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Vorwort der Herausgeber

,.Krebs ist eine Familienangelegenheit!** und ,,Kinder sind Angehorige!**

Diese beiden schlichten Aussagen driicken im Kern die Herausforderung und Verpflich-
tung einer zukunftsweisenden familiengerechten psychosozialen Onkologie aus. Min-
derjéhrige Kinder und Jugendliche sind als Angehdrige erwachsener Krebspatienten im
vergangenen Jahrzehnt zunehmend ins Blickfeld des Interesses der Fachoffentlichkeit
geraten. Dies driickt sich u.a. darin aus, dass zum Zeitpunkt der Drucklegung dieses Ma-
nuals bundesweit mittlerweile 29 spezielle VVersorgungsangebote existieren, die sich ge-
zielt an Kinder krebskranker Eltern bzw. an Familien mit einem krebskranken Elternteil
richten (Ernst, Beierlein, Romer, Méller, Koch & Bergelt, 2011). Auch in der Patienten-
offentlichkeit hat das Thema Elternschaft und Krebs bzw. die Frage, wie Kinder im An-
gesicht einer méglicherweise lebensbedrohlich verlaufenden Erkrankung eines Eltern-
teils angemessen in ihren Angsten und Sorgen gesehen und begleitet werden kénnen, an
Bedeutung gewonnen. Dies spiegelt sich in einer zunehmenden Nachfrage nach geziel-
ten professionellen Hilfsangeboten wider.

Diese Situation hat die Deutsche Krebshilfe 2008 bewogen, einen neuen Forderschwer-
punkt zum Thema ,,Psychosoziale Hilfen fur Kinder krebskranker Eltern* einzurichten.
In Ubereinstimmung mit der gleichnamigen Ausschreibung wurde das multizentrische
Projekt konzipiert, in dessen Verlauf dieses Manual entstanden ist. Einem dezidierten
Anliegen der Deutschen Krebshilfe entsprechend, sollte in der Versorgungslandschaft
zu dieser Thematik, die bislang von kreativer Vielfalt bei gleichzeitig noch weitgehend
fehlenden tberprifbaren Qualitatsstandards gekennzeichnet ist, ein Interventionskon-
zept entwickelt werden, das den Anforderungen an empirische Uberpriifbarkeit gerecht
wird, die an jede neue in der Patientenversorgung angewandte Intervention gestellt wer-
den missen. Neben selbstverstandlichen allgemeinen Qualitatsstandards wie ausreichen-
der psychotherapeutischer Qualifikation der Anwender, regelméRiger Supervision, Pati-
entenorientierung und hinreichend erprobter Akzeptanz auf Seiten der Patienten und ihrer
Angehdrigen geht es dabei insbesondere um folgende drei Aspekte: (1) Die Methode
muss in ihrer theoretischen Fundierung und praktischen VVorgehensweise klar und nach-
vollziehbar definiert und beschrieben sein (concept clarity). (2) Die Methode muss auch
unabhdngig von ihren urspriinglichen Erfindern an verschiedenen Orten durch verschie-
dene darin geschulte Anwender? praktikabel umsetzbar sein (feasibility). (3) Fur die Me-
thode sollten neben unspezifischen erwiinschten Effekten wie einer guten allgemeinen
Prozessqualitét (z. B. messbar durch Fragebogenitems wie ,,Ich fuhlte mich in den Ge-
spréchen gut verstanden*) und einer guten allgemeinen Ergebnisqualitét (entsprechend
z.B. ,,Die Gesprache waren hilfreich fir mich*“) méglichst anhand vorab umschriebener
Interventionsziele eigene spezifische Erfolgskriterien definiert sein, anhand derer ihre
spezifische Wirksamkeit messbar sein sollte.

1 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf eine Differenzierung der mannlichen und weib-
lichen Genusform verzichtet. Selbstverstandlich gelten die verwendeten Bezeichnungen jeweils
flr beide Geschlechter. Wenn mdglich, wurden geschlechtsneutrale Begriffe verwendet.
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10 Vorwort der Herausgeber

