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Anmerkung: Die nachfolgenden Abstracts sind nach dem Abstract von Sim et al. [1]
Ubernommen und modifiziert: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/pbc.28265
(Ubersetzung durch die Autorin).

Abstract (deutsch)

Hintergrund. Das Bedauern, das durch den Verlust eines Menschen
hervorgerufen wird, ist eine der intensivsten Erfahrungen des Bedauerns. Es
ist wenig darUber bekannt, was Eltern bedauern, wenn ihr Kind an Krebs
verstorben ist. Fir das Behandlungsteam in der Kinderonkologie sind die
Erfahrungen der Eltern bedeutsam, um betroffene Familien gut unterstiitzen
zu konnen. Die Untersuchung widmet sich dem Thema des Bedauerns
verwaister Eltern und den Auswirkungen auf das weitere Leben.

Methoden. Ein Fragebogen mit offenen Fragen wurde postalisch an Eltern
versandt, deren Kind an Krebs verstorben ist. Insgesamt nahmen 26 Eltern an
der Befragung teil. Bei dieser qualitativen Auswertung wurden die Daten mit
theoretischem Sampling anhand der Methode des konstanten Vergleichs
analysiert und codiert, um ein theoretisches Verstandnis der
Bedauernserfahrung der Eltern zu erhalten.

Ergebnisse. Erfahrungen des Bedauerns wurden von fast allen
teiinehmenden Eltern geteilt. Dabei wurden vier thematische Bereiche des
Bedauerns identifiziert: Umgang mit dem Kind, Werteverschiebung, Umgang
mit der Erkrankung und Geschwister. Wenn Gedanken und Gefiihle des
Bedauerns aufkamen, versuchte ein Teil der Eltern diese eher zu
unterdriicken und sich abzulenken, wahrend ein anderer Teil der Befragten
diese Erfahrung zuliel3. Das Bedauern hatte Auswirkungen auf die
Priorisierung von Werten, den weiteren Lebensstil und die Gestaltung sozialer
Kontakte.

Schlussfolgerungen. Verwaiste Eltern teilen die Erfahrung des Bedauerns und
dieses Bedauern hat starken Einfluss auf den Trauerprozess. Durch diese
Reflexionen werden Absichten, Prioritdten und Veranderungen fir die Zukunft
angeregt. Diese Erkenntnisse sind wesentlich fur die Zusammenarbeit mit
betroffenen Familien. Das Behandlerteam kann Eltern vor dem Tod ihres
Kindes unterstitzen Entscheidungen in den genannten Themen zu treffen.
Damit kann méglicherweise das spéatere Bedauern zumindest abgeschwéacht

werden.


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/pbc.28265

Abstract (englisch)

Introduction. Regret about loss is one of the most intense types of regret
experienced in life. Little is known about the bereavement regret of parents
whose child has died of cancer. Knowledge about parents’ experiences after
their child’s death is vital for supporting these families. This study aimed to
explore these parents’ regret themes and their impact on their future lives.
Methods. An explorative questionnaire was sent to bereaved parents who lost
a child to cancer. A total of 26 parents responded to the questionnaire. In this
qualitative study, data were analyzed and coded using theoretical sampling
according to the constant comparative method in order to gain a theoretical
understanding of the parents™ experience of regret.

Results. Regret experiences were shared by almost all participants. The focus
of regret issues include: dealing with the child; shift of values; dealing with the
disease and siblings. Parents coped differently with arising thoughts and
feelings of regret, either by avoiding, distracting or allowing. The regret
experience had an impact on prioritizing values, future lifestyle and contacts.
Conclusions. Regret seems to be a general phenomenon among bereaved
parents and strongly influences the grieving process, in the sense of reflecting
on past experiences to reorient for future actions. These insights are crucial
when working with affected families. The treating team can help them make
decisions on the issues mentioned before their child dies. This may at least

alleviate the later regret.



Anmerkung:

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine erweiterte Darstellung der bereits in
englischer Sprache von Sim et al. [1] publizierten Arbeit. Daher sind inhaltliche
Uberschneidungen unvermeidlich. Alle hier dargestellten Tabellen wurden nach Sim et al. [1]
modifiziert.

1 Einleitung

Wenn ein Kind die Diagnose Krebs erhalt, dann ist die existenzielle
Bedrohung schlagartig Teil des Lebens der gesamten Familie. Die
betroffenen Familien mussen ihren Umgang mit der Angst und Ungewissheit
finden und gleichzeitig ihre Hoffnung und Energie auf die Heilung des Kindes
ausrichten. Diese Balance zu halten, mit den extremen physischen und
psychischen Belastungen der Behandlungszeit umzugehen und weiterhin den
Alltag mit all seinen Anforderungen zu bewaltigen, stellt eine der grof3ten
Aufgaben in dieser Zeit dar.

Wenn das Kind an der Krebserkrankung verstirbt, dann geschieht das
Unfassbare. Die Trauer wird ein stetiger und sich tber die Zeit verandernder
Begleiter. Die Eltern erinnern sich an die gemeinsam verbrachte Zeit mit
ihrem Kind, als es noch gesund war, als es erkrankte, an die Zeit der
Behandlung und des Sterbens. Erinnerungen an angenehme Momente, aber
auch an Situationen, die sie ruickblickend bedauern. Diese Gedanken und
Geflihle des Bedauerns haben Einfluss auf den Trauerprozess und das

weitere Leben [2-4] und sind Fokus dieser Arbeit.

1.1 Definition Bedauern

Verschiedene Definitionen des Bedauerns teilen gemeinsame Faktoren [5-7]:
Bedauern gilt als universell und den Menschen angeboren. Es wird als eine
starke negative Emotion mit einem grofRen kognitiven Anteil betrachtet. Dieser
basiert auf theoretischen Konzepten wie kontrafaktischem Denken (,was ware
wenn...“) und kognitiver Dissonanz (d.h. gleichzeitig bestehende, aber
unvereinbare Kognitionen). Bedauern ist das wahrgenommene Ergebnis
eines Missverhaltnisses zwischen dem Streben, einer Handlung, einem
Wunsch oder einer Entscheidung und der tatsachlichen eingetroffenen
Realitat ... in der Vergangenheit, Gegenwart oder Zukunft.

Obwohl &hnlich, unterscheidet sich das Bedauern von anderen Gefiihlen wie

Enttduschung, Schuld oder Reue. Es betrifft Handlungen (Bedauern dartber,
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dass man sich anders héatte verhalten sollen) oder Untétigkeit (Bedauern
darlber, nicht gehandelt zu haben) [5-7].

Die Forschung des Bedauerns hat ihren Ursprung in der Wirtschaft, wo
Bedauern als Resultat eines Vergleichs zwischen dem tatsachlich erfahrenen
und dem bestmdglichen Ergebnis entstehen kann [8]. Wahrend das Bedauern
in Hinblick auf Handlungen starker empfunden wird als auf Untatigkeit [9], halt
das Bedauern uber Untatigkeit langer an [6]. Das Bedauern wird auch
beeinflusst durch die Leichtigkeit des Vergleichs der tatsachlichen mit den
kontrafaktischen Entscheidungsergebnissen sowie durch die Bedeutung,
Salienz und Umkehrbarkeit der Diskrepanz [7].

Das starkste Bedauern im Leben betrifft die Bereiche Bildung, Karriere,
Beziehungen, Elternschaft, das Selbst und Freizeit und spiegelt die
wahrgenommenen gréf3ten Chancen im Leben wieder [10], mit einer
Anderung des Fokus im Laufe des Lebens. Junge Erwachsene nennen
Bedauern in Bezug auf Beziehungen und Freizeit haufiger, wahrend
Bedauern die Arbeit und Familie betreffend haufig von &alteren Erwachsenen
genannt wurde. Bezogen auf geschlechtsspezifische Unterschiede traten bei

Frauen haufiger Beziehungs- und Familienbezogenes Bedauern auf [11].

1.2 Trauerbezogenes Bedauern

Angesichts der Irreversibilitat ist das durch den Verlust eines Menschen
verursachte Bedauern eine der intensivsten Arten des Bedauerns bei
Hinterbliebenen [12]. Bei einer vorausgehenden onkologischen Erkrankung
zeigt sich, dass eine wahrgenommene bessere Qualitat der
Patientenversorgung das Risiko von trauerbezogenem Bedauern bei
Bezugspersonen erwachsener Krebspatienten verringert [13]. Witwer, deren
Frauen an Krebs gestorben sind, weisen ein hoheres Risiko fir Bedauern und
Schuldgefuhle auf, wenn sie nicht so viel Zeit mit ihren Frauen verbringen
konnten, wie sie wollten, wenn sie nicht mit ihrer Frau Uber den
bevorstehenden Tod sprachen und das Gefuhl hatten, dass es keinen
Abschluss zwischen ihnen gab [14]. In einer qualitativen Studie gaben Eltern,
deren Kind an Krebs verstorben war, den Ratschlag, alles Notwendige fiir das

Kind zu tun, so viel Zeit wie moglich mit dem Kind zu verbringen und diese



Zeit wertzuschétzen, um ein spateres Bedauern zu vermeiden [15]. Andere
Eltern, deren Kind an Krebs gestorben war, bereuten, dass sie den

Geschwisterkindern nicht die Gbliche Aufmerksamkeit geschenkt hatten [16].

1.3 Auswirkungen des Bedauerns

Uber alle demografischen Variablen hinweg zeigt sich ein positiver
Zusammenhang des Bedauerns mit anhedonischer Depression und
angstlicher Erregung [17]. Das Ziehen einer Lebensbilanz kann zu einem
Bedauern Uber die gelebte Vergangenheit fihren, was sich negativ auf den
Gesundheitszustand &lterer Erwachsener auswirkt. Eine Lebensriickschau,
die mit starkem Bedauern einherging war mit Schlafstérungen, schlechterer
Gesundheit und Lebenszufriedenheit, veréanderten Cortisolprofilen und
depressiveren Symptomen verbunden [18].

