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1. Einleitung

1.1 Einfithrung

Krebs ist jetzt schon in Deutschland die zweithdufigste Todesursache und wird in Zukunft
weiter zunehmen. Dabei haben sich in den letzten Jahrzehnten die Neuerkrankungsraten stetig
gesteigert. Auch zukiinftig ist aufgrund der steigenden Lebenserwartung mit einer weiteren
Zunahme zu rechnen (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, 2012; Statistisches
Bundesamt, 2013). Gleichzeitig verschiebt sich die reproduktive Lebensphase in ein immer
hoheres Lebensalter (Bundesinstitut fiir Bevolkerungsforschung, 2012). So ist damit zu
rechnen, dass immer mehr minderjdhrige Kinder mit einer elterlichen Krebserkrankung
konfrontiert werden. Dabei sind heute schon in Deutschland jdhrlich bis zu 200.000 Kinder
von einer neu diagnostizierten Krebserkrankung eines Elternteils betroffen (Deutsche
Krebshilfe, 2009). Die Auswirkungen einer solch lebensbedrohlichen Erkrankung auf die
Betroffenen selbst, ihre Partner und ihre Kinder sind in den letzten Jahren ausgiebig erforscht
worden (Andrykowski et al., 2003; Pitceathly und Maguire, 2003) und haben zu
psychoonkologischen Betreuungsangeboten fiir Krebspatienten gefiihrt (Kash et al., 2005).
Obwohl Studien die psychologische Belastung der Kinder in Verhaltensdnderungen und
emotionalen Auswirkungen, besonders Angst und Depression, nachweisen konnten (Romer et
al., 2002a; Visser et al., 2004), sind spezielle, strukturierte Hilfsangebote fiir Kinder

krebskranker Eltern aber immer noch selten.

Am Beispiel des GroBraums Hamburgs (ca. 1,8 Millionen Einwohner) soll der Bedarf zur
Versorgung von Kindern krebskranker Eltern untersucht und so die Notwendigkeit spezieller
Betreuungsangebote fiir betroffene Kinder gezeigt werden. Dabei sollen Unterschiede in der
Bedarfseinschitzung von onkologischen Arzten herausgearbeitet werden, die helfen,
zukiinftig individualisierte Versorgungsmoglichkeiten anbieten zu konnen. Dariiberhinaus
sollen konkrete Verbesserungsansétze die Ausarbeitung entsprechender Hilfen anstoBen. Ziel
ist es damit letztendlich, die Versorgung von Kindern krebskranker Eltern zu verbessern, um
so bei diesen Probleme aufgrund der elterlichen Erkrankung pridventiv vermindern oder

verhindern zu konnen.

Durch Befragungen von Arzten an allen onkologischen Schnittstellen im GroBraum Hamburg
werden mittels Fragebdgen quantitativ der Versorgungsbedarf und Verbesserungswiinsche
erhoben. Dabei sollen Unterschiede nach Geschlecht, Fachprofession, Alter und Klinik- oder
Praxiserfahrung des Arztes aufgezeigt werden. Des Weiteren sollen durch einzelne Interviews

mit onkologischen Arzten und Psychotherapeuten, welche die Kinder krebskranker Eltern
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betreuen, qualitativ der Bedarf zur Versorgung der Kinder eingeschitzt und konkrete

Verbesserungsvorschlige aufgezeigt werden.

Eine solche Bedarfsanalyse durch die onkologischen Arzte hat es bisher noch nicht gegeben.
Dabei hat sich herausgestellt, dass Krebspatienten eine iiber die medizinischen Belange
hinausgehende, vertrauensvolle Beziehung zu ihrem behandelnden Arzt aufbauen und so
durch seine Anleitung am besten fiir psychologische Hilfen ihrer Kinder erreicht werden
konnen (Romer et al., 2007). Eine flaichendeckende Versorgung von minderjihrigen Kindern
krebskranker Eltern kann deshalb nur in Zusammenarbeit mit den onkologischen Arzten
etabliert werden. Threr Einschétzung sollte daher auch entsprechende Beachtung geschenkt

werden.

Im Folgenden sollen nun zunichst die Hintergriinde dieser Arbeit und die Auswirkungen der
elterlichen Krebserkrankung auf die Kinder ndher beschrieben werden. AnschlieBend werden
bisher  bekannte Interventionsangebote und die in  Hamburg vorhandenen
Versorgungsangebote fiir Kinder krebskranker Eltern kurz vorgestellt. Im Anschluss folgt die

Bedarfsanalyse mit der Erarbeitung moglicher Optimierungsansitze.

1.2 Theoretische Grundlagen

1.2.1 Hintergrund der Arbeit

Krebs ist weit mehr als nur ein Randphdnomen und betrifft immer mehr Menschen im Laufe
ihres Lebens. Dies hat zwar dazu gefiihrt, dass mittlerweile diverse Unterstiitzungsangebote
fiir betroffene Patienten angeboten werden, aber spezielle Versorgungsangebote fiir evtl.

vorhandene minderjéhrige Kinder dieser Patienten bilden immer noch die Ausnahme.

1.2.1.1 Krebsverbreitung in Deutschland

In Deutschland sind im Jahr 2008 613,0 Ménner und 532,7 Frauen pro 100.000 Personen an
Krebs erkrankt. Von 1980 bis 2006 hat sich die Zahl der Neuerkrankungen bei Frauen um
35% und bei Ménnern sogar um 80% gesteigert (Gesundheitsberichterstattung des Bundes,
2012). Auch in Zukunft ist aufgrund der steigenden Lebenserwartung mit einem weiteren
Anstieg zu rechnen. Krebs ist in Deutschland nach Herz-Kreislauferkrankungen die
zweithiufigste Todesursache. In den letzten 30 Jahren hat sich der Anteil an Todesfdllen um

fast 25% gesteigert (Statistisches Bundesamt, 2013).

In Hamburg lag 2011 das Durchschnittsalter der Mutter bei Geburt ihres Kindes bei 31,5
Jahren, bei ihrem vierten oder weiteren Kind sogar bei 33,5 Jahren (Statistisches Bundesamt,

2011). Damit ist das Durchschnittsalter der Mutter, wenn das Kind das 18. Lebensjahr
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vollendet hat, 49,5 bzw. 51,5 Jahre. Obwohl das grofite Erkrankungsrisiko im hohen
Lebensalter liegt, hat eine 40-jahrige Frau bereits ein Risiko von 1,9% (eine von 52) in den
nichsten zehn Jahren an Krebs zu erkranken, eine 50-jdhrige Frau sogar 6,4% (eine von 16).
Zwischen dem 25. und 54. Lebensjahr sind Frauen, statistisch gesehen, hdufiger von einer
Krebserkrankung betroffen als Méanner. Mit zunehmendem Alter steigt der Anteil der Ménner
bei Krebsneuerkrankungen stark an (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, 2012).
Hiervon ausgehend, ldsst sich also festhalten, dass Kinder, deren Eltern bei der Geburt
iiberdurchschnittlich alt sind, auch stirker gefdhrdet sind, dass zumindest ein Elternteil
wihrend ihrer Jugend an Krebs erkrankt. Sind die Eltern in etwa gleich alt, ist bis zum 54.
Lebensjahr die Gefahr einer miitterlichen Krebserkrankung wahrscheinlicher. Bei Vitern, die
bei der Geburt ihres Kindes schon élter als 55 Jahre sind, gibt es ein erhohtes Risiko einer
Krebserkrankung véterlicherseits. Insgesamt schétzt die Deutsche Krebshilfe (2009), dass
jéhrlich bis zu 200.000 minderjihrige Kinder von einer neu diagnostizierten Krebserkrankung

eines Elternteils betroffen sind.

1.2.1.2 Psychosoziale Hilfen fiir Krebspatienten in Hamburg

Fiir Krebspatienten selbst gibt es in Hamburg eine Vielzahl von Anlaufstellen. Der erste
Kontakt wird meist schon im Krankenhaus durch den hauseigenen Sozialdienst hergestellt. Er
hilft in der Organisation der medizinischen Versorgung und bietet Informationen zu
Beratungsmoglichkeiten. Neben Krankenhausseelsorgern bieten viele onkologische Stationen
auch einen psychologischen Dienst an, der den Betroffenen bei der Bewiltigung der
Krankheit helfen kann. AuBerhalb des Krankenhauses gibt es den Krebsberatungsdienst der
,2Hamburger Krebsgesellschaft e. V.“, der sowohl Kurse als auch telefonische Beratung
ermOglicht. Weitere Beratungsstellen bieten der ,,AWO Landesverband Hamburg e. V., die
»Stiftung phonikks®, ,Hilfe nach Krebs Hamburg e. V.“, , Beratungsstelle Charon* und
,BreastHealth Bewusst handeln gegen Brustkrebs e. V.* an. Seit einigen Jahren gibt es auch
zunehmend Selbsthilfegruppen in den einzelnen Stadtteilen, in denen sich Betroffene

untereinander austauschen konnen (Freie und Hansestadt Hamburg, 2007).

Obwohl viele dieser Beratungsstellen auch eine zusétzliche Betreuung naher Angehoriger
anbieten, richten sich die Angebote primir an den Krebspatienten selbst. Gerade eine

addquate Versorgung moglicher Kinder des Betroffenen konnen diese nicht leisten.

1.2.2 Auswirkungen einer elterlichen Krebserkrankung auf das Kind
Die Folgen einer elterlichen Krebsdiagnose mit anschliefender Behandlung und eventuellem

Verlust des Elternteils wirken sich auf das Familienleben weitreichend aus: Es kommt zu
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physischen und emotionalen Veridnderungen als auch zu Verhaltensénderungen der Eltern und
zu einer insgesamt verdnderten Familiensituation (Lewis, 1996). Kinder zeigen ebenfalls
Verianderungen ihres physischen und emotionalen Zustands sowohl in ihrem Verhalten als
auch in ihrer Schulleistung (Visser et al., 2004). Die zusitzliche Belastung der Eltern durch
die Krebserkrankung erschwert es ihnen, ihrer Elternrolle mit gleicher Sorgfalt wie vor der
Erkrankung auch weiterhin gerecht zu werden. Dennoch ist es den Eltern ein zentrales
Anliegen, dass ihre Kinder bestmoglich wihrend der Erkrankung begleitet werden (Helseth
und Ulfsaet, 2005).

1.2.2.1 Entwicklungspsychologischer Referenzrahmen

Das Alter ist ein wichtiger Parameter zur Einschitzung der geistigen Entwicklung des Kindes.
Nach Piaget (1983) kann zwischen einem prioperationalem Stadium (ca. 2-7 Jahre),
konkreten Operationen (ca. 7-11 Jahre) und formalen Operationen (iiber 11 Jahre)
unterschieden werden. Das préoperationale Stadium ist durch kindliches, magisches Denken
gekennzeichnet. Im Stadium der konkreten Operationen beginnt das Kind Zusammenhénge zu
erkennen und zwischen sich und der Umwelt zu unterscheiden. Mit dem Erreichen des
Stadiums der formalen Operationen konnen abstrakte Konzepte erkannt und verstanden
werden. Um das kindliche Verstindnis von der elterlichen Krebserkrankung einschétzen zu
konnen, muss v. a. zwischen den Krankheitskonzepten in der Kindesentwicklung und dem
kindlichen zwischenmenschlichem Verstindnis unterschieden werden (Armsden und Lewis,
1993): Die kindlichen Krankheitskonzepte dndern sich dabei mit den Stadien der geistigen
Entwicklung. So empfinden Kindergartenkinder im durch magisches Denken geprigtem
praoperationalen Stadium Krankheit als magisch oder als Folge von Missachtung von Regeln.
Kinder der vierten Klasse im Stadium der konkreten Operationen glauben, die libermifige
Anwesenheit von Keimen verursache die Krankheit. Erst mit ca. zwolf Jahren, wenn
abstraktes Denken im Stadium der formalen Operationen moglich wird, kdnnen die
komplexen und multiplen Griinde der Krankheit richtig erkannt und verstanden werden
(Perrin und Gerrity, 1981). Bei jlingeren Kindern ldsst ihr zwischenmenschliches Verstindnis
es oft nicht zu, die Gefiihlszustinde ihrer Eltern von ihren eigenen zu differenzieren. Altere
Kinder hingegen konnen die negativen Emotionen des erkrankten Elternteils mit seiner

Krankheit in Verbindung bringen und von ihren eigenen Gefiihlen abgrenzen.

