1248). Eine
Schwierigkeit der Gruppenintervention liegt allerdings darin, dass es nicht immer einfach ist,
eine geeignete Gruppe an Geschwistern zu finden, die sich gerade in derselben Situation
befinden und zeitlich und réaumlich zusammenkommen kdnnen (vgl. PRCHAL, GRAF,

BERGSTRAESSER, LANDOLT 2012, S. 4).
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Die Bedirfnisse und Belastungen der gesunden Kinder dirfen nicht vergessen oder ignoriert
werden und da sie in der Regel nur dber ihre Eltern an diese Unterstiitzungsmalnahmen
herankommen, ist es wichtig, den Eltern Struktur, Vorteile und Verfigbarkeiten von
Interventionen zu verdeutlichen und anzubieten (vgl. O'BRIEN et al. 2009, S. 1364).
Interventionen fir Geschwister sind jedoch im deutschen Sprachraum bisher eher selten,
weshalb es umso wichtiger ist, Uber die Entwicklung dieser Mal3nhahmen nachzudenken. Es
gibt grof3e Unterschiede in der Art der Interventionen und in deren Ziele und es existieren
zum Teil inkonsistente Ergebnisse uber ihre Wirksamkeit. Dies macht es schwierig,
differenzierte Empfehlungen auszusprechen. Doch insgesamt betrachtet, kénnen diese
psychologischen MalRnahmen fir die Geschwister haufig unterstitzend sein und ihre
Lebensqualitdt verbessern. Negative Effekte wurden in keiner der Untersuchungen
beschrieben (vgl. PRCHAL & LANDOLT 2009, S. 1249).

5.8 Geschwisterkinder als Knochenmarkspender

Wie in Kapitel zwei bereits aufgefihrt wurde, stellen die Leukdmien im Kindesalter die
haufigste Krebsart dar. In einigen Féllen ist dann auch eine Knochenmarktransplantation
(KMT) notwendig, um die Uberlebenschancen der Kinder zu verbessern oder
aufrechtzuerhalten. Steht eine KMT an, riicken die gesunden Geschwister ins Zentrum der
Aufmerksamkeit, denn in der Regel werden alle Familienmitglieder, also auch die
Geschwister getestet, ob sie als Spender in Frage kommen. Eine besondere Rolle kommt
daher den Geschwistern zu, die Knochenmarkspender fir ihre Geschwister werden.
Aufgrund dessen soll in einem kurzen Abschnitt die Situation dieser Kinder dargestellt

werden, wenngleich die Literatur hier kaum Untersuchungen liefert.

Erfahrt das gesunde Kind, dass es ein passender Spender ist, gerat es oft in einen Konflikt.
,Die sonst Ubliche Freiwilligkeit des Spendens (wie z.B. beim Blutspenden) ist bei der KMT
kaum noch gegeben.” (ROELL 1996, S. 194) Die Geschwister wissen einerseits, dass sie
spenden mussen, da eine Entscheidung gegen die Spende das Leben der Schwester oder
des Bruders gefahrden wirde. Andererseits treten beim Gedanke zu spenden Angste und
Unsicherheiten, auch in Bezug auf ihre eigene Gesundheit, auf (vgl. ebd., S. 194). Doch die
Erflllung des Wunsches, helfen zu kénnen und die Hoffnung, dass das kranke Kind durch
die Spende wieder gesund werden kann, hilft vielen Geschwistern im Entscheidungsprozess
fur eine KMS. In seltenen Fallen wird auf die mdglichen Spender Druck ausgeulbt, indem
ihnen gesagt wird, dass das kranke Geschwisterkind sterben muss, wenn er oder sie der

Spende nicht zustimmt.
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Auch werden jingere Kinder zum Teil gar nicht richtig gefragt, bzw. kénnen nicht selbst
dariiber bestimmen, ob sie spenden wollen oder nicht, sondern die Eltern entscheiden tber
ihren Kopf hinweg (vgl. ebd., S. 197 ff.).

Bei den gesunden Geschwistern, die sich als Spender bereit erklaren, treten haufig
ambivalente Geflihle gegenuber der Knochenmarkspende (KMS) auf. Nach aufR3en verhalten
sie sich meist unauffllig, doch in ihrem Inneren haben sie mit Angsten zu kampfen, wie z. B.
Angst vor der bevorstehenden Operation und der Narkose oder Angst um die eigene
Gesundheit. Zu wissen, dass sie mit der KMS dem kranken Geschwister helfen konnen, |6st
aber auch Gefiihle des Stolzes, der Freude und der Anerkennung bei den Spendern aus. Im
Falle eines Scheiterns der Behandlung und dem Tod des Geschwisters erleben die Spender
jedoch haufig Schuldgefihle (vgl. ebd., S. 27).

Berichte von Spendern zeigen, dass sie im Vergleich zu den gesunden, nicht spendenden
Geschwistern zwar einerseits mehr Angste hatten, andererseits hatte die Spende jedoch
positiven Einfluss auf ihr Selbstwertgefihl. Wahrend Eltern die spendenden Kinder als
depressiver schildern, beschreiben Lehrer sie als sozial kompetenter und geben an, dass sie
im Vergleich zu den nicht spendenden Geschwistern weniger schulische Probleme und
geringere Aufmerksamkeits- und Lernprobleme haben (vgl. WARSCHBURGER & PETERMANN
2000, S. 499).

Haufig sind nicht die korperlichen Nachwirkungen der OP belastend fiir die spendenden
Kinder, sondern die Verarbeitung der Erfahrung der KMS stellt eine Herausforderung fur sie
dar. Hier ist vor allem die Unterstiitzung der Eltern, bei jugendlichen Spendern aber auch die
des Freundes oder der Freundin gefragt (vgl. ROELL 1996, S. 107). Fehlt diese
Unterstitzung, sind Verhaltensstérungen bei den Geschwistern nicht selten. Wichtig ist
deshalb auch, dass die gesunden Kinder vor der Transplantation psychologisch untersucht
und von Eltern und Arzten ausreichend und altersgerecht uiber die KMT aufgeklart werden.
Auch danach sollte den Spendern der Zugang zu psychologischer Betreuung ermdglicht
werden (vgl. ebd., S. 23, 307).
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Eine KMT stellt meist eine von vielen BehandlungsmalRnahmen dar, die zur Heilung des
krebskranken Kindes beitragen kénnen. Die KMS eines Geschwisters sollte deshalb von der
Familie nicht als die einzige Mdglichkeit fir die Genesung des kranken Kindes gesehen
werden, da die Spender sonst eine grof3e Verantwortung oder auch Last zu tragen haben
und sie psychischen Druck empfinden, weil der Erfolg oder das Scheitern der KMT nur von
ihnen abhangig gemacht wird. Die Spender sollten deshalb von Arzten oder Eltern nicht zum
Lebensretter ernannt werden (vgl. ebd., S. 312). Kritisch ist der Zustand, wenn in der Familie
mehr als zwei Kinder leben und im Falle einer Spende, ein oder mehrere Kinder auf3en vor
bleiben. Das kranke Kind und der Spender erhalten meist grof3e Aufmerksamkeit der Eltern,

wohingegen die nicht spendenden Kinder Ausgrenzung erfahren (vgl. ebd., S. 146).

Ubernimmt ein gesundes Geschwisterkind die Knochenmarkspende fir das kranke Kind,
stellt dies immer eine besondere Situation dar. Hierbei bedarf es zusatzlicher Unterstiitzung
fur die Spender, sodass eventuell auftretende Probleme frihzeitig erkannt werden kdnnen.
Gleichzeitig kann eine KMS aber auch ein positives Erlebnis darstellen und den

Bewaltigungsprozess unterstitzen.

5.9 Beziehung zum erkrankten Kind

Da die Geschwisterbeziehung eine Primérbeziehung darstellt und haufig auch sehr intensiv
erlebt wird, stellt sich die Frage, wie bzw. ob sich die Geschwisterbeziehung veréandert, wenn
ein Geschwisterkind an Krebs erkrankt. Da Geschwisterbeziehungen sich u. a. durch ihre
Komplexitdt auszeichnen, kdnnen verschiedenste Faktoren die Geschwisterbeziehung

sowohl positiv als auch negativ beeinflussen (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2004, S. 234, 252).

Die Beziehung zum kranken Kind ist haufig zwiespdltig, da sich die gesunden Kinder
einerseits Sorgen machen, aber auch Bewunderung zeigen und sich andererseits Eifersucht
entwickeln kann und sie das Gefuhl haben, immer nur an zweiter Stelle zu stehen (vgl.
DI GALLO et al. 2003, S. 152). Sowohl die Geschwister als auch das kranke Kind erleben
durch haufige Trennungen den Verlust der Gemeinschaft. Es kann zunehmend zu Rivalitat
und Konflikten kommen, was u. a. auf die ungleiche Behandlung der Eltern zuriickzufiihren
sein kann. Das kranke Kind darf alles und bekommt alles, wohingegen die Geschwister
haufig zuriickstecken und verzichten miussen. Fir die gesunden Kinder beginnt dann oft der
Kampf um die Liebe der Eltern (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2004, S. 234; WILKINS & WOODGATE
2005, S. 312). Damit uben auch Eltern Einfluss auf die Geschwisterbeziehung bei der

Erkrankung eines Kindes aus.
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Vor allem die Unterstitzung der Eltern, die Zufriedenheit ihrer Ehe sowie Reaktionen der
Eltern auf die Krankheit spielen eine bedeutende Rolle fir die weitere Entwicklung der
Geschwisterbeziehung. Grundsatzlich kann nicht gesagt werden, dass bei der
Krebserkrankung eines Geschwisterkindes auch gleichzeitig Probleme in der
Geschwisterbeziehung auftreten, doch spezifische familiare Merkmale kénnen ein Risiko fir
die Geschwisterbeziehung darstellen. Hat die Familie Schwierigkeiten in der
Krankheitsbewadltigung, fihren die Veranderungen zu einer zu starken Rollendifferenzierung,
kommt es zu Problemen in der Ehe der Eltern oder treten zusatzliche Belastungen auf, kann
sich dies negativ auf die Geschwisterbeziehung auswirken und zu Problemen unter den
Geschwistern fiihren. Ein progredienter Verlauf der Erkrankung oder eine schlechte
Prognose konnen Risiken fur die Anpassung aller Familienmitglieder darstellen und damit
auch Auswirkungen auf die Geschwisterbeziehung haben (vgl. SEIFFGE-KRENKE 2004,
S. 236).

Nicht wenige Kinder meinen, dass ,[...] sie durch jegliches Vermeiden von Anforderungen
gegenuber dem erkrankten Geschwister ihre Ricksichthnahme am besten zeigen kénnten“
(PETERMANN 1997, S. 419). Gehen Geschwister der Auseinandersetzung mit der Krankheit
aus dem Weg, bzw. erhalten sie zu wenig Informationen Uber die Erkrankung, kann eine
starke Verwdhnung des kranken Kindes und ein damit einhergehendes falsches Verstandnis
der Rucksichtnahme die Folge sein. Zum Teil zeigen gesundes und krankes Kind auch
ahnliche Veranderungen, wie z. B. ein negatives Selbstbild und stark ausgepragte Angste.
Fur die Entwicklung solcher Angste reicht das Miterleben der Krankheitserfahrungen fir die
gesunden Kinder schon aus und teilweise sind sie sogar grofReren psychosozialen

Belastungen ausgesetzt als das kranke Kind selbst (vgl. ebd., S. 419).

Ob bzw. welchen Einfluss die Krebserkrankung auf die Geschwisterbeziehung hat, kann
auch davon abhéangig sein, wie diese vor der Erkrankung war. Wie bei Beziehungen von
gesunden Geschwistern muss auch hier die Beziehung zwischen gesundem und krankem

Kind individuell und im Kontext der Familie betrachtet werden.
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5.10 Ausblick

Da vielfaltige Faktoren Einfluss darauf haben, wie Kinder und Jugendliche die
Krebserkrankung eines Geschwisters erleben, ergeben die bisherigen Ergebnisse der
Forschung beziglich Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher kein einheitliches
Bild. Sie liefern jedoch schon einige Hinweise darauf, wie die Anpassung und Bewaltigung
der Geschwisterkinder verlaufen kann und welche Reaktionen diese Kinder haufig zeigen.
Die Zahl der Studien ist bislang aber immer noch zu klein und die Ergebnisse sind oft
widerspruchlich, weswegen in der Zukunft weitere Untersuchungen mit gro3eren
Stichproben nétig sind. Der bisher eingeschlagene Weg der Forschung scheint jedoch in die
richtige Richtung zu gehen und es ist sinnvoll die Untersuchungen zu psychosozialen
Erfahrungen der Geschwister in Bezug auf Depressionen, Angste, Eifersucht und
Vernachlassigung, aber auch auf positive Aspekte, wie z. B. zunehmende Reife,
Verantwortungsbewusstsein und Einfuhlungsvermdgen noch weiter zu vertiefen. Aufgrund
der komplexen und vielfaltigen individuellen, familidren und sozialen Faktoren, die Einfluss
auf die Anpassung der Kinder haben, stellt es eine Herausforderung dar, die Anpassung der
Geschwister zu untersuchen, zu verstehen und zu vergleichen. Da die Geschwister eine
risikobehaftete Gruppe darstellen, sollten sie in jedem Fall im Fokus der Forschung stehen,
sodass gegebenenfalls auf Probleme reagiert werden kann und angemessene
Unterstitzungsmalnahmen eingeleitet werden koénnen. Da bereits altersspezifische
Unterschiede in der Krankheitsbewdltigung verzeichnet werden konnten, ist es auch fir

zukUnftige Untersuchungen wichtig, hier Differenzierungen vorzunehmen.
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6 Eigene empirische Erhebung zur Situation der Geschwister

krebskranker Kinder und Jugendlicher

6.1 Forschungsmethode und Beschreibung der Zielgruppe

Auf Grundlage der vorhandenen quantitativen und qualitativen Untersuchungen und der
bereits beschriebenen Ergebnisse soll in einer eigenen Erhebung die Situation der
Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher dargestellt und mit den vorhandenen
Ergebnissen verglichen werden.

Um mdglichst individuelle und ausfuhrliche Informationen zu erhalten, wurden fur diese
Untersuchung qualitative Interviews durchgefiihrt. Als Interviewform wurde das
Leitfadeninterview gewahlt, da es einerseits durch Themenbereiche und Schlisselfragen
strukturiert werden kann, andererseits aber auch Raum fir Abweichungen zuldsst und
flexibel an die zu interviewende Person angepasst werden kann. Anhand eines Leitfadens
kbnnen zudem die verschiedenen Interviews miteinander verglichen werden (vgl.
TRAUTMANN 2010, S. 74). Eine ausfuhrliche Literaturrecherche sowie eigene Erfahrungen
lieferten Anhaltspunkte fur die Entwicklung der Themenbereiche und Fragen, die fir dieses

Thema von Bedeutung sind und angesprochen werden sollten.

Das Themengebiet ,Krebs” stellt keinen einfachen Bereich dar und nicht jeder kann
problemlos dartber sprechen. Deshalb wurde der Leitfaden fir diese Arbeit starker
strukturiert und zunachst mit zahlreichen Fragen versehen, da es schwierig war
einzuschatzen, wie frei und ausfuhrlich die Geschwister tber ihre Erfahrungen berichten
wirden. Die Fragen sollten als Hilfe und Orientierung dienen und an die Ausfuhrlichkeit der
Interviewpartner angepasst werden. Auf3erdem ermdglichten die Fragen einen Vergleich der
Geschwister untereinander. Ziel des Interviews war es, moglichst viel von den Jugendlichen

Uber das Erleben der Krebserkrankung des Geschwisters zu erfahren.

Je nach Altersgruppe bedarf es spezifischer Leitfaden und auch die Art der Fragestellungen
muss an das Alter der Interviewpartner angepasst werden. Daher wurde die Durchfihrung
der Interviews auf die Altersgruppe der 12- bis 18-jahrigen Geschwister eingeschrankt. Um
diese Gruppe von Jugendlichen zu erreichen, wurden die Unikliniken in Ulm und Tubingen
kontaktiert. Uber Kontaktpersonen der Kliniken wurden Familien mit einem krebskranken
Kind und Geschwistern im entsprechenden Alter angesprochen. Die Geschwister wurden
gefragt, ob sie bereit wéaren fur die Teilnahme an einem Interview zum Thema ,Wie Kinder

und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben®.
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Als weitere Information erhielten Geschwister und Eltern jeweils einen Infobrief, in welchem

das Vorhaben und die Grinde fir das Interview erlautert wurden.

Die Suche nach bereitwilligen jugendlichen Geschwistern gestaltete sich als schwierig. Zum
einen mochte und kann nicht jeder mit einer fremden Person Uber dieses sehr personliche
Thema sprechen, zum anderen stand nur eine begrenzte Anzahl an Geschwistern in diesem
Alter zu Verfligung. Daher wurde auch keine Riicksicht genommen auf das Alter des kranken
Kindes sowie spezifische Aspekte in Bezug auf die Erkrankung (Art, Behandlungsdauer,
Prognose). Insgesamt kamen drei Interviews mit zwei Madchen und einem Junge zu Stande.
Mit Einverstandniserklarung der Eltern wurden die Interviews allein mit den Jugendlichen
durchgefuhrt und aufgenommen. Die Interviews fanden in einem geschitzten Rahmen

entweder bei den Jugendlichen zu Hause oder in der Klinik statt.

Gemeinsamkeiten aller befragten Jugendlichen waren die Altersgruppe (12-18) sowie die
Tatsache der Erkrankung eines Geschwisters an Leukamie bzw. an einer der Leukamie sehr
ahnlichen Erkrankung. Die kranken Kinder hatten die akute Behandlung gerade

abgeschlossen und befanden sich in der Nachsorge.

Merkmale der jugendlichen Geschwister

Alter des
Befragtes Alter des _ Datum des
, Geschlecht kranken Diagnose _
Geschwister Befragten _ Interviews
Kindes
y Weiblich 12 17 LEUKAMIE |
. eiblic
(AML)
v Weiblich 13 8 Leuk&mie .
. eiblic
(ALL)
B. Mannlich 18 16 MDS I

58




,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

Eine reprasentative Stichprobe war im Rahmen dieser Arbeit nicht moglich. Zum einen stand
nur eine geringe Zahl an in Frage kommenden Geschwistern zur Verfigung und zum
anderen entsteht schon durch die Auswahl der Probanden eine Selektion, da nur eine
bestimmte Gruppe von Personen sich zu solch einem Interview bereit erklart. Vermutlich
handelt es sich um Geschwister, die relativ gut mit der Situation klar gekommen sind, bzw.
die Behandlung der Schwester oder des Bruders und die schwierigste Zeit bereits hinter sich
hatten und sich deshalb vielleicht auch fir ein Interview bereit erklart haben. Kinder und
Jugendliche, die gro3e Schwierigkeiten in der Anpassung an die Erkrankung haben, fallt der
Umgang damit mdoglicherweise schwer und sie konnen sich dann vielleicht auch nicht
vorstellen, an einem Interview teilzunehmen. Trotzdem zeigen bereits diese Interviews
interessante und aufschlussreiche Einblicke. Erkennen lassen sich sowohl Gemeinsamkeiten
als auch Unterschiede im Erleben, in der Anpassung und der Verarbeitung der gesunden

Geschwister.

6.2 Ablauf der Interviews

Um eine vertrauensvollere Basis zu schaffen, wurde in einem kurzen Smalltalk tber private
Themen gesprochen und es erfolgte eine personliche Vorstellung des Interviewers.
Anschlieend wurde nochmals der Grund fir das Interview und die weitere Vorgehensweise
erlautert. Wenn alle Fragen geklart waren, wurden die Jugendlichen gefragt, ob sie beginnen
und zundchst frei erzdhlen méchten, wie es ihnen gerade geht und was sie zurzeit
beschéftigt. Daraufhin folgten die Themenbereiche des Leitfadens, mit einem Einstieg zu
allgemeinen Fragen zum Jugendlichen und seiner momentanen Situation, um sie an die
Interviewsituation zu gewohnen. Folgende Themenbereiche wurden im Interview

angesprochen:

1. Allgemeine Informationen zum befragten Geschwisterkind und zur
momentanen Situation

Um néheres uber die Jugendlichen zu erfahren, wurde nach Alter, Schulstufe und Hobbys

gefragt, um anschlieBend auf die Erkrankung des Geschwisterkindes einzugehen. Die

Jugendlichen berichteten dartber, wie, wann und von wem sie von der Erkrankung erfahren

haben und sie wurden auf ihren Gefuhlszustand nach der Diagnose angesprochen. Die

Befragten gaben weiterhin Auskunft Uber die momentane Situation des kranken Kindes

sowie Uber ihr medizinisches Wissen und Interesse tber Erkrankung und Behandlung.
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2. Familiare Situation
Inhalte bezlglich der familiaren Situation waren Verdnderungen und neue Aufgaben im
Alltag der Jugendlichen und in der Familie, aber auch die Verfiigbarkeit und psychische
Situation der Eltern sowie die Atmosphare zu Hause spielten eine Rolle. Die Jugendlichen
nannten Sorgen in Bezug auf das kranke Kind und die Familie insgesamt. Sowohl die
Geschwisterbeziehung als auch die Beziehung zu den Eltern wurde aufgegriffen und

Veranderungen oder Belastungen diesbeziiglich angesprochen.

3. Soziale Situation
In diesem Themenbereich wurden die Geschwister gefragt, welche Ansprechpartner ihnen
bei Fragen, Sorgen o. &. zur Verflgung stehen, wer sich um sie kimmert und welche

Personen aus ihrem Umfeld fir sie da sind.

4. Schulische Situation
Da die Erkrankung eines Geschwisterkindes auch Auswirkungen auf die schulische Situation
der Jugendlichen haben kann, kamen Veradnderungen in der Schule, ihre
Konzentrationsfahigkeit und schulischen Leistungen zur Sprache. Zudem wurden die
Jugendlichen gefragt, ob Lehrer und Mitschiler Uber die Situation der Erkrankung Bescheid

wussten und ob diese im Unterricht thematisiert wurde.

5. Psychische und korperliche Situation des Jugendlichen
Ein wichtiger, aber auch sehr personlicher Themenbereich ist der der psychischen und
korperlichen Situation der Geschwister. Sie sollten erlautern, wie es ihnen mit der Situation
geht, ob sie durch diese belastet sind, Angste haben oder korperliche Beschwerden
auftreten. Darlber hinaus tauchten Fragen zu Gefuihlen, Gedanken, Benachteiligung und

Bewaltigung auf.

6. Positive Fragen als Abschluss
Um das Interview mit einem maoglichst positiven Gefuhl abschlieRen zu kdénnen, wurden
positive und gute Erfahrungen mit der Krebserkrankung des Geschwisterkindes
angesprochen und es kamen schone und lustige Momente zur Sprache. Zudem sollten sich
die Jugendlichen Gedanken machen, ob sie anderen Geschwistern von krebskranken
Kindern einen Ratschlag geben kdnnten und ob sie sich vorstellen kdnnten, &hnlich

betroffene Geschwister zu treffen.
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Es wurde versucht den Leitfaden mdglichst flexibel an die Jugendlichen anzupassen, jedoch
mit dem Ziel, am Ende die Mehrheit der Fragen geklart zu haben, um die Vergleichbarkeit fir
die Auswertung zu sichern. Im Anschluss an das Interview wurde mit den Jugendlichen
besprochen, wie sie das Gesprach empfanden.

Fur die Auswertung der Interviews wurden diese auf Tonband aufgenommen und
anschliel3end wortlich transkribiert. Vorhandene Dialekte wurden zum Teil tdbernommen und
zum Teil mdglichst wortgenau ins Hochdeutsche Ubersetzt. Personliche Daten der
Jugendlichen (Name, Wohnort) wurden anonymisiert. Als Grundlage fir Auswertung und

Interpretation dienen die Transkriptionen der Interviews.

6.3 Auswertung der Interviews
6.3.1 Interview 1 || GTEEN

1. Allgemeine Informationen zum befragten Geschwisterkind und zur
momentanen Situation

Das erste Interview wurde bei M. zu Hause durchgefuhrt und ihr Wunsch war es, dass das
Interview in ihrem Zimmer stattfindet. M. ist 12 Jahre alt, besucht die 6. Klasse des
Gymnasiums und hat auf Anhieb einen positiv gestimmten Eindruck gemacht. Sie war
gespannt auf das Interview, aber auch etwas zurlckhaltend. lhr 17-j&hriger Bruder ist vor
knapp einem Jahr an Leukdmie erkrankt und befand sich zum Zeitpunkt des Interviews in der
Rehaklinik. Nach einer kurzen Vorstellung wurde M. nochmals der Grund fir das Interview
erklart, um anschlieBend mit dem eigentlichen Gesprach zu beginnen. Da M. meist nur sehr
knappe Antworten gab, war das Interview stark am Leitfragen orientiert. Es stellte fur sie

aber kein Problem dar, tber die Situation zu sprechen.

Insgesamt betrachtet war vor allem die Tatsache, dass ihr Bruder schwer krank ist und sie
ihn wenig gesehen hat, eine deutliche Belastung fur sie (vgl. 1.172). Dass ihre Eltern weniger
fur sie da waren, hat sie zwar wahrgenommen und auch verstanden, aber es war vermutlich
nicht das, was sie vorrangig belastet hat (vgl. 1.132, 1.196). An den Tag der Diagnose und
wie sie von der Erkrankung ihres Bruders erfahren hat, konnte sich M. sehr genau erinnern.
Sie schilderte diese Erfahrung, als wére es ein Traum gewesen (vgl. 1.13, 1.19). Fiur M. war
es wichtig, zu wissen, was die Krankheit bedeutet und sie war sich der lebensbedrohlichen
Gefahr der Krankheit bewusst. Ihr Interesse wird dadurch deutlich, dass sie in der Schule ein
Referat Giber Leuk&mie gehalten hat und deshalb auch berichtete, viel Giber die Krankheit zu
wissen (vgl. 1.31, 1.140).
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2. Familiare Situation
M. lebt zusammen mit ihren Eltern und ihrem Bruder. Ihre Oma war zur Zeit der Erkrankung
haufig vor Ort und hat sich um M. gekiimmert, wenn die Eltern nicht zu Hause waren (vgl.
1.64, 1.142). Als Veranderungen, die mit der neuen Situation einhergingen, nannte M., dass
sie haufig allein zu Hause war, dass sie sich in der Schule verschlechtert hat und in der
Familie alle traurig waren (vgl. 1.62 ff.). Gleichzeitig betonte M. aber auch, dass der
Familienzusammenhalt groBer geworden ist (vgl. 1.128). Die Stimmung zu Hause war nicht
gut und wenngleich die Eltern versuchten, sich nichts anmerken zu lassen, bemerkte M. die
veranderte Gefuhlslage ihrer Eltern (vgl. 1.80). Sie hatten weniger Zeit fur sie als vor der
Erkrankung und waren wenig zu Hause, doch die Beziehung von M. zu ihren Eltern hat dies
nicht verandert (vgl. 1.74, 1.128). Dass ihre Eltern viel Zeit bei ihnrem Bruder im Krankenhaus
verbracht haben, war fiir M. einerseits nicht einfach, andererseits hebt sie die Bedeutung der
elterlichen Fursorge um ihren Bruder hervor (vgl. 1.132). M. hat freiwillig Arbeiten im
Haushalt ibernommen und sich um die Haustiere gekimmert, was vorher die Aufgabe ihres
Bruders war (vgl. 1.68 ff.). Sie hat ihren Bruder immer gerne im Krankenhaus besucht,
betonte aber, dass dies auch mit Stress verbunden war, da ihr dann die Zeit zum Lernen
fehlte (vgl. 1.106). M. beschrieb die Beziehung zu ihrem Bruder als gut und diese hat sich
auch durch die Erkrankung nicht verandert (vgl. 1.112). Sie hat viel Verstandnis daflr, dass
sich alles um C. gedreht hat und viel Gber ihn und die Krankheit gesprochen wurde.
Trotzdem &uRerte sie auch, dies manchmal als stérend empfunden zu haben (vgl. 1.118 ff.).
Sie selbst hat auf den Rat ihrer Mutter hin mit einem Psychologen Uber die Krankheit und
ihre eigenen Probleme gesprochen (vgl. 1.124, 1.212). lhre grofte Sorge ist, dass die

Krankheit bei ihrem Bruder wieder zuriickkommt (vgl. 1.96).

3. Soziale Situation
Hatte M. Fragen zur Erkrankung oder Behandlung, konnte sie sich an ihre Mutter wenden,
die wiederum Informationen der Arzte einholen konnte (vgl. 1.136). Neben ihrer Oma und
den Eltern waren ihre Freundinnen wichtige Bezugspersonen. Sie waren fur sie da und mit

ihnen konnte sie reden, wenn ihre Eltern nicht erreichbar waren (vgl. 1.142, 1.148).

4. Schulische Situation
M. berichtete zwar davon, sich in der Schule verschlechtert zu haben, grenzt dies aber auf
das Fach Englisch ein. Ob dies in einem Zusammenhang mit der Erkrankung steht, ist
schwer zu sagen, da sie erzéhlte, dass sie Englisch sowieso nicht gerne macht. Starken in
Mathematik liegen wohl schon in der Familie und haben sich auch auf sie Ubertragen, denn

ihre Leistungen in Mathematik sind besser geworden.

62



,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

Dies deutet darauf hin, dass die Erkrankung ihres Bruders keinen wesentlichen Einfluss auf
ihre schulischen Leistungen hatte (vgl. 1.152 ff.). Ihre Lehrer und Mitschiler wussten uber
die Erkrankung Bescheid und mit Hilfe eines Referates von M. und ihrer Freundin konnte den
Mitschilern erklart werden, was hinter der Krankheit ,Leukamie” steckt und was die
Krankheit bedeutet (vgl. 1.156 ff.).