Bedauern im Trauerprozess kann eng mit Selbstbeschuldigung und
Schuldgefuhlen assoziiert sein und zu komplizierter Trauer fuhren [19, 20].
Dies zeigt sich insbesondere in den Fallen, in denen es unvollstandige,
unausgesprochene oder ungeloste Beziehungsthemen mit dem Verstorbenen
gab. Dieses Bedauern Uber ,unfinished business” trat bei nahen
Familienangehdrigen und Freunden von Verstorbenen haufiger auf, ebenso

bei plotzlichem und gewaltsamen Tod der Angehdrigen [21].

Geflihle des Bedauerns gegeniiber einem Verstorbenen zeigen einen
positiven Zusammenhang mit Depressionen [22] und werden als spezifischer
Marker fur Schwierigkeiten im Trauerprozess angesehen [18].

70% der Eltern, die ein Kind verloren haben, berichteten von Schuldgefihlen,
was &hnlich, jedoch unterschiedlich zu Bedauern ist und die Relevanz dieses
Themas unterstreicht. Dabei wurden Eltern einbezogen, die ihr Kind durch
einen Unfall, Suizid oder in Folge einer chronischen Erkrankung verloren
hatten [23].

Obwohl Bedauern als eher negative Erfahrung definiert wird, gilt Bedauern
auch als forderlich, um Verhaltensdnderung und Wiedergutmachung
anzuregen. Bedauern kann das Verstehen vergangener Erfahrungen, das

Erleichtern von Annaherungs- und Vermeidungsverhalten, Einblicke in das



Selbst und das Bewahren sozialer Harmonie begunstigen [24]. Dabei
moduliert Selbstmitgefiihl die Akzeptanz von Bedauern und personlicher
Entwicklung [25].

1.4 Fragestellung

In der péadiatrischen Onkologie wird die Nachsorge der Hinterbliebenen von
dem medizinischen Behandlungsteam des Kindes und den betroffenen
Familien geschatzt, und doch endet die Betreuung haufig nach dem Tod des
Kindes aufgrund mangelnder zeitlicher und personeller Ressourcen [26].
Dadurch bleiben dem Behandlungsteam Trauerprozesse und Auswirkungen
des Bedauerns der Familienangehdrigen oftmals verborgen.

Es zeigt sich, dass verwaiste Eltern eher dazu in der Lage waren, ihre Trauer
zu verarbeiten, wenn das Behandlungsteam ihnen bereits in der letzten
Lebensphase ihrer Kinder eine spezifische Sterbe- und Trauerberatung
anbot [27]. Um diese Familien in dieser Zeit der Intensiv- und
Palliativversorgung zu unterstitzen, ist es deshalb essentiell, Kenntnisse tber
die Erfahrungen verwaister Eltern und ihres Erlebens zu erhalten. Besonders
wichtig erscheinen ihre Gedanken und Gefiihle des Bedauerns [15], um
zukunftig betroffene Familien in allen Phasen der Behandlung diesbeztiglich
angemessen begleiten und beraten zu kdnnen. Ziel der vorliegenden Studie
war deshalb ein besseres Verstandnis des trauerbezogenen Bedauerns von
verwaisten Eltern zu erhalten. Dabei sollten zum einen Fragen zum Bedauern
mit seinen unterschiedlichen Facetten, zum anderen aber auch die

Auswirkungen des Bedauerns betrachtet werden.

2 Methoden
2.1 Studiendesign

Um dem explorativen Charakter und der Sensibilitat dieser Fragestellung
gerecht zu werden, sowie die besondere Vulnerabilitat der teilnehmenden
Eltern zu wirdigen wurde ein qualitativer Zugang gewahlt. Im Unterschied zur
Hypothesenprifung bei rein quantitativen Verfahren, ist die qualitative

Forschungsmethode angemessen, um mit ihrem induktiven Vorgehen



Hypothesen entwickeln zu kdnnen, wie es in der vorliegenden Arbeit
vorgesehen ist.

Im April 2017 wurden Fragebtgen an 200 Eltern verschickt. Es wurden Eltern
in die Studie eingeschlossen, deren minderjahriges Kind aufgrund einer
onkologischen Erkrankung behandelt wurde und das mit einem Abstand von
mindestens 6 Monaten vor der Studienteilnahme verstorben war. Die
Adressen der Eltern wurden Uber das Register der padiatrischen Onkologie
der Charité, Uber Trauergruppen fur verwaiste Eltern und Kinderhospize in
Deutschland gefunden. Dabei wurden die leitenden Verantwortlichen vorab
um Erlaubnis zur Kontaktaufnahme gebeten. Der Fragebogen beinhaltete funf
offene Fragen und demographische Angaben zur teilnehmenden Person und
zu dem verstorbenen Kind. Die Fragen umfassten die Bereiche Themen des
Bedauerns (vor und seit der Erkrankung des Kindes), Umgang mit dem
Bedauern, Auswirkungen des Bedauerns und Rat an Eltern mit
krebserkranktem Kind (siehe Tabelle 1). Der Fragebogen wurde von einem
Informationsbrief begleitet, der Giber das Anliegen der Befragung informierte
und die vertrauliche Behandlung und Anonymisierung der Daten zusicherte.
Die Eltern wurden instruiert, so viel bzw. so wenig zu schreiben, wie sie
wollten. Um eine moglichst sensible Fragestellung zu gewahrleisten, baten wir
ein verwaistes Elternteil zuvor um die Durchsicht der Fragen und arbeiteten
die Vorschlage und Hinweise ein.

Die Ethikkommission der Charité erteilte ein positives Votum (EA2/00817).
Vor Beginn der Studie wurden die Eltern Uber die Studie aufgeklart und von

allen teilnehmenden Eltern wurden Einwilligungserklarungen eingeholt.

2.2 Datenauswertung

Die Daten wurden unter Verwendung der Methode des konstanten Vergleichs
analysiert mit dem Ziel Theorien hinsichtlich des Bedauerns verwaister Eltern
zu generieren [28-31]. Dabei ist das vorrangige Anliegen der qualitativen
Forschung Theorieaussagen zu entwickeln, die auf Entdeckungen beruhen,
woflur hohe Fallzahlen weniger relevant sind, da bereits eine einzige
Beobachtung zu einer Entdeckung fuhren kann [31]. Diese gewahlte Methode

der Grounded Theory beinhaltet die Datenerfassung, Analyse und Codierung



mit theoretischem Sampling. Hierzu werden verschiedene Daten auf ihre
Unterschiede und Gemeinsamkeiten verglichen, um theoretische Modelle
ableiten zu kénnen. Die wesentliche Strategie ist der konsequente und
systematische Vergleich von Einzelfallen oder Gruppen basierend auf bereits
bestehendem Wissen. Theoretisches Sampling in diesem Prozess bezieht
sich auf das Sammeln, Codieren und Analysieren von Daten und die
Entscheidung, welche Daten weiter gesammelt werden, um eine Theorie
prozesshaft generieren zu kbnnen. Dies steht im Gegensatz zu einem
statistischen Sample innerhalb der quantitativen Forschung, welches eine

maoglichst reprasentative Stichprobe einer Grundgesamtheit abbilden soll.

Zunachst wurde jeder Fragebogen vollstandig gelesen, um die Inhalte
zusammenzufassen und Codes zu identifizieren. Codes stellen
Beschreibungen der aus den Daten erhobenen Beobachtungen dar. Diese
sollen in allgemeinere Begriffe gefasst werden, um weitere Beobachtungen
und Ereignisse unter diesem Begriff subsumieren und vergleichen zu kénnen.
Diesen Vorgang bezeichnet man als Offenes Kodieren und dient dem
Entwickeln einer breiten Anzahl neuer Hypothesen (open coding; z.B. Code:
Familie vs. Beruf, Code: Fokus auf Karriere).

Weiterhin wurden diese Codes interindividuell verglichen, um Verbindungen
und verwandte Kategorien zwischen ihnen zu bestimmen (axial coding; z.B.
Kategorie: Prioritaten, Kategorie: Werte).

AnschlieBend wurden die einzelnen Kategorien auf ihre Relevanz hinsichtlich
der entstehenden Theorie gepruft. Dabei wurde die signifikanteste Kategorie
identifiziert, die fur das untersuchte Phdnomen wesentlich ist (selective
coding; z.B. Hauptkategorie: Werteverschiebung).

Die Analyse aller Fragebdgen fuhrte zu einer theoretischen Sattigung der
Fragestellung, da die Hinzunahme der letzten Fragebdgen redundante
theoretische Erkenntnisse brachte. Um die Intercoder-Reliabilitat zu erh6hen,
lasen zwei Codierer die Antworten unabhangig voneinander, diskutierten und
verglichen die Codes bis eine konvergente Interpretation gefunden wurde
[32], welche aufgrund der sehr eindeutigen und expliziten Antworten wenig

divergierte. Da die Antworten mit durchschnittlich 50 Waortern pro Antwort je



teilnehmende Person sehr zuganglich waren, konnten die Daten nach

vorgeschriebener Methodik mit Excel analysiert werden [33].

Tabelle 1: Offene Fragen zur Erfahrung des Bedauerns verwaister Eltern

1. Wenn Sie an die gemeinsame Zeit mit lhrem Kind vor der Erkrankung denken, gibt es etwas,
von dem Sie sich wiinschen, dass Sie es anders gemacht hatten? Gibt es etwas, dass Sie
bedauern oder bereuen?

2. Wenn Sie an die gemeinsame Zeit mit lhrem Kind seit der Erkrankung denken, gibt es etwas,
von dem Sie sich wiinschen, dass Sie es anders gemacht hatten? Gibt es etwas, dass Sie
bedauern oder bereuen?