Das Alter des Kindes spielt auch bei den Auswirkungen der elterlichen Erkrankung eine
Rolle. Kommt es schon wihrend der Schwangerschaft bei der Mutter zu einer Krebsdiagnose,

konnen moglicherweise ndtige MaBnahmen wie Chemo- oder Strahlentherapie mit Riicksicht



auf den Fotus nicht erfolgen. Dieser Konflikt zwischen dem Wunsch der Mutter zu iiberleben
und dem Recht des Kindes auf Unversehrtheit kann zu Vorwiirfen der Mutter gegeniiber
jhrem Kind und einer ,,Uberlebensschuld“ des Kindes fiihren (Riedesser und Schulte-
Markwort, 1999). Im Sauglingsalter (0-12 Monate) werden durch die Krebserkrankung
notwendige Trennungen fiir stationdre Behandlungen des erkrankten Elternteils vom Kind als
existenzielle Bedrohung wahrgenommen, da ein Séugling eine sichere Wiederkehr des
Elternteils noch nicht verstehen kann. Ebenso wird durch die Belastung der Eltern der Aufbau
der Eltern-Kind-Bindung erschwert. Handelt es sich bei dem erkrankten Elternteil um die
primire Bindungsperson, also meist die Mutter, sind diese Effekte besonders gravierend
(Romer und Haagen, 2007). In der Kleinkindzeit (1-3 Jahre) ist das Kind auf eine enge
Bindung zu der Mutter angewiesen, um seine Umwelt angstfrei entdecken zu konnen. Ist die
Mutter zu dieser Zeit iiberwiegend dngstlich, z. B. durch eine Krebserkrankung, so kann sich
diese Angstlichkeit auf das Kind iibertragen (Riedesser, 2005). Trennungen in dieser Zeit
werden vom Kleinkind moglicherweise subjektiv als Bestrafung durch Verlassenwerden
wahrgenommen. Verdndern sich aufgrund der Erkrankung im Familienalltag vertraute
Alltagsrituale, die dem Kind bisher Sicherheit und Orientierung gegeben haben, kann es zu
Entwicklungsriickschritten =~ kommen. Bereits erworbene Kompetenzen scheinen
voriibergehend wieder verloren zu sein (Romer und Haagen, 2007). Korperlich sichtbare
Verdnderungen des erkrankten Elternteils, besonders durch die Nebenwirkungen der
operativen, Strahlen- oder Chemotherapie, wie Amputationen oder Haarausfall, fithren bei
Kleinkindern héufig zu Verstimmelungsidngsten, die iiber die medizinische Wirklichkeit weit
hinausgehen (Romer et al., 2002b). Im Vorschulalter (3-5 Jahre) kann das magische Denken
des Kindes zu schuldhaften Kausalitdtsvorstellungen fiihren, z. B. durch Wut gegeniiber dem
Elternteil oder durch Missachtung von Regeln fiir die Krankheit verantwortlich zu sein (Perrin
und Gerrity, 1981). Ferner kann in diesem Alter der ernste Gesichtsausdruck der Eltern
félschlicherweise als Signal interpretiert werden, dass SpaB3 bzw. Lachen oder Verspieltheit
unerwiinscht seien (Lewandowski, 1992). Schulkinder (6-11 Jahre) koénnen schon konkret
iiber die Folgen und Belastungen der elterlichen Erkrankung reflektieren. Diese
Wahrnehmung kann dazu fiihren, dass Kinder in diesem Alter ihre eigenen Gefiihle und
Bediirfnisse zuriickstellen und als unwichtig betrachten (Lewandowski, 1992). Auch
korperliche Verdnderungen des erkrankten Elternteils werden in dieser Altersstufe sensibel
wahrgenommen und konnen das Bild von der eigenen korperlichen Entwicklung nachhaltig
irritieren (Rost, 1992; zit. n. Romer und Haagen, 2007). Bei Schulkindern duern sich auch

die emotionalen Belastungen hdufig in somatischen Beschwerden wie Kopf-,



Bauchschmerzen oder Einndssen (Romer et al., 2002b). Jugendliche (12-17 Jahre)
iibernehmen in der Regel, wie es auch von ihnen gefordert wird, mehr Verantwortung sowohl
fiir den erkrankten Elternteil als auch fiir die ganze Familie. Dies fiihrt dazu, dass die fiir
dieses Alter natiirlichen Autonomiewiinsche als schuldbeladen empfunden und damit
eingeschrinkt werden (Lewis et al., 1985; zit. n. Romer und Haagen, 2007; Riedesser und
Schulte-Markwort, 1999). Insgesamt konnten Visser et al. (2004) in einer Analyse mehrerer
Studien bei Jugendlichen krebskranker Eltern mehr emotionale Probleme nachweisen als bei

Schulkindern.

1.2.2.2 Auffilligkeiten bei Kindern krebskranker Eltern

Durch Gespriche mit betroffenen Kindern konnten Christ et al. (1993) Anzeichen von
Depressionen, tiefe Traurigkeit, Angstlichkeit, Wut, Schuldgefiihle und Angst, um sowohl
den kranken als auch den gesunden Elternteil bzw. die Familie als Ganzes und ihre eigene
Zukunft erkennen. Die jiingeren Kinder flirchten oft den Untergang ihrer Welt und einen
kompletten Verlust ihres normalen Lebens. Sie sind meist dngstlich, traurig, zerstreut und
konnen hdufig ihre Emotionen nicht kontrollieren. Gerade jlingere Kinder begegnen der Angst
vor dem Tod des erkrankten Elternteils mit abwechselnden Gefiihlen, die einerseits ein
mogliches Sterben verleugnen und andererseits sich des moglichen Todes bewusst sind
(Christ et al., 1993). Altere Kinder neigen zunichst eher dazu, ihr Leid zu verstecken, und
wirken dadurch belastet. Jugendliche konnen in der Regel offen iiber die Krankheit und ihre
Umstidnde reden, finden aber selten Zugang zu ihren Gefiihlen und versuchen sich emotional
moglichst von der elterlichen Erkrankung loszuldsen. Manche fliichten sich daher geradezu in
ihre alltdglichen Aktivititen und verstirken die natiirliche, jugendliche Loslosung von der
Familie (Christ et al., 1994). Gerade éltere Kinder und Jugendliche zeigen im Vergleich zu
ihren Altersgenossen vermehrt Depressionsanzeichen, Angstzustinde und ein geringeres

Selbstwertgefiihl (Siegel et al., 1992).

Die Auswirkungen der elterlichen Krebserkrankung zeigen sich hdufig auch in typischen
Verhaltensiinderungen des Kindes. Jiingere Kinder sorgen sich um Anderungen ihres bisher
bekannten Alltags und fiirchten, in Zukunft eine grole Verantwortung in der Familie
iibernehmen zu miissen. Diese wird manchmal sogar dermaf3en unrealistisch iiberschétzt, dass
sie fiir ein Kind nicht zu erfiillen ist. Aus diesem Stress resultieren oft Schlafstorungen,
korperliche Beschwerden wie Kopfschmerzen, Konzentrationsschwierigkeiten und héufige
Konflikte mit Eltern, Geschwistern und Freunden oder ein Riickzug des Kindes (Christ et al.,

1993). Jugendliche kdnnen mit dem Stress in der Regel so zurechtkommen, dass es nur selten



zu gravierenden Verhaltensdnderungen kommt. Gibt es Probleme, wie aggressives oder
kriminelles Verhalten, Drogenmissbrauch oder iibermdfige sexuelle Freiziigigkeit, dann
haben meistens die einzelnen Jugendlichen selbst oder in ihrer Familie frither schon
psychische Probleme oder Verhaltensauffélligkeiten erlebt. Nicht selten kommt es aber zu
tempordren Depressionen mit dem dafiir typischen Verhalten wie Riickzug und Fokussierung
auf das Negative (Christ et al., 1994). Eine schlechte Funktionsweise der Familie kann als
hiufigster Grund fiir Verhaltensprobleme gesehen werden (Watson et al., 2006). Huizinga et
al. (2011) fanden heraus, dass das Alter des Jugendlichen der beste Pridiktor fiir
Verhaltensauffilligkeiten ist. Sie vermuten, dass Heranwachsende eher Verhaltensprobleme
aufweisen, da sie den Stress und die Sorgen der Eltern im Gegensatz zu jiingeren Kindern
mehr mitbekommen. Verhaltensauffélligkeiten, gerade bei Jugendlichen, sollten immer auch

Anlass zur professionellen Betreuung sein.

Die Symptome der Erkrankung selbst, aber auch die Nebenwirkungen und
Folgeerscheinungen der operativen, Chemo- und Strahlentherapie sind die primér sichtbaren
Folgen der Krankheit fiir angehorige Kinder. Besonders hiufiges Ubergeben, Blutungen,
korperliche Entstellungen, geistiger Abbau und Haarausfall des krebskranken Elternteils
belasten diese Kinder und Jugendlichen zusitzlich. Haufig wird anhand der Symptome die
Schwere der Krankheit wahrgenommen. Therapienebenwirkungen werden oft
missverstdndlich als Verschlechterung empfunden und daher als schidlich gesehen. Analog
dazu rufen palliative MaBBnahmen, die lediglich die Symptome verbessern, hiufig falsche
Hoffnungen der Kinder hervor (Christ et al., 1993). Ein Rezidiv der Krebserkrankung wird
mit Stresssymptomen und internalisierenden Problemen der Kinder assoziiert (Huizinga et al.,

2011).

Oftmals empfinden Kinder auch Schuldgefiihle, zumindest eine Mitverantwortung der
Krankheit, durch ihr eigenes Verhalten, da sie die Ursachen der Erkrankung nicht iiberblicken
konnen (Christ et al., 1993). Jugendliche fiihlen sich weniger fiir den Krebs verantwortlich,
empfinden aber Schuldgefiihle, dass sie auch kritisch iiber den erkrankten Elternteil denken
und das Verlangen haben, sich von der Familie zu 16sen (Christ et al., 1994). Den Kindern
und Jugendlichen fillt es schwer, in der Schule konzentriert zu bleiben und sie sorgen sich,
weiterhin ihre Leistungen bringen zu konnen. Dies wird durch mogliche Kritik der Lehrer
noch verstéirkt (Christ et al., 1993). Konnen die Eltern ihrer Funktion nicht mehr im vollen
Umfang nachkommen, begiinstigt dies bei Jugendlichen brustkrebskranker Miitter auch eine

geringere Selbstachtung (Lewis und Hammond, 1996).