Zu Zeiten, in denen es ihrem Bruder schlecht ging, fiel es M. schwer, sich in der Schule zu
konzentrieren, was wiederum Auswirkungen auf einzelne schulische Leistungen haben
konnte (vgl. 1.162). Sie konnte in der Schule nicht vollig abschalten, das heil3t, ihre
Gedanken waren haufig auch bei ihnrem Bruder (vgl. 1.166). Doch insgesamt betrachtet, hat

M. keinen erheblichen Leistungsabfall in der Schule erlebt.

5. Psychische und korperliche Situation
Die Krebserkrankung ihres Bruders an sich stellte fir M. eine Belastung dar. Sie sagte
selbst, dass es ihr wahrend der Krankheit bzw. Behandlung schlecht ging und es schlimm fur
sie war, ,[...] dass er halt in erster Linie krank ist und dass ich ihn nie sehe (...) und dass ich
ihn vielleicht nie wieder sehe [...]" (1.172). Sie auf3erte auch, dass sie vor einem moglichen
Tod ihres Bruders Angst hatte und manchmal traurig war (vgl. 1.174, 1.182). Ihr Bruder
selbst, seine Art und die Witze, die er Uber sich selbst gemacht hat sowie die Familie halfen
ihr, mit der Krankheit umzugehen (vgl. 1.186). M. hatte zwar manchmal das Geflhl
benachteiligt zu werden, zeigte aber gleichzeitig Verstandnis daftr und betonte darlber
hinaus Momente, in denen ihr Vater sich Zeit fur sie genommen hat (vgl. 1.196). Geflihle der
Einsamkeit oder des Alleinseins hatte M. nicht. Sie hatte immer jemanden, der fir sie da war,
seien es nun die Eltern, die Oma oder ihre Freundinnen (vgl. 1.200 ff.). Am meisten

beschéftigte M. die Frage, warum gerade ihr Bruder an Leuka&mie erkrankt ist (vgl. 1.204).

6. Positives als Abschluss

Schone bzw. lustige Momente wahrend der Zeit waren jene, in denen ihr Bruder Witze tber
sich selbst gemacht hat, wenn sie zusammen Eis essen waren oder ihr Bruder Hunger hatte
und essen konnte (vgl. 1.186, 1.220). Durch die Erfahrungen mit der Krebserkrankung ihres
Bruders hat M. gemerkt, dass es Schlimmeres im Leben gibt als einen Streit mit Freunden
und ihre letzten AuBerungen deuten daraufhin, dass das Erlebnis der Erkrankung ihres
Bruders sie hat reifer werden lassen (vgl. 1.218). Anderen Kindern, die sich in einer
ahnlichen Situation befinden, wie sie selbst, wiirde sie den Rat geben, ,dass sie ihr Lachen
nicht verlieren sollen“ (1.224).

Hatte M. die Mdglichkeit, sich etwas zu wiinschen, wirde sie sich wiinschen, dass ihr Bruder

gesund ist und dass auch ihre Familie fir immer gesund bleibt (vgl. 1.228).
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M. hat den Eindruck gemacht, als habe sie sehr viel Verstdndnis fur die Krankheit ihres
Bruders und die sich daraus ergebende verénderte Familiensituation. Sie hat eine gute
Beziehung zu ihren Eltern und ihrem Bruder und sie vermisst ihn, wenn er nicht da ist. C. ist
fur sie der groRe Bruder, der eine wichtige Rolle in ihrem Leben spielt, den sie braucht und
nicht verlieren mochte. Ein starker Familienzusammenhalt, die Unterstiitzung von ihrer Oma
und ihren Freundinnen sowie ihre eigene starke Personlichkeit haben M. geholfen, sich an

die veranderte Lebenssituation anzupassen und entsprechend damit umzugehen.

6.3.2 Interview 2 || GG

1. Allgemeine Informationen zum befragten Geschwisterkind und zur
momentanen Situation

Das Interview mit V. fand in der Kinderklinik statt. Auch ihre Schwester L. und ihre Mutter

habe ich an diesem Tag kennengelernt. V. ist 13 Jahre alt und besucht die 8. Klasse. Sie war

interessiert und aufgeschlossen, aber zu Beginn etwas verunsichert, da sie sich Sorgen

dariiber machte, ob ihr auch immer Antworten einfallen wirden. Es wurde nochmals betont,

dass es nicht schlimm ware, wenn sie auf eine Frage keine Antwort weil3 und dass sie auch

nicht auf jede Frage antworten muss, wenn sie das nicht méchte (vgl. 2.2 ff.).

V.’s Schwester ist acht Jahre alt und war zum zweiten Mal an Leukamie erkrankt. Als L. vier
Jahre alt war, wurde zum ersten Mal Leukdmie bei ihr diagnostiziert und kurz nach ihrer
Einschulung kam die Krankheit zurlick. Sie erhielt eine Knochenmarktransplantation und V.
war ihre Spenderin. Die Schwester von V. befindet sich in der Nachsorge, geht aber bereits
wieder zur Schule. V. konnte gut Uber ihre Situation berichten und duRerte am Ende, dass es

ihr gut getan hat, mit einer auRenstehenden Person darlber zu reden.

Zum Zeitpunkt des Interviews sagte V., dass es ihr gut geht, da ihre Schwester die Leukamie
nun Uberwunden hat (vgl. 2.6). Als ihre Schwester zum ersten Mal die Diagnose Leukdmie
erhielt, war V. in der vierten Klasse und sie war mit dabei, als der Arzt die Nachricht
Uberbrachte. Ihre Eltern gaben ihr daraufhin noch genauere Erklarungen zu der vorliegenden
Krankheit und was dies fiir ihre Schwester bedeutet (vgl. 2.16, 2.20). V. wusste, dass ihre
Schwester die Haare verlieren wirde und trotzdem war es fir sie ein Schock, als diese
Situation tatsachlich auftrat. Darliber hinaus war es schlimm fir sie, im Krankenhaus andere
Kinder ohne Haare zu sehen, was soweit fuhrte, dass sie deshalb ihre Schwester nicht
besuchen wollte (vgl. 2.214 ff.).
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Auch an die zweite Diagnose, bzw. die Nachricht eines Riickfalls, erinnert sich V. gut. lhrer
Schwester ging es nicht gut und zur Abklarung kam sie in die Kinderklinik. V. hat vom
Ruckfall ihrer Schwester erfahren, als sie bei ihren Grol3eltern war. ,[...] das war nicht gerade
so toll, das zweite Mal dann.” (2.24) Die genaue Art der Leukdmie kennt V. nicht, da sie sich
die vielen Fachbegriffe nicht merken kann (vgl. 2.12). Sie selbst sagte, dass sie nicht so
genau Bescheid weil3 Uber die Krankheit und Behandlung, konnte aber trotzdem sowohl von
den erfolglosen als auch von den erfolgreichen Behandlungsschritten, die bei ihrer
Schwester durchgefuihrt wurden, erzahlen (vgl. 2.26).

V. berichtete davon, dass sie sich oft in ihr Zimmer zuriickgezogen hat, da sie sich bei
Gespréachen in der Familie ausgeschlossen fuihlte und nicht richtig mitreden konnte, weil sie
sich nicht so gut auskannte (vgl. 2.114). Fur V. stellten Gefiihle der Vernachlassigung und
Benachteiligung eine grof3e Belastung dar. Sie hat die Situation so wahrgenommen, dass
ihre Schwester immer alles und mehr bekommen hat als sie und sie immer diejenige war, die
zuriickstecken musste (vgl. 2.50, 2.188). V. hatte aul3erdem wahrend der Behandlung ihrer
Schwester das Gefuhl, dass ihre Eltern sie plétzlich nicht mehr lieb haben (vgl. 2.120).

V. war die Knochenmarkspenderin fur ihnre Schwester und es war fir sie ein tolles Gefthl, ihr
damit helfen zu kénnen. Doch die Situation der OP war fir V. auch sehr aufregend und zum
Teil mit Angsten verbunden, da sie nicht genau wusste, was passieren und auf sie
zukommen wirde (vgl. 2.32 ff.). Dazu kam, dass man zu Beginn dachte, ihre Schwester
habe die Zellen nicht angenommen. So schlimm dies zu diesem Zeitpunkt war, so froh ist V.

heute, dass es ihre Schwester geschafft hat, die Krankheit zu Gberwinden (vgl. 2.164).

2. Familiare Situation

Zu V.'s Familie gehdren ihre Eltern und ihre Schwester, die an Leukamie erkrankt war. Als
Veranderungen in ihrem Alltag &ul3erte sie, dass sie haufig alleine zu Hause war und
manchmal immer noch alleine ist. Wahrend der ersten Leuk&mieerkrankung ihrer Schwester
wurde sie oft zum Essen zu Bekannten gebracht. Fiir sie war das damals zum Teil komisch
und auch nicht immer schon, da sie sich oft abgeschoben flihlte. Mit ihren nun schon 13
Jahren konnte sie selbst entscheiden, ob sie allein zu Hause bleiben oder hin und wieder zu
ihren GroRReltern zum Essen gehen wollte. V. hatte aber das Geflhl, vernachlassigt und
weniger beachtet zu werden als ihre Schwester (vgl. 2.50 ff., 2.220 ff.).

Fur die ganze Familie bedeutete die Erkrankung weniger Familienausfliige oder Urlaube, da

ihre Schwester viel Zeit im Krankenhaus verbringen musste und immer jemand bei ihr war.
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V. schilderte, dass sie manchmal gar keine Lust hatte, ihre Schwester zu besuchen, was
mitunter daran lag, dass sie immer auf Krankheiten untersucht werden musste, bevor sie zu
ihrer Schwester gelassen wurde. Zum Teil musste sie dann sehr lange warten, was fir sie
nicht schon war und ihr die Freude am Besuch ihrer Schwester nahm (vgl. 2.54-2.60). Dass
V. mehr Aufgaben im Haushalt erhielt, empfand sie als ,dumm® Ubernahm diese aber
trotzdem, wenn auch ungern (vgl. 2.66).

Da meist mindestens ein Elternteil bei ihrer Schwester im Krankenhaus war, war V. oft allein
zu Hause, bei Bekannten, Verwandten oder Freundinnen und hat viel Trost und Ersatz bei
ihrer Katze gesucht und gefunden (vgl. 2.72). Ihre Mutter hat h&ufig im Elternhaus in der
N&he der Klinik Ubernachtet und auch ihr Vater war zum Teil Uber Nacht dort (vgl.
2.226-2.230). Zu Hause gab es fast nur noch ein Thema und das war die Erkrankung ihrer
Schwester. V. hat dies oft als nervig empfunden und beschrieb die Stimmung zu Hause
entsprechend dem Zustand ihrer Schwester haufig als ,nicht so toll* (vgl. 2.76). Da L. stéandig
im Mittelpunkt stand, hatte sie oft das Gefiihl, nicht mehr wichtig oder interessant zu sein.
Weil sie zum Teil nicht mitreden konnte, hat sie sich ausgegrenzt gefihlt, so, als gehére sie
nicht mehr dazu. Aufgrund dessen hat sich V. oftmals in ihr Zimmer zuriickgezogen (vgl.
2.114).

Ihr Vater versuchte, sich mit Arbeit und Sport abzulenken und ihre Mutter verbrachte viel Zeit
im Krankenhaus, was V. auch als anstrengend und belastend fir ihre Mutter schilderte (vgl.
2.82). Wer am besten oder am schlechtesten in der Familie mit der Situation klar gekommen
ist, konnte V. nicht sagen (vgl. 2.88 ff.).

Zu Beginn der Erkrankung hat sich V. Sorgen um ihre Schwester gemacht. Sie hatte Angst,
dass sie es nicht schaffen kdnnte, vor allem nachdem zunéchst die Chemotherapie nicht
angeschlagen hat. Auch jetzt sorgt sie sich noch um ihre Schwester, weil ihre Nieren noch
nicht richtig arbeiten und sie hat Angst davor, dass es irgendwann ,aus” sein kénnte (vgl.
2.94 ff.).

Die Situation, dass ihre Schwester viel Zeit im Krankenhaus verbracht hat und wenig zu
Hause war, war fur V. komisch. Sie erzahlte, dass zu Hause alles so leer und ruhig war und
ihre Schwester gefehlt hat, da sie sonst diejenige war, die Leben ins Haus brachte (vgl.
2.98-2.102.). Die Geschwisterbeziehung hat sich durch die Erkrankung nicht verandert. V.
beschreibt sie als gut, wenngleich sie sich auch oft streiten, was aber dazu gehoren wirde
(vgl. 2.104 ff.). Die Beziehung zu ihren Eltern hat sich jedoch veréndert. V. hatte das Geftihl,
dass ihre Eltern sie nicht mehr lieb haben und sie hat dies ihren Eltern gegeniiber auch
geéduRert. Sie haben ihr daraufhin gesagt: ,Wir lieben dich auch, aber jetzt muss es eher um
L. gehen.” (2.120) Nach der Krankheit ist die Beziehung zu ihren Eltern wieder besser

geworden, wenngleich sie sich 6fter mit ihnrer Mama streitet.
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Einerseits konnte V. mit ihren Eltern tber die Krankheit und die Situation reden und Fragen
stellen, andererseits hat sie sich oft im Stich gelassen und alleine gefiihlt, wenn niemand zu
Hause war. Zwar war ihre Katze fir sie da, die ihr auch gut getan hatte, aber ihr fehlte haufig

ein Gesprachspartner (vgl. 2.118-2.124).

3. Soziale Situation

V. berichtete, dass sie manchmal mit ihren Eltern Uber die Situation gesprochen hat, aber
mehr noch mit ihren Freundinnen. Mit ihnen konnte sie besser dartiber reden, da sie ihre
Situation besser verstanden haben als ihre Eltern. AuRerdem hat ihre Freundin oftmals
versucht, sie abzulenken, damit sie nicht standig daran denken muss und nicht nur Uber ihre
Schwester geredet wird (vgl. 2.126, 2.134). Wenn sie zu Hause war, das leere Zimmer von
ihrer Schwester vorfand und dazu noch die Katze davor wartete, kamen Gedanken an ihre
Schwester auf. Ansonsten hat sie eher weniger tUber ihre Schwester nachgedacht. Haufig
haben die Schwestern miteinander geskyped, wenn L. im Krankenhaus war (vgl. 2.152).

4. Schulische Situation
Die Lehrer von V. wurden Uber die Erkrankung ihrer Schwester informiert, aber in der Klasse
wurde das Thema nicht explizit angesprochen. Ihre Mitschiller haben mehr durch einen
Zufall davon erfahren, da ein Lehrer die Krankheit ihrer Schwester angesprochen hat. V.
wollte eigentlich nicht, dass ihre ganze Klasse darlber Bescheid weil3, nur ihre Freunde
sollten davon wissen. Sie machte den Eindruck, als habe sie die Erkrankung ihrer Schwester
in der Schule nicht thematisieren wollen, da Schule fur sie vor allem auch Ablenkung
bedeutete und sie deshalb dort nicht dartiber nachdenken wollte. Darum hat es sie geérgert,
dass ein Lehrer die Krebserkrankung ihrer Schwester ausgeplaudert hat (vgl. 2.138-2.152).
Ihre schulischen Leistungen beschrieb V. als nicht so gut, jedoch waren diese vor der
Krankheit von L. nicht besser (vgl. 2.138 ff.). V. berichtete, dass sie nur zum Zeitpunkt der
Diagnose Schwierigkeiten hatte, sich in der Schule zu konzentrieren (vgl. 2.154). Wie auch
die Schule waren Hobbys und Freizeitaktivitaten eine gute Ablenkung fiir V. und sie musste

dabei nicht so viel an ihre Schwester denken.

5. Psychische und korperliche Situation
V. fiel es schwer, zu beschreiben, wie es ihr mit der Erkrankung ihrer Schwester ging und sie
kann auch nicht sagen, ob die Situation sie belastet hat. Sie betonte allerdings noch einmal,
dass sie sich allein gefuhlt hat, sich jedoch irgendwann auch damit abgefunden hat, dass
ihre Schwester so krank ist. V. hebt daraufhin die momentane Situation — dass es jetzt nicht

mehr so schlimm ist — hervor (vgl. 2.156).
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Vielleicht fallt es ihr schwer, ihre Gefuihle und Gedanken auszudriicken, doch die Gefiihle der
Vernachlassigung und des Alleinseins sowie das Geflhl, von den Eltern nicht mehr geliebt
zu werden, deuten auf eine psychische Belastung bei V. hin. Sehr schlimm war fir V. die
Tatsache, dass fur ihre Eltern scheinbar nur noch ihre Schwester wichtig war und sie sich
deshalb unwichtig und nicht geliebt fuhlte (vgl. 2.162). Diese Geflihle waren fir sie pragend,
wenngleich die jetzige Situation wieder eine bessere ist. Eine weitere schlimme Erfahrung fur
V. war der bewusste Gedanke daran, dass ihre Schwester es nicht schaffen und an
Leukamie sterben konnte. V. hat sich haufig Gedanken dariiber gemacht, was ware, wenn
ihre Schwester nicht mehr da ware und sie dann wieder alleine ware (vgl. 2.164, 2.190).

So wie V. schilderte, wurde sie weder von ihren Eltern noch von den Arzten dazu gedréangt,
die Knochenmarkspende zu Ubernehmen. Zwar wurde ihr deutlich gesagt, dass sie am
besten von allen Familienmitgliedern passen wiirde, doch letztendlich war es ihre eigene
Entscheidung. Einerseits betonte sie, aufgrund der KMS auf einen Urlaub verzichtet zu
haben, andererseits bekraftigte sie: ,Urlaub kann man immer machen, aber sozusagen ein
LEBEN retten, kann man nur einmal.“ (2.166) Korperlich hatte V. nur nach der OP fir die
KMS Schmerzen. Zum Teil lag sie nachts wach, weil sie traurig war und wegen ihrer
Schwester geweint hat. Um ihre eigene Gesundheit macht sich V. aber keine Sorgen (vgl.
2.170, 2.174). Auf die Frage, ob sie manchmal traurig ist, antwortete V. etwas undeutlich.
Doch wie bereits erwahnt, gab es fir V. nachts Momente der Trauer und zum Teil gab es
wohl Augenblicke, in denen sie niedergeschlagen war und sich daraufhin auch haufig in ihr
Zimmer zurtickgezogen hat (vgl. 2.178). Im Umgang mit der Krankheit haben V. vor allem
ihre Katze und ihre Freunde geholfen, da sie immer flr sie da waren. Sie erwahnte zwar

auch ihre Eltern, sprach dabei aber an, dass diese nicht so oft da waren (vgl. 2.182).

6. Positives als Abschluss

Die Vorstellung sich mit anderen Geschwistern krebskranker Kinder und Jugendlicher zu
treffen, ist fir V. befremdlich. Vielleicht wirde sie sich in einem kurzen Gesprach mit ihnen
austauschen, aber mehr kann sie sich nicht vorstellen (vgl. 2.196 ff.).

V. musste wahrend der Krankheit ihrer Schwester die Erfahrung machen, sich von den Eltern
nicht mehr geliebt zu fuhlen. Im Nachhinein kann sie aber sagen, dass ihr gerade diese Zeit
gezeigt hat, dass Eltern einen immer lieb haben und sie auch immer ihr Bestes geben, um
maoglichst gerecht zu sein, auch wenn sie das nicht immer schaffen. Beziglich neuer
Erfahrungen war dies zwar das Einzige, was sie nannte, doch es schien ihr sehr wichtig zu
sein (vgl. 2.200). Deutlich wurde dies nochmals, als sie erzdhlte, dass sie anderen
Geschwistern, die sich in einer &ahnlichen Situation befinden, sagen wuirde: ,[...] nicht

denken, dass die Eltern einen nicht lieb haben, weil die haben einen immer lieb.” (2.208)
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Aullerdem wiirde sie anderen Geschwistern mehr Gelassenheit raten und sie sollten
versuchen zu akzeptieren, dass das kranke Geschwisterkind fiir eine gewisse Zeit an erster
Stelle steht (2.208 ff.).

Ein schoner und auch lustiger Moment war fur V., als ihre Schwester ihre Zellen bekommen
hat und die Ubertragung sich fur L. als vollig unspektakular herausstellte (vgl. 2.204). Als
Winsche gab V. an, dass die Niere ihrer Schwester wieder richtig funktioniert und sie das
Thema Krankenhaus abhaken kann und dass auch die anderen Kinder wieder gesund
werden. Fur sich selbst hat sie keine grof3en Winsche, da sie findet, dass sie bereits alles
hat (vgl. 2.212).

V. war mir gegentber sehr aufgeschlossen und gewdéhrte Einblick in ihre Gefihlslage
hinsichtlich der Krankheit ihrer Schwester. Zum Zeitpunkt des Interviews hat sie einen
positiven Eindruck gemacht und auch im Umgang mit ihrer Schwester danach war sie
frohlich und es herrschte eine gute Stimmung zwischen den Geschwistern. lhren
Erzéhlungen nach war die Zeit der Erkrankung aber nicht einfach fir sie und
Vernachlassigung, Einsamkeit, Sorgen und mangelnde Firsorge seitens der Eltern haben u.
a. ihre Erinnerungen an diese Zeit gepragt. Trotzdem hat V., wie auch ihre Schwester, die

Zeit gut Uberstanden und ist froh, dass das Schlimmste vorbei ist.

6.3.3 Interview 3 || GTEGHN

1. Allgemeine Informationen zum Dbefragten Geschwisterkind und zur
momentanen Situation

Das dritte Interview wurde mit dem 18-jahrigen B. gefiihrt und fand aufgrund eines Termins

seiner Schwester in der Kinderklinik statt. B. hat gerade sein Abitur absolviert, war deshalb

sehr entspannt und von Beginn an offen und interessiert. Mit seinen 18 Jahren wirkte er

schon sehr reif und erwachsen.

Seine Schwester S. ist 16 Jahre alt und im November letzten Jahres an einem
Myelodysplastischen Syndrom (MDS — Bluterkrankung &hnlich einer Leukamie) erkrankt. S.
musste sich im Marz einer Knochenmarktransplantation unterziehen und befindet sich zum
jetzigen Zeitpunkt bereits in der Nachsorge. B. berichtete davon, dass das Schlimmste

Uberstanden ist und es seiner Schwester gerade relativ gut geht (vgl. 3.28).
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B. konnte sehr gut Uber die Erkrankung seiner Schwester und die damit einhergehende
verénderte Situation sprechen und seinen Erzahlungen nach auch gut damit umgehen. Er
war von Beginn der Erkrankung an sehr positiv gestimmt und hat Verdnderungen gut
akzeptieren koénnen, wobei sein Alter und seine Reife sicher eine grof3e Rolle spielten.
Freunde und sein Cousin waren in dieser Zeit eine wichtige Stitze fur ihn, da seine Eltern
viele Wochen bei seiner Schwester im Krankenhaus verbracht haben. B. hat fir seine
Schwester Knochenmark gespendet, was ihm das Geflihl gab, etwas Gutes getan zu haben.
Einerseits konnte er durch die Spende seinen Beitrag leisten, um seiner Schwester zu helfen
und es war fir ihn selbstverstandlich, sein Knochenmark zu spenden. Andererseits hat ihn
die OP korperlich sehr geschwécht und er berichtet auch jetzt noch (drei Monate spater) von

korperlichen Einschrankungen (vgl. 3.4).

B. kann sich sehr gut an den Tag der vorlaufigen Diagnose erinnern. Er kam von einem
Uni-Infotag und seine Mutter hat ihm in einem Hinterzimmer einen Zettel gezeigt, auf dem
Leukédmie geschrieben stand (vgl. 3.84). Dass seine Schwester an Leukadmie erkrankt sei,
konnte er im ersten Moment aber nicht glauben und er schilderte: ,Das war eine sehr
ungewdhnliche, unreale und schnell vergehende Situation.” (3.140) Mit der Diagnose
Leukamie kam sie ins Krankenhaus, was jedoch sehr schnell dementiert wurde (vgl. 3.13).
Erst zwei bis drei Monate spater erhielt seine Schwester und die Familie die Nachricht, dass
es sich bei der Erkrankung um MDS handelt (vgl. 3.18). Uber Leukamie hatte er in der
Schule schon etwas gelernt, MDS war ihm aber unbekannt. Um Uberhaupt erst einmal in
Erfahrung zu bringen, was MDS fir eine Krankheit ist, erkundigte sich B. im Internet.
Dartiber hinaus erhielten seine Eltern Informationen von den Arzten, die diese an B.
weitergaben (vgl. 3.16-3.20). Er wusste, dass die Krankheit nur durch eine
Knochenmarktransplantation besiegt werden kann (vgl. 3.138). Von Prognosen oder
Horrorszenarien, wie man sie auch im Internet findet, wollte B. nichts wissen und hat sich
deswegen auch nicht weiter informiert. Er wusste fur sich, dass das alles gut werden und

seine Schwester die Krankheit tiberwinden wirde (vgl. 3.20, 3.52).

2. Familiare Situation
B. lebt noch mit seiner Schwester und seinen Eltern zusammen. Wahrend der Zeit der
Erkrankung war seine Tante immer mit dabei und hat seine Eltern tatkraftig unterstitzt. Der
Sohn der Tante, sein Cousin, hat bei ihm gewohnt, wenn seine Eltern bei der Schwester
waren und im Elternhaus des Krankenhauses Ubernachtet haben, sodass er nicht vdllig
alleine war (vgl. 3.32, 3.98).
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Dass B. haufig allein zu Hause war, ist die grof3te Veranderung, die er wahrgenommen hat
und die ihn auch bedriickt hat. Friher ist er von der Schule gekommen und es war immer
jemand von der Familie da. Seit der Erkrankung war er sehr oft auf sich allein gestellt und
musste fur sich selbst sorgen. Seinen eigenen Alltag trotzdem weiterzufithren, mit Schule,
Hobbys und Freunden, hat ihm dabei sicher auch geholfen (vgl. 3.34).

B. berichtete davon, dass die Erkrankung die ganze Familie belastet hat und auch ofter
gestritten wurde. Seine Mutter ist sehr vorsichtig geworden und die Krankheit hat sie wonhl
sehr mitgenommen. Dadurch, dass sie immer zu 100% korrekt sein mochte und alles ganz
genau erledigt werden muss, war es fur B. und seinen Vater oft schwierig, ihr zu helfen (vgl.
3.36). Wahrend B. seine Mutter vor der Erkrankung eigentlich gar nicht unterstitzt hat,
Ubernimmt er nun Aufgaben im Haushalt, versucht ihr unter die Arme zu greifen und geht fir
sie einkaufen. Er hat gemerkt, wie schlimm die Situation fur seine Mutter ist und versucht
deshalb, fir sie da zu sein und ihr zu helfen, wo er kann (vgl. 3.38).

Fir seine Mutter war die Erkrankung sehr schlimm und stellte eine grof3e Belastung dar. Die
Hilfe und Unterstitzung seiner Tante war sicherlich sehr gut und trotzdem war B.’s Mutter
haufig mit der Situation Uberfordert. Sie hat ihr ganzes Leben nach seiner Schwester
ausgerichtet, konnte an nichts anderes mehr denken und war haufig abwesend (vgl. 3.44,
3.142). Auch sein Vater hat sich verandert, wollte sich aber nichts anmerken lassen. B.
beschreibt seinen Vater als oft hilflos, ratlos und aufgelost. Fur ihn war es schlimm, haufig
nur da zu sitzen und das Gefuhl zu haben, nichts tun zu kénnen. Fir B. hat sich das Bild,
welches er von seinem Vater hatte, verandert und er war nicht mehr der Superheld, fur den
er ihn bis dahin gehalten hat. Zum Teil hat B. sogar die Strenge seines Vaters gefehlt, was
soweit ging, dass er versucht hat, diese zu provozieren. B. erzahlte, dass es komisch fir ihn
war, seinen Vater so zu sehen, doch er betont, dass sein ,alter” Vater so langsam wieder
zurlickkehrt und sich die Beziehung zu seinen Eltern so langsam wieder ,normalisiert” (vgl.
3.46-3.50, 3.142).

B. hat zwar wahrgenommen, dass seine Eltern viel weniger Zeit fir ihn hatten und dass sie
haufig nicht ansprechbar waren. Sein Alter und sein Verstandnis fir die schwierige Situation
haben ihn diese Erfahrung aber nicht als schlimm empfinden lassen und wenn es doch
einmal so war, so hat er sich dies nicht anmerken lassen (vgl. 3.40, 3.142).

Im Gegensatz zu seiner Mutter hat B. sich nie Sorgen um seine Schwester oder auch um
sich selbst gemacht. Er hat sich von Aufklarungen der Arzte (iber Prognosen, Risiken und
Infektionen nicht verrickt machen lassen und immer daran geglaubt oder auch das Gefiihl

gehabt, dass sie das schaffen werden und alles gut werden wird (vgl. 3.56).
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Zwar wusste er, dass die Erkrankung die Familie verandern wird, doch sein Optimismus liel3
ihn glauben, dass es danach wieder besser werden wird, weshalb er sich auch um die
Familie keine Sorgen gemacht hat (vgl. 3.60). Seinen Erzahlungen nach kann man darauf
schliel3en, dass er derjenige war, der am besten mit der Erkrankung und der Situation klar
gekommen ist und es fiir seine Mutter am schwierigsten war.