3. Was tun Sie, wenn die Gedanken des Bedauerns/ Bereuens auftauchen?

Was passiert in Ihnen, wenn diese Gedanken auftauchen? Wie bewdltigen Sie diese?
Wenn die Erfahrung fir Sie belastend ist, gibt es etwas, was hilfreich fur Sie ist,

um damit zurecht zu kommen?

4. Hat die Erfahrung des Bedauerns/ Bereuens Auswirkungen auf Sie? Wirden Sie Dinge jetzt
anders machen? Nehmen Sie etwas mit aus dieser Erfahrung?

5. Gibt es etwas, das Sie gern in Ihrer Situation gehért hatten? Gibt es etwas, das Sie gerne
Familien mit einem an Krebs erkrankten Kind sagen wirden?

Tabelle modifiziert nach Sim et al. [1].

3 Ergebnisse

26 verwaiste Eltern beantworteten den Fragebogen. Die meisten waren
Mutter (n=21), verheiratet (n=21) und hatten weitere Kinder (n=24). Das
durchschnittliche Alter der teilnehmenden Personen lag bei 48 Jahren
(Range: 25-59 Jahre), und die meisten Eltern besal3en die Mittlere Reife
(n=14). Das mittlere Erkrankungsalter der Kinder betrug 8.9 Jahre (Range:
4 Monate bis 20 Jahre). Die Dauer zwischen Diagnosezeitpunkt und dem
Versterben des Kindes variierte von einer Woche bis zu 15 Jahren. Gleich
viele Kindern verstarben im Krankenhaus (n=13) und zuhause (n=13). Der
mittlere Zeitpunkt zwischen Versterben des Kindes und der Teilnahme der
Eltern an der Studie lag bei 4.4 Jahren (Range: 8 Monate bis 12 Jahre).

3.1 Hauptthemen des Bedauerns
Der Uiberwiegende Anteil der Eltern &uf3erte Bedauern tber die Zeit vor und
seit Beginn der Krebserkrankung ihres Kindes. Es wurden vier Hauptthemen

des Bedauerns identifiziert: ,Umgang mit dem Kind“, ,Werteverschiebung®,




,Umgang mit der Krankheit“ und ,,Geschwister®. Nur sehr wenige Eltern

aulerten ,kein Bedauern® (siehe Tabelle 2).

Thema: Umgang mit dem Kind

Die Erinnerung an den Umgang mit ihrem Kind, bevor es erkrankte, war fur
viele Eltern ein Kernaspekt ihres Bedauerns. Das Bedauern umfasste
Handlungen und Gedanken, die die Kommunikation und den Kontakt mit
ihrem Kind betrafen und die im Nachhinein negativ bewertet wurden. Die
Eltern beurteilten sich selbst als gescheitert in ihnrem Bemihen ihren
Erziehungsstil an die Personlichkeit ihres Kindes anzupassen oder sensitiv

auf ihr Kind zu reagieren:

,lch bedauere, dafd ich ihn zu einem Musterkind erziehen wollte und

hatte ihn sehr streng erzogen.**

Die alltaglichen Anforderungen erschwerten es den Eltern, kontinuierlich
empathisch auf die Bedurfnisse und die Personlichkeit ihres Kindes
einzugehen. In der Folge traten negative Wechselwirkungen auf (wie
Streitereien, Ungeduld mit dem Kind...), was die Eltern nach dem Tod des
Kindes stark bedauerten. Die Erinnerungen daran ihr Kind unfair behandelt
und aufgrund der eigenen Unfahigkeit Disharmonie verursacht zu haben,
wurde als intensiv und schmerzhaft empfunden. Viele Eltern bewerteten sich
als zu streng und reflektierten, dass sie ihre Vorstellungen und Winsche auf
ihr Kind projiziert und dabei viel Leistungsdruck ausgelbt hatten. Es tat ihnen
leid, dass sie in den Situationen nicht die wahre Personlichkeit ihrer Kinder
erkannt hatten. Rickblickend hatten die Eltern gerne mehr Wert auf das
Familienleben gelegt und mehr Zeit mit inrem Kind verbracht.

In der Zeit nach der Diagnosestellung konzentrierten sich die Eltern darauf,
alle Wiinsche ihres Kindes zu erfillen und aktiv zum Wohlbefinden des
Kindes beitragen zu kénnen. Wenn Winsche unerflillt blieben, bedauerten die

Eltern dieses sehr:

1 Alle hier verwendeten Aussagen der Eltern sind Originalzitate im Sinne des
erat scriptum [sic!].
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LEr wollte immer mit mir mit zum Fussball Schalke 04 ich habe in leider

nur 3x mitgenommen das tut mir immer noch sehr weh.”

Einige Eltern offenbarten ihre Hemmung, ehrlich mit ihrem Kind tber die
palliative Situation zu sprechen. Sie spurten die Wichtigkeit dem Kind ein
offenes Gesprach anzubieten, als es schon zu spat war.

Ein weiteres Bedauern bezog sich auf das (unerfillte) Bedurfnis nach klarer
Kommunikation vonseiten der Arzte Gber den Status und den unheilbaren
Ausgang der Erkrankung. Diese Klarheit ware notwendig gewesen, um

bewusste Entscheidungen fur die letzte gemeinsame Zeit treffen zu kbnnen:

,ich hatte, ich gewul3t, da? mein Kind sterben wird, wére es besser

gewesen mehr Mut gehabt zu haben, um 6fter zu Hause zu sein.”

Thema: Werteverschiebung

Retrospektiv beschrieben die Eltern eine Verschiebung ihrer Werte. Dieses
zweite Thema des Bedauerns umfasste die kritische Reflexion bestehender
Werte und Prioritaten. Durch die Erfahrung fur ihr krankes Kind zu sorgen
wurde der Fokus auf ihre Arbeit und Karriere weniger wichtig.

Die gemeinsame Familienzeit vor der Erkrankung wird ruckblickend als
kostbar bewertet und Eltern bedauerten es, diese Zeit und den gemeinsamen

Alltag nicht genug geschéatzt und dankbarer angenommen zu haben:

,Im nachhinein bereut man jede Strafe, jeden Streit, jedes Geschimpfe.
Zurtckblickend hatte ich gern mehr Zeit mit ihr verbracht. Mehr Bilder,
mehr Video's gemacht und mehr Erinnerungen geschaffen.
Warscheindlich hatte man vieles Bewul3ter gemacht, erlebt. So lange

alles gut ist versinkt so viel im Alltag.”

Thema: Umgang mit der Erkrankung

Ein drittes Thema des Bedauerns betraf den Umgang mit der Krankheit und
beschrieb das Bedauern Uber den subjektiven Einfluss der Eltern auf die
Diagnose, uber getroffene medizinische Entscheidungen und die Bewéltigung

der Krankheit. Einige Eltern betrachteten ihren Umzug an einen anderen
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Wohnort als eine moégliche krebsauslosende Situation, da sie den Umzug mit
erhdhtem Stress und Verdnderungen fur das Kind verbanden. Die meisten
Eltern fuhlten sich schuldig, weil sie der Ansicht waren, mit ihren
Entscheidungen das Fortschreiten der Erkrankung begunstigt zu haben, wie
etwa durch das zu spate Erkennen von Symptomen, eine ungunstige Auswahl
des Arztes oder die mangelnde Beharrlichkeit gegentiber dem
untersuchenden Arzt. Sie hinterfragten ihren Beitrag zum Krankheitsverlauf

und zum Ausmal des Leidens:

»Ja, ich bedaure sehr, daf3 ich ihm als die Schmerzen anfingen, nicht
geglaubt habe. (anfangs zumindestens) und dass ich bei dem
Internisten nicht hartn&ckiger war. Alle haben meinen Sohn als

Simulant hingestellt, und so ging wertvolle Zeit verloren.*

Bedauern Uber medizinische Entscheidungen wurde auf zwei Ebenen
geaulert; einige Eltern fragten sich, ob sie alles getan hatten, um das Sterben
ihres Kindes zu verhindern, wie etwa aktiver nach Heilung zu suchen, noch
mehr Arzte um Hilfe zu bitten oder einfach an Heilung zu glauben. Andere
Eltern wiederum bedauerten, dass sie nicht friiher losgelassen hatten und
Uberaktiv bei der Suche nach einer therapeutischen Behandlung wurden, da
sie die Realitat der Palliativsituation nicht akzeptieren konnten. Sie projizierten
diesen Glauben auf ihr Kind, ohne die Position des Kindes zu

berucksichtigen:

,Heute denke ich z.B. dass ich hatte eher loslassen sollen, dass ich
nicht hatte verbissen und mit aller Kraft etwas finden wollen, was die
Krankheit besiegt oder aufhélt. Dass ich meine Tochter nicht in dem

MalRe hatte antreiben sollen, zu kAmpfen, nicht aufzugeben.®

Ein weiteres Bedauern betraf die Behandlung; einerseits Uber die Anwendung
von (in einigen Fallen schadlicher) alternativer und komplementérer Therapie,
andererseits daruber, nur der Schulmedizin gefolgt zu sein. Einige Eltern
bedauerten weitere Chemotherapie-Gaben, die ihrem Kind Leiden zufihrten,

wahrend andere Teilnehmer die Arzte riickblickend starker bedrangt héatten,
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um eine weitere Chemotherapie zur Verbesserung der Uberlebensrate zu
verabreichen. Die Eltern teilten das Geflhl der Hilflosigkeit, keinen Einfluss

auf das Fortschreiten der Krankheit zu haben:

,und Nattrlich mein Kind vor der Krankheit und der Tod nicht schiitzen
kénnen. Das ist pure Ohnmacht, Wut, Verzweiflung u. tiefstes

Bedauern.”