1.2.2.2.1 Selbsteinschdtzung des Kindes und der Eltern

Besonders auftillig ist der Unterschied zwischen eigenen Angaben der Heranwachsenden und
denen ihrer Eltern. Jugendliche berichten von erheblich mehr Problemen mit der Situation, als
ihre Eltern wahrnehmen. Im Gegensatz zu ihren heranwachsenden Kindern sehen Eltern nur
wenige oder keine Anzeichen fiir mehr emotionalen Stress oder Verhaltensauffilligkeiten
(Welch et al., 1996). Besonders ausgeprigt zeigt sich dies in der véterlichen Einschétzung.
Nach Visser et al. (2005) gibt es eine grofle Diskrepanz zwischen der Selbsteinschéitzung der
Jugendlichen iiber ihre Probleme und der des Vaters, wihrend die Einschitzung der Mutter
mit der Sichtweise des Kindes vergleichbar ist. Hier zeigt sich also auch eine unterschiedliche
Wahrnehmung zwischen den Elternteilen. Viter erkennen weniger Probleme als die Miitter,
die Jugendlichen selbst oder sogar deren Lehrer und koénnen diese auch nicht vorhersehen

(Watson et al., 2006).

Jingere Kinder hingegen geben in ihrer Selbsteinschitzung keine Anzeichen fiir ein
signifikant erhohtes Stresslevel an und stimmen daher mit ihren Eltern iiberein. Thre iiberaus
positive Einschitzung legt aber die Vermutung nahe, dass sie sich selbst besser prisentieren,
um ihr Leid zu kaschieren (Welch et al., 1996). lhre Angaben sollten daher immer mit

Vorsicht gesehen werden.

Generell sollten sowohl die Eltern als auch das Kind nach ihren Einschitzungen befragt
werden, um mdgliche Kommunikationsprobleme aufzudecken und den Bedarf an
professioneller Hilfe richtig einschétzen zu konnen. Die Eltern, besonders die Viter, sollten
auf das Problem des Unterschitzens hingewiesen und dadurch zusétzlich fiir die Problematik

sensibilisiert werden.

1.2.2.2.2 Risikogruppen

Zusammenhdnge zwischen den Auswirkungen der elterlichen Krebserkrankung und den
kindlichen Parametern, wie Alter oder Geschlecht, sind in vielen Studien untersucht worden,
konnten bisher aber keine einheitlichen Ergebnisse liefern. Wihrend manche bei betroffenen
Midchen mehr Probleme als bei Jungen erkannten (Huizinga et al., 2005b; Visser et al.,
2007), konnten andere keine unterschiedlichen Auswirkungen je nach Geschlecht des Kindes
nachweisen (Visser et al., 2006; Watson et al., 2006). Ahnlich verhilt es sich mit dem Alter
des Kindes: Visser et al. (2006) konnten bei den jeweils éltesten Schulkindern der Familien
mehr internalisierende Probleme erkennen als bei ihren jlingeren Geschwistern. Hingegen
konnten Watson et al. (2006) keine Unterschiede in der Auswirkung der elterlichen

Erkrankung je nach Alter des Kindes feststellen. Es ist also schwierig, einzelne Faktoren fiir



eine Begiinstigung der kindlichen Probleme herauszufiltern. Vielmehr scheinen bestimmte
Konstellationen der einzelnen Parameter das Risiko fiir Probleme bei den Kindern zu erhéhen.

Dabei konnten bisher folgende Risikogruppen identifiziert werden:

Jugendliche Midchen zeigen bei elterlicher Krebserkrankung die meisten Symptome
(Compas et al., 1994; Huizinga et al., 2011; Welch et al., 1996). Dies mag daran liegen, dass
Midchen im Vergleich zu Jungen eine grofere zwischenmenschliche Fiirsorglichkeit
wahrnehmen und stirker bei Problemen ihnen wichtiger Personen mitfiihlen (Gore et al.,
1993). Auch die von Jugendlichen als sehr belastend und stressig angegebene zusétzliche
Verantwortung im Haushalt und in der Familie trifft aufgrund der traditionellen Frauenrolle
besonders die Médchen (Christ et al., 1994). Dieser Umstand wird als groBter Stressfaktor fiir
Maidchen gesehen und lésst eine Erkrankung der Mutter als noch problematischer erscheinen.
Maidchen mit kranker Mutter geben in der Selbsteinschitzung an, mehr Probleme zu haben als
die mit einer véterlichen Erkrankung (Grant und Compas, 1995; Welch et al., 1996). Bei einer
Brustkrebserkrankung der Mutter kommt zusétzlich die Sorge, spéter selber an Brustkrebs zu
erkranken (Spira und Kenemore, 2000). Da das eigene pubertire Brustwachstum zur gleichen
Zeit des malignen Wachstums der miitterlichen Brust stattfindet, kann auch die eigene
sexuelle Entwicklung gestort werden (Pott et al., 2005). Alles in allem lassen sich jugendliche
Maidchen als die grofite Risikogruppe identifizieren, und ihnen sollte daher immer ein

besonderes Augenmerk gewidmet sein.

Wihrend jugendliche Médchen ein besonders hohes Stressmaximum frith nach der Diagnose
der Krebserkrankung ihrer Mutter angeben, welches mit der Zeit abfillt, kommt es bei Jungen
generell und bei Midchen mit kranken Vitern zu einem geringeren anfianglichem Stresslevel,
welches aber iiber die Zeit konstant bleibt (Welch et al., 1996). Daher sollten gerade
heranwachsenden Médchen bei Erkrankung der Mutter besonders zeitnah zur Diagnose

Hilfsmoglichkeiten angeboten werden.

Auch priapubertire Jungen haben ein groBles Risiko, bei elterlicher Krebserkrankung
emotionale Probleme zu entwickeln (Visser et al., 2005). Betroffene Eltern berichten hiufig
von mehr Problemen als bei Altersgenossen (Welch et al., 1996). Hierbei ist aber zu beachten,
dass, wie schon erwihnt, die betroffenen Jungen selber kein erhohtes Stressempfinden
angeben. Aufgrund der eindeutigen Wahrnehmung der Eltern sollten sie auf jeden Fall aber

auch als Risikogruppe betrachtet werden.

Dariiberhinaus konnten auch ein geringes Selbstwertgefiihl des Kindes und wenig soziale

Unterstiitzung durch beispielsweise Klassenkameraden als erschwerende Faktoren zur



Anpassung an die neue Situation identifiziert werden (Nelson und While, 2002).
Entsprechend zeigten auch die Gefithle Einsamkeit, Hilflosigkeit (bei Méadchen) und
Unsicherheit bei betroffenen Jugendlichen positive Korrelationen mit dem Vorhandensein von
Problemen (Gazendam-Donofrio et al., 2011). Generelle Schiichternheit und ein dngstliches
bzw. besorgtes Wesen wurden als guter Prédiktor fiir internalisierende Probleme bei Kindern
krebskranker Eltern erkannt (Visser et al., 2007). Dabei begiinstigt eine schlechte Beziehung
zwischen dem Jugendlichen und seinen Eltern eine geringere Selbstachtung und groBere
Angstlichkeit des Heranwachsenden (Lewis und Darby, 2004), die zu emotionalen Problemen
fihren konnen. Auch die subjektive Wahrnehmung und Beurteilung der elterlichen
Erkrankung durch die Kinder selbst hat emotionale Auswirkungen auf diese: So zeigten
Tochter, welche die elterliche Krankheit ernster einschitzten, hiufiger Intrusionen,
Verdrangungsbemiihungen und insgesamt mehr Leid (Huizinga et al., 2005b). Auch Compas
et al. (1994) konnten bei schlimmerer Wahrnehmung der elterlichen Krebserkrankung

vermehrt Angst- bzw. Depressions- und Stresssymptome bei Jugendlichen nachweisen.

1.2.2.2.3 Familidre Faktoren

Die Beschaffenheit und Funktion einer Familie, insbesondere ihre Kommunikation und der
Zusammenhalt, lassen Riickschliisse zu, wie sie als Ganzes stressige Situationen, wie die
plotzliche Krebserkrankung eines Elternteils, meistert. Damit ldsst sich bei giinstigen
familiiren Voraussetzungen die Belastung der Kinder und Jugendlichen moglichst gering
halten und ihre Bewiltigung bestmoglich unterstiitzen. Es hat sich gezeigt, dass eine gute
Funktionsweise der Familie und ein starkes familidres Umfeld helfen, Probleme bei

betroffenen Kindern zu vermeiden oder zu verringern (Krattenmacher et al., 2012).

Walsh (1996) sieht Kompetenz, Zuversicht und den Zusammenhalt der Familie, die sich aus
gemeinsamen Ansichten und des bisher Erlebten ergeben haben, als Kernkomponenten der
familidren Problembewdltigung. Auch Schmitt et al. (2008b) halten den familidren
Zusammenhalt fiir einen zuverldssigen Parameter, um Riickschliisse auf die
Strapazierfdhigkeit einer Familie und ihre Moglichkeiten, schwierige Situationen zu
bewiltigen, ziehen zu konnen. Bereits Eheprobleme der Eltern kdnnen so zu emotionalen
Problemen des Kindes fiihren (Huizinga et al., 2011). Eine insgesamt gute
Anpassungsfahigkeit der Familie hilft sowohl den Kindern als auch dem erkrankten Elternteil,
besser mit der Erkrankung zurechtzukommen (Howes et al., 1995). Bei Familien mit
schlechter Funktionsweise (Thastum et al., 2009) und geringem familidren Zusammenhalt
zeigen sich mehr externalisierende Probleme bei den Kindern und Jugendlichen krebskranker
Eltern (Watson et al., 2006). Gute intrafamilidire Beziehungen scheinen Probleme bei
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betroffenen Jugendlichen zu minimieren (Gazendam-Donoftio et al., 2007). Auch Lindqvist et
al. (2007) konnten belegen, dass eine gute Funktionsweise der Familie mit offener
Kommunikation, der Fahigkeit zur flexiblen Problemldsung und angebrachter emotionaler
Beteiligung aller Familienmitglieder betroffenen Jugendlichen den Umgang mit der Situation
erleichtert und hilft, Probleme bei ithnen zu vermeiden. Dabei kommt es besonders auf die
Qualitdt des familidiren Umgangs an: Eine offene Kommunikation mit dem gesunden
Elternteil hilft gerade Maidchen Stresssymptome zu vermeiden, hingegen fiihrt mehr
problematische Kommunikation mit sowohl dem kranken als auch dem gesunden Elternteil
zur mehr Belastungen bei den Kindern (Huizinga et al., 2005a). Aufgrund dieser Erkenntnisse
sollten generell Anzeichen, die fiir eine schlechte Familienfunktion und ein schwaches
familidres Umfeld sprechen, insbesondere eine mangelhafte Kommunikation und ein
unzureichender familidrer Zusammenbhalt, alarmieren und Hilfen zur Verbesserung angeboten

werden.