Die Beziehung zu seiner Schwester hat sich im positiven Sinne veréndert. Seine gute Tat als
Spender hat ihn fur seine Schwester zum Retter und Superheld werden lassen. Er selbst
wollte das gar nicht so sehr hervorheben, da es fir ihn eine Selbstverstandlichkeit darstellte.
Immer wenn er seine Schwester besucht hat, ,hat die sich so extrem gefreut* (3.62) und
wenn sie schlecht gelaunt war, so anderte sich dies mit dem Besuch von B. haufig sehr
schnell. B. erzéhlte, dass die Geschwisterbeziehung enger bzw. besser geworden ist (vgl.
3.62). Da B. eine Grof3familie um sich hat, ist immer wieder jemand zu seiner Schwester in
die Klinik gefahren und konnte ihn mitnehmen. Auch sein Cousin, der in der Zeit bei ihm
wohnte, wollte seine Schwester 6fters besuchen, weshalb er nie mit der Bahn zu ihr fahren
musste, dies aber dennoch auf sich genommen hétte (vgl. 3.112).

Interessant ist, wie B. von seinem Alltag berichtet, als seine Schwester wieder zu Hause war.
B. hat es gut getan, dass seine Schwester wieder da war, da er wieder viel mehr selbst mit
inr reden konnte, sie um sich hatte und nicht immer Uber das Handy miteinander
kommuniziert werden musste (vgl. 3.132). Viel Zeit konnte er jedoch nicht mit ihr verbringen,
wenn sie zu Hause war, da er seinen eigenen Alltag hatte und viel beschéftigt war mit
Schule, Lernen fir das Abitur und mehrmals die Woche FuRballtraining. Seine Mutter
bemangelte haufig, dass er sich zu wenig um seine Schwester kiimmere, doch er meinte,
dass er dennoch genug Zeit mit ihr verbracht hat. Er erklart dies auch mit dem besser
gewordenen Verhdltnis zu seiner Schwester (vgl. 3.66). Es scheint, als habe B. eine gute
Balance gefunden. Zum einen hat er seinen eigenen Alltag und es ist ihm wichtig, diesen
auch fortzufihren. Zum anderen interessiert er sich aber auch dafir, was seine Schwester
macht und nimmt an ihrem — ganz anderen — Alltag teil (vgl. 1.132).

B. beschreibt, dass das ganze Leben der Familie auf seine Schwester und die Krankheit
ausgerichtet war und es nur noch dieses Thema gab. Einerseits war er zwar lange Zeit allein
bzw. mit seinem Cousin zu Hause, andererseits konnte er sich so auf sein eigenes Leben
und das Abitur konzentrieren (vgl. 3.68). Seine Eltern waren in der Zeit der KMT, also Uber
mehrere Wochen, bei seiner Schwester und haben im Elternhaus Ubernachtet.
Wahrenddessen war B. mit seinem Cousin zu Hause und hat seine Eltern und seine
Schwester nur gesehen, wenn er sie besucht hat. Einziges Kommunikationsmittel war das
Handy (vgl. 3.108, 3.132).
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3. Soziale Situation

Mit seinen Eltern hat B. sehr wenig lber die Krankheit und die Situation gesprochen,
wodurch seine Mutter zum Teil das Geflihl hatte, er interessiere sich nicht dafir. B. wollte
nicht mit vielen Menschen darliber reden. Freunde aus der Schule waren fir ihn wichtige
Gespréachspartner und Vertrauenspersonen, die auch nachgefragt haben und interessiert
waren. Zwar wurde auch in der GroRfamilie oft Uber seine Schwester und die Krankheit
gesprochen, doch die zwei bis drei Freunde aus der Schule waren fir ihn am wichtigsten.
Zum einen wollte B. von niemandem Mitleid und zum anderen wollte er weniger enge
Freunde nicht in eine komische Situation bringen, wenn diese nicht wissen, wie sie auf eine
Aussage ,Hey, meine Schwester ist schwer krank, hat Leukamie, MDS [...]* (3.70) reagieren
sollen. Dies waren Grunde, warum B. vorzugsweise nur mit seinen engen Freunden dariber
geredet hat (vgl. 3.70).

4. Schulische Situation

Seine schulischen Leistungen veranderten sich nicht und B. konnte sich trotz der Erkrankung
seiner Schwester auf die Schule und das Abitur konzentrieren. Zwar waren die Gedanken
immer wieder bei seiner Schwester, dies stellte aber keine Beeintrachtigung fur ihn dar. B.
hat mit seinem Rektor Uber die Erkrankung seiner Schwester gesprochen, auch weil er eine
Beurlaubung fur die Tage bendétigte, in denen er die OP fiir die KMT hatte. Wahrend der Zeit
der Transplantation hat er eine Klausur verpasst, was aber mit seinem Lehrer abgesprochen
war. Er hat wohl die Erkrankung in der Schule nicht an die groRe Glocke gehéngt, aber es
hat sich in der Lehrerschaft herumgesprochen. Da im Fach Biologie das Thema
Immunbiologie behandelt wurde, kam die Erkrankung in biologisch-medizinischer Hinsicht
auch in der Klasse zur Sprache. Nachdem sein Lehrer ihn gefragt hatte, ob er etwas dazu
sagen mochte, hat B. der Klasse erzahlt und erklart, um was es sich bei der Krankheit MDS
handelt und was er dartber weif3. Dartiber hinaus war dies aber nicht Thema in der Klasse
(vgl. 3.72-3.78).

5. Psychische und korperliche Situation
Zu Beginn der Erkrankung hatte B. viele ungeklarte Fragen: ,Wo kommt das her? Was ist
das Uberhaupt? Wieso jetzt sie [...].“ (3.80) Fir ihn war es ein komisches Gefihl, so etwas in
der eigenen Familie mitzuerleben. Er war einerseits erstaunt und auch froh dariber, dass
sich so viele Verwandte und Bekannte fur die Familie und die Erkrankung interessiert und
nachgefragt haben und andererseits war es fur ihn anstrengend, taglich die Anrufe der

Verwandtschaft entgegenzunehmen und Rede und Antwort zu stehen.
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Da er immer zu Hause war, blieben diese Anrufe alle an ihm hangen und er musste
mehrmals am Tag immer wieder dieselben Fragen beantworten. Deshalb hat er, wenn es
ihm zu viel wurde und er keine Lust mehr hatte, das Telefon ausgesteckt. Es war fir ihn
wichtig, abschalten zu kdnnen, in Ruhe vor dem Fernseher zu sitzen und nicht standig das
Telefon klingeln zu héren (vgl. 3.80, 3.102).

Als besonders schlimme Erfahrung schilderte B. den ersten Tag, also den Tag der Diagnose.
Seine Eltern waren vollig von der Rolle und auch er selbst wusste gar nicht, was er mit sich
anfangen und was er tun sollte. Als er an diesem Tag abends ins Krankenhaus zu seiner
Schwester kam, musste er vor der Station warten und wusste gar nicht genau, was los ist. Er
wusste auch den ganzen Tag Uber nicht, was seine Eltern der Schwester gesagt haben, da
seine Mutter ihm die Diagnose Uber einen Zettel mitgeteilt hat. Erst am Abend, als der
Professor mit der Familie gesprochen hat, wurde die Situation etwas klarer. Wie schlimm und
einschneidend dieser Tag fir B. war, wird dadurch deutlich, dass B. im Interview zum Teil die
Worte fehlten, um die damalige Situation zu beschreiben (vgl. 3.12, 3.84-3.86).

Die OP fur die KMS war fir ihn zwar eine Selbstverstandlichkeit, um seiner Schwester zu
helfen, aber es bedeutete vor allem auch eine korperliche Belastung und es ging ihm nicht
immer gut in dieser Zeit (vgl. 3.80, 3.102). Bei der OP wurde B. viel Blut entnommen, was ihn
sehr mitgenommen hat. Er bekam vom Arzt Eisentabletten verschrieben, die seine
Blutbildung anregen sollten. Er war korperlich sehr angeschlagen von der OP und es ging
nur langsam aufwarts. Auch heute noch ist er deshalb im FuB3ball beeintrachtigt und merkt
beim Treppensteigen, dass er schnell auRer Atem kommt (vgl. 3.90).

Die Situation, haufig allein zu sein, hat B. zu schaffen gemacht. Vor der Krankheit war immer
jemand zu Hause und von einem auf den anderen Tag war er plotzlich allein. Mit seinem
Cousin, der eine Zeit lang bei ihm wohnte, hat B. sich gut verstanden und das Verhaltnis zu
ihm ist dadurch auch noch besser geworden. Doch die Tage, an denen er alleine war, haben
ihn auch traurig werden lassen und er hat Geflihle der Einsamkeit verspirt (vgl. 3.96-3.98).
~Worlber ich aber am meisten nachgedacht habe, ist die Einsamkeit. Also alleine zu sein
und nicht die Menschen, die man sonst immer um sich hat, um sich zu haben.* (3.144)
Seinen Eltern und seiner Schwester gegenuber hat er sich jedoch nichts anmerken lassen
und die Situation so hingenommen, wie sie war bzw. versucht, es nicht zu nahe an sich
herankommen zu lassen (vgl. 3.96-3.98). Eine psychologische Betreuung wurde von der
Klinik angeboten, doch er habe dies nicht gebraucht, da er relativ gut damit klar gekommen
ist (vgl. 3.100). B. hat sich weder Sorgen dartiber gemacht, dass irgendetwas nicht klappen
konnte, noch hatte er irgendwelche Angste. Zwar haben die Arzte immer wieder tiber Risiken
gesprochen, doch dartiber hat er sich zu keiner Zeit Gedanken gemacht. Im Gegenteil, B.

war immer sehr hoffnungsvoll und optimistisch (vgl. 3.88).
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B. hat zwar realisiert und wahrgenommen, dass er benachteiligt wurde und sich alles um
seine Schwester gedreht hat, aber er hat dies nicht als schlimm empfunden. Hétte er die
Krankheit gehabt, hatten sich seine Eltern auch mehr um ihn gekiimmert. Er konnte nicht nur
damit, sondern allgemein mit der Situation der Erkrankung seiner Schwester gut umgehen.
Was ihm dabei sehr geholfen hat, war die Knochenmarkspende an seine Schwester. So
konnte er seinen Teil zum Genesungsprozess seiner Schwester beitragen, er konnte ihr

damit helfen und die Spende gab ihm ein gutes Gefuhl (vgl. 3.114).

6. Positives als Abschluss

Wirde sich die Mdoglichkeit ergeben, mit anderen Jugendlichen, die ein krebskrankes
Geschwister haben, tber ihre Erlebnisse zu sprechen, so ware es flr B. interessant, welche
Erfahrungen diese machen und wie sie mit dem Geflhl der Hilflosigkeit umgehen, v. a. auch
dann, wenn die Geschwister keine Spender sind. B. konnte mit der KMS diese Hilflosigkeit
Uberwinden und hat die Zeit auch sonst psychisch gut gemeistert. Das heil3t, es ware
interessant fur ihn, etwas Gber Jugendliche in einer &hnlichen Situation zu erfahren, er wiirde
sich aber nicht auf die Suche nach Jugendlichen machen, um mit ihnen darliber sprechen zu
kénnen (vgl. 3.116).

Die schwere Krankheit eines Geschwisters ist eine schwierige Situation und B. sagte, er hat
keinen richtigen Rat fir Jugendliche, die ebenfalls die Erkrankung einer Schwester oder
eines Bruders miterleben muissen. Dennoch erzahlte er, man soll nicht alles in sich hinein
fressen oder nur zu Hause herumsitzen. Er betonte Die Wichtigkeit, den eigenen Alltag
weiterzuleben, um mit seinem eigenen Leben voranzukommen. Trotzdem ist es wichtig,
Interesse zu zeigen und Eltern und krankem Kind zu helfen und beizustehen. Diese Balance
zu entwickeln ist schwierig, doch B. sagt, dass jeder diese fur sich selbst finden muss (vgl.
3.124-3.126).

Als positive Erfahrungen nannte B. die verbesserten Beziehungen zu seiner Schwester,
seinem Cousin sowie seiner Tante. Intensivere Gesprache und viel Zeit, die sie miteinander
verbracht haben, haben die Beziehungen enger werden lassen. Die Knochenmarkspende
von B. an seine Schwester spielte eine bedeutende Rolle bei der Verbesserung der
zwischenmenschlichen Beziehung und trug zudem einen grof3en Teil zur Heilung bei (vgl.
3.118). B. erzahlte von Besuchen bei seiner Schwester, die schén und auch lustig waren. Er
hat immer versucht, seine Schwester aufzumuntern, Witze zu machen und war bei den
Krankenschwestern bekannt, als der Bruder, der immer Quatsch macht. So tauchte er als
~Zimmerservice* auf oder hat seine Schwester in den Rollstuhl gesetzt und ist mit ihr quer
durch die Klinik gefahren. Dadurch, dass er seine Schwester nur zwei- bis dreimal in der

Woche sehen konnte, war es ihm wichtig, unvergessliche Momente fur sie zu schaffen.
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B. ist ein frohlicher Mensch, der die Situation fir seine Schwester ertraglich machen wollte
(vgl. 3.120-3.122). Eine bedeutsame Erfahrung, die B. gemacht hat, ist die, dass er es zu
schatzen gelernt hat, was seine Eltern alles fir ihn und seine Schwester tun und wie wichtig

es ist, auch selbst den Eltern zu helfen (vgl. 3.142).

B. war sehr aufgeschlossen, hat viel erzahlt und sich gerne auf das Interview eingelassen.
Kdrperlich ist er noch etwas angeschlagen, ansonsten sind er und seine Familie auf einem
guten Weg. Er ist froh darlber, dass alles so gut gelaufen ist und seine Schwester langsam
wieder gesund wird und er blickt auch weiterhin positiv in die Zukunft (vgl. 3.134). B. ist ein
frohlicher und optimistischer junger Mann, den so schnell nichts aus der Bahn werfen kann.
Wenngleich er seine Erfahrungen der Einsamkeit mehrmals anspricht und diese ihn sicher
auch belastet haben, hat er insgesamt die Erfahrung der schweren Erkrankung seiner
Schwester gut verarbeiten kénnen (vgl. 3.144). Er ist eine starke Personlichkeit und hat auch
versucht, seiner Schwester die Zeit auf eine unbeschwerte Art und Weise ertraglich zu

machen.

6.4 Interpretation und Vergleich der Interviews

Nach einer ausfihrlichen Auswertung der einzelnen Interviews, sollen diese nun miteinander
verglichen werden. Es sollen sowohl Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede in den
Aussagen der Geschwisterkinder thematisiert werden sowie Beziige zur Literatur hergestellt
werden. Hinweise zur Literatur werden nicht nochmals ausfiihrlich dargestellt, da dies in
Kapitel funf bereits vorgenommen wurde. In der Betrachtung der unterschiedlichen
Erfahrungen der Jugendlichen sollte einerseits ihr eigenes Alter bertcksichtigt werden,
andererseits spielt mdglicherweise auch das Alter des kranken Geschwisters fir die
geschilderten Erfahrungen des Einzelnen eine Rolle. So war M. die jungere Schwester,
wahrend V. und B. alter waren als das erkrankte Geschwisterkind. Zu beachten wére, dass
die Ergebnisse und Schlussfolgerungen exemplarisch betrachtet werden sollten und nicht

verallgemeinert werden kdénnen, da es sich um eine sehr geringe Fallzahl handelt.

Die drei Geschwisterkinder kommen aus intakten Familien und profitieren von einem guten
Lebensstandard. Sie haben jeweils eine Schwester bzw. einen Bruder, die gleichzeitig das
erkrankte Kind waren, es gibt also keine weiteren gesunden Geschwister. Die Erfahrung der
Erkrankung des Geschwisterkindes stellte fir alle eine Belastung dar, die sich zum Teil aber

unterschiedlich und auf verschiedene Bereiche auswirkte.
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Wahrend der Zeit der Erkrankung waren in allen Familien Grof3eltern und Verwandte
wichtige Bezugspersonen, sowohl zur Entlastung der Eltern als auch zur sozialen
Unterstiitzung und Firsorge fur die gesunden Kinder. Die Bedeutung dessen wurde auch in
der Literatur dargelegt (vgl. ALDERFER et al. 2010, S. 802). Fur die Jugendlichen waren
besonders die Freunde wichtige Personen, mit denen sie reden konnten, die fiir sie da waren
und die sie auch vom Alltag mit der Erkrankung ablenken konnten. Der Aspekt des
soziobkonomischen Status sowie die soziale Unterstlitzung weiterer Familienmitglieder und
der Freunde stellten Schutzfaktoren fir die Jugendlichen dar (vgl. BARRERA et al 2004,
S. 104; O'BRIEN et al. 2009, S. 1363). Bei V. wurde aber auch deutlich, dass soziale
Unterstitzung nicht alles ist. Da ihre Eltern der Firsorge und den Bedurfnissen von V. nicht
gerecht werden konnten, wurde auf die Unterstitzung von Grof3eltern, Bekannten und
Freunden zurtickgegriffen. Einerseits berichten Studien, dass die soziale Unterstitzung eine
grof3e Rolle spielt, andererseits zeigten die Erzéhlungen von V., dass diese Unterstiitzung
die Eltern und die Liebe der Eltern nicht ersetzen und zuriickgeben kann (vgl. ALDERFER et
al. 2010, S. 797).

Die Kommunikation mit den Eltern war aufgrund ihrer hdufigen Abwesenheit abgeschwacht
und die Eltern fehlten den Geschwistern zum Teil auch als Gesprachspartner. Fur M.
standen noch eher die Eltern als Kommunikationspartner zur Verfigung, bei V. und B. waren
es vielmehr die Freunde, denen sie sich anvertraut haben. Bei V. kdnnte u. a. ein Mangel an
Kommunikation mit den Eltern und eventuell auch ein Mangel an Informationen Uber
Krankheit und Behandlung dazu gefiihrt haben, dass sie sich ausgeschlossen gefihlt hat.
Diese Ergebnisse sind vergleichbar mit denen in der Literatur (vgl. O'BRIEN et al. 2009,
S. 1363; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 314 1.).

Alle drei Jugendlichen verflgten bereits Uber ausgereifte Krankheitskonzepte, was mitunter
auf ihr Alter zurlckzufuhren ist und in den Interviews zeigten sich deshalb auch keine
falschen Vorstellungen Uber die Krankheiten. Sie wussten, welche Erkrankung ihre
Geschwister hatten und konnten Eltern oder Arzten Fragen stellen, wenn sie etwas genauer
wissen wollten. Sie konnten sich sehr gut an den Tag der Diagnose erinnern und tber ihre
Erfahrungen in dieser Situation berichten. Als Veranderung in ihrem Alltag schilderte jedes
Geschwisterkind, oft alleine zu Hause gewesen zu sein. Da Mutter und krankes Kind sehr
viel Zeit im Krankenhaus verbracht haben, der Vater arbeiten oder auch im Krankenhaus
war, trafen die Geschwister oft niemanden zu Hause an. Wahrend M. und V. zum Essen hin
und wieder zu Grofeltern oder Freunden gingen, war B. viel auf sich allein gestellt und

musste selbst fiir sich sorgen.

77



,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

Alle haben wahrgenommen, dass ihre Eltern viel Zeit im Krankenhaus verbracht haben und
weniger Zeit fur sie hatten. M. aul3erte, dass es vorher immer gerecht war und B. betonte
sein Verstandnis fur die ungleiche Verteilung der Aufmerksamkeit. Die Abwesenheit der
Eltern und aufkommende Gefiihle der Einsamkeit waren jedoch fir alle eine groR3e
Verédnderung, die den einen mehr und den anderen weniger bedrickt oder belastet hat.
Wahrend V. und B. mehr darunter gelitten haben, hat M. die Einsamkeit eher weniger
belastet. In der Literatur finden sich Angaben, dass haufige Trennungen von den Eltern und
ihre fehlende Verfugbarkeit vor allem im Kindesalter problematisch sein kdnnen. Doch die
Interviews mit den Jugendlichen zeigen, dass dies auch fir sie noch von erheblicher
Bedeutung ist. Zwar besitzen sie schon die kognitiven Fahigkeiten, die Umstande besser zu
verstehen, was aber nicht damit gleichzusetzen ist, dass sie diese Veradnderungen dann
auch leicht bewaéltigen kénnen (vgl. MURRAY 2000, S. 41 f.). Wenngleich die Erfahrungen
haufig allein zu Hause zu sein und mehr auf sich allein gestellt zu sein eine Belastung fur die
Jugendlichen war, haben diese sie sicher auch selbststandiger und unabhangiger werden
lassen. Vor allem B. hat dadurch wohl an Selbststéandigkeit gewonnen und gelernt,
Verantwortung auch fir sein eigenes Leben zu tdbernehmen. Diese positive Entwicklung
spiegelt Ergebnisse, die sich in der Literatur finden lassen, wieder (vgl. FRICK 2009, S. 116;
ROELL 1996, S. 32f.).

Die Beziehung zu den Eltern hat sich sowohl bei V. als auch bei B. wahrend der Zeit der
Behandlung veréndert. Fir V. spielte die Vernachlassigung eine grofRe Rolle und B.
berichtete von mehr Streit und dass sich seine Eltern sehr verdndert hatten und kaum noch
ansprechbar waren. M. hingegen betonte eine positive Veranderung in den familidren
Beziehungen, namlich dass die Familie seit der Erkrankung ihres Bruders noch mehr
zusammenhalten wiirde. Einen solchen starkeren familidren Zusammenhalt bestétigen, wie
bereits in Kapitel finf erwahnt, auch einige Studien (vgl. LONG & MARSLAND 2011, S. 79). Aus
den Erzéhlungen von M. lasst sich schlieBen, dass es ihren Eltern relativ gut gelungen ist,
sie und ihren Bruder mdglichst gleich zu behandeln und ausreichend fir M. zu sorgen. Dass

M. die Jiingere von beiden Geschwistern ist, kénnte hier ausschlaggebend gewesen sein.

Die Geschwister haben unterschiedliche Veranderungen wahrgenommen, die Auswirkungen
auf die ganze Familie hatten. Wahrend M. davon berichtete, dass alle traurig geworden sind
und ihre Oma oft da war, erzéhlte V., dass es weniger Familienausfliige und Urlaube gab. B.
schilderte, dass es mehr Streit zu Hause gab und seine Mutter in jeglicher Hinsicht sehr

vorsichtig geworden ist.
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Alle drei Jugendlichen mussten zu Hause mehr Aufgaben tbernehmen und im Haushalt
helfen. Doch fiir keinen der Jugendlichen stellte dies eine Uberforderung dar und zum Teil
berichteten sie davon, diese Hilfe und Unterstitzung fir die Eltern gern getan zu haben. Vor
allem B. zeigt nun mehr Hilfsbereitschaft als vor der Erkrankung. Dass ein Mehr an Aufgaben
ihre eigenen Aktivitdten eingeschrankt hatte, war fur alle kein Thema. Fur B. war es sehr
wichtig, weiterhin seinem groRen Hobby, dem Fuf3ball, nachzugehen. Auch fir M. und V.
waren Freundinnen wahrend der Zeit wichtige soziale Kontakte. Dies hebt nochmals die
Bedeutung der sozialen Aktivitdten und Freundschaften fur die Geschwister hervor, die Spald
und Ablenkung vom Familienalltag mit sich bringen (vgl. WILKINS & WOODGATE 2005,
S. 315f)).

Die beiden Madchen haben sich Sorgen gemacht und hatten Angst, dass es die Schwester
bzw. der Bruder nicht schaffen konnte und an der Krankheit sterben wirde oder die
Krankheit wieder zuriickkommt. Diese Geflhle und Gedanken finden sich auch bei Kindern
in der Ubersicht von WILKINS und WOODGATE (2005, S. 313) wieder. B. hingegen hat sich zu
keiner Zeit Sorgen gemacht, dass es nicht klappen kdnnte. Er war von Beginn an sehr
optimistisch und hatte auch ein gutes Gefiihl, dass sie das zusammen schaffen werden. Der
Glaube an die Familie und sein grundlegender Optimismus haben ihm wahrscheinlich dabei
geholfen, die zahlreichen Anforderungen, die die Erkrankung mit sich gebracht hat, zu
bewaltigen. Diese Ressourcen, die hilfreich sind zur Bewaltigung der Erfahrungen, werden
auch bei HAMAMA et al (2008, S. 127) angesprochen.

Auch fur die Eltern war die Zeit der Erkrankung eine grol3e Belastung. Gerade fir die Mutter
von V. und B. gab es kein anderes Thema mehr, als die Schwester und die Krankheit und sie
haben die meiste Zeit im Krankenhaus verbracht. Die Mutter von M. hat zwar auch sehr viel
Zeit im Krankenhaus verbracht, wurde jedoch haufig von M.’s Vater abgelost. V. erzéhlte,
dass ihr Vater versucht hat, sich mit Sport und Arbeit abzulenken und B. berichtete von
seinem Vater, dass er oft sehr hilflos war und nicht wusste, wie und wo er helfen kann. Die
Madchen konnten nicht sagen, wer am besten oder am wenigsten gut mit der Erkrankung
klar gekommen ist. B. auf3erte dies zwar nicht konkret, aber seine Erzahlungen deuten
daraufhin, dass er seinem Empfinden nach derjenige war, der noch am besten damit klar
gekommen ist. In der Literatur wurden keine Untersuchungen gefunden, welches
Familienmitglied tendenziell am besten oder am schlechtesten mit der Erkrankung klar

kommt.
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Alle drei hatten den Eindruck, dass sich in der Familie alles nur noch um das kranke
Geschwister und die Krankheit gedreht hat und empfanden dies auch als stérend. Obendrein
spielte das Gefihl der Benachteiligung bei den Jugendlichen eine Rolle. M. und B.
verspirten zwar diese Benachteiligung, konnten jedoch Verstandnis dafiir aufbringen und
auch verstehen, dass sich alles um ihren Bruder bzw. seine Schwester gedreht hat. Sie
aulerten dabei, dass es wohl auch so gewesen ware, wenn sie krank gewesen waren.
Dieses Einfuihlungsvermdgen, wie es bei LABAY und WALCO (2004, S. 311) thematisiert wird,
half ihnen mdoglicherweise, Veranderungen und die ungleiche Verteilung der elterlichen
Ressourcen besser zu verstehen und zu akzeptieren. Fir V. kamen dadurch allerdings
Geflhle, nicht mehr wichtig zu sein, vernachlassigt und von den Eltern nicht mehr geliebt zu
werden auf. Diesen Aspekt beschreiben auch ALDERFER et al (2010, S. 790) in ihrer
Ubersicht tber verschiedene Studien zur psychosozialen Anpassung der Geschwister
krebskranker Kinder. Ob dies, wie auch in der Literatur angegeben, ihr Selbstwertgefihl
beeinflusst hat und Feindseligkeit gegentber den Eltern oder auch ihrer Schwester auftrat,
lasst sich nicht genau sagen. Es konnte spekuliert werden, dass diese Geflihle unbewusst
eine Rolle dabei gespielt haben, warum V. oft keine grof3e Lust hatte, ihre Schwester zu
besuchen. V. hat sich zwar einerseits Sorgen um ihre Schwester gemacht, andererseits
schmerzte das Gefihl, immer an zweiter Stelle stehen zu miissen (vgl. DI GALLO et al. 2003,
S. 152; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313). Die zwischenzeitlich gestorte Beziehung zu den
Eltern, die im Zusammenhang stand mit Gefuhlen der Benachteiligung, Vernachlassigung
und einem Mangel an Liebe, hatte nach Aussagen von V. keine Auswirkungen auf die
Beziehung zu ihrer Schwester. V. war sicherlich zum Teil neidisch und eifersiichtig auf ihre
Schwester, die immer alles bekommen hat. Doch dass sich daraus dann auch eine
geschwisterliche Rivalitat entwickelt hatte, die mit Wut und Hass einhergegangen ware, kann
von V. nicht bestatigt werden. Diese Wut hat sich vielmehr auf ihre Eltern bezogen und die
Beziehung zu ihren Eltern beeinflusst. Entgegen den Annahmen in der Literatur, hatte im Fall
von V. das Verhalten der Eltern keinen ersichtlichen Einfluss auf die Beziehung zwischen V.
und ihrer Schwester (vgl. FRICK 2009, S. 158; SEIFFGE-KRENKE 2001, S. 437). Gefuhle der
Ablehnung, wie sie V. beschrieb, traten in den Interviews mit M. und B. nicht auf. Trotzdem

wurde auch bei ihnen deutlich, dass sie an den Rand des Familienlebens gerieten.
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Bei den beiden interviewten Madchen hat sich die Geschwisterbeziehung nicht verandert.
Sie scheint schon vor der Erkrankung gut gewesen zu sein und ist Uber die Zeit der
Behandlung auch so geblieben. B. hingegen beschreibt die Beziehung zu seiner Schwester
als besser und intensiver seit der Erkrankung. Ein Grund dafir war wohl die
Knochenmarkspende fur seine Schwester, wodurch er fir sie zum ,Retter und Superheld®
geworden ist. B. versuchte haufig, ihr die Zeit im Krankenhaus zu erleichtern, indem er
Spale gemacht hat und sie damit aufmunterte. M. und B. haben ihre Geschwister sehr
regelmafig besucht und dies scheint ihnen auch wichtig gewesen zu sein. Hierbei war sicher
das Geflhl der Verbundenheit von Bedeutung, das im Gegensatz zum Gefuhl des
Alleinseins steht. V. hingegen war nicht sehr oft bei ihrer Schwester und auferte, dass sie
zum Teil keine Lust hatte und lieber zu Hause geblieben ist. Fir sie spielte dabei vermutlich
auch der zum Teil hohe Aufwand, um ihre Schwester tberhaupt besuchen zu kdénnen, eine
Rolle, da sie vorher immer untersucht werden musste. Die Problematik der Moglichkeiten,
das Geschwister im Krankenhaus zu besuchen, sprechen auch WILKINS und WOODGATE
(2005, S. 315) in ihrer Ubersicht zu verschiedenen Studien an.