Thema: Geschwister

Der Umgang mit den Geschwistern war mit Bedauern verbunden. Eltern mit
mehreren Kindern waren sich einig, dass von Beginn der Krebserkrankung

und bis zum Tod des Kindes die verbleibenden Geschwister vernachlassigt

wurden und nicht geniigend Aufmerksamkeit erhielten:

,Das schlimmste fir mich war uns ist, dass unsere beiden Madels

wahrend der Zeit viel zu kurz kamen.“

Manche Geschwister entwickelten im Zuge der Belastung dysfunktionales
Verhalten, wie z.B. starke Zuriickgezogenheit, Probleme in der Schule (in
Bezug auf Leistung und soziale Interaktion). Trotz des Bewusstseins fir die
Bedurfnisse der Geschwister, waren die Eltern zu sehr in die Betreuung des
kranken Kindes involviert und fiihlten sich zerrissen zwischen ihren Kindern.
Sie bedauerten, dass sie den Geschwistern wéhrend der Zeit der Behandlung
und Trauer keine angemessene und ausreichende Unterstitzung gewéhren

konnten.

Kein Bedauern
Sehr wenige Eltern antworteten, kein Bedauern zu empfinden, da sie die

gemeinsame Zeit mit ihrem Kind als erfillt erlebten:

~Wir hatten eine wunderschdne gemeinsame Zeit. Es gibt nichts zu
bedauern oder bereuen, wir héatten alles genauso gemacht. Wenn wir
frGher zum ,richtigen’ Arzt gekommen waren...ja was ware dann?

Leider kdonnen wir die Zeit nicht zurtckdrehen.”
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Diese Befragten unterstrichen ihre stabile, enge und liebevolle Beziehung zu
ihrem Kind. Diese Beziehung ermoglichte es ihnen, die gemeinsame Zeit als
Geschenk zu betrachten und das gesamte Leben des Kindes in ihre
Betrachtung einzubeziehen. Dabei konzentrierten sie sich auf die positiven
Aspekte und Erinnerungen, trotz Kleinigkeiten, die in ihren Augen anders
héatten verlaufen konnen. Sie akzeptierten, dass sie die Krankheit und ihren
Verlauf nicht andern konnten.

Tabelle 2: Themen des Bedauerns

Thema des Definition Zitat

Bedauerns

Umgang mit Handlungen, die in ,mein Sohn war sehr kontaktfreudig und

dem Kind Bezug auf die pflegeleicht, deshalb habe ich nicht erkannt,
Erziehung und wie sensibel er auch war”

Interaktion mit dem
Kind bedauert

wurden
Wertever- Reflexion tber ,Bedauerlich ist vielleicht, dass vor der
schiebung bestehende Werte, Erkrankung alles ganz selbstverstandlich war
Einstellungen und und die Dankbarkeit fur die ,Normalitat nicht
Prioritaten da war. Vieles habe ich wesentlich
verbissener gesehen, vielen Dingen
Bedeutung beigemessen, die im Grunde nicht
von Bedeutung waren.”
Umgang mit Bedauern tber den ,Junser ganzes Bestreben war, dass unser
der Einfluss auf die Kind nicht leiden muf3!
Erkrankung Diagnose, Und doch stellte ich mir immer die Frage:
medizinische Habe ich fir Ihn zu wenig gekampft? Was

Entscheidungen und | quatsch ist denn ich glaube es wurde fir ihn
den Umgang mit der | alles getan.”

Erkrankung

Geschwister Bedauern tber die ,dass ich die Geschwister in der Zeit
Vernachlassigung der | vernachlassigt habe, dass ich nicht genug auf
Geschwister sie eingangen bin.*

Kein Bedauern | Umfassendes ,Nein, mit dem Wissen, daf} die Zeit mit ihm
Annehmen der begrenzt sein wird, haben wir jeden einzelnen
gemeinsam Momente genossen. In allen Zeiten ob gut
verbrachten Zeit oder schwer. Wir haben sehr bewuf3t und

dankbar mit ihm gelebt.”

Tabelle modifiziert nach Sim et al. [1].

3.2 Bewadltigung der Erfahrung des Bedauerns

Auf die Frage, wie Eltern mit der Erfahrung des Bedauerns unmittelbar
umgehen, beschrieb ein Teil der Eltern, dass sie die Gedanken und Gefuhle

aufkommen lieRen und sich erlaubten, das Bedauern und die damit
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verbundene Trauer zu spuren. Der andere Teil der befragten Eltern
unterdriickte diese Gedanken und versuchte durch verschiedene Aktivitaten
oder durch die Arbeit Ablenkung zu finden, da die Konfrontation mit diesen
Gedanken zu schmerzhaft war. Die Eltern fanden Mdglichkeiten, um mit dem
Bedauern umgehen zu lernen. Eine Verminderung der Intensitat des
Bedauerns erlebten die Eltern durch die Bewusstwerdung, dass alles, was
maoglich war, fur ihr Kind getan wurde. Einige Eltern empfanden es entlastend
mit Freunden, Familie, in der Psychotherapie oder innerhalb einer
Trauergruppe fur verwaiste Eltern zu sprechen und sich auszutauschen. Auch
das Erinnern an angenehme Situationen mit inrem Kind half das
schmerzhafte Empfinden des Bedauerns zu reduzieren. Einige Eltern
antworteten, dass sich Gedanken des Bedauerns mit der Zeit verringern.
Kontakt zu ihrem verstorbenen Kind zu halten, entlastete bei einigen Eltern
das Bedauern. Durch Gesprache mit ihrem Kind, es um Vergebung zu bitten

oder durch das Aufsuchen der Grabstatte.

,Die grofite Hilfe ist jedoch die Verbindung zu meiner Tochter, ihrer
Liebe und ihrer Existenz in einer anderen Form. Ich glaube daran,
uns wiederzusehen, und das fuhrt mich durch die schlimmsten
Stunden.”

3.3 Auswirkungen der Erfahrung des Bedauerns

Die Erfahrung des Bedauerns wirkte sich auf mehreren Ebenen aus (siehe
Tabelle 3). Am haufigsten bekundeten die Eltern einen veranderten Umgang
mit den verbliebenen Kindern. Nach dem Tod ihres kranken Kindes wurden
die Geschwister zur Hauptprioritat, mit Dankbarkeit fur ihre Existenz. Sie
empfanden den Kontakt mit ihnen als bewusster, intensiver und entspannter

als zuvor:

,ES hat Auswirkungen, welche ich bei meinen anderen Kindern
auslebe. Ich versuche im Alltag, besser und intensiver fiir sie da zu
sein. Das Leben kann kurz sein und mann muss versuchen, jeden Tag

zu geniel3en.”
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Die Erfahrung des Bedauerns fuhrte zu einer allgemein veranderten
Wahrnehmung des Lebens und beinhaltete bedachte Entscheidungen anhand
ihrer bewusst gewordenen Werte. Durch den Verlust stellten die Eltern ihren
bisherigen Lebensstil und ihr geplantes, zuklnftiges Leben infrage. Sie
entwickelten ein starkeres Bewusstsein daftr, welche sozialen Kontakte und
Aktivitaten fur sie wohltuend und forderlich waren. Die Eltern beschrieben sich
als weniger kompromissbereit und orientierten sich nun starker an ihrer
personlichen Freiheit statt an auReren Anforderungen. Die Familie bildete den
neuen Fokus, wahrend Beruf, Karriere und Geld weniger relevant fur sie
wurden. Durch die Erfahrung der begrenzten Lebenszeit werden sich
bietende Gelegenheiten (z.B. berufliche Angebote, soziale Kontakte, Zeit mit
der Familie) entschlossener ergriffen.

Hinsichtlich ihres sozialen Umfeldes beschrieben die Eltern ihre Enttauschung
dariber, nicht die Unterstiitzung und das Verstandnis erhalten zu haben,
welche sie gebraucht und erwartet hatten. Diese Erfahrung fuhrte zu einem
sozialen Selektionsprozess, der sie dazu fuhrte, mehr darauf zu achten, auf
wen sie sich verlassen konnten.

Die Zeit der Krankheit, des Sterbens und der Trauer wurde zu einer
Lernerfahrung, personliche Bedurfnisse wahrzunehmen, auszudricken und
Grenzen zu setzen. Trotz der enormen Erschopfung, lernten die Eltern ihre

Kraft und Ausdauer kennen:

-Wir mit solchen ,Kindern‘ sind stark unendlich stark. Aus dieser
Krankheit und schweren Zeit habe ich fir mein leben gelernt. Mich

,haut’ so schnell nichts mehr um.*

Durch den Umgang mit der Krebserkrankung entwickelten die Eltern eine
andere Haltung zu Gesundheit und Krankheit. Einige Eltern verloren das
Vertrauen in Arzte und entwickelten eine kritische Haltung zur Medizin.
Andere betonten die Wertschatzung ihrer Gesundheit und versuchten
aufgrund des Wissens um die Auswirkungen von Krankheit, kranke Menschen

in ihrer Nahe zu unterstitzen.
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Tabelle 3: Auswirkungen der Erfahrung des Bedauerns verwaister Eltern

Auswirkungen

Beschreibung

Zitate

Umgang mit Die Aufmerk- »lch lebe bewusster mit meinem Kind das
Geschwister- samkeit auf die ich noch habe. Las vieles durch gehen.*
kindern verbleibenden
Kinder lenken »Ja, ich vertrete jetzt starker familiare
Bedurfnisse meinem Arbeitgeber
gegeniber. Im Zweifel gehen immer die
Kinder vor.*
Veranderte Den bisherigen .ich spure sehr deutlich was mir gut tut u.
Wahrnehmung Lebensstil bin weniger kompromifbereit mit
des Lebens hinterfragen und Menschen od. Dingen, die mir anstrengen.
bewusste Vielleicht etwas egoistischer u
Entscheidungen groldzigiger gleichzeitig.”
anhand der
eigenen Werte ,Man lebt bewusster und ist dankbar auch
treffen fur Sachen, die friher selbstverstandlich
waren [...] Ich fur mich personlich weiss
auf wen ich mich auch in schwierigen
Zeiten verlassen kann und habe mich von
Dingen und Personen die mich belasten
oder enttduscht haben getrennt.”
Einstellung Veranderte ,Man schatzt die Gesundheit mehr und ist
gegenuber Haltung zur sich im Klaren, dass es von einen auf den
Arzten und eigenen anderen Tag vorbei sein kann.*
Medizin Gesundheit und

die der
Mitmenschen

.ich tue (?) alles anders, was das Thema
Arzte angeht. Ich bestimmte nun was
gemacht wird. Ich vertraue keinem Arzt
mehr.*

»,Man geht offener (sensibler) gegentiber
Erkrankungn von anderen Personen um.
Man nimmt sich jetzt die Zeit und lasst

andere Vorhaben sein um sich um diese
Personen zu kiimmern. Friiher hatte man

das einfach nur so ,eingeschoben’.