Auch ein warmer und unterstiitzender Umgang der Eltern mit ihren Kindern hilft ein
internalisierendes Verhalten dieser zu vermeiden (Vannatta et al., 2010). Ebenso konnten
Sigal et al. (2003) eine schlechteres Erziehungsverhalten von krebskranken Miittern mit mehr
externalisierenden Problemen bei ihren Kindern in Verbindung bringen. Auflerdem scheint
mit wachsender Anzahl von bisher durchgemachten negativen Lebensereignissen der Familie
das Risiko fiir Auffilligkeiten bei den Kindern zu steigen (Visser et al., 2007). Weitere
Familienumstinde und deren Einfluss auf die Ausprigung kindlicher Probleme bei einer
Krebserkrankung der Eltern konnten Visser et al. (2006) belegen: Je jiinger der erkrankte
Elternteil ist, desto mehr Probleme zeigen sich bei Kindern und desto mehr externalisierende
Auffilligkeiten lassen sich bei Jugendlichen erkennen. Bei kleineren Familien oder mit
alleinerziechendem Elternteil zeigen Schulkinder mehr emotionale und
Verhaltensauffilligkeiten als Kinder groerer Familien oder mit zwei Elternteilen. Dies gilt

allerdings nicht fiir Jugendliche.

Unabhéngig welcher Elternteil von der Krebserkrankung betroffen ist, scheint der seelische
Zustand der Mutter besonders entscheidend fiir ein funktionierendes Familienleben zu sein.
Es hat sich herausgestellt, dass Kinder generell besser mit der Mutter als mit dem Vater
kommunizieren (Kennedy und Lloyd-Williams, 2009b). Entsprechend hat eine Depression der
Mutter negative Auswirkungen auf die gesamte Familienfunktion (Schmitt et al., 2008b) und
begiinstigt dadurch Probleme bei den Kindern. Eine miitterliche Depression oder depressive
Gemiitslage konnte als Risikofaktor fiir internalisierende Probleme bei Kindern, v. a. bei

Maidchen, brustkrebskranker Miitter identifiziert werden (Sigal et al., 2003; Watson et al.,
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2006). Besonders alleinerziechende Miitter mit Brustkrebs sind dabei verstirkt von
Depressionen betroffen (Lewis et al., 1996). Aber Schmitt et al. (2008a) konnten auch
generell bei 35% der kranken Miitter, jeweils bei 28% der gesunden Miitter oder kranken
Viter und immerhin noch bei 13% der gesunden Viter eine Depression nachweisen. Es ist
also keinesfalls ein Randphdnomen. Oftmals fiihren Depressionen der Eltern auch zu
Depressionen des Kindes und sollten deshalb als Warnsignal angesehen werden (Beardslee et
al., 1998; Schmitt et al., 2008a). Thastum et al. (2009) sehen in der elterlichen Depression
einen guten Pradiktor flir internalisierende Probleme bei betroffenen Kindern und
Jugendlichen. Auch vermehrte Verhaltensauffilligkeiten konnten bei Jugendlichen von
krebskranken Eltern mit depressiver Stimmungslage beobachtet werden (Lewis und Darby,
2004). Dabei wurde die miitterliche Depression als hauptsidchlicher Grund identifiziert. Es ist
daher unbedingt notwendig, Kinder depressiver Eltern néher zu beobachten und die elterliche

Depression schnellstmdglich zu behandeln.

Aber nicht nur ein depressiver Zustand der Eltern, sondern generell die gesundheitsbezogene
Lebensqualitét dieser scheint sich auf ihre Kinder auszuwirken. Visser et al. (2006) konnten
folgende Zusammenhdnge belegen: Physische Einschrinkungen des erkrankten Elternteils
filhren zu mehr emotionalen und Verhaltensproblemen bei Jugendlichen, aber nicht bei
Kindern. Hingegen hat ein verminderter mentaler Zustand des erkrankten Elternteils sowohl
bei Jugendlichen als auch bei Kindern externalisierende und internalisierende Auffélligkeiten
erhoht.  Korperliche  Einschrinkungen des  gesunden  Elternteils  begiinstigen
Verhaltensprobleme bei Kindern, und eine schlechtere geistige Verfassung dieser
Bezugsperson konnte mit sowohl emotionalen als auch Verhaltensauffilligkeiten bei
Jugendlichen in Verbindung gebracht werden. Auch Watson et al. (2006) konnten bei selbst
empfundenen physischen Einschriankungen von brustkrebskranken Miittern mehr Probleme
bei ihren Kindern erkennen. Faktoren, wie Zeit seit der Diagnose oder Durchfiihrung einer
Chemotherapie, hatten dabei allerdings keine Auswirkungen. Gleichzeitig scheinen
brustkrebskranke Miitter, die psychisch verstirkt unter der Krankheit leiden, das Risiko fiir

Probleme bei ihren Kindern zu erh6hen (Howes et al., 1995).

Die Bewiltigung aller Beteiligten kann positiv durch weitestgehende Erhaltung der bisherigen
Normalitdt unterstiitzt werden. Dies darf aber nicht dazu fithren, dass eine offene und
ausgiebige Kommunikation innerhalb der Familie nicht moglich ist. Information und
Kommunikation miissen als Schliisselfaktoren in der Familie fiir eine erfolgreiche
Bewiltigung gesehen werden. Oftmals gibt es Vorbehalte zwischen Eltern und Kindern, sich

gegenseitig nicht zusétzlichen belasten zu wollen, indem sie iiber die Erkrankung offen reden.
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Eine schlechte Kommunikation zwischen Eltern und Jugendlichen ist der beste familidre
Pradiktor fiir internalisierende und externalisierende Probleme bei den Kindern (Huizinga et
al., 2011). Héaufig wissen die Eltern um die Wichtigkeit der Kommunikation mit ihren
Kindern, finden dies allerdings schwierig und wiinschen sich daher Hilfe (Kennedy und
Lloyd-Williams, 2009b). Kennedy und Lloyd-Williams (2009a) fanden heraus, dass der
vorgelebte Umgang der Eltern mit der Krankheit vom Kind adaptiert wird. So erschwert eine
schlechte Anpassung der Eltern auch die der Kinder (Nelson und While, 2002). Pflegen die
Eltern einen offenen und kommunikativen Umgang mit der Erkrankung, so stehen dem Kind
dadurch mehr Bewiltigungsmdglichkeiten zur Verfiigung, als wenn eher geschwiegen wird.
Wird itiber das Thema Tod nicht gesprochen, so neigen die Kinder dazu, die Moglichkeit des
Sterbens des kranken Elternteils zu bestreiten oder zu verdringen (Becker und Margolin,
1967). Die Kommunikation sollte sich dabei nicht nur auf die Fakten beschrinken, sondern
auch dariiber hinausgehen und Themen wie Gefiihle, Beistand und Angste beinhalten
(Kennedy und Lloyd-Williams, 2009b). Aufgrund dieser Erkenntnisse sollten
Kommunikationsprobleme innerhalb der Familie als grofBer Risikofaktor gesehen werden.
Hilfen sollten darauf abzielen, den offenen Umgang mit der Situation in den Familien zu

fordern und den Eltern bei ihren anfanglichen Schwierigkeiten zu helfen.

Zusammenfassend lassen sich also ein fehlender Familienzusammenhalt, eine elterliche
Depression (v. a. der Mutter), alleinerziechende krebskranke FElternteile (besonders
brustkrebskranke Miitter) und eine mangelhafte Familienkommunikation als familidre
Risikofaktoren fiir Probleme bei Kindern krebskranker Eltern identifizieren. Hier sollten
entsprechende Hilfsangebote ansetzen, um préventiv Probleme bei betroffenen Kindern zu

verhindern.

1.2.2.2.4 Einfluss der Krankheitsparameter

Generell ist der Einfluss der Parameter der elterlichen Erkrankung auf die Auswirkungen bei
thren Kindern gering. Lediglich das Stadium bzw. die Schwere des Krebses scheinen die
Anpassung der Kinder zu betreffen (Krattenmacher et al., 2012). Hierbei konnten Visser et al.
(2006) folgende Zusammenhdnge belegen: Bei intensiverer Behandlung der elterlichen
Krebserkrankung zeigen Kinder mehr internalisierende Probleme. Hingegen hat das Auftreten
eines Rezidivs mehr emotionale Auffalligkeiten bei Jugendlichen begilinstigt. Kommt es bei
der Therapie zusitzlich zu Komplikationen wie Infektionen zeigen Heranwachsende vermehrt
emotionale und Verhaltensprobleme. In einer friiheren Studie konnte bereits eine intensivere
Behandlung des erkrankten Elternteils mit mehr Problemen bei jugendlichen Madchen und
ein Rezidiv mit hédufigeren Auffilligkeiten bei heranwachsenden Jungen in Verbindung

13



gebracht werden (Visser et al., 2005). Andere Studien hingegen konnten keinen
Zusammenhang zwischen Behandlungsaspekten wie Dauer und Intensitit (Huizinga et al.,
2010) oder der Durchfiihrung einer Chemotherapie (Watson et al., 2006) und Auffilligkeiten
bei Jugendlichen nachweisen. Dies unterstiitzt die Erkenntnis von Compas et al. (1996), dass
v. a. die individuelle, kindliche Wahrnehmung von Stress mit der Erfahrung der elterlichen
Krebserkrankung fiir Symptome ausschlaggebend zu sein scheint. Diese kann, muss aber
nicht immer, mit den Behandlungsaspekten korrelieren. So zeigten Sigal et al. (2003) sogar,
dass Miitter bei fortgeschrittenen Brustkrebsstadien zundchst dazu neigen, hiufiger Sorgen
um ihre Gesundheit zu verdriangen, und dadurch sowohl ein besseres Erziehungsverhalten
aufrechterhalten als auch weniger externalisierende Probleme bei ihren Kinder hervorrufen als
Miitter mit besserer Prognose. Mit der Zeit gelingt es allerdings den Miittern in anfanglichen
Brustkrebsstadien, die Sorgen um ihre Gesundheit zu vergessen und mit ihren Kindern zur
Normalitit zuriickzukehren. Fiir Miitter mit schlechterer Prognose ist dies allerdings kaum

moglich und fiihrt langfristig zu weiteren Belastungen der Kinder.

Anderen Krankheitsparametern, wie Zeit seit der Diagnose (Visser et al., 2006; Watson et al.,
2006) und Art der Krebserkrankung (Lindqvist et al., 2007), kann kein eindeutiger Einfluss

auf die Anpassung von Kindern krebskranker Eltern nachgewiesen werden.

1.2.2.3 Auswirkungen auf die Familienstruktur

Mit der elterlichen Krebsdiagnose dndert sich schnell das gesamte Familienleben. Die Familie
als Ganzes befindet sich auf einmal in einer vollig neuen Situation, deren Bewdéltigung eine
Anpassung der bisherigen Rollenverteilung der Familienmitglieder notwendig macht. Rost
(1992) zit. n. Romer und Haagen (2007) erkannte fiinf typische Reaktionsmuster der Familie
auf eine schwere Erkrankung der Eltern: Verstirkter familidrer Zusammenbhalt, Isolation
gegeniiber der sozialen Umwelt, geringere Flexibilitit, Tendenz zur Konfliktvermeidung und
Parentifizierung der Kinder. Oftmals ist hierbei eine tiefere emotionale Verbundenheit der
Kinder zu ihren Eltern notwendig, die gerade fiir Jugendliche im Gegensatz zur ihrer

natiirlichen Losldsung steht (Christ et al., 1994).