Bei allen Jugendlichen wurden die Lehrer Uber die Erkrankung der Geschwister informiert
und bei M. und B. wurden die Erkrankungen bewusst in der Klasse thematisiert. Die
Mitschiler von M. sollten Uber die Krankheit Leukdmie informiert werden, weshalb sie mit
ihrer Freundin ein Referat dartber hielt und bei B. floss die Thematk in den
Biologieunterricht und das Thema Immunbiologie mit ein. In der Klasse von V. kam das
Thema eher unfreiwillig zur Sprache, denn sie wollte dies unter ihren Mitschilern eigentlich
nicht thematisieren. Dass V. die Erkrankung ihrer Schwester nicht ansprechen wollte, kénnte
nach SEIFFGE-KRENKE (2004, S. 235) darauf hindeuten, dass die Krankheit mit den
einhergehenden Veréanderungen und Geflihlen eine grof3e psychische Belastung fiir sie war.
Ersichtlichen Einfluss auf die schulischen Leistungen hatte die Erkrankung wohl bei keinem
der Befragten. Wahrend die Gedanken von M. und B. doch immer wieder bei den
Geschwistern waren, bedeutete Schule fur V. vor allem auch Ablenkung. Probleme mit der
Konzentration hatten alle drei eher selten und meist nur dann, wenn es ihren Geschwistern

nicht gut ging.

Unterschiede gibt es zum Teil in den AuRerungen tber eine besonders schlimme Erfahrung
oder grof3e Belastung, die die Jugendlichen erlebt haben. Fir M. war es schlimm, dass ihr
Bruder krank ist, sie ihn so selten gesehen hat und dass sie ihn vielleicht nie wieder sehen

wirde, wenn er die Krankheit nicht Uberstehen wirde.
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V. empfand das Geflhl, dass ihre Eltern sie nicht mehr lieb haben und den Gedanke, dass
ihre Schwester sterben konnte, als besonders schlimm. B. hat sich keine Gedanken oder
Sorgen dariiber gemacht, dass seine Schwester es nicht schaffen kdnnte. Fir ihn war der
Tag der Diagnose mit seiner Ungewissheit und den unangenehmen Gefiihlen die schlimmste

Erfahrung.

Fur alle Jugendlichen spielte das Gefuhl der Traurigkeit eine Rolle. V. war einerseits traurig,
weil ihre Schwester krank war und sie sich Sorgen um sie gemacht hat und andererseits ihr
die Liebe der Eltern gefehlt hat. B. hat das viele Alleinsein und die damit einhergehende
Einsamkeit traurig gemacht. M. aufRerte keine konkreten Griinde fur ihre Traurigkeit und
erzahlte auch, dass sie sich nicht einsam gefuhlt hat, weil immer jemand da war. Dass nach
M. immer jemand geschaut hat und B. sehr viel alleine war, kdnnte auf das noch deutlich
geringere Alter von M. zurtickzufiihren sein. B. war vermutlich auch aufgrund seines Alters
haufig auf sich allein gestellt und vielleicht auch manchmal mit der plotzlich eingetretenen
Selbststéandigkeit Uberfordert. Da seine Eltern kaum zu Hause waren, haben sie dies wohl
nicht wahrgenommen, bzw. hat sich B. diesbezuglich auch nichts anmerken lassen. Diese
Probleme und Risiken der Uberforderung finden sich auch in der Literatur wieder (vgl.
ACHILLES 2005, S. 52; ALDERFER et al. 2010, S. 797).

Interessant ist, dass die Madchen am meisten Uber ihre Geschwister und die Krankheit
nachgedacht haben, B. sich dariiber aber viel weniger Gedanken gemacht hat. M. hat sich
oft gefragt, warum ihr Bruder die Krankheit bekommen hat und V. dachte viel dariiber nach,
wie es ware, wenn ihre Schwester nicht mehr da wéare und dass sie dann wieder so alleine
ware. Da B. auch hier wieder Bezug auf seine Einsamkeit nimmt, wird nochmals deutlich, wie
sehr ihn diese belastet hat. Fiur ihn war es weniger die Krankheit selbst, als vielmehr die

Veranderungen in der Familie, die ihm die Bewaltigung erschwert haben.

V. und B. waren beide Knochenmarkspender fur ihre Geschwister. Nach der OP ging es
ihnen korperlich nicht sehr gut und wahrend V. sich wohl schnell wieder erholt hat, merkt B.
heute noch (drei Monate spater), dass er in seinen sportlichen Leistungen eingeschrankt ist.
B. Erz&hlungen stehen im Gegensatz zu denen in der Literatur. Denn dort werden weniger
korperliche als vielmehr psychische Belastungen beschrieben, die eine KMS mit sich bringt
(vgl. ROELL 1996, S. 107). Beide berichteten davon, dass die Spende ihnen ein gutes Gefunhl
gegeben hat und dass es selbstverstandlich fur sie war, ihren Geschwistern damit zu helfen,
wenngleich V. erzadhlte, dass sie dafir auf einen Urlaub verzichtet hat. Psychisch ergaben

sich aus den Gespréchen keine Probleme in Bezug auf die KMS.
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Den Erzahlungen nach waren es ihre eigenen Entscheidungen, der Spende zu zustimmen
und sie wurden von niemandem dazu gedréngt Die Bedeutung dessen soll nochmals
unterstrichen werden, gerade weil sich in der Literatur durchaus auch gegenteilige

Beschreibungen finden lassen (vgl. ROELL 1996, S. 197 ff.).

Zu der Frage, wer oder was ihnen geholfen hat, mit der Krankheit umzugehen, &ufRerten sich
die Befragten unterschiedlich. M. haben das Lachen ihres kranken Bruders und die Familie
geholfen, damit umzugehen. Fir V. waren vor allem ihre Katze und Freunde sehr wichtig.
Sie nannte zwar auch ihre Eltern, betonte dabei aber, dass diese nicht so oft fir sie da
waren. Bei V. wird deutlich, dass fur Kinder und Jugendliche in solch einer Situation auch
Haustiere von grofRer Bedeutung sein kénnen. In der Literatur taucht diesbezlglich bisher
noch nichts auf. B. hat die Knochenmarkspende fur seine Schwester sehr geholfen, die
Situation besser zu bewadltigen. Sie gab ihm auf seine Art und Weise das Geflhl etwas

Gutes getan und gleichzeitig geholfen zu haben.

Die Jugendlichen konnten alle auch von lustigen oder schdnen Momenten berichten, die sie
mit ihren Geschwistern im Krankenhaus erlebt haben. Bei den Madchen waren es die
Geschwister, die ihnen diese Momente beschert haben, bei B. hingegen war es er selbst, der
versucht hat seine Schwester aufzumuntern und zum Lachen zu bringen. Die drei
Jugendlichen beschrieben unterschiedliche positive Erfahrungen, die sie aus dieser Zeit
mitnehmen. M. hat gemerkt, dass es schlimmere Dinge im Leben gibt, als einen Streit mit
Freunden und V. wurde klar, dass die Eltern einen immer lieb haben, auch wenn sie es nicht
immer schaffen, ihre Kinder gerecht zu behandeln. B. hebt als positive Erfahrung die besser
gewordenen Beziehungen zu seiner Schwester, seinem Cousin und seiner Tante hervor.
Seinen Erzahlungen nach ist er wahrscheinlich einfihlsamer geworden und hat die Firsorge

seiner Eltern schatzen gelernt.

Alle drei kdnnten sich vorstellen, sich mit anderen Jugendlichen, die sich in einer ahnlichen
Situation befinden wie sie, zu treffen. Aber Uber ein gemeinsames Austauschen, um zu
erfahren, wie sie die Situation erleben, misste es nicht hinausgehen. Auf die Frage, ob sie
diesen Kindern und Jugendlichen einen Ratschlag geben kdnnten, hatte jeder eine Antwort
parat. Sie sollen ihr Lachen nicht verlieren, nicht eingeschnappt sein, wenn die Eltern
weniger Zeit fur sie haben, nicht denken, dass sie einen nicht mehr lieb haben und dartuber

hinaus versuchen, trotz allem ihren eigenen Alltag fortzufihren.
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B. dulRerte zudem, dass man eine Balance finden sollte und einerseits Hilfe anbieten sowie
Interesse zeigen, andererseits aber auch eine gewisse Distanz halten und das eigene Leben
weiterleben. Dabei spielt aber sicher das Alter auch noch eine Rolle, da die Jugendlichen mit
zunehmendem Alter selbststéandiger werden und ihr Alltag nicht mehr so sehr an die Familie
gebunden ist. Auch in der Literatur ist zu finden, dass Jugendliche anderen Geschwistern
Arten der Bewadltigung und eigene Erfahrungen mit auf den Weg geben wirden (vgl.
SARGENT et al. 1995, S. 160).

6.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Jedes der Geschwisterkinder hat seine eigene Geschichte und sie beschreiben
unterschiedliche Themen, die fur sie in der Zeit der Erkrankung der Schwester oder des
Bruders von zentraler Bedeutung waren. Sie haben einerseits verschiedene Belastungen
erlebt, kénnen andererseits aber auch positiv dartber reflektieren. Alle drei haben zum
Zeitpunkt des Interviews einen stabilen Eindruck gemacht, hatten aber wahrend der Zeit der
Behandlung individuelle Probleme, die es ihnen nicht immer leicht gemacht haben, mit der
Situation umzugehen. Aus den Gespréachen mit den Jugendlichen lie3en sich jedoch keine
auffallenden Verhaltensprobleme wahrend der Erkrankung erkennen. Zwar war bei allen die
Erfahrung stark emotional geprégt und Gefuhle der Traurigkeit, Einsamkeit und der
Zurickweisung spielten eine grof3e Rolle, doch keines der Geschwister zeigte nach auf3en
gerichtete Verhaltensauffalligkeiten oder klagte tber somatische Beschwerden, abgesehen
von den Nachwirkungen der OP fiir die KMT bei V. und B. Derartige Veranderungen im
Verhalten bzw. somatische Beschwerden werden in der Literatur hingegen haufig
beschrieben (vgl. PETERMANN 1997, S. 420; WILKINS & WOODGATE 2005, S. 313). Ingesamt
betrachtet, sind bei keinem der Jugendlichen anhaltende psychopathologische
Verdnderungen oder psychosoziale Auffalligkeiten zu verzeichnen gewesen. In den
Berichten und Studien wurde oft erlautert, dass Anpassungsschwierigkeiten mit
zunehmendem Verlauf der Erkrankung meist abnehmen und die Kinder und Jugendlichen
sich stabilisieren. Dies kann durch die Interviews bestatigt werden, da nun, nachdem die
Geschwister die Behandlung gerade abgeschlossen haben, alle Jugendlichen angaben,
dass es ihnen momentan relativ gut geht (vgl. O'BRIEN et al 2009, S. 1363). Eine
psychologische InterventionsmalRnahme erhielt von den drei Jugendlichen nur M. Ob ihr dies
geholfen hat, ist in ihren Aussagen jedoch nicht richtig erkennbar, da sie sich diesbeziiglich
etwas unsicher aufRert. B. wurde zwar psychologische Unterstiitzung angeboten, er erzahlte
aber, dass er dies nicht gebraucht hat, da er seinem Empfinden nach ganz gut damit klar

gekommen ist. Eine familienorientierte Intervention erfolgte bei keiner der drei Familien.
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Bei M. und V. war in der kurzen Zeit des Interviews sehr schwer einzuschéatzen, ob die
Krebserkrankung ihres Geschwisters sie starker hat reifen lassen. Das Auftreten und die Art
und Weise, wie B. von seinen Erfahrungen erzahlt hat, lassen jedoch vermuten, dass ihn die
Erkrankung seiner Schwester deutlich reifer werden lassen hat. Eine solche Entwicklung
beschreibt auch MURRAY (1999, S. 27) in seinem Uberblick tiber Studien zu Geschwistern
krebskranker Kinder. Dies ist jedoch mit Vorsicht zu betrachten, da nichts Uber die
Personlichkeit und Entwicklung der Jugendlichen vor der Krankheit bekannt ist.

Die Jugendlichen haben in der Zeit der Erkrankung ihres Geschwisters zahlreiche
Erfahrungen gemacht, die ihnen niemand nehmen kann und die sicher auch ihr weiteres
Leben pragen werden. Alle drei haben die Zeit der akuten Krankheit des Geschwisters mit
der Familie Uberstanden und sind froh dariiber, dass das Familienleben wieder in einem

geregelteren Alltag weitergehen kann.
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7 Fazit

Wenn in der Familie ein Kind an Krebs erkrankt, ver&ndert sich nicht nur das Leben des
kranken Kindes und der Eltern, sondern auch das der gesunden Kinder. Sie werden vor
zahlreiche Herausforderungen gestellt, haben mit Belastungen zu kampfen, erleben Angste
und Sorgen und kénnen trotz allem auch durch die Erfahrungen reifer und selbststandiger
werden. Zwar wurden Verdnderungen, Belastungen, Gefihle und die Anpassung der
gesunden Geschwister bereits in einigen Studien untersucht, eine generelle Aussage zu
treffen, scheint jedoch fast unmdglich, da jedes Kind diese ungewoéhnliche Situation auf
seine eigene Art und Weise erfahrt und vielfaltige Faktoren das Erleben beeinflussen. Zu
diesen Einflussfaktoren gehoren u. a. der soziobkonomische Status der Familie, inner- und
auRerfamiliare Beziehungen, familidre Verbundenheit und Qualitdt des Zusammenlebens,
Reaktionen der Eltern, soziale Unterstlitzung sowie das Alter und die individuelle
Personlichkeit der Geschwister. Die Erkenntnis, dass jedes Kind die Krebserkrankung eines
Geschwisters anders erleben kann, zeigte sich auch in der eigenen Erhebung, denn auch
hier hat sich kein einheitliches Bild zu den Auswirkungen der Krebserkrankung auf die
Geschwisterkinder herauskristallisiert. Trotzdem haben sich sowohl in den Ergebnissen der
eigenen Untersuchung als auch in der Literatur einige Gemeinsamkeiten in den Erfahrungen

finden lassen.

Im Folgenden sollen die wichtigsten Erkenntnisse noch einmal aufgegriffen und
zusammengefasst und die zu Beginn aufgekommenen Fragen beantwortet werden.

Es lassen sich viele gesunde Geschwister finden, die sich ab dem Zeitpunkt der Diagnose
unwichtig, vernachlassigt und nicht mehr geliebt fihlen, da die Eltern kaum mehr Zeit fir sie
aufbringen kdnnen. Um dem entgegenzuwirken, erhalten viele Familien jedoch soziale
Unterstitzung von Grof3eltern, Verwandten und Bekannten, die die Eltern entlasten und
versuchen, fur die gesunden Kinder und Jugendlichen da zu sein, wenngleich sie den
Geschwistern die Eltern nicht ersetzen kénnen. Deutlich wurde vor allem in der eigenen
Untersuchung, dass die Freunde fur die Jugendlichen eine sehr wichtige Rolle spielen und
sie im Bewadltigungsprozess eine grolRe Stitze sein konnen. Gerade fur die Kinder oder
Jugendlichen, die die Liebe ihrer Eltern in Frage stellen, ist es wichtig, dass die Eltern sie
vom Gegenteil Uberzeugen kénnen. Sie sollten versuchen, auch den Bedurfnissen der
gesunden Kinder in einem gewissen MalRe gerecht zu werden. Dabei kdnnen auch
gemeinsame Gesprache zwischen Eltern und Kindern sowie zusammen erarbeitete

Lésungen fur die momentane Situation, die beide Seiten akzeptieren kénnen, hilfreich sein.
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Aullerdem ist eine ihrem Alter angemessene Aufklarung Uber die Erkrankung und
Behandlung wichtig und notwendig, um die Situation und damit einhergehende
Verédnderungen besser verstehen zu kdnnen. Kommunikation und Offenheit, zum einen
beziglich der Krankheit, zum anderen aber auch in Bezug auf die familiare Situation und die
Gefiuihle der Geschwister, scheinen also positive Einflussfaktoren zu sein, die maf3geblich

daran beteiligt sind, Probleme friihzeitig zu erkennen und zu bewaltigen.

Nicht nur in der Literatur, sondern auch in der eigenen Untersuchung wurde deutlich, dass
die Geschwisterkinder sowohl negative als auch positive Veranderungen erleben. Zu den
negativen Erfahrungen, die die Kinder und Jugendlichen in der Zeit der Erkrankung des
Geschwisterkindes machen, zahlen Benachteiligung, Uberforderung oder Uberbelastung,
Einsamkeit und Ausgrenzung. Es konnen Konflikte innerhalb der Familie auftreten und zum
Teil lasten Schuldgefiihle auf den gesunden Kindern. Aber auch Angste und Sorgen um ihr
Geschwister konnen fur die Kinder und Jugendlichen eine Belastung darstellen. Der
Familienalltag wird an das kranke Kind angepasst und alle Aktivitaten werden von ihm
abhangig gemacht. Dazu kann es zu Einschrankungen bezuglich der eigenen sozialen
Aktivitaten der gesunden Geschwister kommen und schulische Leistungen kdnnen sich
verschlechtern. Die zahlreichen Veranderungen und Anforderungen kénnen so belastend
werden, dass sie bei manchen Geschwisterkindern zu Verhaltensaufféalligkeiten fiihren. Die
erhdhten Stressfaktoren kénnen sich auch auf kérperlicher und psychosomatischer Ebene
auswirken. So klagen die gesunden Kinder oftmals Uber Kopf- oder Bauchschmerzen,
kénnen nicht schlafen oder zeigen sogar &hnliche Symptome wie das kranke
Geschwisterkind. Dies alles sind Erfahrungen, Gefllhle und Belastungen, die bei den

Geschwistern auftreten kbnnen, aber keinesfalls pauschalisierend auf jedes Kind zutreffen.

Demgegentiber stehen aber auch positive Erfahrungen, die die Geschwister in der Zeit der
Krebserkrankung machen. Freundschaften und Hobbys kénnen wichtige Ressourcen fiir den
Bewaltigungsprozess darstellen und auch die Unterstiitzung von Verwandten und Grol3eltern
kann als positiv erlebt werden. Viele Kinder und Jugendliche entwickeln ein Mehr an
Selbststéandigkeit und ein erhdhtes Verantwortungsbewusstsein, da sie mit der Erkrankung
des Geschwisters haufig auf sich allein gestellt sind. Einige Geschwister zeigen ein erhdhtes
Einfuhlungsvermogen sowie vermehrte Hilfsbereitschaft. Dartiber hinaus kann ein solches
Ereignis den Zusammenhalt in der Familie starken. Die gesunden Geschwister lernen das
Leben noch mehr zu schéatzen sowie ihre Prioritdten neu zu setzen. Wie auch bei den
weniger wiinschenswerten Erfahrungen kénnen maogliche positive Veranderungen bei jedem

Geschwisterkind anders aussehen.
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Die gesunden Kinder riicken ohne Zweifel zundchst in den Schatten der Familie. Eltern
haben in solch einer Situation erst einmal nur das erkrankte Kind im Blick. Sie kénnen tber
nichts anderes nachdenken und ihre einzige Aufmerksamkeit gilt diesem Kind. Wie sich dies
im Verlauf der Behandlung entwickelt, unterschiedet sich in jeder Familie und ist deshalb
immer individuell zu betrachten. Naturlich missen Geschwister aushalten kdnnen, dass die
Liebe und Zuwendung der Eltern nicht immer exakt gleich verteilt sein kann. Schwierig wird
es allerdings, wenn die Situation fir die Geschwister unertraglich wird, wenn sie von den
Eltern viel zu wenig Aufmerksamkeit erhalten und diese kaum noch zugénglich sind. Die
Eltern durfen ihre gesunden Kinder nicht vergessen und wenn ihnen eine ausreichende
Fursorge nicht moglich ist, sollten sie sich Unterstiitzung suchen, wenngleich dabei aber klar
sein muss, dass Eltern fur ihre Kinder durch nichts und niemand zu ersetzen sind. Deshalb
ist es von enormer Bedeutung, dass Eltern gegebenenfalls aufmerksam darauf gemacht
werden, wie wichtig sie auch fir ihre gesunden Kinder sind. Der Einfluss der Eltern auf die
Anpassung der gesunden Geschwister kann sehr grol3 sein, weshalb eine gute
Eltern-Kind-Beziehung sich zweifellos gunstig auf die Bewaltigungsleistung der Kinder
auswirkt.

Da auch die Geschwisterbeziehung im Kindes- und Jugendalter eine wichtige Rolle spielt,
kann ein gutes Verhaltnis zwischen Geschwistern die Situation der Erkrankung ertraglicher
erscheinen lassen. In den Interviews berichteten alle drei Jugendliche von einer guten
Geschwisterbeziehung und es wurde deutlich, dass sowohl das kranke als auch das
gesunde Kind dem jeweiligen Gegeniiber die Bewaltigung durch seine Art und sein Agieren

erleichtern und ein helfender Wegbegleiter darstellen kann.

Bisher existiert kaum Literatur Uber die Kinder und Jugendlichen, die sich als
Knochenmarkspender fiir ihnre Geschwister bereit erklaren. In der eigenen Untersuchung traf
dies jedoch sogar auf zwei der Jugendlichen zu. Da dies jedoch den Umfang dieser Arbeit
Ubersteigt, ware es interessant, im weiteren Forschungsverlauf einen Schwerpunkt auf diese
Kinder und Jugendlichen zu legen und etwaige Einflisse dieser Erfahrung auf die
Bewaltigungsressourcen und Anpassungsprozesse zu untersuchen.

Weiterhin finden sich in der Literatur nur wenige Angaben tber Kinder und Jugendliche, die
mehr als ein Geschwister haben, also in einer grol3eren Familie leben. Auch in der eigenen
Untersuchung waren nur Jugendliche mit jeweils einem Geschwister beteiligt. Deshalb ware
es in weiterfiihrender Forschung aufschlussreich, mehr tber Kinder und Jugendliche zu
erfahren, die neben dem kranken Geschwister auch noch weitere gesunde Geschwister

haben.
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Mein Wissen Uber diese Thematik beschrankte sich vor dem Schreiben dieser Arbeit auf die
Sicht der Erkrankten. Wahrend dem Schreiben, habe ich nun deutlich gemerkt, wie wichtig
es ist, den gesunden Geschwistern Beachtung zu schenken, sie nicht zu vergessen und sie
zu unterstitzen. Auch die gesunden Kinder und Jugendlichen haben Bedirfnisse, die es zu
berticksichtigen gilt und es ist von grof3er Bedeutung, ihren normalen Alltag so weit als
madglich aufrechtzuerhalten. Erlebt man eine Krebserkrankung, kénnen einem Geschwister
zur Seite stehen und helfende Wegbegleiter fir diese Erfahrung sein. Doch schaut man
genauer hin, so wird einem bewusst, dass auch fur die Geschwister die Situation mit ihren
individuellen Erfahrungen eine grof3e Last sein kann, die sie zu bewaltigen haben. Deshalb
sind die gesunden Geschwister genauso auf helfende Wegbegleiter angewiesen, wie die

kranken Kinder und Jugendlichen selbst.
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9 Anhang

9.1 Transkription der Interviews

Transkriptionsregeln:

| Interviewende Person

B Befragte Person

() kirzere Pause

(...) lAngere Pause

Vielleich- Abbruch eines Wortes
((...) Nichtsprachliche Handlung
@Wort Wort lachend gesprochen
>>Text<< Kennzeichnung Zitat

GROSSBUCHSTABEN besonders betonte Worte

Verstandnissignale des gerade nicht Sprechenden werden nicht transkribiert, Fllllaute wie z.

B. ,Ahm*" werden hingegen angegeben.

9.1.1 Interview 1 || GTTEGEGEGN

Das erste Interview fand mit der 12 Jahre alten M. statt. Es wurde zu Hause in ihrem Zimmer
durchgefuhrt. lhr Bruder ist an Leuk&mie erkrankt und befand sich zum Zeitpunkt des

Interviews in der Reha-Klinik.

1. Interview 1

1.1. I | Also, wenn du mdchtest, kannst du auch erst einmal anfangen zu erzéhlen,
wie es dir gerade geht, was dich beschéftigt. Wenn nicht, dann stell ich dir

einfach Fragen.

1.2. B | Ah, mir geht's gut ((lacht)). (..) Und eigentlich beschéftigt mich nichts. Und

ich vermisse meinen Bruder, weil er gerade in der Reha ist.

1.3. Kurze Unterbrechung, weil die Katze miauend zur Tir herein kommt.
1.4. | | Wie alt bist du denn?

1.5. B | Zwolf.

1.6. I | Und in welche Klasse gehst du?

1.7. B | Sechste.
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1.8. I | Und in welche Schule?
1.9. | B | Hier ahm, das Gymnasium | Gz
1.10. I | Und was machst du gerne in deiner Freizeit oder was sind deine Hobbys?

1.11. | B | Hm, Trampolin springen, da steht auch eins (zeigt aus dem Fenster). Aber
ich geh auch jetzt wahrscheinlich in einen Verein von Trampolin springen

und dann tanz ich noch.

1.12. I | Okay, schon. Jetzt kommen wir so bisschen auf das Thema. Wie und wann

hast du von der Krankheit von deinem Bruder erfahren?

1.13. | B | Das war an einem Freitag ((lacht)). Ahm nein eigentlich war es an einem
Samstag, nein ((Uberlegt)) nein, Freitag und Donnerstag wussten wir es aber
schon, aber da war ich irgendwie so gut gelaunt und meine Mama wollt's mir
da nicht erzédhlen und dann hab ich es halt Freitag erfahren. Und dann bin

ich auch nicht in die Schule gegangen und ja.

1.14. | | Also du hast es dann von deiner Mama erfahren?
1.15. | B | Ja.
1.16. | | Und wie war das fur dich dann?

1.17. | B | Ja, schlecht.

1.18. | | Konntest du Fragen stellen oder wusstest du Uberhaupt, was die Krankheit

bedeutet oder was es ist?

1.19. | B | Ne, ich konnte, ich hab irgendwie erst gedacht, dass es ein Traum ist oder

SO was.

1.20. | | | (...) Und hast du deiner Mama Fragen stellen kdnnen oder so?

1.21. | B | Ne, weil die ist dann auch gleich wieder ins Krankenhaus gegangen.

1.22. | | Okay und du warst dann allein zu Hause?

1.23. | B | Ah ja, aber ich glaub meine Oma ist dann spater gekommen oder irgendwie

so war's dann.

1.24. | | Okay, weif3t du nicht mehr genau. Und wie lange ist das jetzt her?

1.25. | B | Oh wie lange ist das jetzt her (...).

1.26. Mutter klopft und unterbricht dann kurz. B. fragt ihre Mama, seit wann ihr

Bruder krank ist.

1.27. | M | Seit wann C. Leukamie hat? Die Erstdiagnose ist am 14.6.2012.

1.28. | | Okay, alles Klar.
1.29. Mutter muss B. noch etwas mitteilen, verlasst dann aber wieder das Zimmer.
1.30. | | Gut. Und was weif3t du alles so Uber die Krankheit von deinem Bruder?

1.31. | B | ((Lacht)) Ziemlich viel eigentlich. Ahm (...) dass es ganz verschiedene Arten
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gibt, weil ich hab auch ein Referat dartiber gehalten. Dass &h (..), dass man
daran sterben kann, wenn man’s nicht behandelt, dass die Haare ausfallen,

dass ja &hm eigentlich ziemlich viel.

1.32. I | Und ist es dir auch wichtig, dass du dariiber Bescheid weil3t?
1.33. | B | Ja.
1.34. | | Und du hast dich auch selber noch dartiber informiert, so wie es sich anhort,

wegen deinem Referat oder?

1.35. | B | Ja.

1.36. I | Jetzt brauchte ich noch ein paar Dinge vielleicht zu deinem Bruder. Wie alt

ist denn dein Bruder?

1.37. | B | Oh, 17.

1.38. | | Okay und seit wann er krank ist, dass haben wir ja gerade besprochen. Und

wo ist dein Bruder gerade?

1.39. | B | Ahm, im Schwarzwald.

1.40. I | In der Reha?

141. | B | Ja.

1.42. | | | Weil3t du wie die Reha heif3t?

1.43. | B | Ahm, ne (...). Der Name ist voll kompliziert irgendwie, weil? auch gerade
nicht.

1.44. | | Ist das eine Jugendreha?

1.45. | B | Ja.

1.46. | | | Katharinenhdhe?

1.47. | B | JA, genau.

1.48. I | Ah, die Reha kenne ich. Und weif3t du, wie es ihm gerade so geht.

1.49. | B | Ziemlich gut, glaub ich.

1.50. | | Das ist doch schon. Kannst du mir mal kurz sagen, wer alles zu deiner

Familie gehort?

1.51. | zeichnet Familienkonstellation auf Papier mit.

1.52. | B | Also. Meine Uroma und mein Uropa die leben nicht mehr, also beide Uroma
und so. Dann @hm, kommt meine Oma I. und meine andere Oma. Und mein
Opa, aber die sind geschieden, aber das ist ja nicht so wichtig. Und ahm (..)
also dann gibt’'s noch einen Opa, also der wo geschieden ist und dann gibt's
noch einen, der heif3t J., aber die sind nicht verheiratet, aber das ist der

Freund von meiner Oma.

1.53. | | Okay, der gehort da dazu
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1.54. Genau. Und ahm, dann bei meiner anderen Oma, die hat niemand mehr, da
ist der Opa gestorben und dann von der Oma hab ich zwei Tanten, aber zu
der einen Tante haben wir keinen Kontakt, also die musst du nicht
aufschreiben. Und dann noch eine Tante, hier noch eine Tante (zeigt auf
das Papier) und dann da driben eine Tante ((lacht)). Dann &hm hier noch
mein Papa, hier meine Mama (...). Aber die Familie von dem J. muss ich
nicht sagen oder?