Die Grundlage dieses Manuals bildet das im Rahmen eines EU-geférderten Projektes
zur Entwicklung von Konzepten der familienbasierten seelischen Gesundheitsvorsorge
fir Kinder korperlich kranker Eltern (, MENTAL HEALTH PREVENTION IN A TAR-
GET GROUP AT RISK: CHILDREN OF SOMATICALLY ILL PARENTS - COSIP*,
2002-2004)?2 entstandene Hamburger COSIP-Konzept. Dieses Versorgungskonzept einer
kindzentrierten medizinischen Familienberatung und -therapie wurde vom Erstherausge-
ber und Frau Dr. med. Miriam Haagen in mehrjéhriger gemeinsamer therapeutischer und
wissenschaftlicher Arbeit in der seit 1999 am Universitéatsklinikum Hamburg-Eppendorf
bestehenden Beratungsstelle ,,Kinder korperlich kranker Eltern“ entwickelt und in Form
eines Praxishandbuches 2007 publiziert (Romer & Haagen, 2007). Fur die Entwicklung
der dort beschriebenen psychotherapeutisch konzipierten VVorgehensweisen in der Fami-
lienberatung war die langjahrige Erfahrung der beiden Autoren als Arzte, psychodyna-
misch orientierte Kinder- und Jugendpsychotherapeuten und psychoanalytische Paar- und
Familientherapeuten gleichermaBen maRgebend und wegweisend. An der Weiterentwick-
lung dieses Konzeptes zum vorliegenden fur den psychoonkologischen Versorgungskon-
text spezifizierten Manual waren 36 Koautoren an den finf Projektstandorten Hamburg,
Berlin, Leipzig, Heidelberg und Magdeburg beteiligt, von denen die Uberwiegende Mehr-
zahl im gleichen Zeitraum auch als geschulte klinische Anwender praktische Erfahrungen
mit diesem Manual3 gemacht hat. Diese umfangreichen Erfahrungen sind in die Ausarbei-
tung des vorliegenden Manuals eingeflossen. Sie wurden in einem strukturierten dreijah-
rigen Prozess des multizentrischen Erfahrungsaustausches in regelmagigen, dreimonatlich
abgehaltenen klinischen Workshops zusammengetragen und unter Beteiligung aller An-
wender diskutiert. Die in den folgenden Kapiteln 1 bis 6 ausgefiihrten Grundlagen und
Vorgehensweisen (Basismanual und Anleitungen zur Sterbe- und Trauerbegleitung) ent-
sprechen in weitgehenden Teilen den Ausfiihrungen im genannten Praxishandbuch Kin-
der kérperlich kranker Eltern. Aus Griinden der redaktionellen Darstellung wurde auf die
wiederholte Kenntlichmachung tbernommener Textpassagen durch wértliche Zitation ver-
zichtet. Stattdessen wurde die Bezugnahme auf diesen fiir diese genannten Kapitel des Ma-
nuals grundlegenden Buchtext immer wieder durch einfache Zitationen hervorgehoben.
Die in den Kapiteln 7 bis 10 ausgefiihrten Module und praktischen Hinweise beziehen sich
allesamt in spezifischer Weise auf den psychoonkologischen Versorgungskontext und wur-
den in multizentrischer Abstimmung von den im Autorenverzeichnis genannten Autoren
fur dieses Manual neu entwickelt. Da die neuen Beitrége in einem gemeinsamen koordi-
nierten Arbeitsprozess aufeinander abgestimmt wurden, sind die Module nicht kapitel-
weise als eigenstandige Buchbeitrége einzelner Autoren gekennzeichnet, sondern als Teil
dieses Manuals, das sich ,,aus einem Guss* versteht, in den Gesamttext integriert.

Ziel des Manuals ist, eine solide Grundlage fiir klinische Schulungen im Rahmen quali-
tatsgesicherter Versorgungskonzepte zu bieten. Hierflr sollte es insbesondere aufgrund
seiner umfassenden Praxiserprobung an mehreren Zentren und die breite Basis seiner

2 Es handelte sich hierbei um ein internationales multizentrisches Projekt der Versorgungsfor-
schung, an dem acht Partnerzentren aus verschiedenen Regionen Europas beteiligt waren und
das vom Erstherausgeber dieses Manuals am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf initi-
iert und koordiniert wurde.