Der mit der Zeit zunehmende Ausfall des erkrankten Elternteils fiihrt sowohl zur
Mehrbelastung der anderen Familienmitglieder als auch zum Verzicht auf viele friihere
Annehmlichkeiten und personliche Belange. Gerade Jugendliche miissen oft ihre Freizeit
zuriickstellen, um mehr Aufgaben im Haushalt zu tibernehmen sowie ihrem kranken Elternteil
zu helfen und ggf. mehr Verantwortung fiir ihre Geschwister zu libernehmen. Dies wird von

den meisten Jugendlichen als besonders anstrengend und stressig empfunden (Christ et al.,
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1994). Kann der erkrankte Elternteil nicht mehr arbeiten, kommt es durch den Wegfall eines
Einkommens und durch zusétzliche Kosten als Folge der Krebserkrankung moglicherweise zu
finanziellen Einschnitten, die fiir die Kinder und Jugendlichen Verzicht auf materielle

Wiinsche bedeutet.

1.2.2.4 Bewiltigungsstrategien der Kinder

Compas et al. (1996) unterscheiden zwischen der wenig verwendeten, aber effektiven
problem-fokussierten und der hiufig angewendeten, aber ineffektiven emotion-fokussierten
Bewiltigungsstrategie. Wéhrend die problemorientierte Strategie darauf abzielt den
eigentlichen Stressfaktor zu dndern und zu lindern, konzentriert sich die emotion-fokussierte
Bewiltigung darauf, die negativen Gefiihlen und das empfundene Leid zu verarbeiten und
oftmals zu verdrangen. Da Kinder und Jugendliche den Eindruck haben, keinen Einfluss auf
die elterliche Krebserkrankung und deren Umstinde zu haben, sehen sie meistens nur die
Moglichkeiten, iiber die emotionale Bewiltigung die Situation zu meistern. Mit
zunehmendem Alter wird diese Form der Bewiltigung immer stirker genutzt. Gerade dieser
Weg ist aber hdufig nicht sehr effektiv, da er eher im Verdringen liegt und in Wahrheit mehr
als weniger Depressions- und Angstsymptome begiinstigt (Compas et al., 1996).
Krattenmacher et. al (2013) hingegen konnten keinen Zusammenhang zwischen Alter und
Bewiltigungsstrategie erkennen, sahen aber ebenfalls einen besseren mentalen Zustand der
Jugendlichen bei Anwendung einer problem-fokussierten Strategie und unterschiedliche
Ergebnisse bei emotionaler Bewiltigung. AuBerdem zeigten sie, dass Jugendliche
krebskranker Eltern generell beide Strategien anwenden und nicht vorrangig die emotionale
Bewiiltigung nutzen. Allerdings konnten andere Studien die klare Uberlegenheit der problem-
fokussierten Bewaltigung, besonders wenn die Emotionen dabei unterdriickt oder
vernachldssigt werden, nicht immer bestdtigen (Baker und Berenbaum, 2007). Aus diesem
Grund erscheint es sinnvoller, das Bewéltigungsverhalten eher in ein anndherungs-orientiertes
(z. B. aktive Problemlésung und Suche nach sozialer Unterstiitzung) und ein vermeidungs-
orientiertes Verhalten (z. B. Ablenkung, Verdringung, Wunschtrdumen und sozialer
Riickzug) zu unterscheiden. Dabei zeigen Jugendliche, die eine anndherungs-orientierte
Bewiltigung verfolgen, einen besseren mentalen Zustand als bei Anwendung eines
vermeidungs-orientierten Verhaltens (Krattenmacher et al., 2013). Trotzdem nutzten bei
Krattenmacher et al. (2013) fast 50% der Jugendlichen eine vermeidungs-orientierte
Bewiltigung, die jeder Dritte von ihnen sogar selbst als effizient betrachtet hat. Skinner et al.

(2003) sehen die multiplen Effekte individueller Bewiltigungsstrategien dagegen in beiden
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Ansdtzen zu wenig beriicksichtigt und schlagen ein hierarchisches System von
Verhaltensmustern, wie z. B. das Suchen von Nihe als Kategorien fiir zukiinftige Forschung

Vvor.

Geschlechtsspezifisch sind Frauen und Maidchen eher dazu geneigt, emotionale
Bewiltigungsstrategien zu verfolgen (Baker und Berenbaum, 2007). Jugendliche Méadchen
haben in der Regel weniger effektive Bewiltigungsstrategien als Jungen, indem sie sich auf
ihre inneren Stressgefilhle und Sorgen konzentrieren, anstatt aktiv Losungen zu suchen
(Nolen-Hoeksema, 2001). Diese passive Bewiltigungsstrategie erhdht das Risiko, mit der Zeit
depressionsdhnliche Symptome zu entwickeln (Nolen-Hoeksema et al., 1999).
Uberraschenderweise konnten Krattenmacher et al. (2013) in einer neueren Studien aber keine
geschlechtsspezifischen Unterschiede im Bewiltigungsverhalten von Kindern krebskranker
Eltern feststellen. Daher kann nicht mehr angenommen werden, dass Jungen generell mit der

elterlichen Krebserkrankung besser zurechtkommen als Madchen.

Hiufig kommt es zu einem Konflikt zwischen friiheren Freizeitaktivititen und der neuen
Familiensituation. Die Erwartung, sich um den kranken Elternteil zu kiimmern, finanzielle
Einschriankungen aufgrund der Erkrankung und weniger Zeit der Eltern, die Kinder zu ihren
Aktivitdten begleiten zu konnen, fithren zu einem verdnderten Alltagsleben der Kinder mit
weniger Freizeitaktivititen und eingeschrinktem Kontakt zu Freunden. Gerade aber die
Konstanz ihres bisherigen Alltagslebens und der Austausch mit ihren Freunden hilft den
Kindern, besser mit dieser Situation zurechtzukommen und sollte daher in dieser schwierigen
Zeit unbedingt aufrechterhalten werden (Christ et al., 1993). Auch sollte die individuelle
Bewiltigung nicht durch Vorschriften der Eltern, wie nicht iiber die Krankheit mit Freunden

zu sprechen, eingeschrankt werden.

Fiir Jugendliche spielen detaillierte Informationen iiber die elterliche Erkrankung eine
Schliisselrolle in ihrer Bewiltigung. Oftmals versuchen sie durch verschiedene Quellen wie
Eltern, Arzte, Lehrer, Biicher und Internet moglichst viel zu erfahren. Es ist wichtig sie dabei
zu unterstiitzen und auf einen realistischen Informationsgehalt zu achten. Selbst wenn die
Prognose sich als schlecht herausstellt, hilft es ihnen, Klarheit zu haben und mit der Situation

zurechtzukommen (Christ et al., 1994).

Spezifische Sorgen von jiingeren Kindern, z. B. wer ihnen denn jetzt bei den Hausaufgaben
helfe, werden von den Eltern in der Situation héufig als unwichtig gesehen und
dementsprechend wenig beachtet. Sie sollten aber genauso wie abstraktere Sorgen der

Jugendlichen iiber Anderungen in der Familie ausgiebig mit den Eltern besprochen werden,
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um so ein enges Kommunikationsverhéltnis aufzubauen, das allen Beteiligten bei der

Bewiltigung hilft (Christ et al., 1994).

1.2.2.5 Zusammenfassung der Risiko- und Schutzfaktoren

Zur besseren Privention von Problemen bei Kindern und Jugendlichen krebskranker Eltern
sollten bisher bekannte Risiko- und Schutzfaktoren besondere Beachtung finden. Einerseits
konnen so friihzeitige Anderungen in der Umwelt des Kindes das Risiko fiir Probleme
deutlich verringern, andererseits konnen Kinder mit hohem Risiko gezielt betreut und die
begrenzten Hilfsressourcen so effektiver genutzt werden. Obwohl viele Einfliisse in dieser
Arbeit schon frither erwdhnt worden sind, sollen sie nachfolgend noch einmal

zusammengefasst werden.

Auf das Kind bezogene Faktoren wie Alter oder Geschlecht konnten in vielen verschiedenen
Studien kein bestdndiger Einfluss oder nur in wenigen qualitativ akzeptablen Untersuchungen
Auswirkungen auf mdgliche Probleme bei Kindern krebskranker Eltern nachgewiesen werden
(Krattenmacher et al., 2012). Daher lassen sich hier keine wirklich aussagekréftigen Risiko-
und Schutzfaktoren identifizieren. Vielmehr scheint es Interaktionen zwischen dem
kindlichem Alter und Geschlecht oder dem Geschlecht des Kindes und des erkrankten
Elternteils zu geben: Jugendliche Médchen und priapubertire Jungen kdnnen tendenziell als
gefdhrdeter gelten (Visser et al., 2005; Welch et al., 1996). AuBBerdem sollte heranwachsenden
Midchen bei der miitterlichen Erkrankung ein besonderes Augenmerk gelten (Grant und

Compas, 1995; Welch et al., 1996).

Familidre Faktoren, besonders die Funktionsweise der Familie (Thastum et al., 2009), die
familidre Umgebung des Kindes und die Stimmungslage der Eltern, konnten eindeutig als
wichtige Risiko- und Schutzfaktoren fiir Auffilligkeiten bei Kindern krebskranker Eltern
identifiziert werden (Krattenmacher et al., 2012). Insbesondere umfassende und offene
Kommunikation (Huizinga et al., 2011; Lindqvist et al., 2007), familidre Fahigkeiten zur
flexiblen Problemldsung und eine angebrachte emotionale Beteiligung untereinander
(Lindqvist et al., 2007) konnten als positive Familienfunktionen Probleme bei Kindern
verringern. Auch ein starker familidrer Zusammenhalt (Watson et al., 2006) mit guten
intrafamilidren Beziehungen (Gazendam-Donofrio et al.,, 2007) und ein warmer und
unterstiitzender Umgang der Eltern mit ihren Kindern (Vannatta et al., 2010) helfen
Auffilligkeiten der Kinder zu minimieren. Depressionen der Eltern (Beardslee et al., 1998;
Schmitt et al., 2008a; Thastum et al., 2009), v. a. der Mutter (Lewis und Darby, 2004; Schmitt
et al., 2008b; Sigal et al., 2003; Watson et al., 2006), konnten eindeutig mit héheren
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Symptomwerten bei ihren Kindern in Verbindung gebracht werden. Dabei konnte erkrankten,
alleinerziehenden Miittern ein besonders hohes Risiko fiir Depressionen nachgewiesen
werden (Lewis et al., 1996). Ebenso gelang es, einen Zusammenhang zwischen einer
verminderten gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, also sowohl physische Einschrankungen
als auch eine schlechtere geistige Verfassung, der Eltern mit mehr Problemen bei ihren

Kindern zu belegen (Visser et al., 2006; Watson et al., 2000).

Viele Studien, die den Einfluss medizinischer Parameter der elterlichen Erkrankung wie Typ
des Krebses, Dauer, Stadium und Prognose untersucht haben, konnten meistens keine oder
nur geringe Auswirkungen dieser Faktoren auf die psychische Belastung der Kinder
nachweisen. Lediglich weiter fortgeschrittene Krebsstadien zeigten eine erschwerte
Anpassung der Kinder mit hdufigeren Stresssymptomen (Krattenmacher et al., 2012). So
konnten bei Kindern von Eltern in einem fortgeschrittenen Krebsstadium zwar kurzfristig
weniger aber langfristig mehr Auffilligkeiten beobachtet werden als bei einem frithen
Stadium der elterlichen Krebserkrankung (Sigal et al., 2003). Auch das Auftreten eines
Rezidivs konnte mit mehr Problemen bei den Kindern in Verbindung gebracht werden

(Huizinga et al., 2005b; Visser et al., 2006; Visser et al., 2005).