1.55. Nein. Es reicht eigentlich Mama, Papa und dann hast du deinen Bruder.

1.56. C., ja.

1.57. Du hast aber nur einen Bruder?

1.58. Ja.

1.59. Und du gehorst noch dazu. Das reicht eigentlich schon. Sonst kénnen wir
nachher immer noch etwas dazu schreiben. (...) Hat sich in deinem Alltag
etwas verandert, seit C. krank ist?

1.60. Ahm, jetzt ist eigentlich wieder alles normal, aber halt als er krank war.

1.61. Und kannst du mir auch sagen, was sich veréndert hat?

1.62. Also, ich war halt ganz oft allein daheim. Hab auch &fters bei einer Freundin
ubernachtet. Ahm (..), in der Schule habe ich mich verschlechtert. (...) Ja.

1.63. Und hat sich so insgesamt in deiner Familie etwas verandert?

1.64. Sie sind halt alle traurig geworden ((lacht)). Ahm (...) und also meine Oma
war ganz oft hier. (...) Ja.

1.65. Sonst weil3t du gerade nichts mehr dazu?

1.66. Ne.

1.67. Und hast du zu Hause neue Aufgaben bekommen?

1.68. Also, ich hab ganz oft die Kiche aufgerdumt, aber das hab ich von mir
selber aus gemacht. Dann hab ich manchmal, wenn mir langweilig war,
gestaubsaugt irgendwo. Ahm, ich musste halt die Schlangen versorgen, die
Katzen, die Ratten. Ahm gut, dass wir nicht mehr so viele Tiere haben wie
friher ((beide lachen)). Ahm ja.

1.69. Und war das vorher anders?

1.70. Ja vorher hat halt die Schlangen immer mein, also gefittert hab ich sie nicht,
nur das Wasser gewechselt. Da hat es halt immer der C. gemacht. Und die
Ratten hat auch immer der C. gemacht. Und ich hab eigentlich nur die
Katzen dann gemacht.

1.71. Okay, du hast dann so bisschen seine Aufgaben Gbernommen oder?
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1.72. | B | Ja.

1.73. | | Haben deine Eltern denn genug Zeit fur dich?
1.74. | B | Hm nicht wirklich.

1.75. | | Und war das vorher anders?

1.76. | B | Ja, da war es immer gerecht.

1.77. I | Und ahm wie ist die Stimmung zu Hause so?

1.78. | B | Im Moment wieder gut.

1.79. | | Und wie war sie damals?

1.80. | B | Ahm, schlecht. (...) Also sie wollten nie, also meine Eltern wollten nie, dass

man es ihnen anmerkt, aber man hat es dann irgendwie doch gemerkt.

1.81. | | Okay, das kann ich verstehen. Wie geht es denn deiner Mama?

1.82. | B | Ja, gut zurzeit.

1.83. | | Und deinem Papa?

1.84. | B | Auch gut.

1.85. | | Ist es jetzt nach der Therapie einfach wieder besser?

1.86. | B | Ja.

1.87. I | Und kénntest du mir jetzt auch sagen, wer in deiner Familie am besten damit
klar kommt?

1.88. | B | Ah, puh, ich wird mal sagen (...) wei? nicht, vielleicht meine Cousins, aber

ich weil3 ja nicht, wie es bei denen daheim war.

1.89. I | Und wenn du jetzt nur euch, also deine Mama, deinen Papa, C. und dich

betrachtest?

1.90. | B | Okay, dann (...) wird ich sagen, niemand ((lacht)). Nein, weil3 nicht,

irgendwie (..).
1.91. | | Oder kdnntest du jetzt sagen, wer am wenigsten gut damit klar kommt?
1.92. | B | Ne.
1.93. | | Okay, das ist vielleicht auch mal so, mal so gewesen.

1.94. | B | Ja, genau.

1.95. I | Und machst du dir irgendwelche Sorgen um deinen Bruder?

1.96. | B | Ja, dass die Krankheit wieder zuriickkommt.

1.97. I | Also im Prinzip ist er jetzt erstmal fertig mit der Therapie oder?

1.98. | B | Ja.

1.99. | | Aber kann man schon sagen, dass er schon wieder richtig gesund ist?
1.100.| B | Hm ne.

1.101.| | | Und machst du dir Sorgen um deine Familie?
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1.102.] B | Ah (...) wei3 nicht (...).

1.103.| | | Okay. Und besuchst oder hast du deinen Bruder im Krankenhaus auch

besucht?

1.104.| B | Ja, eigentlich jedes Wochenende.

1.105.| | | Und hast du das gerne gemacht?

1.106.| B | Ja, aber es war auch bisschen stressig, weil also es war jetzt nicht die
langste Fahrt, dass war jetzt nicht das Problem. Aber wenn ich dann
Arbeiten geschrieben hab, wollt ich ihn dann doch irgendwie besuchen und

dann konnt ich halt nie so richtig lernen.

1.107.| | | Du hast ihn einfach lieber besucht, als zu lernen ((lacht)).
1.108.| B | Ja, das sowieso ((lacht)).
1.109.| | | Okay (...). Wie ist es fur dich dann gewesen, wenn er langer im

Krankenhaus war oder nicht zu Hause?

1.110.| B | Ja, schlecht (...). Also wenn er im Krankenhaus war, war’s schlecht. Wenn er

daheim war gut, aber dann hat er auch meistens nur gekotzt ((lacht)).

1.111.] | | ((lacht)) Oh okay. Und hat sich irgendwas verandert zwischen deinem

Bruder und dir? So in eurer Beziehung?

1.112.| B | Ahm (..), weil3 nicht. Also friiher haben wir uns nie gestritten, jetzt streiten

wir uns auch nicht. Ahm, ne eigentlich nicht.

1.113.| | | Dann ist es eigentlich gleich geblieben, oder?

1.114.| B | Ja.

1.115.| | | Hast du viel Zeit so mit deinem Bruder verbracht, wenn er zu Hause war?

1.116.| B | Ja.

1.117.) | | (...) Und hast du manchmal den Eindruck gehabt, dass sich alles um C.
dreht?

1.118.| B | Ja, aber dann konnt ich's halt auch wieder verstehen. (...) Weil wenn ich die

Krankheit bekommen hatte, dann war’s ja auch alles um mich gegangen.

1.119.| | | Okay und ist denn oft Giber die Krankheit von C. gesprochen worden?
1.120.| B | Eigentlich nur ((lacht)).

1.121.| | | Okay und hat dich das auch manchmal gestort?

1.122.| B | Ja.

1.123.| | | (...) Hast du mit deinen Eltern Uber die Krankheit auch geredet?

1.124.| B | Ne, eigentlich nur mit so einem Psychologen.

1.125.| | | Okay und an den konntest du dich dann auch wenden, wenn du ein Problem

hattest oder wenn es dir nicht so gut ging.
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1.126.| B | Ja.

1.127.| | | Hat sich denn in der Beziehung zu deinen Eltern etwas verandert?

1.128.| B | Ahm (...). Also, ich glaub eher nicht, aber bei uns allen hat sich was

verandert. Dass wir jetzt halt mehr zusammenhalten und so.

1.129.| | | Das hat sich also so in der ganzen Familie veréndert (..). Und haben deine

Eltern viel Zeit im Krankenhaus verbracht?

1.130.| B | Ja, also (...). Die Mama auf jeden Fall und wenn der Papa dann von der
Arbeit kam, dann ist er ins Krankenhaus und dann ist die Mama nach Hause
gekommen und so halt. Und manchmal war aber auch Oma im

Krankenhaus.

1.131.| | | Dann haben sie sich auch ein bisschen abgewechselt. Und &hm wie war das

fur dich, wenn deine Eltern wenig zu Hause waren?

1.132.| B | Ja, halt schlecht, aber irgendjemand musste halt ja auch beim C. bleiben.
Weil der konnte auch manchmal gar nicht mehr laufen, weil der hatte auch
irgendwie so Nebenwirkungen. Ja das sowieso, aber dann hatte er auch
noch nen PILZ auf der Lunge und ne Lungenentziindung und irgendwas mit

dem Herzbeutel, irgendwie so was und dann (..) ja.

1.133.| | | Du hast das dann in so Momenten auch verstanden, wenn sie nicht so viel

Zu Hause waren.

1.134.| B | Ja, klar.

1.135.| | | Ja, das hatten wir glaub ich vielleicht schon, aber ich frag dich mal noch mal.
Wen hast du so gefragt, wenn du irgendwas Uber die Krankheit oder die

Behandlung wissen wolltest?

1.136.| B | Ahm (...). Ich hab die Mama gefragt und dann hat sie den Arzt gefragt

((lacht)).
1.137.| | | Okay, das ging dann uber deine Mama und den Arzt.
1.138.| B | ((lacht)) ja.
1.139.| | | Was weil3t du denn dariber, wie gefahrlich die Krankheit ist?

1.140.| B | Sehr gefahrlich und wenn man sie nicht behandelt, dann stirbt man und (..)

ja.

1.141.| | | Wer hat sich denn um dich so gekimmert?

1.142.| B | Meine Oma (..) mein Papa, meine Mama, halt abwechselnd und meine

Freundinnen.

1.143.| | | Dann hattest du immer auch jemand, der fur dich da war.

1.144.| B | Ja.
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1.145.| | | War das vor der Krankheit anders?
1.146.| B | Ah (..). Ja, da waren halt alle daheim ((lacht)).
1.147.] | | Und (...) wer ist denn fur dich da, wenn du etwas brauchst oder wenn du mit

jemand reden willst?

1.148.| B | Also meine Mama, aber wenn die nicht da war, dann bin ich zu meiner

Freundin gegangen und hab mit der geredet oder mein Papa halt.

1.149.| | | Mit deinen Freundinnen konntest also auch dartiber reden und die waren fir
dich da.

1.150.| B | Ja.

1.151.| | | Gut. Hat sich denn in der Schule etwas verandert?

1.152.| B | Bin halt schlechter geworden (..) in Englisch. Aber ja, aber Englisch hat mir
noch nie so richtig Spald gemacht. Aber dafur bin ich besser geworden in
Mathe.

1.153.| | | Auch nicht schlecht ((lacht)).

1.154.| B | Aber das liegt bei uns irgendwie in der Familie. Mein Opa ist Mathelehrer,

mein Papa hat Mathe studiert.

1.155.| | | Dann hast du das in den Genen (..). Wissen deine Lehrer dartiber Bescheid,

uber die Krankheit?

1.156.| B | Jaja.

1.157.| | | Und deine Mitschiler?

1.158.| B | Ja, das Referat haben wir auch nur gehalten, damit die mal wissen, was das

fir eine Krankheit das ist.

1.159.| | | Ah, hast du das dann alleine gehalten?

1.160.| B | Ne, mit meiner Freundin hab ich das gemacht.

1.161.| | | Okay. Und kannst du dich in der Schule so gut konzentrieren?

1.162.| B | Hmm, also jetzt zurzeit wieder gut. Aber dann zum Beispiel als die OP war
von meinem Bruder, die ging ja funf Stunden oder so, dann konnte ich mich
in der Schule gar nicht konzentrieren und an dem Tag haben wir ne Arbeit

geschrieben. Die ist dann auch schlecht ausgefallen und (...) ja.

1.163.| | | Also je nach dem auch wie es deinem Bruder ging?
1.164.| B | Ja.
1.165.| | | Ja, deine schulischen Leistungen waren ja so und so, beides. Und hast du in

der Schule oft an deinen Bruder denken miissen?

1.166.| B | Ja, doch.

1.167.| | | Wie geht's DIR Uberhaupt damit, dass dein Bruder krank ist?
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1.168.| B | Also damals schlecht, jetzt gut.

1.169.| | | (..) Und hat dich die Situation auch belastet?
1.170.| B | Ja.
1.171.| | | Kdnntest du da auch sagen, was (..) was genau das war, was dich so

belastet hat?

1.172.| B | Ahm, dass er halt in erster Linie krank ist und dass ich ihn nie sehe (...) und

dass ich ihn vielleicht nie wieder sehe und ja.

1.173.| | | Und hast du vor irgendetwas Angst?

1.174.| B | Ahm ja, dass er vielleicht gestorben ware fast, weil an dem Pilz wére er auch
fast und ahm (...) weil3 nicht ((lacht)).

1.175.] | | Okay (..). Und &hm geht’'s dir so korperlich gut oder hattest du irgendwie

Schmerzen oder &hm konntest nicht schlafen.

1.176.| B | Ne (...).

1.177.] | | Eigentlich nicht. Keine Symptome gehabt oder so?

1.178.| B | Ne.

1.179.] | | Und hast du dir mal um deine eigene Gesundheit Sorgen gemacht?
1.180.| B | Ne ((lacht)), ne.

1.181.| | | Und bist du manchmal traurig?

1.182.| B | Ja.

1.183.| | | War das mal oder wie ist das jetzt?

1.184.| B | Ne, jetzt nicht, aber halt war.

1.185.| | | Okay (...). Wer oder was hilft dir mit der Krankheit umzugehen? Koénntest du

da was sagen?

1.186.| B | Mein Bruder, wenn ich ihn lachen sehe. Und (..) meine Familie halt (..) oder
auch wenn er noch Witze uber sich selber macht. Zum Beispiel als er so viel
kotzen musste, da &hm haben die Kinder immer vor seinem Zimmer Angst
gehabt, weil der so richtig halt LAUT war ((beide lachen)) und ja, dartiber hat

er dann auch immer selber Witze gemacht.

1.187.| | | Okay (..). Wie ist es denn fir dich, wenn dich andere Menschen auf die

Krankheit angesprochen haben oder noch tun?

1.188.| B | Ich habe dann halt die Frage beantwortet (..), aber ich konnt natlrlich auch

nicht alle beantworten.

1.189.| | | Und wie hast du dich dabei gefiihlt oder was hast du dir dabei gedacht?

1.190.| B | Ja, also ich hab mir dann halt gedacht (..). Eigentlich gar nichts ((lacht)).

1.191.| | | Oder hat es dich genervt oder war es okay fiur dich?
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1.192.| B | War okay, weil die wussten ja auch nicht so viel dartiber dann.

1.193.| | | Du hast das dann also auch gern gemacht so zu erz&hlen.
1.194.| B | Ja.
1.195.| | | Hast du das Gefuhl so in deiner Familie benachteiligt zu werden?

1.196.| B | Ahm (...) manchmal. Aber dann hab ich's auch wieder verstanden (...) und
dann noch immer, wenn mein Papa Zeit mit mir hatte, ist er auch ins Kino

mit mir gegangen und so.

1.197.| | | Also, war das nicht immer so fir dich?

1.198.| B | Ne.

1.199.| | | Hast du dich manchmal einsam oder allein gefuihlt?

1.200.| B | Ne, eigentlich nicht.

1.201.| | | War immer jemand fur dich da oder du konntest zu jemand gehen.
1.202.| B | Ja.

1.203.| | | Und worlber hast du so am meisten nachgedacht?

1.204.| B | Ahm, iiber meinen Bruder und (..) warum ER die Krankheit bekommen hat.

1.205.| | | (..) Kbnntest du dir vorstellen oder vielleicht war das auch so, dich mit
anderen Kindern zu treffen, die Geschwister haben, die krank sind oder

Krebs haben?

1.206.| B | Ja.

1.207.| | | Aber es war nicht so oder?

1.208.| B | Ne.

1.209.| | | Und &hm der Psychologe war von der Klinik oder?
1.210.| B | Ja, glaub schon.

1.211.| | | Wurdet ihr da also als Familie angesprochen?

1.212.| B | Ahm, ich weil3 nicht, weil meine Mum ist irgendwann zu mir hergekommen
und hat gesagt, ob ich da mal hingehen will. Dann hab ich halt gesagt, ja (..)
also erst hab ich nein gesagt, aber dann hat sie gesagt, geh doch einfach

mal hin und dann bin ich halt hingegangen.

1.213.| | | Und hat dir das geholfen?

1.214.| B | Hm, ja denk schon.

1.215.| | | Du bist dann auch nicht nur da hin, weil deine Mama es so wollte?

1.216.| B | Ne.

1.217.| | | Gibt's auch irgendwie was Positives oder Gutes, was du aus deinen

Erfahrungen jetzt so mithehmen konntest?
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1.218.| B | Ahm (...), dass es schlimmere Sachen im Leben gibt, wie so ein Streit unter

Freunden oder so (...) und vielleicht &h (...) weil3 nicht.

1.219.| | | Ist okay (..). Das hast du ja auch schon gesagt, dass es auch schéne oder
lustige Momente gab, wenn du im Krankenhaus warst. (..) Kannst du da

noch was sagen, fallt dir da noch was ein?

1.220.| B | Ahm (...), dass wir auch manchmal ein Eis essen waren oder (...) ein

schoner Moment war, wenn er gesagt hat, er hat Hunger (...).

1.221.| | | Okay, wahrscheinlich, wenn er einfach auch sonst nicht so viel gegessen
hat.

1.222.| B | Er hat eigentlich drei Wochen gar nichts gegessen. Und dann ja irgendwann

hat er Pizza bestellt und Salate und so.

1.223.| | | Okay. Das ist jetzt vielleicht eine schwierige Frage, aber ich probier's einfach
mal. Gibt es einen Ratschlag, den du anderen Kindern geben wirdest, die

auch ne kranke Schwester oder Bruder haben?

1.224.| B | Dass sie ihr Lachen nicht verlieren sollen.

1.225.| | | Gut, ja das ist schon. (..) Sonst noch irgendetwas?

1.226.| B | Ne ((lacht)).

1.227.| | | Okay. Und wenn du jetzt drei Winsche frei hattest, was wirdest du dir dann
wiinschen?

1.228.| B | Dass mein Bruder wieder gesund ist. Ahm (...), dass meine Familie fur
immer gesund bleibt und (...) mit dem dritten Wunsch wuirde ich mir noch
mal Wunsche winschen ((beide lachen)). Und dann wirde ich mir noch

Uberlegen, was ich mir wiinsche.

1.229.| | | Okay, gut (...). Das war's eigentlich schon. Oder hast du noch was zu

erzahlen oder so?

1.230.| B | No.

1.231.| | | Oder hast du Fragen an mich?

1.232.| B | NG, eigentlich nicht.

1.233.| | | Okay, dann dank ich dir fir das Interview.
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9.1.2 Interview 2 | IGEzIB

Das Interview mit der 13 Jahre alten V. wurde in der Kinderklinik durchgefiihrt. Ihre nun

achtjihrige Schwester ist ein zweites Mal an Leuk&mie erkrankt, hat aber mit der

Behandlung bereits abgeschlossen und befindet sich in der Nachsorge.

2. Interview 2

2.1. Also wenn du méchtest, kannst du einfach auch anfangen und sagen, wie es
dir geht und ob dich gerade irgendetwas belastet oder beschaftigt oder so.

2.2. Okay, hoffentlich weil3 ich Antworten ((lacht)).

2.3. Wenn du keine Antwort hast, Uberhaupt kein Problem. Du musst auch nicht
alles beantworten, wenn du was nicht beantworten willst, ist das auch okay.

2.4. Ja, okay, ich versuch's so gut, wie es geht.

2.5. Ja, genau (...) Wie geht's dir denn gerade tberhaupt so?

2.6. Eigentlich ja gut (...) weil jetzt ist ja nicht mehr so viel also bei meiner
Schwester mit der Krankheit. Es ist halt ja nur noch die Niere, sonst hat sie
ja so richtig Leukamie hat sie ja nicht mehr. Das hat sie ja eigentlich
Uberstanden (..), da geht's einem ja eigentlich dann gut, dass man weif3,
dass sie es eigentlich geschafft hat und dass es eigentlich gut geklappt hat.

2.7. Okay, gut (..) und wie alt bist du denn eigentlich?

2.8. Dreizehn.

2.9. Und welche Klasse?

2.10. Achte.

2.11. Okay (..) und was fur eine Erkrankung hatte deine Schwester? Weil3t du das
genau?

2.12. Hm, auch Krebs, also Leukamie (..), aber genau weil3 ich's auch nicht, well
das sind so viele @Fachbegriffe und so, das kann ich mir nicht merken.

2.13. Okay, die genaue Bezeichnung weil3t du nicht, aber es war Leukamie.

2.14. Ja, das weil} ich.

2.15. Und wie und wann hast du davon erfahren?

2.16. Also, sie hat ja zum zweiten Mal gehabt. Das erste Mal, da war ich in der

vierten Klasse. Da ging's ihr halt &h richtig schlecht, da war sie halt noch im
Kindergarten und dann ist man halt zum Kinderarzt gegangen und da hat
der es rausge-, dass irgendwas mit den Werten nicht stimmt, weil's ihr schon

tagelang so schlapp ging und so K.o. und dann ist man halt hierher
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gekommen und dann hat man's mitbekommen. Hat man's gesagt
bekommen, hat man's halt uns gesagt und dann musste man halt gleich da

bleiben und dann war ich mit meinem Vater halt allein zu Hause dann.

2.17. | | | Okay und wer hat es dir dann sozusagen uberbracht?

2.18. | B | Ja, also ich war ja dann dabei und dann ja (...).

2.19. | | | Ah, du hast es dann quasi gleich mit erfahren.

2.20. | B | Ja, dann haben sie's mir dann noch mal genau gesagt (..).

2.21. | | | Was es bedeutet und was es ist (...).

2.22. | B | Ja, genau.

2.23. | | | Und das war die erste (..) also beim ersten Mal?

2.24. | B | Genau und das zweite Mal ((uberlegt)), das war vor einem Jahr wurde sie
transplantiert, davor da war ich in der (...) &hm sechsten oder siebten Klasse
war ich da. Da war sie in der ersten Klasse und dann musst sie da ja
abbrechen und da ging's ihr halt auch nicht so gut und dann ist man auch
hierher gekommen. Da war ich halt bei Opa und Oma und man hat gedacht,
ja die ist irgendwie krank ein bisschen, aber halt nicht wieder ein Rickfall
und dann hat man's halt so mitbekommen. Ja dann sind sie gekommen und
haben's einem dann halt gesagt, ja (..) das war nicht gerade so toll, das

zweite Mal dann.

2.25. | | | Ja, dass glaub ich (..) Und was weil3t du so alles Uber die Krankheit und die

Behandlung und so?

2.26. | B | Also, sie hat ja am Anfang Chemo bekommen, aber die hat ja dann nicht so
viel gebracht und dann hat sie noch so nen speziellen Antikdrper
bekommen, der hat auch nichts gebracht beim zweiten Mal und dann hat
man sie dann halt transplantiert und das hat dann eigentlich schon was

gebracht. Aber so genau alles weil3 ich nicht ((lacht)).

2.27. | | | Okay, und transplantiert (..) hat sie da dann nen Spender gehabt?
2.28. | B | Ja(..), des hab ich gemacht.

2.29. | | | ECHT! Ah du warst die Spenderin?

2.30. | B | Ja, des hab ich gemacht.

2.31. | | | Jaund wie war das fur dich dann?

2.32. | B | Ja, am Anfang war es halt so aufregend, weil ich wurde davor noch nie
operiert, also nur wo ich noch klein war. Aber des war schon ein tolles

Gefiuhl, wenn man helfen kann und ja (..) ich hab ja nichts mitbekommen.

Nur danach Schmerzen gehabt, aber das ging eigentlich.
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2.33. Und hattest du dann Angst davor oder (..)?

2.34. Ja, die Nacht davor hatte ich halt Angst, was da passieren wird und ich hab
ne Beruhigungstablette bekommen ((lacht)). Hat aber nichts gebracht und ja.

2.35. War schon aufregend einfach.

2.36. Ja.

2.37. Okay. Und wie alt ist deine Schwester jetzt?

2.38. Die ist Acht.

2.39. Und genau. Letztes Jahr wurde sie transplantiert oder?

2.40. Genau, das war in den Sommerferien (..) 6. August.

2.41. Ah ((beide lachen)) gut. Und jetzt ist sie sonst eigentlich gerade zu Hause
oder (..)?

2.42. Ja, die ist zu Hause, halt manchmal muss sie hierher kommen, wegen ECP
und Antikdrper, genau.

2.43. Aber sonst ist sie zu Hause?

2.44. Ja, geht auch wieder in die Schule, zweite Klasse, macht sie auch gut, ja.

2.45. (..) Wer gehdrt denn alles so zu deiner Familie? Also so zum engeren Kreis?

2.46. Also Opa, Oma, Uroma, dann Mama, Papa ((lacht)). Ich und meine
Schwester, dann dhm (..) S., T., also von meinem Papa die Cousine und ihr
Mann und unsere Grol3cousine dann. Dann von meinem Vater wieder die
Cousine und dann halt von meinem Vater der Onkel und die Frau und sonst
hat man halt nicht so wie zu den engeren, mit den anderen hat man schon
Kontakt, aber ist halt nicht so, dass die meine Schwester besuchen kommen
oder so.

2.47. Okay und ihr seid aber zu zweit, also du und deine Schwester.

2.48. Ja, genau.

2.49. Und hat sich denn so irgendwas so fur dich verandert, in deinem Alltag?

2.50. Ja, ich war oft alleine zu Hause, bin jetzt immer noch ein bisschen, aber
friher war's halt (..), da hat man mich halt immer zu anderen gebracht zum
Essen und so. Jetzt bleib ich halt immer zu Hause, mach mir selber was und
ja, das hat sich halt verandert und manchmal hatte ich das Gefihl, ich werde
vernachlassigt oder so. Das ist halt irgendwie, ja (..).

2.51. Ja, klar, wenn halt sonst so niemand nach einem schaut.

2.52. Genau und dann halt auch, dass sie alles bekommt und ich halt dann nicht

(..) und dann naja fuhlt man sich halt auch ein bisschen vernachlassigt
dadurch.
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2.53. | | | Ja, klar (..). Und hat sich so insgesamt fur die Familie oder kdnntest du da

sagen, dass sich was verandert hat?

2.54. | B | Hm (...). Also, fur die Familie, man hat halt nicht mehr so Familienausflige
oder in Urlaub ist man nicht gegangen, sondern man war halt immer in den

Ferien zu Hause oder ich war halt mit Freunden und ja.

2.55. I | Dass man einfach nicht mehr so viel unternehmen konnte.

2.56. | B | Ja, genau. Weil manchmal war halt L. die ganze Zeit hier und dann kommt
man sie halt besuchen, aber manchmal hat man dann auch gar keine Lust
gehabt dazu, also ICH. Weil's einfach nicht ging, irgendwie war das so, wollt

ich lieber zu Hause bleiben.

2.57. I | Du hast sie auch einfach nicht so oft besucht?

2.58. | B | Ne, weil ich halt unter der Woche durfte ich ja nicht, wegen weil ich ja noch
keine vierzehn bin und dann musst ich immer untersucht werden vom Arzt

und das hat immer so lang gebraucht und dazu hatte ich keine Lust mehr.

2.59. | | | Also war das wegen Infektionsrisiko oder warum war das so?

2.60. | B | Ja, wegen Krankheiten irgendwie. Aber ich war davor immer kerngesund,
aber irgendwie ja musste man's. Ja und auf der KMT war's ja noch mehr,
musst ich auch noch untersucht werden und so und des war naja. Und dann
bin ich halt nicht so oft mitgekommen, weil (..) wegen dem ganzen Ding, well
einmal musst ich glaub ne Stunde oder so warten und dann war's auch nicht

toll. Und unter der Woche, ich hatte ja Schule und dann bringt's ja auch

nichts.
2.61. | | | Wo kommtihr denn her?
2.62. | B | Aus M.
2.63. | | | Ahja.

2.64. | B | Des geht grad vom Fahren und so.

2.65. I | Ja, das stimmt. Und hast du zu Hause dann so neue Aufgaben bekommen?

2.66. | B | Ja, im Haushalt helfen ((lacht)). Was man nicht so gern tut, aber das muss
ich jetzt auch (...). Ja am Anfang war's halt bisschen dumm, jetzt find ich's

auch noch dumm ((lacht)). Aber irgendwie mach ich's dann halt.

2.67. | | | Ja, okay. Also einfach dass du so spulen und staubsaugen, putzen.

2.68. | B | Ja, Splulmaschine, putzen jetzt nicht so. Da sieht's genau gleich aus wie

vorher bei mir ((lacht)), da wird's nicht besser ((lacht)).

2.69. | | | Und ja, das haben wir ja schon so bisschen gesagt, dass es dann schwierig

ist mit den Eltern. Hatten die dann auch nicht so viel Zeit fir dich oder wie
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war das?

2.70. | B | Ja, die waren halt, Papa war arbeiten, Mama und L. waren dann halt hier
und dann war ich halt immer bei verschiedenen oder hab was ausgemacht.
Aber manchmal hatte ich gar keine Lust immer dazu, war ich halt oft alleine
(..). Aber ich hab ja meine Katze, dadurch also, dann ging's eigentlich. Die
war eigentlich immer fur einen da und die hat man dann halt gehabt als (...)

ahm wie sagt man dazu, keine Ahnung.

2.71. | | Als Ersatz so bisschen?

2.72. | B | JA, genau. Ja und Mama war dann halt hier, die haben sich auch immer
abgewechselt, war ja dann Wochenende. Aber da hat man dann auch nicht
so viel gemacht. Ich war dann halt auch mal mit Freunden manchmal

shoppen, da weg (..).

2.73. | | | Hast dich so bisschen abgelenkt?

2.74. | B | Ja, das schon.

2.75. | | | Und wie ist die Stimmung so zu Hause?

2.76. | B | Ja (..). Man redet eigentlich voll oft, da hat man dartiber geredet und so und
eigentlich kein anderes Thema manchmal und des hat dann halt schon
manchmal genervt. Ja und dann war man halt oft, wenn's dann halt nicht so
gut geklappt hat und dann war man auch lange hier immer, des war dann

auch nicht so toll.