3 Zu Projektbeginn stand ein Studienmanual als Basis flir die klinischen Schulungen zur Verfi-

gung.
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Vorwort der Herausgeber 11

bisherigen Anwender als geeignet ausgewiesen sein. Standardisierte Schulungen mit dem
angestrebten Ergebnis hoher Praktikabilitat und Akzeptanz sind wiederum eine wesent-
liche Voraussetzung, um bei kunftigen Interventionsstudien, bei denen dieses Manual
Anwendung finden soll, eine hohe Manualtreue bei den Anwendern (Treatment Integ-
rity) erreichen zu kénnen. In diesem Sinne hoffen wir, durch dieses vorgelegte Manual
sowohl einen wichtigen Beitrag zur qualitatsgesicherten psychosozialen Versorgung von
Familien mit einem krebskranken Elternteil, als auch zu ihrer nachhaltigen Evidenzba-
sierung leisten zu kdnnen.

Danksagung
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verstorbenen langjahrigen Arztlichen Direktor der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsych-
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Ebenso zu tiefem Dank verpflichtet sind wir unserer Kollegin Frau Dr. med. Miriam Haa-
gen. Sie hat das diesem Manual zugrunde liegende COSIP-Beratungskonzept maRgeb-
lich mitentwickelt und tber die Projektlaufzeit die Anwender des Manuals geschult und
supervidiert. Aus der kritischen Distanz, die ihre Arbeit als niedergelassene &rztliche
Psychotherapeutin fir Erwachsene und Kinder ihr ermdglicht, hat sie die Weiterentwick-
lung des COSIP-Konzeptes zu einem fiir den psychoonkologischen Kontext spezifischen
Beratungsmanual durch wertvolle Kommentare und Anregungen in sehr unterstltzender
Weise begleitet.
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1 Grundlagen

1.1 Einfuhrung

Eine Krebserkrankung geht in der Regel mit einer intensiven Behandlung einher, die
zusétzlich zu tumorbedingten Einschrankungen, zu behandlungsbedingten Funktions-
storungen und Nebenwirkungen fihren kann. In vielen Féllen wird der Tumor zunéchst
operativ entfernt und gegebenenfalls chemo-, strahlen- oder hormontherapeutisch wei-
terbehandelt. Haufige Begleiterscheinungen dieser Behandlungen sind z. B. Ubelkeit, Er-
brechen, Haarausfall, Erschépfung, Gewebeschéadigungen, Narbenbildung etc. Neben
den korperlichen Begleiterscheinungen der Krebserkankung und ihrer Behandlung sind
viele Krebspatienten psychisch belastet und erleben Einschrankungen in ihrer sozialen
Funktionsfahigkeit, die sich auf das Selbst- und Kérperbild und die Rollenerfillung in
Familie, Beruf und Freizeit beziehen kénnen. Auf psychischer Ebene stehen in unter-
schiedlichen Phasen der Erkrankung und ihrer Behandlung unterschiedliche Belastun-
gen und Themen im Vordergrund (Reuter, 2010), die haufigsten psychischen Begleiter-
scheinungen sind Angste, Depressivitat und Anpassungsstérungen. Schatzungen gehen
davon aus, dass etwa ein Drittel der Patienten klinisch relevant belastet ist, dass profes-
sionelle psychosoziale Unterstlitzung bendtigt wird (Schwarz & Gotze, 2008), wobei
sich der Anteil der unterstutzungsbediirftigen Patienten abhdngig vom Stadium der Er-
krankung (z.B. Ersterkrankung vs. Rezidiv) und dem Behandlungskontext (z.B. Akut-
behandlung vs. Rehabilitation) unterscheidet. VVor dem Hintergrund der psychosozialen
Belastungen der Patienten sehen aktuelle onkologische Behandlungsleitlinien den Ein-
bezug psychoonkologischer Angebote als integralen Bestandteil einer integrierten Ver-
sorgung regelhaft vor (Kreienberg, 2008; Schmiegel et al., 2008). Ein Bedarf an psy-
choonkologischer Unterstiitzung kann in jeder Erkrankungs- und Behandlungsphase
vorhanden sein, in bestimmten Phasen ist jedoch mit spezifischen Belastungsspitzen zu
rechnen, die besondere Anforderungen an die Krankheitsverarbeitung stellen und damit
mit einem hoheren Bedarf einhergehen (Reuter & Weis, 2007). Zum Standard einer qua-
litdtsgesicherten psychoonkologischen Versorgung gehort es auch, dass sich diese glei-
chermalRen an Patienten und Angehdrige richtet, was sich auch in aktuellen Leitlinien
widerspiegelt (Deutsche Krebsgesellschaft, 2004). Die Angehdrigenarbeit richtet sich
bislang jedoch in sehr vielen Fallen vor allem an die Partner der Erkrankten oder an pfle-
gende Angehdrige (Baik et al., 2011). Auch wenn die Titel vieler wissenschaftlicher Pu-
blikationen vermuten lassen, dass die Perspektive aller Kernfamilienmitglieder unter-
sucht wird, werden minderjahrige Kinder als Angehérige bislang Gberwiegend nicht
berticksichtigt (Fridriksdottir et al., 2011).