Tabelle modifiziert nach Sim et al. [1].

3.4 Rat an andere Eltern

Auf die letzte Frage nach der erforderlichen Hilfe und dem Rat fir andere

Eltern in &hnlichen Situationen beschrieben die Eltern ausfihrlich die letzten

Wochen des Kindes. Eine der gré3ten Herausforderungen bestand fur die

Eltern darin, mit dem Sterben ihres Kindes umzugehen. Sie empfahlen

anderen Eltern bei Entscheidungen ihrer inneren Stimme zu folgen. Sie

regten an, das Gleichgewicht zwischen Hoffnung und Verzweiflung, zwischen

der Ermutigung des Kindes und der Akzeptanz seines Todes zu halten:




"Es ist schwierig, vom ,Kampfmodus* auf ,loslassen’ umzuschalten.
Ich habe gleich bei der Diagnose innerlich den Tod mit einkalkuliert
und mich zum evtl. Loslassen bereit gemacht. (trotz der angeblich
guten Prognose). Das ist mir spater zugute gekommen. Ich kann das

nur weiterempfehlen.*

Die Eltern ermutigten dazu, offen mit dem Kind tber das Sterben und den Tod
zu sprechen, so dass das Kind mit dem Wissen um die begrenzte Lebenszeit
eigene Entscheidungen treffen kann.

Fur die meisten Eltern war das Lernen und Akzeptieren dieser palliativen
Situation ein Prozess, der durch ein soziales Netzwerk erleichtert wurde.
Daher empfahlen sie Andere um Unterstiitzung zu bitten. Es gab jedoch einen
deutlichen Appell an psychosoziale Mitarbeiter, Seelsorger und Arbeitgeber,
mehr und aktiv Unterstiitzung anzubieten.

Einige Eltern fuhlten sich von den Arzten weder als kompetente Experten fur
ihr Kind wahrgenommen, noch als individuelle und einzigartige Familie mit
eigenen spezifischen Bediirfnissen. Von den Arzten forderten die Eltern eine

ehrlichere, klarere, einfiihlsamere und offenere Kommunikation:

»Ich héatte mir gewiinscht das mir jemand richtig deutlich gesagt hatte
es sind seine letzten Tage also mach was er will er ist bald nicht mehr
da.“

4 Diskussion

4.1 Zusammenfassung

Verwaiste Eltern teilen die Erfahrung des Bedauerns, der durch den Verlust
ihres Kindes ausgeldst wird und Bedauern scheint moglicherweise einen
normativen Aspekt innerhalb des Trauerprozesses darzustellen.
Zusammenfassend stehen das Bedauern dartiber, dass das Kind leiden
musste und die Hilflosigkeit, aktiv zu einer Auflésung bzw. Erlésung beitragen
zu kénnen im Vordergrund. Die wahrgenommene genuine Elternpflicht, das
eigene Kind zu beschitzen und in dieser Situation nicht erfillen zu kénnen,

fuhrt zu Ohnmachts-, Versagens-und Schuldgefiihlen. Zudem wurde
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bedauert, wenn das elterliche Verhalten negative Interaktionen mit dem Kind
verursachte und die Geschwister vernachlassigt wurden.

In den Beschreibungen der Eltern wurde deutlich, dass das intensive
Bedauern mit der Trauer um das Kind einhergeht. Das Bedauern wird durch
die Irreversibilitat der wahrgenommenen falschen Entscheidungen und
Handlungen verstarkt. Dass sich einige Eltern flir den Krebs verantwortlich
fuhlten, unterstreicht den engen Zusammenhang zwischen Bedauern und
Schuld.

Die Eltern berichteten, dass die Haufigkeit und Intensitat des Bedauerns mit
der Zeit abnahmen. Dies steht im Einklang mit den Erkenntnissen, dass
erschutternde Gedanken mit der Zeit abnehmen, wahrend sich die Haufigkeit
positiver Erinnerungen im Laufe der Zeit nicht &ndert [34].

Um diese aufkommenden Gedanken des Bedauerns zu mildern, nannte ein
Teil der Eltern Vermeidung durch Ablenkung und Unterdriickung der
Gedanken und Gefluhle als Bewaltigungsstrategie. Der andere Teil der
Befragten liel? das Bedauern und die damit verbundenen Trauergefiihle zu.
Eltern, die keinerlei Bedauern empfanden, zeichneten sich durch eine
umfassendere Akzeptanz der Situation, eine positive Einschatzung und
Dankbarkeit fur die gemeinsame Zeit mit inrem Kind aus. Ihr Fokus auf
angenehme Erinnerungen kann als positive Anpassung an den Verlust ihres
Kindes gedeutet werden [35]. Solche kognitiven Strategien weisen auf einen
direkten Zusammenhang zwischen Bedauern und den Auswirkungen des
Bedauerns hin. Bedauern scheint einen Impuls zur Veranderung auszulésen,
diesen hochst aversiven Zustand durch die positive Gestaltung der Zukunft
vermeiden zu wollen. Die Auseinandersetzung mit dem Bedauern hat einen
wesentlichen Einfluss auf die Zukunft: Verwaiste Eltern hinterfragen
bestehende Werte, soziale Kontakte und Prioritaten und verandern ihren

Fokus auf das fir sie Wesentliche.

4.2 Kritische Wirdigung der Arbeit

Es gibt mehrere Einschrankungen dieser Studie. Die Bereitschaft von

Hinterbliebenen, sich an Forschungsfragen zu beteiligen, ist im Allgemeinen
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gering [36] und mdglicherweise sogar noch geringer, wenn es sich um einen
schmerzhaften Aspekt in Bezug auf die verstorbene Person handelt. Die
niedrige Teilnahmequote kdnnte in gewisser Weise auf eine Selektions-
verzerrung hinweisen: Mdglicherweise haben nur diejenigen Eltern an der
Studie teilgenommen, die bereit waren, Uber dieses schmerzhafte Thema zu
reflektieren. Gegen diesen mdglichen Bias spricht die Vielfalt der Antworten
hinsichtlich des Bedauerns, die auch Eltern einschlief3t, die kein Bedauern
aufRern und im Reinen mit sich scheinen.

Die Analyse der Fragebdgen fuhrte jedoch zu einem theoretisch gesattigten
Verstandnis des Forschungsthemas. Als Orientierung galt die Empfehlung,
dass die Forschung in Grounded Theory anhand der Glaubwurdigkeit und
Vertrauenswiurdigkeit der Ergebnisse sowie der Kontextualisierung und
Sattigung von Daten beurteilt werden sollte [32], was hier der Fall ist.

Die mogliche Befragung durch Interviews wurde zugunsten einer
niedrigschwelligen und 6konomischen Teilnahme vermieden, um das Thema
ausgedehnter zu untersuchen. Dadurch wurde der besonderen Vulnerabilitat
verwaister Eltern Rechnung getragen und damit ein Zugang gewabhilt, sich in
einem geschitzten Rahmen der Beantwortung des Fragebogens widmen zu
kénnen und eine Teilnahme wie auch Absage einen moéglichst geringen
Aufwand fir sie beinhaltete.

Obwohl die vorliegende Studie Themen des Bedauerns identifizierte und ein
Verstandnis dafur vermitteln kann, wie sich der Umgang mit Bedauern auf das
zukunftige Leben auswirkt, kdnnen diese explorativen Ergebnisse nicht fur
alle verwaisten Eltern verallgemeinert werden, die ihr Kind durch Krebs
verloren haben.

Jedoch lassen sich die Ergebnisse konsistent in den bisherigen
Studienkontext von trauerbezogenem Bedauern einordnen. Die
vorgefundenen Ergebnisse bestatigen, dass die Vernachlassigung der
Geschwister eine grof3e Quelle des Bedauerns darstellt. Ebenso bekraftigt
diese Arbeit, dass es sich um Themen des Bedauerns handelt, die auf eine
unzureichende Gestaltung der limitierten Zeit mit dem kranken Kind deuten.
Es findet sich ein Zusammenhang zur wahrgenommenen Giite der

medizinischen Versorgung und Kommunikation mit den behandelnden Arzten
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und dem Bedauern der Eltern. Auch dieses ist im Einklang mit bisherigen
Befunden. Ubereinstimmend ist ebenfalls die besondere Belastung durch das
subjektive Empfinden nicht ausreichend im Sinne des Kindes gehandelt zu
haben und zu einer Auflésung der Situation beitragen zu kdnnen.

Es bestatigt sich weiterhin, dass ein starkeres Bedauern tber Untatigkeit (als
Uber unginstig verlaufenen Handlungen) geauf3ert wird, was eine sehr friihe
empirische Erkenntnis hinsichtlich der Erfahrung des Bedauerns darstellt.
Wahrend in bisherigen Studien zum trauerbezogenen Bedauern vor allem der
Einfluss auf die Trauerreaktion und den damit einhergehenden Risikofaktor
fur komplizierte Trauer fokussiert wird, ist es mit der vorliegenden Arbeit
gelungen auch den Effekt zu erfassen, trauerbezogenes Bedauern als
inspirierende Erfahrung zu nutzen. Aufgrund dieser Erfahrung des Verlustes,
der Trauer und des Bedauerns die bisherige Lebensgestaltung und Werte zu
hinterfragen und sich zuktinftig mehr von dem leiten zu lassen, was wirklich

wichtig ist.