2.77. | | | Also dann war auch einfach daheim nicht so ne gute Stimmung?
2.78. | B | Ja.
2.79. | | | Wahrscheinlich auch abhangig davon, wie es deiner Schwester ging.

2.80. | B | Jagenau.

2.81. | | | Wie geht's denn deiner Mama und deinem Papa so damit?

2.82. | B | Ja(...). Papa arbeitet, geht joggen, macht das so. Und Mama, die geht dann
halt immer ins Krankenhaus und war auch halt immer unter der Woche und
das ist halt, das hat sie auch gesagt, es ist viel fir sie, anstrengend einfach
die ganze Zeit, weil Papa halt arbeiten muss. Der kann ja dann nicht unter
der Woche. Ja aber jetzt geht's eigentlich, jetzt miissen sie ja nicht mehr da

bleiben, sondern nur noch ahm bisschen kommen.

2.83. | | Aber es war schon fiur deine Eltern einfach auch belastend.

2.84. | B | Ja, manchmal, einmal musste man sieben Wochen am Stiick oder noch

langer. Das war ja auch wegen der KMT musste man da so lange und dann

auch wegen dem ganzen Essen, die hat ja dann fast nichts mehr gegessen
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und dann war das auch ein bisschen (...).

2.85. | | | Musste sie dann ja hier ernahrt werden wahrscheinlich.

2.86. | B | Ja, immer bestimmte Sachen und so. Das hat dann halt auch aufgeregt, well

sie dann, meine Mutter immer was extra kochen musste oder so, weil ja (..).

2.87. | | | Okay und konntest du jetzt sagen, wer in deiner Familie am besten so damit
klar kommt?

2.88. | B | Oh Gaott (...).

2.89. | | | Oder kdnntest du sagen, wer am wenigsten gut damit klar kommt?

2.90. | B | Hm (...) weil3 ich eigentlich gar nicht so richtig (...).

2.91. | | | Kénntest du nicht sagen?
292. | B | Ne(...). Ne.
2.93. | | | Okay, istin Ordnung. Und machst du dir irgendwie um irgendetwas Sorgen?

2.94. | B | Ja, am Anfang hat man halt gedacht, ja wenn sie's nicht schafft (..) und jetzt
halt auch noch, weil sie hat's Uberstanden mit den Zellen, aber ist halt
wegen der Niere, die arbeitet nicht mehr richtig und dann ist das halt, denkt

man ja, wenn's dann irgendwann aus ist oder so und das ist halt auch (..) ja.

2.95. | | | Und das man einfach auch Angst hat, dass es wieder zuriickkommt oder so.

2.96. | B | Ja, wo es dann halt beim ersten Mal hat man gedacht, ja sie schafft's. Sie
hat's ja dann auch geschafft, aber dann beim zweiten Mal hat man gedacht,
sie schafft des nicht mehr, weil das war halt beim zweiten Mal, dann hat die
Chemo und so alles nicht angeschlagen und hat halt nur noch
Transplantation was gebracht und jetzt hat man ja gemerkt, dass es was

gebracht hat. Aber jetzt ist es halt noch mit den Nieren, also ja.

2.97. | | | Und (..) wie war das dann fur dich, wenn deine Schwester oft nicht zu Hause

war und im Krankenhaus war?

2.98. | B | Des war halt komisch, des war alles so ruhig. Weil sie ist eigentlich

diejenige, wo alles immer so (..).

2.99. | | | So aufbrausend?
2.100.| B | JA, genau und dann war's halt so bisschen alles so ruhig und alles so naja.
2.101.| | | Okay, einfach auch blod fur dich.

2.102.| B | Ja, weil das Zimmer war dann halt auch leer und unsere Katze wollte auch
immer rein in ihr Zimmer, aber durft sie nicht und das war dann halt auch
schlimm fir sie, also fir die Katze gewesen und irgendwie war das komisch.

So alles so leer im Haus, manchmal (..) und dann halt, wenn Mama oder

Papa da waren, es war trotzdem noch leer. Es hat irgendwie ja was gefehlt
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und wenn sie dann halt da war, dann ging's ihr halt auch nicht so gut. Dann
war sie halt eher schlapp und dann war sie halt auch nicht so wie friher.

Aber das ist sie jetzt Gott sei dank wieder ((lacht)).

2.103.| | | Okay, das ist doch schdn. Und hat sich so fir dich und deine Schwester,
also in eurer Beziehung etwas verandert?

2.104.) B | Ne.

2.105.| | | Das nicht (..). Hattet ihr vorher schon eine gute Beziehung?

2.106.| B | Ja, also ((lacht)) wir streiten immer, aber das ist ganz normal bei uns, aber

wir verstehen uns eigentlich gut, ist glaub ganz gut.

2.107.] | | Und das hat sich auch nicht verandert.
2.108.| B | Ne.
2.109.| | | Oder ist es besser geworden?

2.110.| B | Naja, ich spiel ja jetzt nicht mehr so Sachen, was sie immer will ((lacht)).
Aber ich versuch immer das Meiste mit ihr zu spielen. Ja, da regt sie sich

halt manchmal auf, aber ((lacht)).

2.111.| | | ((lacht)) okay. Und hast du denn dann viel Zeit mit ihr verbracht, wenn sie

daheim war?

2.112.| B | Es ging. Weil sie war halt immer so schlapp und lag auf dem Sofa und da
kann man ja nicht so viel machen, aul3er (..) so zu ihr hin sitzen und aber sie
hat dann auch geschlafen. Ich war halt dann auch in der Schule und so, hab
auch was ausgemacht, weil die ganze Zeit dann zu Hause, da hab ich
gedacht, ne da mach ich lieber was aus und ja. Wenn's ihr gut ging, haben

wir dann halt was gemacht, aber jetzt spielen wir das, was sie will ((lacht)).

2.113.| | | ((lacht)) okay. Und das hast du ja glaub schon so bisschen gesagt, dass sich

manchmal einfach alles nur so um die Krankheit gedreht hat.

2.114.) B | Ja, das stimmt. Also das Gefiihl hatte ich oft, dass ich dann halt ahm so
nicht mehr INTERESSANT oder so bin, dass ich nicht mehr so wichtig bin.
Ja und immer dUber L. und L. im Mittelpunkt, L. willst du das. Bekommst dies
UND das UND jenes und dann war ich halt immer so, ja und was bekomm
ICH? Und ja dann war das halt auch ein bisschen, dann hat man sich so
ausgegrenzt gefihlt ein bisschen (..). Dass man halt nicht mehr dazu gehort,
weil was soll ich da mitreden. Ich kenn mich da nicht aus so richtig und dann

(..) naja war ich halt auch oft in meinem Zimmer oben, ja.

2.115.| | | Dann hast du dich auch selbst manchmal bisschen zurtickgezogen.

2.116.| B | Ja, war selber beschétftigt, (..) mit Internet ((lacht)).
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2.117.) | | ((lacht)) okay. Hast du denn mit deinen Eltern sonst so Uber die Krankheit

geredet oder konntest du sie fragen, wenn du irgendetwas wissen wolltest?

2.118.| B | Ja, ich frag dann halt immer nach >>Ja was ist das und so<<. Und dann
erklaren sie's halt einem. Und dann am Anfang, wo's erste Mal war, hat man
halt so ahm dartber geredet und so. Aber jetzt beim zweiten Mal hab ich's ja
schon gewusst und ja, man redet schon bisschen dartber, aber jetzt halt

nicht mehr so. Weil jetzt hat sie's ja eigentlich ja auch Uberwunden (..) ja.

2.119.| | | Und hat sich denn in der Beziehung zu deinen Eltern irgendwie was

verandert?

2.120.| B | Ja, ich hab halt 6fters gesagt, >>Dass ihr mich nicht LIEB habt und so, dass
ihr mich nicht MOGT und so<<, weil ich halt das Gefuhl hatte. Aber dann
haben sie halt immer gesagt, ja >>Wir lieben dich auch, aber jetzt muss es

eher um L. gehen<< und so, weil sie halt krank ist (..).

2.121.| | | Ist das denn jetzt wieder besser geworden?

2.122.| B | Ja, ich streite naturlich immer mit meinen Eltern, also eher mit Mama

((lacht)). Aber irgendwie gehort das auch dazu.

2.123.| | | Okay. Und wie war das fur dich so, wenn deine Eltern auch wenig zu Hause

waren, wenn du oft alleine warst?

2.124.| B | Des war halt komisch. Es war so leer und man hat sich ALLEIN gefihlt,
ALLEIN gelassen und ein bisschen so im Stich (...). Die Katze war da, ja
aber mit der kann man nicht reden. Die schnuckelt halt zu einem hin und ja,
ich hab dann halt auch viel (..) ja viel ausgemacht jetzt nicht mehr so, weil
ich einfach gar keine Lust mehr dazu hatte. Und ich hab dann halt unten

Fernseher geschaut, war am iPod oder so, ja (...).

2.125.| | | Hattest du denn dann immer deine Eltern so als Ansprechpartner gehabt

oder gab's irgendwie noch jemand anderes?

2.126.| B | Ja, ich hab oft mit meinen Freundinnen oder so bisschen geredet. Natrlich
hab ich jetzt neue Freundinnen (sie hat eine neue Klasse, da man in der
achten Klasse neu gemischt wird), aber mit den Alten, also zum Beispiel L.
ist ne sehr gute Freundin von mir, okay jetzt nicht mehr ganz so, wir streiten
ofters und mit der hab ich halt auch oft geredet dartiber und die hat auch oft
gefragt, wie es geht mir und ja ein bisschen mit meinen Eltern, aber mehr
mit Freundinnen. Weil die konnten das irgendwie bisschen mehr verstehen,

mit denen konnte man halt mehr dartiber reden.

2.127.| 1 | Noch mal anders einfach reden.
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2.128.| B | Ja, genau.

2.129.| | | Aber so, dass ihr irgendwie psychologisch betreut wurdet oder so?
2.130.| B | Ne, das nicht.
2.131.| | | Wurdet ihr da gefragt?

2.132.| B | Das weil3 ich gar nicht (...). Keine Ahnung.

2.133.| | | Okay (..). Du hast dann einfach meistens auf deine Freundinnen gestitzt
oder wenn du sonst so jemanden gebraucht hast, waren deine Freundinnen
da.

2.134.| B | Ja, genau. Ja, wir haben ja jetzt eh neue Klassen, dann hat man eh neue
Freunde. Mit denen redet man schon dariiber, aber die haben das halt nicht
so mitbekommen wie die Alten, wie die eine und ja dann rede ich halt immer
noch mit der dartber. Oder wir sal3en auch zusammen oder wenn wir was
ausgemacht haben, haben wir da halt geredet oder sie hat halt versucht
einen abzulenken auch. Immer andere Sachen und einen BESCHAFTIGT,

dass man nicht daran denkt.

2.135.| | | Und nicht nur dartiber reden.

2.136.| B | Ja, genau. Dass ist ja auch irgendwie dumm.

2.137.| | | Hat sich in der Schule etwas verandert bei dir?

2.138.| B | Ah also, man hat den Lehrern Bescheid gesagt, dass die’s wissen. Okay

meine Noten sind jetzt nicht gerade so gut ((lacht)).

2.139.| | | Waren sie vorher denn besser?

2.140.| B | Ne, eigentlich nicht (..). Aber einmal hat ein Lehrer, das war in der siebten
Klasse, da ist eine gestorben. Ich weil3 nicht, die heil3t auch L., auch von
hier, aus O. Und dann hat halt jemand geheult, dann fangt der davon an, ja
was ist Leukamie und dann hat der das halt gesagt mit meiner Schwester
(..). Also das war dann so. Er hat &h davon angefangen, ich bin heulend
raus gerannt, weil ich hab gedacht, ja der weil3 es doch. Was will der damit.
Und dann hat's halt jemand gesagt, wo es weil3 und dann wusste es halt die
ganze Klasse und ich war dann die GANZE Stunde draul3en, weil ich keine
Lust darauf hatte rein zu gehen. Und dann kam der nachher, >>Ja es tut mir
Leid, er wusste es nicht<< und ich so, ja alle Lehrer wussten das von

meiner Klasse. Und (..)

2.141.| | | Aber dann wussten’s deine Lehrer, aber deine Mitschuler wussten’s nicht?

2.142.| B | Ne, nur paar, mit denen ich halt befreundet war. Aber es wussten dann eh

fast alle schon, weil ein paar es weiter erzahlt haben.
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2.143.| | | Aber du fandest es dann bléd, dass er dann ohne dich zu fragen, dass

Thema angesprochen hat?

2.144.| B | Ja, also er hat gesagt, >>Ja er hat's vergessen, er wusste es nicht<<. Das
war der Lehrer, ich glaube der hatte ein Alkoholproblem, ich weif3 nicht. Ich
mochte den nicht, der hat immer so gestunken. Und irgendwie hat dann T.
das dann gesagt, weil sie wusste es. Dass alle das halt wissen, weil nicht
das dann Fragen aufkommen, ob ich vielleicht Leukamie hab und deshalb
ahm heulend raus gerannt bin. Und dann kamen halt noch mal welche

hinterher und haben gefragt (..).

2.145.| | | Aber du hast das dann in der Schule nicht so an die gro3e Glocke gehangt.

2.146.| B | Ne, des wussten dann halt nur die aus meiner Klasse und halt noch ne
Freundin, die ist in ner anderen Klasse, eine Stufe unter mir. Mit denen man
halt was zu tun hat (..) des wusste nicht die ganze Schule. Des wussten halt
nur die, mit denen ich was zu tun hatte oder dann Eltern, die mit meinen
Eltern befreundet sind, haben es dann vielleicht auch den Kindern dann

gesagt.

2.147.| | | Aber es wurde jetzt sonst nicht thematisiert in deiner Klasse?

2.148.| B | Ne, gar nicht.

2.149.| | | Hattest du das denn gut gefunden, wenn das so offen thematisiert worden

ware?

2.150.| B | Ne, eigentlich wollte ich das gar nicht, dass es alle wissen. Weil ich wollte
eigentlich nur, dass es die Personen wissen, mit denen ich befreundet bin

oder so. Aber dann wussten es ja alle.

2.151.| | | Okay (..). Und musstest du in der Schule dann viel an deine Schwester

denken?

2.152.| B | Eigentlich nicht. Schule war auch ein bisschen so wie Ablenkung und man
hat ja noch so Freizeit, also Hobbys gehabt und dann hat man sich da halt
abgelenkt. Und halt mittags hat man, wenn man zu Hause war, bisschen an
die Schwester gedacht, wo das Zimmer leer war oder unsere Katze miauend
davor stand, hat man halt wieder daran gedacht. Oder wir haben auch
Facetime gemacht von Applegeraten oder geskypt und dann hat man sie
halt auch gesehen. Halt nur wenn sie Lust hatte, weil ihr ging's ja nicht

immer so gut.

2.153.| | | Und konntest du dich dann in der Schule auch konzentrieren? Oder war das

jetzt fur dich nicht so das Problem?
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2.154.| B | Ja (..) halt nur das, wo es dann raus kam. Danach war ich dann ganz weg
und ich konnte mich dann eigentlich gar nicht mehr so richtig konzentrieren

dann. Aber dann ging's eigentlich wieder.

2.155.| | | Okay. Und wenn du das mal so insgesamt betrachtest. Wie geht's DIR

damit, dass deine Schwester krank ist oder krank war?

2.156.| B | Naja, also wie man's nimmt (..). Ja am Anfang war's halt schon ein bisschen,
man war allein. Und jetzt geht's eigentlich, jetzt sind alle wieder zu Hause,
halt nur mittags manchmal nicht. Und man hat sich damit abgefunden
irgendwie, dass sie krank war und jetzt halt nicht mehr ist, sie hat jetzt nur

noch andere Sachen, aber das ist ja nicht mehr so schlimm.

2.157. | | Und hat dich die Situation auch belastet?

2.158.| B | Hm (...) weil3 ich gar nicht.

2.159.| | | Kannst du nicht sagen?

2.160.| B | Ne.

2.161.| | | Kannst du denn irgendwie sagen, dass es eine besonders schlimme

Erfahrung gab, die du gemacht hast?

2.162.| B | Ja, dass ich halt fand, dass meine Eltern mich nicht mehr mégen oder lieb
haben, weil sich alles um L. gedreht hat und das war dann halt auch ein

bisschen dumm.

2.163.| | | Das war so das schlimmste auch fir dich.

2.164.| B | Ja, genau. Und dass man halt gedacht hat, dass sie vielleicht stirbt oder so,
dass sie's nicht schafft. Und das war dann eigentlich auch schlimm. Sie hat's
ja jetzt Gott seid dank geschafft, weil am Anfang hat man gedacht, sie hat
die Zellen nicht angenommen von mir und das war dann halt eigentlich auch

schlimm.

2.165.| | | Und du wurdest dann irgendwann gefragt oder, ob du das machen wirdest?

2.166.| B | Ja, man hat beim ersten Mal hat man uns alle getestet und dann hat man
rausgefunden, dass ich zu 100% passe und dann Papa und dann Mama.
Die haben dann halt gesagt, wenn ich's nicht moéchte, dann soll ich's nicht
machen, dann wird Papa es machen. Aber die Arzte haben gesagt, ich pass
halt perfekt und dann wenn ich's mach, dann ist es gut und dann hab ich
gesagt, ja ich mach's. Darauf hab ich halt auf nen Urlaub verzichtet da in
den Sommerferien, aber das war eigentlich egal. Urlaub kann man immer

machen, aber sozusagen ein LEBEN retten, kann man nur einmal.

2.167.] | | Ja. Also du hast das dann schon auch von dir aus entschieden.
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2.168.| B | Ja.

2.169.| | | Okay und ahm. Ging oder geht es dir so korperlich gut? Oder hattest du

Schmerzen oder konntest nicht schlafen oder so?

2.170.| B | Also manchmal halt nachts hab ich wegen meiner Schwester geheult, weil
ich dann halt auch immer so traurig war. Und ja (..), Schmerzen, also nach

der OP hinten, aber sonst ging's mir eigentlich gut.

2.171.| | | Und sonst war's dann aber nicht so, dass du irgendwie nachtelang wach

gelegen warst?

2.172.| B | Ne, das nicht.

2.173.| | | Machst du dir Sorgen um deine eigene Gesundheit?

2.174.| B | Hm, ne eigentlich nicht (...), ne.

2.175.) | | Okay (..). Warst du oder bist du manchmal traurig?

2.176.| B | Hm (...) wie man's nimmt ((lacht)). In so paar Sachen, also ja (...)

2.177.| | | Ich mein, das gehdrt vielleicht auch einfach dazu, auch wenn man sich von

den Eltern nicht mehr so geliebt fihlt.

2.178.| B | Ja, da war ich dann halt schon ein bisschen traurig. Ich bin dann halt auch

immer in meinem Zimmer gewesen oder so (...) ja.

2.179.| | | Hast dich dann auch bisschen zurtickgezogen.
2.180.| B | Ja.
2.181.| | | Und wer oder was hilft dir, mit der Krankheit umzugehen?

2.182.| B | Also meine Katze war halt immer flr einen da, ist sie jetzt auch noch. Die
hat halt immer bei einem geschlafen und so. Und Freunde halt (..). Oder

manchmal mit den Eltern geredet, aber irgendwie, die waren ja auch nicht so

oft da.
2.183.| | | Also meistens die Katze und Freunde.
2.184.| B | JA ((lacht)).
2.185.| | | Wie st es fur dich, wenn dich andere Leute ansprechen auf die Krankheit?

2.186.| B | Haben sie eigentlich nicht. Eigentlich, also Familie halt, aber das ist ja was

ganz anderes wie so fremde Leute, aber das haben sie nicht.

2.187.| | | Das hast du ja eigentlich schon gesagt, dass du dich einfach auch oft

benachteiligt geftihlt hast oder so.

2.188.| B | Ja, dass sie dann halt mehr bekommen hat, also so hatte ICH das Geflhl.

Dass sie alles bekommen hat und ich nichts.

2.189.| | | Und worlber hast du so am meisten nachgedacht?

2.190.| B | Dass sie halt nicht mehr da ist. Was wéare, wenn sie nicht da ist und da fuhlt
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man sich halt auch so alleine. Ich war ja funfeinhalb Jahre Einzelkind und

das ist halt auch schon lang und dann halt dann wieder alleine sein, das (...)

2.191.| | | Ware komisch gewesen (..)

2.192.| B | Ja, weil mit ihr ist das Haus auch immer so lebendig, alles so. Ja, weil dann

ware das halt so leer gewesen, ja.

2.193.| | | Sie gehort einfach dazu.
2.194.| B | Ja.
2.195.| | | Und kodnntest du dir vorstellen, dich mit anderen Kindern zu treffen, die auch

eine kranke Schwester haben oder so?

2.196.| B | Weil3 ich gar nicht (..). Hm, vielleicht schon (..).

2.197.| | | Vielleicht sich mit denen mal auszutauschen?

2.198.| B | Ja, das schon, aber (...) mehr auch nicht, irgendwie.

2.199.| | | Kannst du nicht so sagen (...). Und gibt es auch irgendwas Positives oder

was Gutes, was du jetzt so aus deinen Erfahrungen so mitnimmst?

2.200.| B | Ja, dass die Eltern einen immer lieb haben. Und dass die halt versuchen flr
beide halt gerecht zu sein oder gerecht zu werden. Was sie ja manchmal
nicht schaffen ((lacht)) und ja (..).

2.201.| | | Und dass du fur dich irgendwie noch sagst, das hab ich noch gelernt oder
S0?

2.202.| B | Eigentlich nichts.

2.203.| | | Okay. Gab es denn auch irgendwie lustige oder schéne Momente, wenn du

deine Schwester besucht hast oder so?

2.204.| B | Also, ein schéner Moment war, wo man dann halt gesehen hat, wie sie auf
der KMT lag und meine Zellen bekommen hat ((lacht)). Und ein @lustiger
war dann, >>Ja, ich dachte das ware mehr Aufregung fir mich<<. Weil sie
hat das ja nur bekommen und fir mich war das ja schon eine OP und sie
dann so >>Ja, ist irgendwie ja langweilig<< ((beide lachen)). Des war

eigentlich lustig.

2.205.| | | Okay und sonst gibt's noch irgendwas, was dir spontan einfallt?
2.206.| B | N0 (...), das ist so lang her ((lacht)).
2.207.| | | Gibt es nen Ratschlag, den du anderen Kindern geben kodnntest, die ein

krankes Geschwister haben?

2.208.| B | Also, nicht denken, dass die Eltern einen nicht lieb haben, weil die haben

einen immer lieb. Die sind immer fir einen da, sie versuchen gerecht zu

bleiben und halt auch nicht immer so @eingeschnappt sein, wie ich immer
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war. Und dann immer sagen, ja die hat das bekommen, dann will ich das

und ja. Das hab ich halt auch gemacht.

2.209.| | | Okay, also du wiirdest denen dann auch den Rat geben, das so bisschen zu

akzeptieren.

2.210.| B | Ja, dass halt sich alles mehr um sie dreht und du dann halt danach kommst

sozusagen.

2.211.| | | Und wenn du jetzt drei Winsche frei hattest, was wuirdest du dir dann

wiinschen?

2.212.| B | Oh, also (..) dass ihre Niere wieder richtig arbeitet, dass sie GAR nix mehr
braucht, dass sie das Thema Krankenhaus abschlieRen kann. Und dass
man (...), dass die anderen Kinder auch gesund werden halt (...) und ja, das
eigentlich nur. Bitter, mehr fallt mir eigentlich gar nicht ein, das war's
eigentlich. Das ist so selber, ich hab irgendwie alles, finde ich. Und ich

brauch eigentlich nichts ((lacht)). Doch manchmal schon ((beide lachen)).

2.213.| | | Okay und um noch mal bisschen zurickzukommen, kannst du dich noch

erinnern, wie das damals war, als sie das erste Mal krank war?

2.214.) B | Das erste Mal, des war halt komisch zu sehen ahm, als sie die Haare

verloren hat. Des war, des war so ein Schockmoment.

2.215.| | | Hast du es gewusst vorher, dass sie die Haare verliert?

2.216.| B | Man hat's gesagt, ich hab gedacht, ja das wird nicht so schlimm. Und halt
ich wollte dann auch nicht kommen, wegen den anderen Kindern, weil das
einfach (..) wie alt war ich da in der 4. Klasse (..) neun und dann war das halt
so schlimm, wenn man die anderen Kinder gesehen hat und ohne HAARE
und irgendwie war das so bisschen komisch. Irgendwie dachte ich halt oh
Gott und ich hab Haare und dann fuhlt man sich halt auch dumm, wenn man
die selber hat und die anderen halt nicht. Aber jetzt kriegen sie ja danach

wieder Haare.

2.217.| | | Aber damals war das schlimm fur dich.

2.218.| B | Ja, das war eigentlich nicht so schén. Beim zweiten Mal wusste man das,
einfach da hat man sich daran gewohnt, aber jetzt hier noch mal hierher zu
kommen und dann noch mal jemand und das war dann auch ein bisschen
fur mich jetzt komisch, weil meine Schwester hat Haare, die sind lang und

dann ist es halt ganz anders.

2.219.| | | Und so deine Erfahrungen zu Hause oder war das dann &hnlich beim ersten

Mal, wie es jetzt war?
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2.220.| B | Ja, das erste Mal war halt, da war ich halt bei vielen Freunden und auch von
meinen Eltern Freunden und hab da immer gegessen. Da war ich eigentlich
die ganze Woche ausgeplant, sozusagen zum Essen. Und (..) jetzt war ich
halt allein, weil ich gré3er bin und selber was zu essen mach. Ja manchmal
bin ich noch irgendwo hingegangen und hab halt mittags was ausgemacht.
Und dann hatte ich halt immer mittwochs Konfi Unterricht, da war ich dann
auch weg oder meine Hobbys. Zweimal in der Woche Handball und das ging
eigentlich. So oft, also man war halt mittags 6fters allein, weil man wollte

auch nicht immer was ausmachen. Man musste halt auch lernen, manchmal.

2.221.| | | Also beim ersten Mal bist du einfach noch mehr so verteilt worden.

2.222.| B | Ja, das fand ich eigentlich auch nicht immer so. Immer bei jemand anderes,
das war halt auch komisch, immer so abgeschoben und das war jetzt halt
beim zweiten Mal (...) da hab ich halt gesagt >>N0& ich will nicht mehr
wohin<< manchmal bin ich ja noch, aber dann hab ich gesagt >>No ich will
zu Hause bleiben<< oder Oma, Opa manchmal, des ging eigentlich ja. Und
dann bin ich halt nach dem Essen heimgegangen, hab da halt noch was

gemacht.

2.223.| | | Okay. Und deine Mama und dein Papa haben sich dann auch so

abgewechselt.

2.224.| B | Ja, genau. Immer donnerstags getauscht und des ging dann eigentlich. Aber
Mama hat dann Hausarbeit gemacht und dann haben wir ja nicht so, also
sind nicht so weggegangen, also shoppen oder so (..) bin ich dann eher mit

Freundinnen und ja.

2.225.| | | Und ahm hat deine Mama denn dann auch hier Ubernachtet?

2.226.| B | Ja, also auf der KMT haben sie sich im Elternhaus|i [ 5GTNG
I -i© Zimmer genommen. Und meine Schwester hatte

dann halt ein Handy, hat sie immer noch. Wenn was ist, soll sie anrufen,
dann waren sie gekommen. Aber wo sie dann hier so auf Station 14 war,

dann haben sie dort Gbernachtet. War nicht gerade so bequem, aber sonst

() ja.

2.227.| | | Also war deine Mutter meistens dann auch Uber Nacht hier.

2.228.| B | Ja oder mein Vater manchmal.

2.229.| | | Da kriegt man dann ja wirklich nicht mehr so viel mit von den Eltern oder?
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2.230. Ne, die sind eigentlich die ganze Zeit da, weil es lohnt sich eigentlich nicht
nach Hause zu fahren fir die. Also von der Zeit her geht's, aber dann &hm,
wenn irgendwas mit der L. ist, ist es halt auch dumm dann noch ne halbe
Stunde hoch zu fahren |l Das hatte sich dann nicht gelohnt, die haben
dann einfach hier Ubernachtet. Und dann halt auf der KMT ein Zimmer
genommen, das ging eigentlich. War dann nicht so weit, konnten sie kurz mit
dem Auto runterfahren.

2.231. Gut. Gibt's noch irgendwas oder hast du noch irgendwelche Fragen an
mich? Du kannst alles fragen, wenn dich irgendetwas interessiert.

2.232. Ahm, ne eigentlich nicht.

2.233. Und hast du noch irgendwas, wo du denkst, das musst du mir noch
erzahlen?

2.234. NO, eigentlich hab ich alles erzahlt ((beide lachen)). Bin alles losgeworden.

2.235. Dann bedank ich mich bei dir.

2.236. Bitteschon.

9.1.3 Interview 3 || GTTGN

Das dritte Interview wurde ebenfalls in der Kinderklinik durchgeftihrt. Gesprachspartner war

der 18-jahrige B. Seine Schwester ist 16 Jahre alt und an MDS (Blutkrankheit, &hnlich einer

Leuk&mie) erkrankt.

3. Interview 3
3.1. Also wenn du willst, kannst du einfach anfangen zu erzéhlen wie es dir geht
und was dich beschéaftigt und wenn nicht, also wenn du keinen Anfang
findest, dann frag ich dich einfach.
3.2. Also jetzt, im Allgemeinen oder die Sache mit S.
3.3. Ja allgemein.
3.4. Ja, ganz okay eigentlich. Also ahm (..), ich bin bisschen noch fertig, so

kérperlich, also das merk ich schon noch und &hm vor allem im Ful3ball, also
ich spiel Fu3ball seit acht Jahren oder jetzt mittlerweile neun glaub ich sogar
und @hm (..), dass was mich jetzt noch so beschaftigt ist dieses Kérperliche

und das ja (..).
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3.5.

| | Okay und noch mal kurz zu deinem Alter, wie alt bist du?