Tritt die Erkrankung im mittleren Erwachsenenalter auf und hat der Betroffene Kinder,
so ist nicht nur die eigene korperliche Integritét bedroht oder beschadigt — die Erkran-
kung wirkt sich oft tiefgreifend auf das bisherige Selbst- und Weltversténdnis aus. Die
Begrenztheit der eigenen korperlichen Existenz wird erfahren, Sinnfragen werden neu
gewichtet, bisherige Lebensentwirfe revidiert. Auch medizinische Eingriffe, Kranken-
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hausaufenthalte, Verdnderungen des korperlichen Erscheinungsbildes und die Ausein-

andersetzung mit der unter Umstanden lebensbedrohlichen Situation sind nicht nur fur

den erkrankten Elternteil selbst belastend, sondern werden von allen Familienangehéri-

gen miterlebt. Eltern minderjahriger Kinder sind oftmals wenig auf diese Situation vor-

bereitet und fuhlen sich in ihrer Elternrolle verunsichert oder zuséatzlich durch die Vor-

stellung belastet, ihre Kinder kénnten unter der Situation leiden. Es stellen sich daher

folgende Fragen:

e Wie kann und soll der kranke und der gesunde Elternteil sein Kind durch die belas-
tende Lebenssituation begleiten?

e Wie kénnen Eltern Halt und Orientierung vermitteln, wenn sie sich vielleicht selbst
oft halt- oder orientierungslos fiihlen?

e Wie kdnnen sich Eltern sowohl den eigenen seelischen N6éten und Bediirfnissen wid-
men und gleichzeitig seelische Belastungen ihrer Kinder im Blick behalten?

Erkrankung vor dem Hintergrund des Lebenszyklusmodells

Ist in einer Familie mit minderjahrigen Kindern ein Elternteil an Krebs erkrankt, kénnen
durch dieses Ereignis Selbst- und Weltverstandnis aller Familienmitglieder auf mehre-
ren Ebenen nachhaltig in Frage gestellt werden. Der GroRteil der aktiven Elternschaft
fallt in westlichen Industrieldandern in aller Regel in die Lebensphase mittleren Erwach-
senenalters. Im Lebenszyklusmodell von Erikson (1966) wird das mittlere Erwachsenen-
alter als die Lebensspanne zwischen dem 30. und 50. Lebensjahr definiert, in der im Falle
einer erfolgten Familiengrindung u. a. bestimmte idealtypische Entwicklungsaufgaben
fur die erwachsene Lebensgestaltung von vorrangiger Bedeutung sind. Demzufolge ge-
hort es etwa zum ublichen Selbstbild eines in die aktive Elternschaft eingetretenen Er-
wachsenen, sein Leben selbstbestimmt zu planen und zu fiihren sowie die eigene 6ko-
nomische Existenz dauerhaft sichern zu kdnnen. Im Hinblick auf die heranwachsenden
Kinder geht es dann darum, diesen im Rahmen des geschaffenen familidren Lebensbe-
zuges eine stabile Beziehung und Bindung anbieten zu kdnnen, sie zu versorgen, zu be-
treuen und ihnen auf dem Weg, selbst verantwortungsbewusste und maglichst gliickli-
che Erwachsene zu werden, bestmdglich zur Seite zu stehen. In Bezug zu den mittlerweile
zur GroRelterngeneration gehdérenden eigenen Eltern zielt das Bemihen héufig darauf
ab, in dem MaRe, in dem diese aufgrund ihres fortgeschrittenen Alters Unterstiitzung be-
nétigen, solidarisch zur Verfligung zu stehen sowie sich mit der Begrenztheit ihrer phy-
sischen Existenz zunehmend auseinanderzusetzen. Im subjektiven Erleben der heran-
wachsenden Kinder aller Altersstufen wird Eltern in dieser Lebensphase in aller Regel
eine grenzenlose Robustheit bzw. ,,Unverwistlichkeit” zugeschrieben (Romer & Haa-
gen, 2007).