Bei Untersuchungen der kindlichen Bewiltigungsstrategien konnte ein Zusammenhang von
der Anwendung einer problem-fokussierten (Compas et al., 1996) und einer anndherungs-
orientierten Strategie mit weniger Stresssymptomen belegt werden (Krattenmacher et al.,
2013). Wiéhrend die emotion-fokussierte Bewdltigung in verschiedenen Studien
unterschiedlich bewertet wurde (Baker und Berenbaum, 2007; Compas et al., 1996;
Krattenmacher et al., 2013), konnte ein vermeidungs-orientiertes Verhalten mit mehr

Problemen verbunden werden (Krattenmacher et al., 2013).

1.2.2.6 Langzeitfolgen

Erwachsene, die als Kinder eine Krebserkrankung eines Elternteils erlebt haben, sind von
dieser Erfahrung geprigt. Wong et al. (2009) fanden heraus, dass 44% glauben
posttraumatisch an dieser Erfahrung gewachsen zu sein. Sie beschreiben eine groflere
Wiirdigkeit des Lebens, stirkere personliche Beziehungen und die Bereitschaft, im Leben
neue Wege zu gehen. Uberaschenderweise glauben sie nicht, schwierige Situationen in der

Zukunft besser meistern zu konnen.

Gleichzeitig berichten 59% von eher unglinstigen Auswirkungen auf ihr Leben und beklagen

besonders Verlustingste, Sorge um die eigene korperliche Gesundheit, einen
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pessimistischeren Lebensausblick und negative Auswirkungen auf zwischenmenschliche

Beziehungen.

1.2.2.7 Erkennen von hilfsbediirftigen Kindern

Wihrend einige Studien mehr Verhaltensauffilligkeiten und emotionale Probleme bei
Jugendlichen krebskranker Eltern als bei ihren Altersgenossen zeigen (Birenbaum et al., 1999;
Compas et al., 1994; Siegel et al., 1992; Welch et al., 1996), konnen andere wiederum keine
groBBeren Besonderheiten bei betroffenen Kindern erkennen (Howes et al., 1995; Huizinga et
al., 2003). Da die elterliche Krebsdiagnose nicht von allen Kindern als groBer Stressfaktor
wahrgenommen wird, macht es auch keinen Sinn, jedes Kind durch psychosoziale Angebote
zu betreuen (Welch et al., 1996). Hoke (2001) fand sogar eine bessere Kompetenz bei einigen
dlteren Kindern und Jugendlichen brustkrebskranker Miitter in sozialen und akademischen
Aktivitdten als bei ihren Altersgenossen. Es ldsst sich also nicht allgemein davon ausgehen,
dass Kinder krebskranker Eltern aufgrund der Erkrankung Probleme entwickeln, die
professioneller Hilfe bediirfen. Vielmehr ist es wichtig, diejenigen, die psychologische
Betreuung bendétigen, auch erkennen zu kdnnen. Huizinga et al. (2011) konnten bei 20% der
Jungen und 30% der Maidchen klinisch relevante Stresssymptome erkennen, die ein

professionelles psychologisches Eingreifen erfordern.

Um hilfsbediirftige Kinder krebskranker Eltern identifizieren zu konnen, sollten in jedem
Einzelfall individuell die Risiko- und Schutzfaktoren (siehe 1.2.2.5 (S. 17f.)) ermittelt werden.
Hierbei gilt es besonders, ndhere Informationen iiber das Familienleben, den mentalen
Zustand der Eltern und die Bewiltigungsmoglichkeiten des Kindes in Erfahrung zu bringen.
Uberwiegen dabei die Risikofaktoren, sollte zumindest fiir die anfingliche Zeit iiber
professionelle Unterstiitzung nachgedacht werden, um praventiv Auffilligkeiten bei den
Kindern verhindern oder minimieren zu kdnnen. Lassen sich hingegen schon emotionale
Probleme oder Verhaltensdnderungen bei den betroffenen Kindern feststellen, so sollten

umgehend Hilfsangebote aufgesucht werden.

Diese Selektion kann allerdings nur in Zusammenarbeit mit allen Beteiligten, also der Eltern,
Kinder, Arzte und Therapeuten erfolgen. Vorrausetzung dafiir ist, dass die notige Sensibilitit
fiir diese Thematik bei allen vorhanden ist. Hier gibt es aber bisher noch Nachholbedarf.
Dabei kann eine angemessene Analyse der Risiko- und Schutzfaktoren nur im Gesprach mit
den Eltern und den Kindern vom Arzt oder besser noch vom Therapeuten erfolgen. Auch
schon evtl. vorhandene Probleme kdnnen nur im Gespriach mit sowohl den Eltern als auch den

Kindern sicher identifiziert werden. Ziel muss es daher sein, alle Familien mit elterlicher
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Krebserkrankung zeitnah zur Diagnose in einem Erstgesprich nach Hilfsbediirftigkeit der

Kinder selektieren zu kénnen.

1.2.3 Hilfsangebote fiir Kinder krebskranker Eltern

Frither wurde den Kindern der Krebspatienten von professioneller Seite nicht allzu grof3e
Beachtung geschenkt. Nach und nach hat sich aber gegeniiber diesem Thema eine
zunehmende Sensibilitdt entwickelt. Viele Institute haben aufgrund ihrer Erfahrungen mit den
Jahren eine eigene Strategie entwickelt, ob und wie sie die Kinder betreuen. Dies fiihrt aber zu
vielen unterschiedlichen Qualitdten der Betreuung. Eine Befragung von Mitarbeitern von 29
Institutionen in Deutschland, die Hilfsangebote fiir Kinder krebskranker Eltern anbieten,
ergab, dass gerade einmal 42% ein spezifisches Konzept zur Versorgung anwenden. Davon
sind 14% sogar selbst entwickelt worden (Ernst et al., 2011). Deshalb ist es notwendig,
strukturierte, allgemein anwendbare Unterstiitzungskonzepte zu entwickeln, um tiberall eine
optimale Betreuung der Kinder gewdéhrleisten zu konnen. Bisher gibt es aber nur wenige
strukturierte Unterstiitzungsangebote flir Kinder krebskranker Eltern, die sich hauptséchlich in
zwei Kategorien unterteilen lassen. Zum einen gibt es die Familienintervention, die durch
Einzel- und Gruppensitzungen der Familienmitglieder die Kommunikation verbessern und
gegenseitig Sensibilitidt und Verstindnis fiir die Probleme und Situation des anderen schaffen
soll. Sie zielt also primér darauf ab, die familidren Risikofaktoren zu minimieren. Der zweite
Ansatz ist eine Intervention innerhalb einer Kinder- und Jugendgruppe von mehreren
Betroffenen. Hier steht der Austausch untereinander und speziell die Sorgen und Probleme
der Kinder im Vordergrund. Die Jugendlichen selber wiinschen sich bei zukiinftigen
Interventionsprogrammen eine Verbindung dieser beiden Ansitze: Zunéchst sollen innerhalb
der ersten vier Monate nach der elterlichen Krebsdiagnose in Jugendgruppen gemischten
Geschlechts individuelle Bewiéltigungsstrategien erarbeitet werden, um dann anschlieend in
Familiensitzungen eine offenere Kommunikation und gegenseitiges Verstindnis zu fordern

(Davey et al., 2005).

1.2.3.1 Familieninterventionen

Der grofle Einfluss familidrer Faktoren auf die psychischen Belastungen der Kinder konnte
bereits gezeigt werden (Krattenmacher et al., 2012). Daher empfiehlt es sich besonders bei
diesen priventiv durch eine Familienintervention anzusetzen. Niemeld et al. (2010) konnten
sechs strukturierte familienbasierte Konzepte finden: Zwei Ansétze halten Sitzungen mit der
ganzen Familie ab (Schmitt et al., 2007; Thastum et al., 2006), zwei von ihnen konzentrieren

sich auf brustkrebskranke Miitter und finden nur mit ihnen statt (Davis Kirsch et al., 2003;
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Lewis et al., 2006) und zwei Konzepte nutzen in verschiedenen Sitzungen unterschiedliche
Konstellationen (Hoke, 1997; Romer et al., 2007). Zentrales Element ist die Verbesserung der
Kommunikation innerhalb der Familie. Die drei europdischen Konzepte sind Teil des EU-
weiten COSIP (,,Children of Somatically I1l Parents*) Projekts und wollen den Familien den
Umgang mit der Krankheit erleichtern, indem sie aktive Bewdéltigungsstrategien vermitteln,
das kindliche Verstdndnis {liber die Krankheit verbessern und Schuldgefiihle mindern (Romer

et al., 2007; Schmitt et al., 2007; Thastum et al., 2006).

Dariiberhinaus ist in den letzten Jahren auch am Massachusetts General Hospital in Boston
ein erfolgreiches, strukturiertes Interventionskonzept mit familidrem Ansatz etabliert worden

(Russell und Rauch, 2010), welches sich in der Praxis bereits bewahrt hat.

Bei allen hier vorgestellten Familieninterventionen konnen, soweit Daten vorhanden sind,
durchweg positive Effekte nicht nur bei den Kindern sondern bei allen Familienmitgliedern
festgestellt werden. Daher kann die Familienintervention generell als erfolgreiche Strategie
gewertet werden. Um einen Uberblick iiber die verschiedenen Konzepte zu erhalten, sind sie

nachfolgend kurz vorgestellt:

1.2.3.1.1 Hoke (1997) ,, Short-term psychoeducational intervention

Insgesamt finden ungefdhr sechs Sitzungen mit unterschiedlichen Familienmitgliedern {iber
einen kurzen Zeitraum statt. Zunichst gibt es ein Treffen zwischen Therapeut und den Eltern,
um ihre Bedenken iiber die Kinder zu erfahren. In den folgenden Meetings kommt es zu
Einzelgespridchen mit jedem Kind iiber seine individuellen Sorgen und Fragen. Danach plant
der Therapeut in einer weiteren Sitzung mit den Eltern die gemeinsame Familiensitzung. In
dieser hilft er den Eltern, die Sorgen der Kinder anzusprechen und teilt ihnen entsprechende
psychologische Erkenntnisse mit. Insgesamt soll die Familiensitzung eine offenere
Kommunikation durch einen Austausch von Bedenken und die Klarung von Fragen fordern.
Danach kommt es erneut zu einer Sitzung mit den Eltern, um das Familiengesprich zu
evaluieren und zukiinftige Herausforderungen zu besprechen. Bei Problemen sind die Eltern
angewiesen, den Therapeuten jederzeit zu kontaktieren und unabhédngig davon wird nach

sechs Monaten in einem letzten Gespréch die Intervention an sich evaluiert.

Diese Intervention hilft den Eltern, ihre eigene Reaktion auf die Krankheit und die Bedenken

und Sorgen ihre Kinder zu erkennen und zu verstehen (Hoke, 1997).
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1.2.3.1.2 Kirsch et al. (2003) ,, Making the Most of the Moment *

Die Unterstiitzung bezieht sich ausschlieBlich auf brustkrebskranke Miitter. Ziel ist es, die
Qualitdt der Mutter-Kind-Beziehung wéhrend der Behandlungsphase der miitterlichen
Erkrankung zu verbessern. Es finden flinf Sitzungen mit der Mutter statt, die sie flir den
richtigen Umgang mit ihren Kindern schulen soll. Die Mutter arbeitet dann ihrerseits auch mit

Hilfe von Arbeitsbiichern, Handouts und Aufgaben mit ihren Kindern.