3.6.

B | Ich bin 18.

3.7.

| | Okay. Und hast jetzt Abi gemacht?

3.8.

B | Ja.

3.9.

I | Und was fur eine Erkrankung hat deine Schwester?

3.10.

B | Die hat MDS, dass ist so ne ganz ahm (..) irgendwas Syndrom, ne ganz
seltene Krankheit, da gab es in Deutschland paar Falle &hm ja und deshalb

wurde es auch ziemlich spat erst diagnostiziert und alles.

3.11.

| | Okay. Und wie und wann hast du davon erfahren?

3.12.

B | Ahm das war so, dass (..) ich wei3 noch, das war Ende November, weil da
war ein Uni Infotag und ich war an der Uni und bin dann heimgekommen
und da hat mir dann meine Mutter, &h hat meine Mutter einen Anruf gekriegt
vom, vom Hausarzt von meiner Schwester, weil die davor schon paar Tage
lang krank war und wir dachten halt ganz normal irgendwas, Magen-Darm
oder so. Und die hat nen Anruf gekriegt und der hat gesagt, dass sie
Leukéamie héatte. Haben sie am Telefon gesagt und dass sie dann direkt da
hin mussen. Und ich bin nach Hause gekommen, meine Mutter war vollig
aufgeldst und hat Koffer alles gepackt und (..) also die hat sich umgedreht
vor meiner Schwester, hat geweint und sich wieder umgedreht und dann
aufgehort und weiter gepackt, dass sie's halt nicht sieht. Und ich w-, ich w-
wusste gar, also fir mich war das voll total (..) also perplex so. Ich komm
nach Hause und meine Mutter rennt tberall rum, meine Schwester hockt
irgendwo in der Ecke und mein Vater wusste auch nicht, wo ihm der Kopf
steht (..) und so hab ich des dann erfahren. Also Ende November war's da,
war's halt eben Leukamie, haben sie am Anfang gesagt und dann ist direkt
nach ah | und da haben sie dann gesagt, dass irgendwas
mit dem Knochenmark nicht stimmt, aber dass es keine Leukamie ist. Weil
es keine bosartigen Zellen gibt, aber dass es so was in die Richtung ist,

wussten wir dann da schon.

3.13.

| | Und war das letztes Jahr im November?

3.14.

B | Ja, jetzt im November, also dann iber ein halbes Jahr ist das jetzt schon her

ungefahr.

3.15.

I | Also mit Leukdmie konntest du wahrscheinlich schon was anfangen damals

()

3.16.

B | Ja, Leukamie wusste ich schon, also man hat in der Schule ja was dazu
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gelernt ja.

3.17. | | Okay und die genaue Di-, also was es letztendlich dann war, dass hat sie

dann erfahren (..)

3.18. | B | Das kam erst relativ spat, also ahm (...) erst im Februar irgendwann, also wir
mussten echt paar Monate warten, bis sie Uberhaupt erstmal rausgefunden
haben, was es war. (...) Und da wusst ich dann auch natirlich nicht viel
daruber, weil es eben so ne seltene Krankheit ist. Da hat man halt mal

gegoogelt oder so.

3.19. | | | Okay, also du hast oder woher hast du dir Informationen geholt oder hast du

deine Eltern gefragt oder selber (..)

3.20. | B | Ja, ich hab, meinen Eltern wurde das ja oft erklart von den Arzten hier, die
hab ich dann gefragt oder ahm selber. Also meine Mutter hat oft im Internet
nachgeschaut und ich hab gesagt >>Mama, schau da nicht nach<<, weil da
gibt's ja alles, Sachen Uber wie viele geheilt werden und wie viele und so
was und dann hab ich gesagt >>Mama, ich will da gar nicht nachschauen<<
und da hab ich, also ich hab mir nur einmal in wikipedia Uberhaupt
durchgelesen, was das uberhaupt ist. Aber gar nicht so mit den Prognosen

und so alles hab ich Uberhaupt nicht gemacht, nein.

3.21. | | | Okay (..). Und wie alt ist deine Schwester?

3.22. | B | Die ist, die wird jetzt 17, also die ist gerade noch 16.

3.23. | | | War also auch zur Diagnhosest-.

3.24. | B | Zur Diagnose war sie 16.

3.25. | | | Und ist jetzt seit November im Prinzip krank (..).
3.26. | B | Genau, ja.
3.27. | | | Wie geht's ihr gerade so?

3.28. | B | Gerade geht's ihr wieder relativ gut, ja. Also (...) auch sie lacht immer wieder
Ofter, ist auch gltcklich jetzt sag ich mal und ich glaub, dass, also dass

schlimmste ist jetzt Uberstanden, kann man schon sagen.

3.29. | | | Und ist sie dann gerade auch zu Hause?

3.30. | B | Jaja, die ist schon wieder zu Hause.

3.31. | | Okay. Und kannst du mir mal kurz noch erzéhlen, wer so alles zu deiner

Familie geho6rt?

3.32. | B | Also dass war so ahm (..). Also eigentlich ist Mama, Papa, meine Schwester
und ich, also wir sind zu viert. Nur war's so, dass von Anfang an eigentlich

meine Tante immer mit dabei war, also das ist ah die Schwester von
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meinem Vater. Die war auch direkt da an dem Novembertag, da Ende
November, war sie auch direkt mit im ||| il und so. Hat immer
aufgepasst. Die hat auch bei sich daheim immer alles ahm so unter
Quarantane gestellt, dass meine Schwester auch sie besuchen kann. Weil
die darf ja nicht Gberall hin. Und hat immer aufgepasst, hat immer Sachen
fur meine Schwester gebacken, war eigentlich jeden Tag eigentlich da. (...)

Deshalb gehort die eigentlich auch so mit zum Team, ja.

3.33. | | | Okay. Was hat sich so in deinem Alltag verandert, seit deine Schwester

krank ist?

3.34. | B | Also das, was mich am meisten irgendwie ist, was mir am meisten
aufgefallen ist, dass ich oft jetzt alleine bin daheim. Also friher war's
eigentlich immer so, dass ich von der Schule heimgekommen bin und immer
jemand da war irgendwie, also entweder Mama oder Schwester oder Papa.
Und das war (..) ist mir am meisten aufgefallen, dass ich dann voll oft auch
alleine bin. Also da komm ich heim und ist niemand da und dann schreib ich
>>Hey, wo seid ihr gerade<< und die ja >>wir sind [JJ}. zur Untersuchung<<
und dann >>wir kommen irgendwann um sechse, siebene und so was.
Musst jetzt alleine Essen machen<< oder so. (..) Und das hat, das hat mich
am meisten bedrickt irgendwie. Aber ich hab trotzdem versucht schon
trotzdem mein Alltag so normal zu leben, wie sonst halt immer. Also bin
trotzdem zum Fuf3ballverein gegangen und so alles. Und das glaub, das hab

ich schon gut hingekriegt.

3.35. | | | Gut. Kdnntest du mir auch sagen, was sich so fir die ganze Familie

verandert hat?

3.36. | B | Ja also, meine Mutter ist viel &hm vorsichtiger geworden. Also auch alles
was, weil ja immer alles, mit der meine Schwester in Berihrung kommt,
immer komplett sauber und alles sein muss, ist sie sehr viel vorsichtiger
geworden. Und ich glaub auch, dass es die Familie allgemein schon belastet
hat. Also, wir streiten auch jetzt 6fter mal wieder, sag ich mal, also das
schon so (..). Auf der einen Seite versuchen sie IHR wieder irgendwie das
normale Leben wieder langsam heranzufiihren, aber auf der anderen Seite
belastet das schon. Also ich glaub vor allem meine Mutter, die macht das
schon richtig fertig das alles und (...). Ich mein wir kdnnen ihr nicht so
wirklich helfen, also wir versuchen schon dann immer mal, ich raum auch auf
Ofter, als ich davor gemacht hab. Also friiher hab ich echt daheim eigentlich

kaum was gemacht und jetzt tu ich auch Ofter mal, was weil3 ich,

124




,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

Spullmaschine ausrdumen oder so und versuch da irgendwie zu helfen, aber
well sie eben immer alles so 100% korrekt machen muss, kann man ihr nicht
wirklich viel helfen da bei den Sachen. Und deshalb, also ich glaub vor allem
meine Mutter nimmt das schon richtig mit. Die hat auch also wirklich in
letzter Zeit paar graue Haare mehr gekriegt, also wirkt auch &lter, als sie

eigentlich ist, langsam.

3.37. | | | Okay und du hast dann, also hast du von dir aus dann einfach versucht,

Aufgaben so zu tGbernehmen oder hast auch zugewiesen bekommen?

3.38. | B | Ja, sie sagt auch oft >>Jetzt helf doch mal<< und mein Vater sagt auch zu
mir >>Komm jetzt helfen wir mal der Mama<<, weil sie eigentlich alles macht
und (..) aber, ich sag mal, friher hat es mich nicht so arg interessiert so und
dann hab ich gesagt >>Ja Mama macht, rdumt ja auf<< und jetzt denk ich
schon ofter dartber nach, dass hey, dass macht die schon fertig, also die
nimmt das schon mit und ich, komm jetzt steh ich mal auf und helf ihr mal
oder frag mal, ob sie was braucht oder was weil3 ich. Also ich geh jetzt auch
ofter mal in die Stadt fur sie einkaufen und so, wenn sie kurz was braucht

(..).- Versuch schon so bei paar Sachen ihr schon zu helfen.

3.39. I | Ich mein, du bist jetzt zwar schon 18, aber hast du so das Geflhl, dass

deine Eltern irgendwie zu wenig Zeit so fir dich hatten oder eher nicht?

3.40. | B | Ja, es war schon so, also ahm. Ich hab das ihnen natirlich nicht gesagt,
aber es war naturlich klar (..) und hat auch meine Mutter hat mir oft gesagt ja
>>Es tut mir Leid, wenn das jetzt in der Zeit so ist, aber wir haben jetzt
weniger Zeit fur dich<<. Hab ich gesagt >>Mama, das ist kein Problem.
Erstens bin ich schon 18 ahm zweitens weil3 ich ja wie wichtig die Situation
ist und wie wichtig es ist, dass ihr auf sie aufpasst.<< Und &h meine Cousins
kamen auch oft zu mir und haben gesagt >>Hey B. jetzt ahm, deine
Schwester ist jetzt in der Zeit eben wichtiger und du darfst jetzt aber nicht
denken, dass deine Eltern dich irgendwie nicht mégen so<<. Also das
Standard Gerede sag ich mal, was man sagt. Aber ahm, also ich hab mir
das nicht so anmerken lassen, also so schlimm war's auch nicht. Ich wusste

ja selber, wie schwierig es fir sie ist und (...) also (..).

3.41. | | Du hast sie dann einfach so auch verstanden schon.

3.42. | B | Ja ja klar. Also ich bin ja jetzt bisschen alter, hab das dann schon

verstanden und auch &hm die Prioritéaten schon richtig gesetzt ja.

3.43. | | | Und kdnntest du noch mal so sagen, wie es deiner Mama so geht, hast du ja

so bisschen schon gesagt.

125




,Meine Schwester hat Krebs! Und was ist mit mir?" —
Wie Kinder und Jugendliche die Krebserkrankung von Geschwistern erleben

3.44. | B | Ja, bisschen schon, ja, es war (...) also (..) ich weil3 nicht, meine Mutter (..)
also erstmal raucht sie viel mehr als @friher, das muss ich sagen. Also die
ist immer so gestresst und hat immer was zu tun und macht immer mehrere
Sachen auf einmal jetzt und ich glaub die Uberfordert das extrem. Also ich
glaub ahm, die versucht auch immer alles so eben 100% korrekt zu machen
und deshalb ist es eben so schwierig fur sie und ich glaub, es war zum einen
schon gut, dass eben die Tante immer wieder da ist, die auch sehr arg hilft.
Und wir daheim auch bisschen versuchen zu helfen, aber &hm (..) also
meine Mutter macht das vollig fertig. Die ist auf jeden Fall also (..) ich glaub
am meisten werde ich mich fur sie freuen, wenn die Zeit jetzt Uberstanden
ist, dass sie wieder bisschen ruhiger werden kann, aber (..) das ist jetzt so,
dass sie, also das ist jetzt ihr KOMPLETTES Leben, also bei ALLEM was sie
macht, muss sie immer daran denken und also das ist echt extrem
geworden ja. Die schafft auch zur Zeit nicht, also sie geht ab und zu, ein-,
zweimal in der Woche mal ruber, also d&hm, sie schafft in der Apotheke, die
ist direkt die Straf3e gegentber und die hat da immer Vollzeit gearbeitet und
jetzt natdrlich hat sie dann aufgehort in der Zeit. Und jetzt, seitdem sie
wieder daheim sind ahm, probiert sie wieder ein-, zweimal die Woche mal
vorbeizuschauen, aber eigentlich ist ihr komplettes Leben jetzt nur fir meine

Schwester da aufzupassen, dass das wieder wird.

3.45. | | | Okay (...). Und wie macht es dein Papa so oder wie ist es fur ihn?

3.46. | B | Fur meinen Papa, der hat sich auch ziemlich verandert. Ahm (..) der, er lasst
sich nichts anmerken, aber ich hab oft das Gefiuhl, dass er gar nicht weif3,
was er machen soll. Also der ist echt oft so ratlos und der weifl3 nicht, was er
tun soll. Vor allem im Krankenhaus war das so, dass er immer voll aufgeldst
war und dann immer gesagt hat >>Ja komm, ich mach des, ich mach des,
ich mach des<< und meine Schwester hat gesagt >>Papa, das brauch ich
gar nicht, das will ich gar nicht<< und so. Er wollte, er ist eh so ein Mensch,
der immer was machen muss. Also er bleibt nie ruhig sitzen, auch wenn er
daheim ist und wenn er von der Arbeit kommt, dann geht er noch mal joggen
oder so. Und deshalb, ich glaub fir ihn war des schlimm, dass sie einfach im
Krankenhaus immer nur da salRen und nix gemacht haben und er immer was
machen wollte. Und er hat sich auch extrem verédndert dadurch, also auch
(...). Also friher, ich sag mal friher, jeder Junge ist ja, sein Papa ist ja fir ihn
irgendwie so und dieses Bild von meinem Papa hat sich in der Zeit echt ge-

oft gedandert. Wo ich dann gesehen hab, wie der einfach aufgel6st da sal3
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und nichts tun konnte und nicht eben nicht so der Papa, so ein Superheld

ist, sondern einfach nur (..) ja.

3.47. | | Auch mal hilflos ist.

3.48. | B | Ja, genau. So ihn zu sehen, war schon komisch auch fur mich (..). Also ich
hab auch (...) der hat, ich sag mal, wenn ich Mist gebaut hab, hat der gar
nicht mehr so arg geschumpfen, sondern hat dann gesagt >>Ja, das liegt
dann bestimmt jetzt daran<< und so was weil3 ich und ich wollt eigentlich,
dass er schon bisschen immer noch der so strenge Papa ist, aber war nicht

mehr so.

3.49. | | Ja, aber das war vorher anders?

3.50. | B | Ja vorher war's schon anders. Also der hat, also ich sag jetzt nicht, dass er
so ein extremer Papa war, aber der hat schon ab und zu mal gesagt, wo's
lang geht und so und (..) das wollt ich auch, ich will nicht sagen bisschen
raus provozieren, aber ich wollt schon sehen, ob das immer noch so ist und
das hat sich komplett geandert jetzt. Aber jetzt langsam, wo sie wieder

gesund ist, langsam kommt's wieder ((beide lachen)).

3.51. | I | (..) Machst du dir denn selber Sorgen um irgendwas?

3.52. | B | Ne, also ich hab mir ehrlich gesagt auch wo's meine Mutter mir dann direkt
am Anfang gesagt hat, dass es Leukamie ist, hab ich zuerst mal gedacht,
dass ist niemals das. Also das kann nicht sein, sie hat das jetzt nicht. Und
(..) ich hab mir auch irgendwie NIE Sorgen gemacht, ob das klappt oder
nicht, weil wir waren ja hier ahm, also wir kommen aus E. und wir waren ja
hier alle zusammen &hm, weil der Prof. erstmal &h allen gesagt hat, was,
wie's genau ablauft und so. Und also ich war ja der Spender, der hat mir

auch alles gesagt.

3.53. | | | Hast du, &hm hat sie Knochenmark (..)

3.54. | B | Jaja, sie hatte eine Knochenmarktransplantation und ich war der Spender.

3.55. | | Ah, okay.

3.56. | B | Und &hm, da muss er mir ja auch alles erklaren, wie das alles genau ablauft
und ich hab mir eigentlich nie Sorgen gemacht, weil er auch immer gesagt
hat >>Es gibt so und so viel Prozent, dass es klappt. Und auch wenn die
Transplantation klappt, kann sie immer noch irgendwelche Infektionen
einholen und dann kann’s immer noch Probleme geben<< und an so was
hab ich aber nie gedacht. Also a@hm (..) meine Mutter hat sich da auch

wieder komplett voll viel Sorgen gemacht und hat gesagt >>Ja, auch wenn's
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jetzt klappt, dann mussen wir trotzdem aufpassen wegen Infektionen und so
was<< und ich hatte immer so ein Geflhl, das wird schon, das kriegen wir
hin.

3.57. | | | Positiv gestimmt.

3.58. | B | Jaja.

3.59. | | | Und hast du dir so allgemein Sorgen um die Familie gemacht?

3.60. | B | (..) Ne, das nicht wirklich. Also ich wusste das schon, dass das bisschen
schon unsere Familie verandert, wie ich auch vorhin gesagt hab, dass
bisschen stressiger wird. Aber (..) also dadurch, dass ich von selbst wusste,
okay wir kriegen das hin mit der Krankheit, wusste ich eigentlich auch, dass
es danach jetzt wieder eigentlich gut sein wird und deshalb hab ich mir um

die Familie eigentlich keine Sorgen gemacht.

3.61. | | | Okay (..). Hat sich so die Beziehung zu deiner Schwester veréandert?

3.62. | B | Ja, schon. Also vor allem dadurch, dass ich auch der Spender war, hat sie
auch ahm (..) die hat auch immer erzahlt, dass ich ihr Retter jetzt bin und so
und ihr Superheld und so was. Und ich hab das aber so eigentlich gar nicht
so arg gesehen, also fur mich war das eigentlich selbstverstandlich. Wo die
ahm, also bevor es schon diagnostiziert wurde, wurde die Familie typisiert
und da haben sie gesagt, wenn's notig sein sollte, dann passt der Bruder.
Und ab da war's eigentlich schon so, dass das Verhaltnis irgendwie anders
war und das war auch so, dass &hm, wo die hier waren, also meine
Schwester lag ja hier und meine Eltern waren hier im Elternhaus und ich war
alleine daheim i} und ich konnte halt eben nur zwei-, dreimal die Woche
irgendwie vorbeikommen, weil das ist ja schon ziemlich weit und damals war
ich ja noch nicht 18 und hatte noch keinen Fuhrerschein. Und wo ich dann,
auch wenn ich nur in der Woche einmal komm, hat die sich so extrem
gefreut und meine Mutter hat mir dann immer geschrieben >>Pass auf, die
ist gerade schlecht drauf.<< und dann hab ich gesagt >>Das krieg ich schon
hin.<< ((beide lachen)) und bin dann reingekommen und dann war sie
wieder glicklich und sal3 alleine mit ihr und hab dann die ganze Zeit geredet
und so und dann hab ich gesagt >>Ja stort's dich eigentlich<< und die so

>>Ne ne, red weiter<< ((beide lachen)).

3.63. | | | Also es ist fast noch enger geworden.

3.64. | B | Jaja. Jaich wurd schon sagen, dass es besser geworden ist das Verhaltnis.

3.65. I | Und hast du, wenn sie zu Hause war, irgendwie viel Zeit mit ihr so dann

verbracht?
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3.66. | B | Ja ne, des ist ja so, sie ist ja den ganzen Tag daheim. Sie geht ja auch nicht
mehr zur Schule, also jetzt langsam hat sie wieder angefangen, aber
eigentlich nicht. Und ich hab eigentlich auch einen vollen Plan immer, also
vor allem weil das jetzt die Abi Zeit war, war's ja noch mal bisschen
schwieriger. Da war ich ziemlich lang in der Schule und bin heimgekommen
und hab dann gelernt oder ins Training. Und deshalb hab ich nicht viel Zeit
mit ihr verbracht und das ist auch meiner Mutter aufgefallen. Die hat auch
dann gesagt >>Hey jetzt komm, setz dich doch mal zu ihr und rede bisschen
mit ihr<< und dann hab ich gesagt >>Ja, ich hab keine Zeit, ich muss
weiter<< und dann hat sie gesagt >>Ja, du nimmst dir fir andere Sachen
Zeit, aber fur sie nicht<< und so hab ich gesagt >>Das stimmt doch gar
nicht. Ich bin trotzdem noch immer da<< und ahm (...). Ich glaub auch, dass
es wie gesagt eben sogar besser geworden ist und dass wir uns jetzt besser
verstehen sogar, als davor. Und dass hab ich schon so gemerkt, deshalb ich

denk schon (..), dass ich viel Zeit mit ihr verbring und genug, deshalb (..).

3.67. | | Hast du so das Gefiihl gehabt, also vermutlich schon, so wie du das

geschildert hast, dass sich alles nur darum gedreht hat?

3.68. | B | Also auf jeden Fall, ja. Bei uns in der Familie auf jeden Fall, weil eigentlich
IMMER alles darum ging. Dass sie, also wenn jemand zu uns
heimgekommen ist, dann erstmal ja eh du musst jetzt Hande waschen, dann
desinfizieren und dann kurz warten und dann darfst ihr erst hallo sagen und
so was. Also das war, unser ganzes Leben eigentlich hat sich nur noch
darum gedreht jetzt. Und zum einen war's gut, dass sie dann alle hier waren,
in der Zeit in der meine Schwester behandelt wurde, da war ich dann alleine
daheim und konnte wenigstens bisschen was flr's Abi machen und so was.
Weil das war ja auch fir mich eine ko- eine schwere Zeit, sag ich mal. Aber
(..) es war schon so, dass unser komplettes Leben eigentlich jetzt darauf

fixiert war.

3.69. | | | Okay (..). Hast du, mit wem hast du so dartber gesprochen. Hast du mit

deinen Eltern dartber geredet oder eher mit Freunden?

3.70. | B | Ne, mit Eltern &hm ziemlich wenig. Also ich hab auch, meine Mutter hat auch
oft beméngelt jetzt sag ich mal, dass ich nicht frag, was denn jetzt genau,
wie hoch der Stand von ihren Leukozyten ist und was weil3 ich und wieso ich
nicht mit ihr dartiber rede und so. Aber ich hab &hm also in der Schule zwei,
drei Freunde gehabt, mit denen ich ziemlich viel dariber geredet hab und

die haben mich auch immer wieder gefragt >>Ja, wie sieht's aus mit deiner
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Schwester, wie geht's<< und so was. Und haben wir immer wieder dartiber
geredet. Aber ich wollt auch nicht mit vielen Menschen dartiber reden. Also
ich find, wenn man, also wenn man das jemandem erzéhlt, also wenn ich
jetzt zu meinem Kumpel sag >>Hey, meine Schwester ist schwer krank, hat
Leukadmie, MDS, was weil3 ich<<. Dann weil3 DER ja sicher, dann weil} er ja
auch nicht, wie er sich fuhlen soll und wie er mit dir umgehen soll sag ich
mal. Und ich bin jetzt nicht so der, der dann von jedem so >>0Ohhh<< eine
Runde Mitleid wollte. Und deshalb hab ich mit zwei, drei engen Freunden
dariiber geredet und natirlich wusste der Rest der Familie, also wir haben
ne grol3e Familie. Mein Vater hat ah sechs Geschwister und paar Cousins
und so. Natdrlich hat man auch mal mit denen dariiber geredet, aber
eigentlich also nur mit den zwei, drei Leuten von der Schule so richtig

wirklich.

3.71. | | | (..) Hat sich fur dich in der Schule, hast du dich in der Schule verandert oder

haben sich deine Leistungen verandert?

3.72. | B | Nein, nein. Das ging eigentlich. Also ahm (..) zu der Zeit, wo ich hier operiert
wurde, hab ich eine Klausur verpasst. Aber hab das mit dem Lehrer auch
geklart, weil ich mich gut mit den Lehrern versteh eigentlich und &hm hab
das ihm erklart. Und &hm dann hat das auch gepasst. Und sonst hab ich
auch also alle Klausuren mitgeschrieben und auch so wie sonst hingekriegt,

ja.

3.73. | | | Und dann, also wussten’s deine Lehrer, hast du das ihnen gesagt oder (..)?

3.74. | B | Ne, ich hab nur a&hm, also ich hab am Anfang nur mit meinem Rektor
dariiber geredet, weil ich eben fiir die Tage, die ich hier war, eben diese
Beurlaubung da gebraucht hab. Und da hab ich das auch mit ihm abgeklart,
wie es ist, weil ich fast noch ne zweite Klausur auch noch verpasst hétte und
das ware dann bisschen, also in den Hauptfachern und kurz vorm Abi und
so was (..). Und dann hab ich das nur mit ihm geredet, aber ich glaub, er hat
es dann weiter erzéhlt. Also er hat ahm (..) die Konrektorin wusste dann
auch Bescheid, dann hab ich mit dem Lehrer geredet, bei dem ich die Arbeit
verpasst hab. Und jetzt irgendwie mittlerweile wissen's eigentlich viele. Also
mittlerweile hat mich auch ne andere Lehrerin darauf angesprochen, der
ich's gar nicht erzahlt hab. Also wahrscheinlich hat sich das dann schon

bisschen rumgesprochen ja.

3.75. | | | Es wurde aber nicht thematisiert irgendwie in der Klasse noch oder so was?

3.76. | B | Ahm (..). Doch in Bio haben wir einmal dariiber geredet, weil &hm mein
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Lehrer (..), also wir hatten gerade Immunbiologie zu der Zeit. Und da hat
mein Lehrer gesagt >>Das ist eigentlich ein sehr interessantes Thema und
so. Willst du dariiber reden?<<. Und dann hab ich gesagt >>Joa, also kann
ich mal bisschen erklaren und so<<. Also ich sag mal jetzt nur die
biologische Schiene, also nicht wirklich das Problem, wie es so ist. Sondern
nur ahm Uber die Krankheit und was man da macht und so und (..) also kurz
so fur den Unterricht sag ich mal, hat das schon was gebracht, aber nicht so

wirklich dartiber, so das Problem thematisiert, ne eigentlich nicht.

3.77.

Also du hast dann deine eigenen Gedanken, Probleme oder so dann nicht
irgendwie mit in die Schule genommen oder konntest dich da dann trotzdem

konzentrieren?

3.78.

Ja, schon. Also natirlich hat man immer im Hintergedanken so >>Was
macht sie gerade, wie geht's ihr gerade, wie ist es so<<. Vor allem jetzt also
(..) &hm in der Zeit, in der sie hier war, haben wir eigentlich immer jeden Tag
mitgekriegt, wie die Daten so sind und so was. Und da hat man schon immer
mal dran gedacht. Aber seitdem sie wieder daheim ist, &hm (..) ich sag mal,
hat's mich nicht mehr interessiert, aber ich dachte so >>Okay, jetzt ist sie
wieder daheim, jetzt ist es vorbei.<< Und da hab ich nicht mehr so oft dran
gedacht. Deshalb war ich eigentlich schon, also in der Schule eigentlich

immer komplett konzentriert eigentlich.

3.79.

Und wie geht's dir Uberhaupt so damit, dass deine Schwester krank ist?

3.80.

Ja, das war schon (..). Also ich hatte am Anfang viele Fragezeichen so
>>Wo kommt das her? Was ist das Uberhaupt? Wieso jetzt sie, die ist ja
eigentlich gar nicht<< (..). Und also es war schon KOMISCH so, das so in
der eigenen Familie mitzukriegen. Irgendwie das auch uns viele immer
angerufen haben >>Hey, wie geht's. Und was macht ihr?<< und ahm das
war auch so in der Zeit, in der sie hier waren, haben mich dann immer die
Leute angerufen ja >>Wie geht's grad deiner Schwester?<< und so. Und ich
hab gesagt >>Ja, ich kann auch nur des und des sagen. Ich bin auch hier
daheim, ich weil3 auch nicht viel mehr<<. Zwischenzeitlich hab ich sogar
glaub die Telefone ausgesteckt, weil ich einfach nicht mehr mit den Leuten
reden wollte. Und (...) also es war schon so ein komisches Gefuhl (..). Und
dadurch dass ich jetzt noch mit im Spiel war sag ich mal, von der, nach der,
mit der OP (..), war's auch fir mich schon noch mal was anderes. Also ich
hab da bei der OP, ich weil3 nicht wie viele Zellen, aber eineinhalb Liter Blut

mit raus. Und das hat mich schon ziemlich mitgenommen. Und deshalb
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ging's mir auch, also auf der einen Seite natirlich macht man alles eben fur
die Schwester, dass sie wieder gesund wird. Aber auf der Seite, war's auch
schon fur mich schon also auch anstrengend. (...) Also mir ging's nicht

immer topp so in der Zeit ((lacht)).

3.81.

Ja, also dich hat die Situation einfach auch irgendwann belastet.

3.82.

Ja, schon mitgenommen, ja schon belastet.

3.83.

Und konntest du irgendwie sagen, dass es eine besonders schlimme

Erfahrung gab?

3.84.