Erschitterung von Lebenspléanen und Selbstbildern

Jede ernsthafte, korperliche Erkrankung eines Elternteils im mittleren Erwachsenenal-
ter erschittert familidre Lebensentwirfe und das Bild der Familie von sich selbst. Die
im Grunde vorhandenen Ressourcen der Lebensbewaltigung, auch in Krisen, kénnen
in einem solchen Fall voriibergehend verschiittet sein. Daneben gilt es auch, die spe-
zifischen Einbruche im Selbstbild als Vater oder Mutter, die durch die krankheitsbe-
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dingte Einschrankung der eigenen Lebenstiichtigkeit oder die drohende Begrenztheit
der Lebenserwartung hervorgerufen werden, zu verarbeiten. Die Vorstellung, den ei-
genen Kindern, solange bis sie erwachsen sind, voll zur Verfligung stehen zu kénnen,
erleidet schmerzliche Einschrankungen (Romer & Haagen, 2007). Kranke Eltern wiin-
schen sich in der Regel, dass die Alltagsnormalitat ihrer Kinder weitestgehend auf-
rechterhalten werden kann, schulische Entwicklungen ihren ungehinderten Lauf neh-
men und ihre Kinder ihren sportlichen, musischen und sonstigen Freizeitaktivitaten
,,ohne Rucksicht” auf die elterliche Erkrankung weiterhin mit Freude nachgehen. Ge-
lingt dies, kommt dies flr betroffene Eltern einem lebendigen Beweis dafiir gleich, dass
die Krankheit nicht méchtig genug ist, um den eigenen Kindern die Kindheit oder Ju-
gend zu rauben (ebd.).

Héaufige Reaktionen

Kinder und Jugendliche haben je nach Altersstufe unterschiedliche VVoraussetzungen,
diese familidre Situation zu bewéltigen. Im giinstigen Fall reifen sie an der Situation und
entwickeln besondere soziale Kompetenzen. Viele Kinder reagieren auf die Belastun-
gen, indem sie sich von ihrer stabilsten Seite zeigen und versuchen, eigene Angste und
Sorgen von den Eltern fernzuhalten. Dies tragt zu der bei kranken Eltern beschriebenen
Tendenz bei, die seelische Belastung ihrer Kinder zu unterschétzen (Welch et al., 1996).
Dabei ist die Ermutigung des Schwerkranken, die eigene psychische Stabilisierung in
den Vordergrund zu stellen, auch ein wohlbegriindetes Element psychologischer Betreu-
ungskonzepte (Romer & Haagen, 2007).

Ist die Familie insgesamt psychisch sehr belastet, ist es Eltern und Kindern mitunter nicht
mdoglich, miteinander Uber ihre Gefiihle und Vorstellungen zu sprechen. So kann ein
Biindnis des Schweigens entstehen, bei dem alle Beteiligten in der Familie gegenseitig
ihre Angste und Sorgen erahnen, jedoch miteinander keine Sprache dafir finden. In sol-
chen Situationen sind aufen stehende Ansprechpartner oft hilfreich (ebd.).

1.2 Epidemiologischer Hintergrund

Seit den epidemiologischen Untersuchungen von Michael Rutter (1966) ist belegt, dass
Kinder schwer kranker Eltern eine Risikogruppe fir die Entwicklung spéaterer kinder-
und jugendpsychiatrischer Erkrankungen darstellen. Wenn man von den Daten des U. S.
National Center for Health Statistics ausgeht, lasst sich abschétzen, dass 5 bis 15 % aller
Kinder und Jugendlichen im Lauf ihrer Entwicklung von der Situation betroffen sind,
dass ein Elternteil schwerwiegend korperlich erkrankt (Worsham et al., 1997). Nach ak-
tuellen Analysen des National Health Surveys leben 18 % der Krebsuberlebenden, deren
Erkrankung in den letzten zwei Jahren diagnostiziert wurde, mit minderjahrigen Kindern
in einem Haushalt. Damit sind mehr als eine halbe Million minderjéhriger Kinder in den
USA von einer elterlichen Krebserkrankung betroffen (Weaver et al., 2010). In einer ak-
tuellen représentativen Befragung von knapp 2.000 Familien mit mindestens einem Kind
im Alter zwischen 4 und 17 Jahren in Deutschland, betrug die Punktprévalenz fir eine
ernsthafte korperliche Erkrankung eines Elternteils 4,1 %, wobei in einem Drittel der
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