Nach diesem Programm konnten Eltern eine Verbesserung des kindlichen und ihres eigenen
Umgangs mit der Krebserkrankung feststellen und ihre Elternrolle innerhalb der Familie

wieder besser wahrnehmen (Davis Kirsch et al., 2003).

1.2.3.1.3 Lewis et al. (2006) ,, The Enhancing Connections Program*

Auch dieses Angebot ist speziell fiir brustkrebskranke Miitter entwickelt worden. Es finden
alle zwei Wochen insgesamt fiinf Sitzungen mit der Mutter statt. Mit didaktischen Texten und
Ubungen soll sie lernen, mit ihren Emotionen umzugehen und ihrem Kind helfen, die
Situation zu verstehen und zu bewiltigen. Thr wird eine interaktive Broschiire iiber Brustkrebs
gegeben, die sie mit dem Kind gemeinsam lesen soll. Des Weiteren gibt es ein Arbeitsbuch
fiir die Mutter mit didaktischen Texten und Aufgaben, die Mutter und Kind gemeinsam
bearbeiten sollen. Das Kind erhélt ein ,,My Story* Heft, um eigene Gedanken festzuhalten.
Dies wird als Stressbewiltigung in schriftlicher und bildlicher Form gesehen. Uber einen

Pager kann bei Bedarf taglich ein Therapeut kontaktiert werden.

Insgesamt konnte eine positive Wirkung auf die Mutter selbst und ihre Kinder festgestellt

werden (Lewis et al., 2006).

1.2.3.1.4 Thastum et al. (2006) ,, Focused Short-term Preventive Counselling Project

Dieses Angebot besteht aus fiinf bis sechs Sitzungen mit variablen Familienkonstellationen.
In der Regel findet die erste Sitzung mit den Eltern statt, um den Ablauf der Intervention zu
besprechen und genaue Ziele festzulegen. Diese sollen sich auf die groften Probleme

konzentrieren.

Sowohl bei den Kindern als auch bei den Eltern konnte eine Normalisierung der Gefiihle und

insgesamt ein verbessertes Familienleben erreicht werden (Thastum et al., 2006).

1.2.3.1.5 Schmitt et al. (2007) ,, Turku model
Dieses auf das Kind fokussierte Interventionsprogramm soll eher die Familie als Ganzes und
die Patienten primér als Eltern sehen. Es besteht aus fiinf bis sechs Sitzungen, aufgeteilt in ein

bis zwei Familiensitzungen, ein bis zwei Elternsitzungen, eine Geschwistersitzung und eine
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mit jedem Kind allein. Eine optionale abschlieBende Sitzung wird individuell entschieden.
Die Familien diirfen selbst auswéhlen, wann und ob sie mit einer Familien- oder Elternsitzung
starten wollen. Die Ziele dieses Programms sind, eine therapeutische Bindung herzustellen,
die Eltern in ihrer Rolle zu unterstiitzen, Kommunikation zu fordern und Aufmerksamkeit fiir

die Bediirtnisse der Kinder zu wecken.

1.2.3.1.6 Romer et al. (2007) ,, The Hamburg COSIP Intervention “

Das Hamburger Interventionsprogramm wurde fiir Kinder somatisch kranker Eltern auf Basis
des COSIP-Konzepts (,,Children of somatically ill parents*) (Romer und Haagen, 2007)
entwickelt. Es ist sowohl fiir ambulante Patienten verfligbar als auch in Zusammenarbeit mit
den medizinischen Facheinrichtungen in die elterlichen Therapien integriert worden. Speziell
fiir Kinder krebskranker Eltern wurde aus den bisherigen Erfahrungen des COSIP-Programms
ein  manualisiertes Interventionskonzept flir eine  kindzentrierte, medizinische
Familienberatung entwickelt (Romer et al., 2011). Dabei sollen zehn konkrete Ziele sowohl

beim Kind selbst (1-5) als auch bei den Eltern (6,7) und in der Familie (8-10) erreicht werden:
1. Verbesserung des kindlichen Verstindnisses iiber die elterliche Erkrankung
2. Legitimation der individuelle Gefiihle und Bediirfnisse des Kindes
3. Forderung aktiver Bewiéltigungsstrategien beim Kind
4. Integration ambivalenter Gefiihle des Kindes gegeniiber dem kranken Elternteil

5. Einleitung einer bewussten vorausschauenden Trauerbewiltigung des Kindes (bei

Bedarf)
6. Forderung der elterlichen Selbstwahrnehmungskompetenz in der Kindererziehung
7. Verbesserung der emotionalen Verfiigbarkeit des gesunden Elternteils fiir das Kind
8. Etablierung einer offenen Familienkommunikation tiber die elterliche Erkrankung

9. Ermoglichen eines flexiblen Handlings divergenter Bediirfnisse der individuellen

Familienmitglieder

10. Verhindern dysfunktioneller Parentifizierung des Kindes (z. B. fiir das Alter des

Kindes ungeeignete elterliche Verantwortung auf das Kind zu tibertragen)

Zunichst findet eine standardisierte Initialphase statt: Die erste Sitzung wird mit den Eltern
abgehalten, um eine vertrauensvolle Verbindung zwischen ihnen und dem Therapeuten
herzustellen, ihre Sorgen und ihren Umgang mit der Krankheit und ihren Kindern zu erfahren.

Im nichsten Schritt kommt es zu Einzelsitzungen mit jedem Kind, das dlter als drei Jahre ist,
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um seine Erkenntnisse tiber die elterliche Erkrankung, die damit verbundenen Sorgen und
seine Bewiltigungsstrategie herauszufinden. Danach kann optional eine Familiensitzung
erfolgen, wenn besonders das gegenseitige Verstindnis oder die Familienkommunikation als

Problem identifiziert wurde.

Nach diesem einleitenden Standardverfahren kann nun ein auf die Familie individualisiertes
Konzept angewandt werden, welches sich auf ein bis zwei der konkreten Ziele, bei dem die
grofiten Probleme gesehen werden, konzentrieren sollte. Entsprechend des gewihlten Fokus
konnen Zeit, Art und Anzahl der Sitzungen optimal gewéhlt werden. In der Regel handelt es
sich dabei um drei bis acht Sitzungen innerhalb von drei bis sechs Monaten unabhéngig vom

Therapieerfolg oder Versterben des Elternteils.

In einer Evaluation konnte das urspriingliche COSIP-Programm sowohl bei betroffenen
Kindern als auch bei den Eltern, die iiberwiegend bis sehr zufriedenen hinsichtlich der
Ergebnis- und Prozessqualitit waren, bereits liberzeugen. Dabei wurden die antizipierende
Trauerarbeit und aktivere Bewiltigungsstrategien bei den Kindern und die Stirkung des
elterlichen Kompetenzerlebens als wichtigste Ziele identifiziert (Paschen et al., 2007). Das
spezialisierte Manual fiir die Versorgung von Kindern krebskranker Eltern wird derzeit an
Zentren in Hamburg, Berlin, Leipzig, Heidelberg und Magdeburg klinisch erprobt und
weiterentwickelt. Wenn auch mit dhnlich positiven Ergebnissen gerechnet werden kann, steht

eine wissenschaftliche Evaluation noch aus.

1.2.3.1.7 Russell und Rauch (2010) ,,PACT Program*

Das PACT (,,Parenting At a Challeging Time*) Programm wurde 1997 am Massachusetts
General Hospital Cancer Center in Boston gegriindet, um Eltern mit Krebserkrankungen im
richtigen Umgang mit ihren Kindern zu unterstiitzen. Durch eine enge Zusammenarbeit mit
dem onkologischen Zentrum kdnnen Patienten mit minderjdhrigen Kindern direkt vom
medizinischen Personal liberwiesen werden. Aber auch eine eigenstindige Kontaktaufnahme
ist moglich. Meistens finden zwischen zwei bis zehn Sitzungen mit dem Patienten und, wenn
erforderlich, auch mit dem Ehepartner, den Kindern oder anderen Familienangehdrigen statt.
Auf Wunsch der Eltern sind bei neuen Sorgen, im Falle eines Rezidivs oder bei Versterben
des Elternteils weitere Sitzungen moglich. Dabei konnen die Beratungstermine flexibel an die
Therapie und Wiinsche des Patienten angepasst werden: Sie kdnnen sowohl wéhrend der
stationdren Behandlung oder ambulant als auch wihrend Chemotherapie- oder
Dialyseinfusionen und auch telefonisch abgehalten werden. Generell sollen hauptséchlich die

Kommunikation mit dem Kind, das Verhalten des Kindes und die familidren
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Bewiltigungsmoglichkeiten thematisiert werden. Sehen die Therapeuten weiteren Bedarf,

werden den Familien eine weiterfiihrende psychologische Behandlung empfohlen.

Bei wochentlichen Treffen aller Therapeuten und Vertretern der Onkologie werden
schwierige Félle diskutiert und die Hilfen fiir die Familien koordiniert. Dabei wird in
angebrachten Fillen eine umfassende Zusammenarbeit mit der Onkologie, den Arzten und
den Chirurgen angestrebt, die sich u. a. iiber weitere Aufkldrung und Beratung der betroffenen

Familien erstreckt.

1.2.3.2 Jugendgruppeninterventionen

Ein anderer Ansatz zur Unterstiitzung Kinder krebskranker Eltern ist die Gruppenintervention
mit anderen betroffenen Kindern und Jugendlichen. Die groften Vorteile der
Jugendgruppeninterventionen bestehen in der Moglichkeit der Kinder sich untereinander
auszutauschen, zu sehen, nicht allein betroffen zu sein, und nicht isoliert, sondern in einer
Gemeinschaft zu sein. Durch gleichzeitige Betreuung mehrerer Betroffener ist sie zudem
kosteneffektiver. Auch diese Art der Intervention hat, sofern Daten iiber die Auswirkungen

vorhanden sind, durchweg positive Ergebnisse erzielt.

Bisher gibt es Studien {iber fiinf strukturierte Jugendgruppeninterventionen aus Nordamerika,

die nachfolgend auch kurz vorgestellt werden sollen:

1.2.3.2.1 Call (1990) ,,School-based groups *

Dieses Programm soll innerhalb der Schule zu normalen Unterrichtszeiten fiir alle
Betroffenen der sechsten bis zur zwolften Klasse einmal wochentlich fiir 50 Minuten zehn
Wochen lang durchgefiihrt werden. Durch die Integration dieses Angebots in den Schulalltag
unterstiitzt es die Normalisierung des Alltags der Kinder und ermdoglicht eine Teilnahme der
Betroffenen ohne groflen organisatorischen Aufwand. Die Gruppengrof3e liegt zwischen flinf
und elf Kindern. Ziel der Gruppensitzungen ist es, Informationen iiber die elterliche
Erkrankung und ihre Behandlung zu vermitteln, die Kinder zu ermutigen, Gefiihle zu zeigen
und auch negative Gefilihle zuzulassen, sie zu iiberzeugen, ihre Freizeitaktivititen

beizubehalten und ihnen zu helfen, individuelle Bewéltigungsstrategien zu finden.