(...) Ne besonders schlimme (..). Ja, also, wie gesagt, es war der erste Tag,
der fur mich KOMPLETT also (..) ich wei3 noch genau. Sie hat, meine
Mutter hat auf einen Zettel Leukamie geschrieben und mich dann mit in ein
Hinterzimmer genommen und mir den Zettel gezeigt, weil sie das vor meiner
Schwester nicht aussprechen wollte. Und das war, also de- der (..) erste Tag
war komplett (..) ich weil3 nicht, also komp- und ich bin dann auch daheim
geblieben, weil die sofort losfahren mussten. Und dann waren die im O-
hospital und ich bin dann abends nachgekommen und durfte nicht in die
Station rein. Weil in die Station, wo die krebskranken Kinder sind, dirfen
immer nur ein, zwei Familienmitglieder irgendwie rein. Und ich sald dann
einfach drauRen auf der TREPPE und hab gewartet und wusste nicht so
genau was los ist. Also ich wiird schon sagen, dass (..) der erste Tag so, wo
wir das alles so mitgekriegt haben, dass das der eigentlich der schlimmste

war, ja.

3.85.

Und wie war's dann, wie hat man's deiner Schwester dann irgendwie

beigebracht oder erklart?

3.86.

Ahm, also. Ich wusste nicht, ob sie's schon wusste, deshalb, des war mein
Problem. Also ich, wie gesagt, ich bin da heim gekommen und meine Schw-,
meine Mutter hat's mir ja in einem Hinterzimmer auf einem Zettel gezeigt.
Deshalb dachte ich, sie weil3 es noch nicht. (..) Und dann, aber irgendwie
hab ich gedacht, okay, die fahren jetzt ins Krankenhaus, also irgendwie
muss sie ja irgendwas Bescheid wissen. Und ich wollte aber nicht FRAGEN
>>Mama, was habt ihr IHR jetzt gesagt, was sie hat?<< weil du kannst ja ihr
nicht sagen, Leukdmie. Und deshalb, also ich wusste nicht, was sie wusste
und deshalb (..) abends im Krankenhaus hab ich dann mitgekriegt, dass sie,
welil sie, da kam dann der Professor, hat auch mit ihr geredet, dass das nicht
Leukamie ist, aber so was in die Richtung. Und dass sie's da erfahren hat,

wusste ich dann. Aber den kompletten Tag tUber wusste ich echt nicht, wie,
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was meine Schwester weif3 und was ich weil3 und deshalb wollte ich auch
nicht fragen und irgendwie mit ihr dartber reden, deshalb. Also das war

schon auch ein bisschen komisch am Anfang.

3.87.

Ja, das glaub ich. Und hast du irgendwie vor irgendwas Angst gehabt oder

s0?

3.88.

Also ich ehrlich gesagt nicht. Also ich (..) &hm. Uns wurde ja immer ellenlang
die ganzen Risiken alles erklart und so was. Und an mir ging das eigentlich
so vorbei ohne Probleme, also ich wusste, dass das wieder wird. Und ich
hab da gar nicht driber nachgedacht, dass (..) also da gibt's ja tausend
Mdglichkeiten, wo was schief gehen kann irgendwie. Die Transplantation
klappt nicht, die, die Chemo klappt nicht, des klappt nicht, des klappt nicht.

Aber an so was hab ich eigentlich nie gedacht und deshalb (...) war schon

().

3.89.

Okay. Und ja wie's dir so kdrperlich geht, auch jetzt vielleicht nach der

Transplantation?

3.90.

Ja, also die, am Anfang war's richtig schlimm. Ich hab auch &m (..)
Eisentabletten gekriegt, dass mein Blut sich wieder anregt. Aber wie gesagt,
well (..) also man spendet ja normal nen halben Liter Blut, wenn man Blut
spendet und bei mir waren es eineinhalb Liter. Dann nimmt das einen schon
mit. Also &hm (..) ich bin auch, meine Cousine hat auch ein VIDEO gemacht,
wo ich ahm hier vorm Krankenhaus &hm runter ins Elternhaus bin, um da zu
schlafen und mich auszuruhen. Und ich red da nur Mull in dem Video und
kann gar nicht richtig geradeaus laufen und so. Dann hab ich gedacht, ja
das war's ((lacht)), ist schon bisschen komisch. Also direkt danach war's
schon richtig schlimm. Und dann hab ich eben d&hm so Eisentabletten
gekriegt, dass mein Blut sich wieder anregt und Schritt fir Schritt ging's
wieder. Aber (..) ich merk's jetzt immer noch, dass ich, also vor allem im
FuRRball, vor allem weil ich das immer mach. Also ich geh dreimal in der
Woche oder viermal in der Woche zum Fuf3ball. Und weil es eben so ein
wichtiger Teil ist, da merkt man es dann auch schon richtig. Also wenn ich
nur das bisschen nebenher machen wirde, wiirde ich's wahrscheinlich nicht
so arg merken. Aber weil ich das eben so oft mach, merk ich schon richtig,
dass es, also ich hab friiher 90 Minuten locker durchgespielt und jetzt muss
mein Trainer mich nach einer Halbzeit auswechseln, weil ich einfach nicht
mehr kann, weil ja. Und (..) aber sonst, ja (..) wir wohnen im zweiten Stock,

also beim Treppen steigen merk ich's auch noch, dass dann oben irgendwie
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die Puste weg bleibt. Aber sonst (..), sonst war's eigentlich okay.

3.91. | | | Und wie lang ist das jetzt her?

3.92. | B | Die OP war am ah 6. Marz. Also was sind das jetzt, drei Monate oder (..) vier

Monate fast.

3.93. | | | Dann braucht das schon ganz schén lang, bis das sich so (..) erholt.

3.94. | B | Ja, das haben die gesagt, bei manchen geht's schneller, bei manchen
dauert's langer und also ich weil3 jetzt nicht genau. Ich war jetzt auch beim
ahm bei meinem Hausarzt wieder Blut abnehmen und jetzt wart ich mal auf
die Ergebnisse, also wie das sich entwickelt hat, weil3 ich selber noch nicht.
Also die ahm Eisentabletten sind jetzt durch und ich weil3 nicht, ob ich noch

mal welche krieg oder ob, also (...). Das muss man mal schauen jetzt.

3.95. | | | Okay. Und so, kénntest du sagen, dass du manchmal traurig warst oder so?

3.96. | B | Ja, schon. Also vor allem wo ich dann alleine daheim war, dachte ich so hey,
das ist jetzt schon, also (..) man kommt da mit der Situation nicht so ganz
klar so. Wenn man immer gewohnt ist, dass jemand da ist und wenn man

dann alleine daheim ist und dann nicht so weif3, wie es wirklich ist.

3.97. | | | Sich so bisschen einsam auch gefunhlt.

3.98. | B | Ja, schon, auch schon einsam ja. Wrd ich schon sagen. Also in der Zeit, in
der meine Eltern und meine Schwester hier waren, ist, war mein Cousin bei
mir und dann waren wir eben zu zweit daheim. Da ging das schon. Mit dem
hab ich mich auch ziemlich gut verstanden. Also das Verhdltnis zu ihm ist
auch besser geworden in der Zeit. (..) Und, aber sonst war's schon mal
komisch, also auch jetzt, wenn sie immer mal wieder hierher kommen
muissen. Die kommen (..) bis, bis letzte Woche mussten sie in der Woche
zweimal kommen und jetzt kommen sie die Woche nur noch einmal, also
weil's langsam besser wird. Aber da ist es auch schon so, schon bisschen
(..) einsam, wenn man daheim ist und das macht einen dann schon traurig
auch. Aber @hm ich hab das vor allem meinen Eltern gegentber nicht
anmerken lassen und auch meiner Schwester gegenuber nicht und hab mir
auch glaub ich selber nicht so arg, so daran gedacht, dass es so ist. Also ich

hab's dann selber einfach runtergeschluckt und dann (...).

3.99. | | | Okay. Aber wurde irgendwie mal von der Klinik irgendwie psychologisch

Betreuung irgendwas angeboten?

3.100.| B | Ja, wo wir mal hier waren, am ersten Tag glaub, war ne Psychologin da, die

auch gesagt hat, dass sie auch mit mir mal reden will und so was machen
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will. Aber ich hab das eigentlich nicht gebraucht. Also ich bin damit ganz gut
klar gekommen. Meine Schwester hatte das natirlich o6fters, vor allem
wegen, also fir sie war das Schlimmste, dass sie bei der Chemo halt ihre
Haare verloren hat, weil sie ziemlich lange Haare hatte (..). Und da wurde
oft, da hat sie oft mit einer Psychologin bisschen was gemacht, aber fir mich

eigentlich nicht. Also ich hab das eigentlich nicht gebraucht.

3.101.| I | Und (..) wie war es flr dich so oder wie ist es fur dich, wenn dich andere

Leute darauf angesprochen haben?

3.102.| B | Ja, also zum einen will man schon, wenn von der Familie jemand angerufen
hat, will man denen das schon erklaren. Weil ich denk auch fir den Rest der
GroRfamilie sag ich mal, war das ja auch ziemlich schlimm. So was, dass
irgendwie die Nichte oder die Cousine so was erlebt und da will man schon
irgendwie denen das ganz gut erklaren und sagen, ja so und so sieht's aus.
Aber irgendwann hatte ich dann auch keine Lust mehr, deshalb wie gesagt,
hab ich auch &hm die Telefone ausgesteckt. Und weil, also wenn man selber
immer wieder das immer wieder erklaren muss, ich hab echt, also an einem
Tag drei-, viermal wurde ich angerufen und da hab ich immer genau das
gleiche wieder gesagt >>lhre Leukozyten sind so, ihre Ding sind so. Sie ist
gerade im Krankenhaus und bald wird's besser und in zwei Wochen darf sie
wieder heim<< so. Und immer wieder das gleiche von vorne und da hat man
auch irgendwann keine Lust mehr, so das so (..) so oberflachlich zu machen,
sag ich mal. Also mit den zwei, drei engen Freunden von der Schule hab ich
schon auch gerne mal dariiber geredet, weil die sich auch interessiert haben
und denen hab ich das auch genau erklart und wie es alles ablauft und so.
Aber wenn man immer nur sagt, ja >>Sie sieht gerade so und so aus. Es
geht ihr ganz gut. Sie kommt in zwei Wochen wieder.<<. Dann hat man
irgendwann keine Lust mehr wirklich. Vor allem auch, wenn man das immer
wieder macht und immer wieder daran erinnert wird und dann also
irgendwie, wenn ich, keine Ahnung, mal Fernsehen geschaut hab und
nebenher haben dann funf Leute angerufen, dann hatte ich irgendwann
keine Lust mehr und dann (..). Da will man sich irgendwie nicht selber damit
beschaftigen so, weil wenn man das immer wieder erklart, dann denkt man
ja immer wieder dartiber nach, sag ich mal. Und da hatte ich Gberhaupt

keine Lust darauf, deshalb (...).

3.103.| | | Du wolltest auch so bisschen mal abschalten (..).

3.104.| B | Ja, genau, genau. Das war mir schon wichtig.
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Und dadurch, dass du meistens derjenige warst, der daheim war, musstest

du das im Prinzip Gbernehmen.

Ja, genau. Ich war, ich war der Ansprechpartner eigentlich. Weil ahm hier
durften sie sie ja nicht besuchen und meine Eltern waren ja auch hier mit ihr
im Zimmer und hatten kaum Empfang und haben, sind eigentlich nie ans
Telefon gegangen. Und deshalb war ich eigentlich immer der
Ansprechpartner, also ich hab daheim immer das geklart und (...) ja das war
schon irgendwie bisschen (..), das war schon ne dumme Situation, wird ich
schon sagen. Dass man da irgendwie der ist, der die Auskunft gibt und so,

obwohl man selber nicht genau Bescheid weil3, wie's aussieht und so was

().

Und waren dann deine Eltern, waren die immer beide hier oder hat dein

Papa gearbeitet oder wie (..)?

Ne, die waren beide hier. Also zuerst war's so. Ich weil3 gar nicht genau wie
lang sie hier waren. Also paar Wochen war die Behandlung hier. Ahm zuerst
war's so, dass mein Vater eigentlich nur ne Woche mit wollte und dann
wieder heim |l kommen, um zu arbeiten. Und dann hat er mich aber
nach einer Woche angerufen und hat gesagt >>Hey, ahm ich kann jetzt nicht
arbeiten, ich hab eh keinen Kopf dafir und ich denk hier brauchen die mich
mehr.<< Der hat halt hier immer mal wieder irgendwelche Einkdufe gemacht
oder so. Also ich denk schon, dass er hier denen helfen konnte bisschen.
Hat gesagt >>Die hier brauchen mich mehr als daheim, deshalb bleib ich
noch langer.<< Ich hab gesagt >>Ja, fur mich ist das kein Problem.<<. Ich
war da daheim mit meinem Cousin und da (..). Und deshalb waren die dann,
also am Ende ist er auch die komplette Zeit hier geblieben, mit meiner
Mutter, die zu zweit im Elternhaus und meine Schwester hier. (..) Und ich
glaub, ich weif3 gar nicht, ich glaub das waren zwei, drei Monate oder so.
Genau weil3 ich's nicht. Also (..) wie gesagt, 6. Marz war die OP, die waren
schon zwei Wochen davor da und (...) im April irgendwann kamen sie heim.

Also ja, so zwei, drei Monate waren sie hier und ich alleine daheim.

Dann ist das ja schon, dann waren sie ja ganz schon (..).

Ja, ist schon.

Wie hast du's dann gemacht, mit deine Schwester besuchen?

3.105.| |
3.106.| B
3.107.| |
3.108.| B
3.109.| |
3.110.| B
3.111.| |
3.112.| B

Ahm, also ist ja so, wie gesagt, wenn man eine grofRe Familie hat, kommt
immer mal wieder jemand mit. Und &hm der Cousin, mit dem ich daheim

war, der wollte sie auch oft sehen und ahm, die haben sie dann von wei-,
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also ihr Zimmer war irgendwo dort und da kann man, wenn man hier von
drauf3en hin geht, sieht man ins Zimmer rein und da haben sie immer hier
von hier unten gewunken ((beide lachen)). Und weil nur ich ja rein durfte.
Und der hat mich dann immer mal wieder gefahren und auch ein anderer
Cousin, einmal bin ich mit meinem Onkel gekommen. Also da gab's schon
immer mal wieder jemand, der mich mitgenommen hat. Also mit der Bahn

musste ich nie her. Aber auch das hatte ich dann gemacht, also (..).

3.113.

Okay (..). Und hast du so das Gefihl, dass du in deiner Familie irgendwie

benachteiligt wurdest?

3.114.

Ja, schon. Aber wie gesagt, das war fir mich normal. Also ich hab das jetzt
nicht so als schlimm empfunden. Also ich hab's schon realisiert, aber ich
dachte, dass ist halt so in der Situation. Ist ja klar, wenn's anders herum
gewesen ware, hatten die sich auch um mich mehr gekimmert. Das ist ja
klar, dass man da (..) und deshalb hab ich das nicht so gesagt, dass ich
benachteiligt wurde, sondern dass ich auch bisschen helfen kann und
wenigstens auch bisschen was dazu beigetragen hab, sag ich mal. Da
kommt man sich auch nicht so bléd vor, weil sonst war ich ja nur daheim und
so hab ich wenigstens, sag ich mal ne Aufgabe erfillt und deshalb war das

auch okay fur mich dann.

3.115.

Und konntest du dir jetzt vorstellen ahm andere Kinder, Jugendliche oder
halt Geschwister, die ne Schwester oder Bruder haben, der Krebs hat mal zu

treffen oder so?

3.116.

Ja, ich wird SCHON. Also mich wird das schon mal interessieren, wie das
andere sehen. Also weil, wie gesagt fur mich war das ja nicht so schlimm.
Ich war der Spender und dann, also kdrperlich schon, aber psychisch hab
ich's eigentlich ganz gut hingekriegt. Und ich wird mal gern sehen, wie das
andere sehen, also. Weil man ja nicht oft das Gliick hat, dass der Spender in
der Familie ist und wenn die eben auch das Gefuhl hatten, wie ich hab, dass
man irgendwie so hilflos ist und nichts machen kann. Ahm wiird's mich
schon mal interessieren so, aber ich wird jetzt nicht sagen, ich such jetzt
mal nach Leuten, die das auch hatten, um da unbedingt mit ihnen zu reden,
also. War mal interessant mal ein, zwei Satze mit denen zu reden, aber so

(..) so brennen tu ich nicht drauf.

3.117.

Okay. Wirdest du, kdnntest du irgendwie auch was Positives sagen, was du

so aus deinen Erfahrungen mit nimmst?

3.118.

Ja, also, wie gesagt. Gut ist, dass mein, das Verhaltnis zu meiner Schwester
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besser wurde und auch wie gesagt zu dem anderen Cousin, also dass ich
auch mit dem und auch die Tante, die immer wieder da war. Ahm also so
paar Beziehungen haben sich schon verbessert in der Zeit, weil man ja auch
Uber solche Sachen redet und das dann schon intensiver ist, als >>Wie
geht's? Wie lauft's? Was machst du in der Schule?<< und so. Und deshalb
wuirde ich schon sagen, dass positiv war, dass sich so paar Verhaltnisse
schon verbessert haben, also unter mir, zwischen mir und Verwandten. (...)
Ja, des war eigentlich (..) und sonst, viel Positives, keine Ahnung. Also ich
bin auch bisschen vorsichtiger geworden, sag ich mal. Ob das jetzt so richtig

arg positiv ist, weild ich nicht. Aber ich denk schon.

3.119.

Okay. Und konntest du auch sagen, dass es mal lustige Momente oder

schone Momente gab, wenn du hier warst oder?

3.120.

Ja, auf jeden Fall, ja das schon. Also wo ich dann zu meiner Schwester ins
Zimmer reingekommen bin und also oft wusste die auch nicht Bescheid,
dass ich komm. Und dann hab ich so irgendwie reingerufen so
>>Zimmerservice<< oder so was und die hat dann immer so @gelacht und
so. Also das war schon ab und zu lustig. (..) Ahm, aber also das war nicht
immer so dann. Also es war manchmal auch schon so, dass sie dann, dass
ich dann reingekommen bin und sie geschlafen hat oder voll traurig war und
gar nicht reden wollte. Aber so PAAR Momente waren schon ziemlich lustig,

wo sie dann hier war und das war auch gut dann.

3.121.

Und du hast dann versucht, da so die Situation ein bisschen aufzuheitern
((beide lachen)).

3.122.

Ja, ich hab versucht, das bisschen aufzulockern. Ja die anderen Schwestern
auf der Station haben auch gesagt >>Was ist das fir ein Bruder, der macht
nur Quatsch<< und so. ((beide lachen)) Ich hab sie auch ab und zu in
Rollstuhl gesetzt und bin dann mit ihr rum gefahren im Flur und so was. Und
die haben auch gesagt >>Der ist der Wahnsinn, der macht nur Quatsch mit
ihr<< @und so ((beide lachen)). Aber ich hab gesagt ja, das muss auch
sein, dass sie bisschen, weil wenn ich nur ein-, zweimal die Woche vorbei
komm, dann schon so richtig, dass sie's auch nicht vergisst und deshalb (..).

Ja, war schon gut dann.

3.123.

Cool. Und wirdest du oder hattest du nen Ratschlag, den du anderen
Kindern oder Jugendlichen geben konntest, die ne kranke Schwester oder

Bruder haben?

3.124.

Ja, also (...). Ich weil3 nicht, also viele fragen mich auch, wie ich das so
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gemacht hab, sag ich mal, wie ich das so hingekriegt hab. Weil das ja schon
ne schlimme Situation ist und (..). Zum einen ist es so, dadurch, dass ich ihr
auch wirklich geholfen hab, hab ich mich dann auch gut gefihlt und deshalb
war die Situation nicht so schlimm fir mich. Und ich denk mal, das sich
irgendwie in sich reinzufressen und dann daheim zu hocken, kann ja nicht
gesund sein, sag ich mal. Und (..) also deshalb, ich weil3 nicht, was man so
Menschen rat, weil (..) das ist ja auch das schwierige in der Situation, weil
jeder dann sagt, ja du musst jetzt stark sein und so und pass auf dich auf
und mach des und mach des. Und ich glaub, das muss halt jeder so
SELBER irgendwie fir sich raus finden, wie er das hinkriegt da mit der
Situation, dass die Schwester eben so extrem krank ist und deshalb (..). Also
ich glaub so nen direkten Rat kann ich nicht geben, also mach des und des.
Aber ich wird sagen, dass jeder schauen soll, dass er selber irgendwie
herausfindet, wie er mit der Situation klar kommt. Und versucht, das nicht so
extrem an sich ranzulassen und auch versucht, trotzdem noch sein Alltag zu
leben. Also die Sachen, die man davor gemacht hat, auch trotzdem weiter
zu machen, dass das eigene Leben auch voran geht. Also vor allem, wenn
man merkt, dass das komplette Leben jetzt von der gesamten Familie auf
die Krankheit spezialisiert ist von Mama, Papa, Schwester, alles. Das man,
wenn man SELBER so immer noch bisschen sein Alltag hat, trotzdem noch
irgendwie voran kommt und nicht irgendwie auch selber da komplett drin
und kaputt ist. Aber auf der anderen Seite natirlich auch trotzdem schon
immer bisschen Beteiligung zeigen, also schon auch helfen und fragen,
wie's geht und so und schon bisschen mit machen, dass nicht komplett an

einem vorbei geht.

3.125.| | | Ja, so die Balance bisschen finden.

3.126.| B | Ja, Balance zwischen den zwei ist schon (..). Aber das ist auch schwierig

glaub ich das zu finden.

3.127.| | | Ja, dass glaub ich auch.

3.128.| B | Ja, da muss jeder selber dann raus finden, wird ich mal sagen. Wie das so
genau ist.

3.129.| | | Konntest du mir jetzt mal noch beschreiben, wie so ein typischer Tag von

morgens bis abends bei euch ausgesehen hat? (..) Wenn jetzt vielleicht

deine Schwester zu Hause war.

3.130.| B | Wenn sie zu Hause, nach der, wenn sie wieder zu Hause watr.

3.131.| | | Du kannst einmal machen, wie es fiur dich war, wo sie NICHT da war, wo du
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halt alleine warst und einmal, wo sie dann da war.

3.132.| B | Ja, also in der Zeit wo ich alleine war, &hm ganz no-, also der Cousin war ja
da. Bin ich morgens aufgestanden, hab ja erstmal morgens direkt meine
Nachricht geschrieben, meiner Schwester und meiner Mutter, wie's so
aussieht. Bin dann zur Schule und bin dann zuriickgekommen und dann hab
ich das mit meinem Cousin immer wieder abgeklart, so >>Hey ahm fahren
wir heut nach [l wie sieht's aus, weiRt du was, weiRl deine Mutter
Bescheid?<<. Also der Cousin ist der Sohn von der Tante, die immer da so
mitgemacht hat und dann hab ich so gesagt >>Weil3 deine Mutter Bescheid?
Oder was weil3t du und so was. Ich hab noch keine Nachricht.<< Also es war
schon so, dass die SMS und die Nachrichten schon um meine Schwester
gingen. Und dann ja kam ich heim bisschen normal gegessen und so und
bin dann oft hier her gefahren oder einfach normal mein Alltag. Ins Training
gegangen und so. Und da war halt das einzige Kommunikationsmittel war
das Handy halt. Also ich hab auch selten telefoniert mit meinen Eltern. Die
haben irgendwie abends dann mal angerufen vielleicht &hm (..). Das hat
mein Vater oft gemacht, wo sie dann von hier zuriick gelaufen sind ins
Elternhaus, hat er angerufen >>Ja wir sind gerade auf dem Heimweg und so
und wie geht's, wie sieht's aus mit deiner Schwester<< und so was und des
war so der einzige Kontakt dann an dem Tag. Und ahm, also wo sie wieder
daheim war (..) &hm, ich bin ja trotzdem weiter zur Schule gegangen und
alles und da hab ich sie halt morgens mal gesehen, wie's ihr geht und so
was. Und das ist auch so komisch. Also sie hat ihr Handywecker gestellt,
wann sie immer Medikamente nehmen muss und da ist man so irgendwie
sein eigener Alltag, aber du kriegst auch mit, was sie immer macht. Also die
steht auf und das Handy Kklingelt, sie muss des und des nehmen, da muss
sie des und des machen. Und irgendwie, also man interessiert sich SCHON
daflr so, was machst du jetzt und was ist des jetzt. Und die hat auch
irgendwie ahm Medikamente gekriegt, wo man ihr in Mund spritzen musste
und das hab ich dann auch immer @gemacht. Hab ich gesagt >>Mach mal
dein @Mund auf und ich mach das jetzt.<< ((beide lachen)). Also auf der
einen Seite ist so der eigene Alltag und ihr Alltag, also irgendwie lauft das so
parallel und man kriegt irgendwie bisschen von ihr mit, aber irgendwie muss
ich auch selber noch zur Schule gehen und das machen und ins Training
und so was. Und deshalb war das schon interessant so, mal so mal so, also

wo sie wieder daheim war. Aber war schon gut, sie dann wieder um sich zu
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haben und dann mit ihr selber zu reden und so und nicht nur SMS schreiben

oder telefonieren.

3.133.

Okay, gut (..). Gibt's noch irgendwas, was du mir, was du los werden willst

oder denkst, dass hast du noch nicht erzahlt, dass musst du noch erzahlen?

3.134.

Ahm, ne also eigentlich hab ich ja viel geredet ((beide lachen)). Ne, des
war's eigentlich, also (...). Wie gesagt, so bisschen korperlich bin ich jetzt
noch ding, aber sonst sind wir jetzt auf einem besseren Weg und langsam
wird sie wieder gesund und das ist auch gut find ich, dass es so schnell
geklappt hat auch bei uns. Also wie gesagt, am Anfang hat's lange gedauert,
dass die &h Diagnose kam. Aber dann ging's schon relativ schnell, also dann
kam sie zwei Wochen spater her, ne Woche spater war die OP und dann
ahm sind jetzt diese 100 Tage rum, die man tberbricken muss, bis die, bis
sie wieder anfangt wieder gesund zu werden, sag ich mal. (..) Und jetzt ist so
alles rum, also ich (..) das, was ich jetzt alles erzahlt hab, war schon so
Ruckblick méaRig, also fir mich ist die, fir mich ist's eigentlich schon vorbei.
Also ich seh halt noch, natlrlich sieht man ihr an, sie hat immer noch kurze
Haare halt, dass irgendwie schon da was war und so und sie nimmt auch
immer ihre Medikamente und so was. Aber fir mich war das jetzt mehr so
Ruckblick méaRig, also ich bin jetzt nicht mehr so direkt in der Situation drin,
sondern fur mich ist das jetzt gelaufen, sie ist wieder gesund und das wird

schon wieder.

3.135.

Gut (..). Dann dank ich dir!

3.136.

B

Bitte schon.

Da in der Auswertung des Interviews mit B. noch die eine oder andere Frage aufkam, wurde

nochmals E-Mail Kontakt mit ihm hergestellt. B. erklarte sich gerne bereit, diese Fragen noch

zu beantworten.

3.137.

Was weildst Du alles uber die Erkrankung und Behandlung Deiner

Schwester?

3.138.

Ich weil3, dass die Krankheit MDS heil3t und eine Erkrankung des
Knochenmarks ist. Uber die Behandlung weiR ich eigentlich nur, dass eine
erfolgreiche Knochenmarktransplantation hilft, die Krankheit zu besiegen.
Wie gesagt, habe ich aber nicht mehr recherchiert und wollte nie mehr

wissen, weil ich mir Uber so was keine Gedanken machen wollte.

3.139.

Wie hast du dich gefiihlt, nachdem Deine Mama Dir gesagt hat, dass Deine

Schwester krank ist?
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3.140.

Es ist sehr schwierig, das Gefluhl zu beschreiben. Ich glaube ,unreal trifft es
am besten. Es waren auch die Umstande, wie mir es meine Mutter erzahlt
hat. Vor allem war es so komisch, weil ich ja gerade erst zu Haustir rein
gekommen bin und meine Familie so gesehen habe. Das hat mich sehr
verwirrt. Jetzt weild ich auch, was man mit ,es ging alles so schnell“ meint,
denn kaum hat meine Mutter mir davon erzahlt, was schon die Tasche
gepackt und alle auf dem Weg in Krankenhaus und ich war — wie so oft —
alleine zu hause. Das war eine sehr ungewdhnliche, unreale und schnell

vergehende Situation.

3.141.

Hat sich die Beziehung zu Deinen Eltern verandert?

3.142.

So langsam ,normalisiert” sich das Verhaltnis zwischen mir und meinen
Eltern wieder. In der Zeit, in der die Krankheit so schlimm war, war auch das
Verhaltnis schlecht, meine Eltern waren oft kaum ansprechbar: mein Vater
war nicht mehr der ,Held“, der ein Vater fir seinen Sohn ist und meine
Mutter war einfach abwesend. Ich glaube aber, dass ich jetzt besser zu
schatzen weil3, wie viel meine Eltern fir uns tun und wie wichtig es ist, ihnen

auch mal zu helfen und entgegenzukommen.

3.143.

Worlber denkst Du am meisten nach oder hast Du am meisten

nachgedacht?

3.144.

Ehrlich gesagt habe ich Uber die Krankheit an sich am wenigsten
nachgedacht. Wenn ich zu Hause war, hatte ich genug zu tun. Und wenn ich
meine Familie in [l besucht habe, habe ich entweder mit meiner
Schwester geredet und gelacht oder mit meinen Eltern mal das eine oder
andere ernsthafte Gesprach gefuhrt. Worlber ich aber am meisten
nachgedacht habe, ist die Einsamkeit. Also alleine zu sein und nicht die

Menschen, die man sonst immer um sich hat, um sich zu haben.
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