4.3 Implikationen flr die Forschung

Weitere Forschung sollte sich auf die Funktion des Bedauerns konzentrieren
und untersuchen, welche Variablen (wie Personlichkeitsmerkmale,
Kommunikationsstruktur, Bewaltigungsstile, kultureller und
soziodkonomischer Hintergrund, Attributionsstile, Selbstmitgefuhl, Umstande
bzgl. des Krankheitsverlaufes...) Inhalt und Auswirkungen beeinflussen
koénnen.

Interessant stellt sich eine weitere Betrachtung des AusmalRes und der
Intensitat des Bedauerns Uber einen langeren Zeitraum dar, um die
angedeutete Veranderung uber die Zeit langfristig zu begleiten. Besonders
der mdgliche funktionale Aspekt des Bedauerns im Sinne einer
Werteverschiebung und einer Neu-Orientierung scheint eine zentrale Rolle in
der Bewaéltigung der Trauer spielen zu kbnnen. Dieses sollte weiter betrachtet
werden im Hinblick auf das Entdecken der Mechanismen und Variablen, die
diesen Prozess anregen. ldentifizierte Merkmale von Eltern ohne Bedauern
helfen, Schutzfaktoren besser zu verstehen. Welche Unterschiede im
Umgang beeinflussen das Loslassen der eigenen Hilflosigkeit und der

Akzeptanz der Situation?
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Weiterhin scheint es zentral die Interaktion zwischen dem sterbenden Kind
und den Bezugspersonen (retrospektiv) zu erfragen, um Empfehlungen zu
sammeln, wie Kommunikation am Lebensende ein Bedauern verringern kann.
Da Tod und Trauer eine enorme Herausforderung fir eine Partnerschaft und
eine Familie darstellen, sollten zukinftige Studien untersuchen, wie sich
Bedauern auf die Partnerschaft auswirkt, inwieweit ein dyadisches Bedauern
maoglich ist und wie sich moégliche Werteverschiebungen auf die
Beziehungsgestaltung in der Partnerschaft aber auch auf die Geschwister
auswirken.

Die oftmals vernachlassigte Perspektive der Geschwister hinsichtlich ihrer
Erfahrung des Bedauerns sollte unbedingt Berucksichtigung finden. Diese
gesammelten Aspekte sind wertvoll um in diesem Sinne betroffene Familien

beraten zu kdnnen.

4.4 Implikationen fir die Klinik

Wesentliche Aspekte des Bedauerns kdnnen stark durch den Kontakt des
Behandlungsteams mit der Familie beeinflusst werden. Familien sind in dieser
vulnerablen Situation Uberfordert und wiinschen sich (wie aus den Antworten
ableitbar, explizit) Orientierung und Hilfestellung im Auf3en. Dieses muss aktiv
vonseiten der behandelnden Personen angeboten werden, da Familien in
dieser Situation oftmals nicht die Kapazitat haben sich kompetent an
Unterstitzung zu wenden.

Fur die Arbeit in der Kinderonkologie bedeuten die Ergebnisse mit der Familie
in Kontakt zu bleiben, anzuerkennen, wie die Familie sich um das Kind
kiimmert, und sie aktiv nach ihren Bedurfnissen zu fragen. Dies betrifft auch
hier insbesondere die Perspektive der Geschwister. Eine klare und
einfihlsame Kommunikation (die von den Eltern ausdricklich erwiinscht ist)
ermoglicht eine offene Reflexion Gber das Sterben und unterstitzt die Familie
bei bewussten Entscheidungen. Die Familie sollte ermutigt werden, zu
artikulieren, was ihnen wichtig ist und wie sie ihre letzte gemeinsame Zeit
verbringen mochten. Ebenso sollte es den Familien ermdglicht werden, genau
diese genannten Winsche zur Gestaltung des Lebensendes auch

umzusetzen, um Bedauern dariber zu verringern.
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Ein weiterer Aspekt besteht darin, das Palliativteam friihzeitig in den Prozess
zu integrieren und auch nach dem Tod des Kindes mit der Familie verbunden
zu bleiben. Das Behandlungsteam ist Uber lange Zeit Teil ihres Alltags
gewesen und eine plotzliche Unterbrechung des Kontakts wird als Verlassen
erlebt. Die Nachsorge nach dem Versterben des Kindes wird von den
Familien sehr geschétzt und hilft bei der Klarung offener Fragen und
erleichtert das Verstandnis der Situation [26, 37, 38] und sollte konzeptuell in

die Versorgung implementiert werden.

Die Mitglieder des behandelnden Teams sollten sich bewusst darlber sein,
dass ihr Handeln von ihrer personlichen Einstellung zu Sterben und Tod
abhangt. Und dass diese Haltung in ihren (medizinischen, pflegerischen und
psychosozialen) Empfehlungen, Entscheidungen und Handlungen sichtbar
wird. Auch sollte sich immer wieder erinnert werden, dass die Versorgung
eines sterbenden Kindes innerhalb eines Behandlungsdreiecks stattfindet:
das sterbende Kind orientiert sich an seinen Eltern und sucht in dem
Verhalten einen Umgang mit der Situation. Die Eltern wiederum beziehen sich
in ihrer Hilflosigkeit auf die Fihrung durch das behandelnde Team und lassen
sich in ihren Entscheidungen durch Empfehlungen leiten. Ein Gewahrsein
dieser Verantwortung (und auch des eigenen erlebten Empfindens in der
Begleitung einer palliativen Situation) sollte das behandelnde Team dazu
anhalten in das (wiederholte) Gesprach mit der Familie zu gehen. Und dabei
die Haltung der Familie und vor allem des betroffenen Kind zu der aktuellen
Situation zu erfragen, um gemeinsam Entscheidungen treffen zu kénnen, die
die Familie nach dem Versterben nicht zu bedauern braucht. In diesem Sinne
sollten Mitarbeitende lernen, sich fur die eigene Haltung zu sensibilisieren und

sich dort zu schulen, wo sie sich unsicher fiihlen.
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4.5 Schlussfolgerung

Die Erfahrung der Eltern verdeutlicht den weitreichenden Einfluss des
Bedauerns auf ihr weiteres Leben. Dieses Wissen um das Bedauern sollte
das behandelnde Team in der Kinderonkologie bereits wahrend der
Behandlung des Kindes bertcksichtigen und dafir sensibilisiert sein, dass
getroffene Entscheidungen und Handlungen in diesem Sinne nach dem Tod
des Kindes nachwirken.

Diese Ergebnisse sind jedoch bedeutsam fur uns alle: niemand hat
Gewissheit daruiber, wie die Zukunft aussehen oder was uns widerfahren
wird. Die Erfahrung der verwaisten Eltern sollte uns kontinuierlich daran
erinnern, innezuhalten und zu reflektieren, was uns wirklich wichtig ist und wie
Ubereinstimmend wir danach leben.

Um dort Veranderung anzuregen, wo es moglich ist.

Und um das annehmen zu lernen, was nicht veranderbar ist.
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Abstract

Introduction: Regret about loss is one of the most intense types of regret experienced in life. Lit-
tle is known about the bereavement regret of parents whose child has died of cancer. Although
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knowledge about parents’ experiences after their child’s death is vital for supporting these fam-
ilies, parents' regret is mostly hidden from the treating clinical staff. This study aimed to explore
these parents’ regret themes and their impact on their future lives.
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Methods: An explorative questionnaire was sent to bereaved parents who lost a child to cancer. A
total of 26 parents responded to the questionnaire. Data were analyzed using the constant com-

parative method.
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Results: Regret experiences were shared by almost all participants. The focus of regret issues
include parenting and interaction with the child, reflection on existing values, dealing with the dis-
ease, and neglecting the remaining siblings. The regret experience had an impact on prioritizing
values, future lifestyle and contacts.

Conclusions: Regret seems to be a general phenomenon among bereaved parents and strongly
influences the grieving process, in the sense of reflecting on past experiences toreorient for future
actions. As this study was explorative, it is significant toward deepening the understanding of
bereavement regret in future. These insights are crucial when working with affected families to

help them decide important issues they can care about now and will not regret later.

KEYWORDS
bereavement, palliative, psychosacial, qualitative study, regret

1 | INTRODUCTION

When a child dies of cancer, parents recall the time when their child
was healthy, as well as the period of illness, therapy, and terminal
care. They remember pleasant times and reflect on regrettable circum-
stances. These thoughts and emations have an influence on the griev-
ing process and on the living.1"? Less is known about their content, or

impact of regret, which is this study's focus.

1.1 | Definitions of regret

Regret is the feeling a situation would have been better if it happened
differently. Definitions of regret have several common factors. Regret
is inherent and universal in humans and a highly negative emotion with

a large cognitive component, based on theoretical concepts such as
counterfactual thinking and cognitive dissonance. Regret is the sensed
result of the discrepancy between an aspiration, an action, a wish, or a
decision and the reality in the past, present or future. Although sim-
ilar, regret is distinct from other feelings like disappointment, guilt,
or remorse, and it concerns actions (a feeling that one would have
behaved differently) or inactions (having failed to act).*¢

1.2 | Grief-related themes of regret

Regret emerges from the difference between an experienced and
the best possible outcome.” While regret is felt more intensely for
action than for inaction,® regret for inactions lasts longer.®> Regret is
also influenced by the ease of comparing actual with counterfactual

This is an open access article under the terms of the Creative Commons Attribution-NonCommercial License, which permits use, distribution and reproduction in any
medium, provided the original work is properly cited and is not used for commercial purposes.
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decision outcomes, and the importance, salience, and reversibility of
the discrepancy.? Confranted with the irreversibility, regret stemming
from loss is one of the most intense types inthe bereaved.® Better qual-
ity of patient care reduces the risk of bereavement regret in caregivers
of adult cancer patients.’® Widowers whose wives died of cancer dis-
play a higher risk for regret and guilt. If they failed to talk with their
wife about the impending death and felt there was no closure. Simi-
lar feelings are seen in those whao could not spend as much time with
their wives, as they wanted.1* Parents of children who died of cancer
gave advice to do everything necessary, spending and cherishing the
time with their child, so that there are no regrets.’? Further, parents
regret, that they did not pay the usual amount of attention to their
other children.'®

1.3 | Effectsof regret

Regret is associated with anhedonic depression and anxious arousal
across demographic variables.™ Older adults drawing images to repre-
sent life regrets showed sleep disturbance, poorer health and life satis-
faction, abnormal cortisol profiles, and more depressive symptoms.2®
Bereavement regret can be closely connected to feelings of self-blame
and guilt and might lead to complicated grief117 Feelings of regret
toward a decedent have a positive association with depression®® and
are suggested to be a unique marker of difficulties in the grieving
process.!> Guilt, similar to, yet distinct from regret was reported by
70% of the parents who lost a child, underlining the relevance of this
issue.1? Regret is considered beneficial to making sense of past experi-
ences, facilitating approach and avoidance behaviors, gaining insights
into the self, and preserving social harmony.2° Self-compassion modu-

lates acceptance of regret experience and personal improvement.2t

1.4 | Aim of the study

Although bereavement follow-up careis appreciated by bereaved fam-
ilies and the child’ s medical team, care often ends after the death of the
child due to a lack of resources.22 Therefore, the clinic team does not
get to know much about the impact of regret in bereaved parents.
Bereaved parents were mare likelytoworkthroughtheir grief when
health care staff already offered them counseling during the last month
of their children's life.2% In order to support these families during this
time of critical and palliative care, it is vital to have knowledge about
parents’ experiences including their regret issues.2 To better accom-
pany affected families during all phases of treatment, our study aimed
to improve the understanding of bereavement regret in these parents

by identifying major regret themes and the impact on their future.

2 | METHODS

2.1 | Studydesign

In this cross-sectional qualitative study, 200 questionnaires were sent
by post to bereaved parents in April 2017, These parents had a child
under 18 who was treated in pediatric oncology and died of can-

cer at least 6 months previously. Addresses were found through the

TABLE 1 Questions

a. When you think about the shared time with your child before the
illness, is there anything you would have done differently? Is there
semething you regret?

b. When you think about the shared time with your child since the
illness, is there anything you would have done differently? Is there
semething you regret?

¢. Doesthis experience of regret have repercussions on you? Would
you do things differently now?

d. Isthere something you would have liked te hear in your situatien?
Is there anything you would like to say to families with children
with cancer?

register of the local pediatric oncology department, grief support
groups for parents who lost a child {group leaders were requested in
advance), and children's hospices in Germany.

The questionnaire was designed with four questions and fur-
ther demographics concerning the participant and the departed
child. These questions covered the following areas: themes of regret
{regarding time with the child before and after the disease diagno-
sis), consequences of regret experience and advice to other parents with
an il child {see Table 1). We declared that their answers would be
anonymized and treated strictly confidential in accordance with data
protection. Parents were asked to answer in as many or few words as
they wanted. To phrase these questions in the most sensitive way, we
asked a bereaved parent to edit the questionnaire and integrated the
annotations. The local ethical committee {EA2/008/17) approved the

study and informed consent was obtained prior to the study's start.

2.2 | Dataanalysis

Data were analyzed using the constant comparative method, 2426 aim-
ing at a theoretical understanding of parents’ regret. This method
involves data collection, analysis, and coding with theoretical sampling.
The essential strategy is the consistent and systematic comparison of
individual cases or groups based on existing knowledge. Theoretical
sampling in this process refers to collecting, encoding, and analyzing
datawhile deciding which data should be collected next.

First, each questionnaire was read in its entirety to identify cate-
gories and dimensions. Secand, codes were compared interindividu-
ally, allowing connections between categories and determining related
subcategories. Finally, the most significant category was identified and
systematically connected to other categories until theoretical satu-
ration was reached. Analyzing all questionnaires led to a saturated
understanding of the research theme as the last questionnaires did
not add further knowledge. To increase the intercoder reliability, two
coders read the answers independently and discussed and compared
the codes until a convergent interpretation was found.2” As the word

load was not heavy, data were analyzed via Excel.28

3 | RESULTS

CQverall, 26 bereaved parents responded to the questionnaire. Most
were mothers {n=21), married (n=21), and hadother children {r= 24).
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TABLE 2 Majorthemes of regret

Regret theme Definition

Dealing with the Regrettable actions concerning
child parenting, interactionand
communicationwith the child

Shift of appraisal Reflection concerning existing

values, attitudes and set priorities

Dealing with the Regret concerning influence enthe

disease diagnosis, medical decisions and
coping with the situation
Siblings Regret about neglecting the
remaining siblings
No regret Contentment about the time lived

together

The mean age of the participants was 48 {range: 25-59 years) and most
parents had a high school diploma {n = 14). The average age of the
child when he/she became sick was 8.9 years old {range: 4 months to
20vears). The duration from diagnosis to death varied from 1 week to
15 years. An equal number of children died at the hospital {n = 13) as
at home {n = 13). The average interval between death and the study

participation was 4.4 years {range: 8 months to 12 years).

3.1 | Majorthemes of regret

Asked whether parents would have acted differently, almost every par-
ticipant expressed regret concerning the time before and starting once
their child became sick. Four major regret themes were identified:
“dealing with the child,” “shift of appraisal,” “dealing with the illness,”

and “siblings.” Only very few parents stated “no regret” {(see Table 2).

3.1.1 | Regret theme: dealing with the child

For most parents, remembering how they dealt with the child before the
cancer diagnosis was a major regret topic. This topic included regret-
table actions and thoughts concerning parenting, and both interaction
and communication with their child before it becameiill. Parents judged
themselves as having failed: either to adapt their parenting style to
their child's personality or to react constantly in a sensitive and under-

standing manner to their child:

1 regret that 1 wanted to educate him as a medel child and had

brought him up very strictly.

Everyday requirements caused difficulties responding appropri-
ately to thechild’s needs and personality. Consequently, negative inter-
actions arose {e.g., dissension, impatience with the child), which par-
ents regretted severely. Memories of treating their child unfairly and
causing disharmony due to their own perceived inability were intense
and painful. Many parents rated themselves as strict, projecting their
wishes and putting too much pressure on the child to perform. They

felt sorry for not seeing their children’s true personality or needs. Ret-

Representative quotes

“My sohwas very sociable and easy to carefor, so | did not realize how
sensitive he was.”

“Itis perhaps regrettable, that before the illness everything was taken for
granted and the gratitude for the ‘normality’ was not there. | considered
many things as important, that were not important at all.”

“Our whole endeaver was that cur child does not have tosuffer! Andyet|
always asked myself the question: Did | fight too little for him? Which is
nonsense, because | think everything was done for him.”

“That | neglected the siblings in that time, that | did net pay encugh
attention to them.”

“Ne, with the knowledge that time will be limited with him, we have
enjoyed every single moment. Inall times, good or hard. We lived very
cansciously and gratefully with him.”

rospectively, parents wished to emphasize family life and spend more
time with their child.

Considering the time following the diagnosis, parents focused on ful-
filling all of their child’s wishes to contribute actively to his/her com-

fort. If wishes were unfulfilled, parents felt regret:

He always wanted to join me at football Schalke 04. Unfortu-
nately, ! took him only three times. That still hurts me a lot.

Some parents revealed their inhibition about speaking honestly
with their child about the terminal situation. They sensed the impaor-
tance of talking about it when there was no longer a chance to do so.
Another regret was the need for more information about the disease's
status and prognosis. In some cases, they lacked clear communication
from the physician about the terminal situation and would have macde

more consciously chaices had they known:

If 1 would have known that my child would die, it had been

better to have had more courage to be home more often.

3.1.2 | Regret theme: shift of appraisal

A shift of appraisal occurred retrospectively. This second regret theme
covered the critical reflection of existing values and set priorities.
Before their child was diagnosed, parents invested too much time
and effort in the job, instead of being there for their children. Focusing
ontheir careers became less important, while taking care of aniill child.
Parents considered themselves klind for not perceiving the high value
of everyday life. They agreed about the preciousness of carefree time
as afamily before cancer and repented not having appreciated it. If they
had known about upcoming events, they would have disregarded irrel-

evant concerns and been more thankful for the normality they had:

Looking back, 1 would like to spend more time with her. More
pictures, more videos made and more memories created. You
probably would have experienced things with more aware-
ness. As fong as everything is good, so much is lost in everyday
life.
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3.1.3 | Regret theme: dealing with the disease

A third regret theme affected dealing with the disease and described
regret concerning parents’ influence on the diagnosis, medical deci-
sions, and coping with the situation. Some parents considered their
move to another location as a possikle cancer-triggering situation, link-
ing the move with increased stress and change for the child. Most par-
ents blamed themselves for their influence on cancer progression, like
not recognizing symptoms earlier, not choosing the right physician, or
not being persistent enough with the examining physician. They won-
dered about their contribution to the course of illness and the amount

of suffering:

Yes, | am very sorry that | did not believe him when the pain
began (atleast at the beginning) and that ! was not more per-
sistent with the internist. Everyone has portrayed my son is

faking an ifiness, so valuable time has been iost.

Regrets about medical decisions were expressed on two levels;
some parents questioned whether they had done everything to pre-
vent their child from dying, such as searching more actively for healing
or asking mare physicians to help or simply believing in a cure. Other
parents regretted they did not let go earlier and became overactive
in finding a curative treatment, as they could not accept the reality of
the palliative situation. Further, they projected this belief an their child

without considering the child's position:

Today | think, for example that | sheuld rather have let go...
That 1 should not have urged my doughter to fight, not to give
up.

Further treatment regrets concerned using either {sometimes
harmful) alternative and complementary therapies, or following only
conventional methods. Some had regret about another round of
chemotherapy, which led to suffering. However other participants
regretted not pushing physicians harder to give further chemaotherapy
toimprove the survival rate. Parents shared feelings of helplessness at

not being able to influence the progression of their child’s illness:

and of course to be unable to protect my child from the dis-
ease and death. This is pure powerlessness, anger, despair

and profound regret.

3.1.4 | Regret theme:siblings

As a fourth theme, parents with several children agreed that after the
cancer diagnosis and until the child died, the remaining siblings were

neglected and did not receive enough attention:

The worst thing for me was, and is, that our two girls came

too short during the time.

Siblings sometimes became dysfunctional, for example withdrawn,
developed issues at school {regarding achievement and social interac-

tion), or displayed behavioral problems.

Although the parents understood they needed to take better care of
the remaining children, they were too absorbed in the sick child’s care
and felt torn. They regretted being unable to give appropriate and suf-
ficient support to their other children during the time of treatment and

grief.

3.1.5 | Noregret

Very few parents answered, that there was no regret at all because they

had experienced a perceived fulfilled time:

We had a wonderful time together. There is nothing to regret
or to feel sorry for, we would have done everything the same
way. If we would have come earlier to the "right” doctor. ..
ves, what would be? Unfortunately, we cannot turn back

time.

Respandents underlined their stable, close, and loving relationship
with their child. This relationship enabled them to consider the time
spent together a gift. They focused more on positive aspects and mem-
ories and looked at the entire life of the child, not only the last portion.
Little things could have been different, but overall they accepted the
course of illness and the impossibility to change the past. Being con-
fronted with the diagnosis was a radical learning experience concern-
ing finiteness, which led to a future daily life with more awareness and

gratitude about the available time.

3.2 | Effects of regret experience

The experience of regret had multiple effects on personal, interper-
sonal, and attitudinal levels. Most often, parents mentioned that their
handling of the remaining children changed {see Table 3). After their ill
child’s death, they directed their attention to the other children, being
grateful for them and considered them their main priority. Further,
they believed their interaction with their children was more conscious,

intense, and relaxed than before:

1t has effects that 1 experience with my other children. 1 try to
be there for them better and more intensely in everyday life.

Life can be short, and you have to try to enjoy every day.

Facing ageneral changed perception of lifeincluded conscious choices
according to personal values. Through the impact of loss, parents ques-
tioned their previous lifestyle and their desired nature of their future
life. They were more strongly aware of which people and activities
were beneficial to them.

Parents were less willing to compromise and focused on personal
freedom and choice rather than external demands. For most parents,
family became their highest priority, while job, career, and money
became less relevant. Because they learned they had limited time, they
now unhesitatingly take opportunities.

Concerning their social surrounding, parents stated they did not
receive the support and understanding they needed and expected.

Consequently, they determined whom in their social networks they
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TABLE 3 Effectsof regret experience

Effects

Handling of the
remaining children

Description

Directing the attention tothe
remaining children

Changed perception Questioning the previous lifestyle

of life and making censcicus choices
according to personal values.
Attitude toward Developing a differentapproach to
medicine and health and sickness
physicians

could rely on. The time of illness, death, and bereavement became
a lesson in expressing their personal needs and learning to set lim-
its. Although parents were aware of tremendous fatigue, they learned
their strength and endurance levels.

Due to the cancer experience, parents developed a different
approach to health and sickness. For some parents, time of treatment
and death had an influence on their attitude towards medicine and physi-
cians: they lost their trust in, and were critical of medicine. Others
appreciated their health, had an understanding of the impact of dis-

ease, and tried to be supportive of sick people nearby.

3.3 | Advice to other parents

Asked about required help or advice for other parents in similar sit-
uations, parents discussed in detail reflections about the child’s last
weeks and an appeal to medical and psychosocial hospital staff.

One of the strongest challenges was to cope with their child’s dying.
They recommended parents make decisions according to their sense
of what is right. Parents suggested keeping a balance between hope
and desperation, between encouraging the child and accepting his/her
death, and between not losing courage and enduring when facing pow-

erlessness:

It is difficult to switch from ‘combat mode’ to ‘let go”. Immedi-
ately at the time of the diagnosis, | have included death in my
mind and prepared to let go. That later benefited me.

Parents encouraged talking openly with the child about death and
dying, as he/she should be informed about the ongoing situation to
make his/her own choices.

For most, learning and accepting was a process, and a social network
made it easier to cope with this situation. Therefore, parents recom-
mended calling on support from others. However, there was a clear
appeal to psychosocial staff, chaplains, and employers to offer mare
and active support. Regarding physicians, participants requested more

honest, clear, empathetic, and open communication:

Representative quotes

“I live more consciously with my remaining child. | letgo alot.”

“I now communicate family needs better with my employer. When in doubt,
the children are always there[...] a successful career is less important to
methan before.”

“| feel very clearly what's geod for me and | am less willing to compremise

with peaple ar things that are an effart. Maybe a little more selfish and
generous at the same time.”

“One lives more consciously and is grateful for things that used to be taken for

granted. Persenally, | know whe | can rely on even in difficult times and have
separated myself frem things and pecple who have puta strain onor
disappeinted me.”

“Youvalue health mere and realize that it can be over from ene day to the

next.”

“I do everything differently when it comes to doctors. | now determine what

needs to be done. | do net trust any doctor anymere.”

“One is mare epen {more sensitive) to the ilinesses of other peaple. You now

take the time and let go of other plans to look after these people.”

1 would have wished that someone had told me really clearly

it's his last days. Do what he wants, he will not be there soon.

Parents felt they were not being perceived as competent experts on
their child, nor where they being treated as an individual and unique

family with its own specific needs.

4 | CONCLUSIONS

Cur findings demonstrate that bereaved parents share regret expe-
riences. Parents felt sorry when they perceived that their child had to
suffer. These disease-related regret themes all centered on parents
inability to contribute actively to a resolution. With respect to parents’
duty to protect their child from harm, such experiences lead to feelings
of failure, helplessness, and blame. Regret emerged when parental
behavior causetd common, negative interactions with their child.
Further painful experiences and sources of regret were derived from
parents being unable to give the remaining siklings the attention they
needed.

Parental descriptions clarified that parents’ intense regret sen-
sations were caused by a great amount of grief paired with the irre-
versibility of their perceived wrong decisions and actions. That some
parents felt responsible for the cancer underlines the close connection
between regret and guilt. Parents reported that frequency and inten-
sity of regret lessened with time. This is in line with findings that state
upsetting thoughts decreased with time, while the frequency of posi-
tive memories does not change over time.2? Parents who did not expe-
rience any kind of regret were characterized by a fuller acceptance of
the situation, a positive appraisal, and gratefulness for shared time with
their child, which was not limited to the time of his/her illness. Their
focus on positive memories is a positive adjustment to the loss of their
child.3? Such cognitive strategies point to a direct link between regret
issues and effects of regret. Regret seems to release an impulse to
change, to avoid the highly negative state, and to try to make the future

positive. Overcoming regret had an essential impact on the future:
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TABLE 4 Recommendations for the clinic

-

Enquire the family repeatedly and actively about their wishes and
needs.

-

Invelve siblings, actively ask about their condition and show that
you care about them.

Initiate and enable the fulfillment of last wishes.

-

-

Realize that empathetic and clear communication is essential for
the families to make conscious decisions.

-

Show respect for the way parents take care of their child.

-

Integrate the palliative care team early and remain connected to
the family.

Stay in contact with the family after the child has died.

Be aware, that your actions depend on your own personal attitude
toward dying and death.

-

-

Parents questioned existing values and framed change. Family became
the main priority and an attitude to take opportunities developed.

There are several limitations of this study. Bereaved parents’ will-
ingness to participate in research is generally low3! and possibly even
more so if it concerns a painful aspect of their relationship with their
child. The low participation rate might indicate a selection bias in a
way: that only those parents whao were ready to reflect on this painful
topic might have participated in the study. Nevertheless, the analysis
of the questionnaires led to a thearetically saturated understanding of
the research topic. Face-to-face contact was avoided in favor of low-
level threshold participation in order to explore the topic mare fully.
We hold onto the recommendation, that research in Grounded Theory
should be judged on the credibility and trustworthiness of the findings
and the contextualization and saturation of data,2” which is the case
here.

Although the present study identified regret themes and gained
an understanding of how dealing with regret affects future life, these
explarative results cannot be generalized for all bereaved parentswhao
lost their child to cancer. Further research should focus on the exami-
nation function of regret and determine which variables {e.g., person-
ality traits, coping style, cultural and socioeconomic background, etc)
might influence content and impact. Identified characteristics of par-
ents without regret experience will help to better understand protec-
tive factors. Because death and grief are challenges for a partnership
and family, future studies should investigate how regret affects the
partnership, and consider the siblings’ perspective of regret, as well.

Relevant aspects of regret can be strongly influenced through the
way the treating team is in contact with the family.

Based on our findings, we have derived clinical implications {see
Table 4): It all comes down to being and staying in contact with the fam-
ily, acknowledging how the family takes care of the child, and inquiring
them actively about their needs. This involves the sibling’s perspective
in particular. A clear and empathetic communication enables an open
reflection on the process of dying and supports the family in making
conscious decisions. Encouraging them to articulate, what is important
to them and how they want to spend their last time together.

Another aspect is to integrate the palliative care team early in
the process and remain connected to the family, even after the child

has passed. We—as their treatment team—have been part of their

everyday life for a long time and an abrupt break of contact is expe-
rienced as leaving. Bereavement follow-up care is much appreciated
and helps clarify open questions and facilitates making sense of the
situation.?%323%

We should be aware that our actions depend on our own personal
attitude toward dying and death. Along the lines of this responsibility
we are learning to deal with it and train ourselves where we feel inse-

cure or uncomfortable.
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