Den Kindern gefiel besonders, dass sie ihre Gefiihle und Erlebnisse in der Gruppe
austauschen konnten. Dadurch sahen sie Verbesserungen in ihren Emotionen und ihrem

Verhalten (Call, 1990).
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1.2.3.2.2 Greening (1992) ,, The ,Bear Essentials’ Program “

Bei getrennten, simultanen Treffen der betroffenen Kinder zwischen vier und acht Jahren und
ihren Eltern sollen sowohl die Kinder als auch die Eltern unterstiitzt werden. Jede Sitzung
findet zu einem Thema statt und beinhaltet entsprechende Aktivititen, wie beispielsweise
Krankenhausbesuche und das Kennenlernen medizinischer Geréte. Insgesamt soll das
Programm den Familien helfen, zu verstehen, wie Kinder Krankheit, Trennung und Verlust
wahrnehmen, die Sorgen aller Familienmitglieder zu besprechen und Bewaltigungsstrategien

zu entwickeln.

Nach Meinung der Eltern hat die Intervention den Kindern sehr geholfen, sie selbst

empfanden die elterlichen Treffen allerdings als unnétig (Greening, 1992).

1.2.3.2.3 Taylor-Brown et al. (1993) ,,Kids Can Cope “

Diese Intervention beinhaltet sechs wochentliche Sitzungen nach der Schule fiir Kinder
zwischen 5 und 18 Jahren und einen Informationsabend fiir die Eltern in der letzten Woche.
Die Gruppen bestehen aus vier bis acht Kindern mdoglichst gleichen Alters bzw. gleichen
Entwicklungsstands. Die erste Sitzung wird genutzt, um Vertrauen aufzubauen und das
kindliche Verstindnis der Krebserkrankung einzuschétzen. Beim zweiten Treffen werden
physische Aspekte der Erkrankung und ihrer Behandlung besprochen und Gefiihle bzw.
Angste dariiber ausgetauscht. Die dritte und vierte Sitzung konzentrieren sich auf den
Austausch und Umgang der im Rahmen der elterlichen Erkrankung erfahrenen Erlebnisse und
Gefiihle der Kinder untereinander. Zum Abschluss werden in der flinften und sechsten
Sitzung Bewiltigungsmoglichkeiten besprochen und eine ,,Pizza Party” zum Schluss

zelebriert.

1.2.3.2.4 Heiney und Lesesne (1996) ,, QUEST-program “

Hierbei handelt es sich um ein halbjdhrliches, zweistlindiges Abendprogramm, das sich an
Kinder zwischen 5 und 18 Jahren sowohl krebskranker Eltern als auch krebskranker
GroBeltern richtet. Zunédchst findet ein 30 bis 45 miniitiges Gesprach mit den Eltern statt, um
zu kléren, wie viel das Kind {iber die elterliche Diagnose weil, ob die Eltern Verhaltens- oder
emotionale Auffilligkeiten seither beobachten konnten, wie sie dem Kind bei der
Bewiltigung helfen und wie die Einstellung des Kindes gegeniiber dem Programm ist.
AuBerdem werden die Eltern zu einer offenen Kommunikation ermutigt und in den Ablauf der
Intervention eingewiesen. Die eigentlichen Sitzungen mit den Kindern beinhalten Aktivititen

zum Kennenlernen, Besichtigungen des Krankenhauses und den Austausch von Gedanken
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und Gefiihlen. Die Eltern werden regelmiBig iiber den Fortschritt und die Teilnahme des

Kindes informiert.

Die Kinder schétzten dieses Programm als positives Erlebnis und ihnen gefielen besonders die
Krankenhaustouren, die ihnen zeigten, wo ihre Eltern behandelt werden und wo sie vor Ort

Fragen stellen konnten (Heiney und Lesesne, 1996).

1.2.3.2.5 Bedway und Smith (1997) ,, For Kids Only*

Diese Intervention ist als Workshop fiir einen Tag aufgebaut. Nach einer ersten
Vorstellungsrunde sollen die Kinder aus Ton eine Skulptur bauen, die sie mit dem Krebs
verbinden. Es folgen grundlegende Informationen iiber die Krebskrankheit und ihre
medizinische Behandlung durch den Therapeuten. In Teamarbeit sollen die Kinder dann
Quizfragen zum Krebs beantworten. Im Anschluss findet eine Tour durch eine onkologische
Station und die radiologische Onkologie statt. Im ndchsten Schritt wird den Kindern Zeit
gegeben, ihre Gefiihle und Gedanken in einem Tagebuch festzuhalten. Anschlie8end sprechen
die Therapeuten iiber Gefiihle, die mit einer Krebserkrankung eines geliebten Menschen
verbunden sind, und fiihren das Malen von Bildern als mdglichen Ausdruck dieser Gefiihle
ein. Symbolisch sollen die Kinder nun eine heilende Creme aus einer Feuchtigkeitscreme und
Farbstoffen herstellen und ihrem kranken Elternteil schenken. Zum Schluss wird der Tag noch

einmal zusammengefasst und den Eltern die Mdglichkeit gegeben, Fragen zu stellen.

1.3 Hilfsangebote im Grofiraum Hamburg
Zurzeit gibt es in Hamburg drei spezielle Unterstiitzungsangebote fiir Kinder krebskranker

Eltern:

1. Die Stiftung phonikks ist eine aus Spenden finanzierte Anlaufstelle fiir Familien mit
krebskranken Kindern, mit erkrankten Eltern und Familien, die krebskranke Angehdrige
verloren haben. Sie bietet eine psychotherapeutische Betreuung durch ein psychosoziales,
familienorientiertes Behandlungskonzept wihrend und iiber die akute Krankheitsphase

hinaus.

2. Weitere Hilfe bietet die Kinderérztin und Psychotherapeutin Frau Dr. Miriam Haagen in

ihrer Praxis an. Sie hat sich besonders auf Kinder krebskranker Eltern spezialisiert.

3. Des Weiteren ist noch die Beratungsstelle fiir Kinder korperlich kranker Eltern am
Universititsklinikum-Eppendorf (UKE) zu nennen. Sie basiert auf dem schon vorgestellten

COSIP-Konzept (siehe 1.2.3.1.6 (S. 23f))). lhre Integration in die Therapien von den

27



angrenzenden onkologischen Zentren des Uniklinikums unterscheidet sie erheblich von den

anderen Angeboten.

1.3.1 Betreuung durch die Stiftung phonikks

Seit iiber 26 Jahren berit die Stiftung phonikks Familien mit Krebserkrankungen in Hamburg.
Dabei macht der Anteil von Familien mit krebskranken Eltern mit ca. 66% bis 75% die grofite
Gruppe aus. Das Team besteht aus zwei Kinder- und zwei Erwachsenentherapeuten. Innerhalb
der ersten zwei Wochen findet ein Erstgesprich mit den Eltern manchmal auch mit dem
hilfesuchenden Jugendlichen statt, um die Angebote der Stiftung zu erkldren und die
Zustindigkeit abzukldren. In einem Teamgesprich wird dann von allen Therapeuten das
weitere Vorgehen individuell entschieden. Meistens wird eine parallele Betreuung der Eltern
und der Kinder ab fiinf Jahren in getrennten Sitzungen vorgenommen. Diese konnen bei
Bedarf aber auch zusammengefiihrt werden. Ebenso wird auch die Anzahl der Sitzungen
individuell festgesetzt: Die Betreuung kann sich von ein bis zwei Terminen zur Abkldrung
konkreter Fragen, aber auch {iber einen lingeren Zeitraum erstrecken. Zusitzlich werden auch

je nach Bedarf Elternseminare und Kindergruppen angeboten.

1.3.2 Hilfestellung durch Frau Dr. Miriam Haagen

Frau Dr. Haagen ist Psychotherapeutin und Fachérztin fiir Kinder- und Jugendmedizin. In
ihrer Praxis bietet sie auch psychotherapeutische Hilfe fiir Familien mit Krebserkrankungen
an. In mindestens 50% der Félle handelt es sich um eine Betreuung von Familien mit
elterlicher Krebserkrankung. Dabei verfahrt sie nach dem COSIP-Konzept, welches sie
urspriinglich mitentwickelt hat. Zusdtzlich bietet sie wochentlich eine telefonische
Sprechstunde fiir Betroffene an und veranstaltet Weiterbildungen fiir Haus- und Kinderirzte,

um eine Verbesserung der Versorgung zu erreichen.

1.3.3 Beratungsstelle des Universititsklinikums-Eppendorf

Die Beratungsstelle am UKE ist eines der fiinf Zentren, die das auf Kinder krebskranker
Eltern weiterentwickelte Interventionsmanual auf Basis des COSIP-Programms klinisch
erproben und verbessern. Betroffene Familien konnen sowohl ambulant als auch direkt durch
die Zusammenarbeit mit den onkologischen Zentren des Uniklinikums wéhrend der
medizinischen Therapie betreut werden. Somit konnen ungleich mehr Familien erreicht
werden und von diesem Programm profitieren. Dabei werden ein bis zwei der zehn
festgelegten Ziele (siehe 1.2.3.1.6 (S. 23f))) als groBtes Problem identifiziert und gezielt

verbessert. Dies lésst eine effiziente, gut zugéngliche und schnelle Hilfe zu.
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1.4 Problemstellung

Die Hiufigkeit von Kindern krebskranker Eltern mit auch zukiinftig steigender Tendenz
(siehe 1.2.1.1 (S. 2f.)) und die teilweise gravierenden Auswirkungen einer elterlichen
Krebserkrankung auf die minderjéhrigen Kinder (siehe 1.2.2 (S. 3ff.)) konnten in dieser
Arbeit bereits gezeigt werden. Dagegen sind die strukturierten Hilfsangebote fiir betroffene
Kinder insgesamt noch iiberschaubar (sieche 1.2.3 (S. 20ff.)) und insbesondere fiir den
Grofraum Hamburg vollig unzureichend (siehe 1.3 (S. 27f.)). Dies legt die Vermutung nahe,
dass die Probleme der betroffenen Kinder und Jugendlichen groBtenteils von ihrer Umwelt
gar nicht wahrgenommen werden. Sogar die Eltern als unmittelbare Umgebung der Kinder
bemerken die Auswirkungen der Krebserkrankung nur unzureichend bis gar nicht. AuBBerdem
scheinen die behandelnden Arzte ihre Krebspatienten nicht als Eltern wahrzunehmen und
konnen so ebenso keine Belastungen der Kinder erkennen oder darauf aufmerksam machen.
Zur Verbesserung der Situation ist es deshalb in erster Linie notwendig, zukiinftig mehr
Sensibilitit fiir die Probleme von betroffenen Kindern sowohl bei den krebskranken Eltern als
auch bei den onkologischen Arzten zu schaffen. Hierzu ist ein familienorientierter Ansatz
unter Einbeziehung der Arzte nétig. In dieser Arbeit soll daher fiir den GroBraum Hamburg
die aktuelle Einschitzung der onkologischen Arzte iiber den Versorgungsbedarf betroffener
Kinder gepriift und Unterschiede dabei herausgearbeitet werden. Die Ergebnisse sollen
helfen, individuelle Moglichkeiten zur Erhdhung der Sensibilitit bei den Arzten und damit

auch bei den Eltern ausfindig zu machen und insgesamt die Versorgungslage zu verbessern.

1.4.1 Fragestellungen

Die bisherigen Erkenntnisse beziehen sich auf die Auswirkungen der elterlichen
Krebserkrankung auf die Kinder und die Erarbeitung entsprechender Hilfsangebote. Wenig
untersucht ist aber bisher, wie der Bedarf zur Versorgung von Kindern krebskranker Eltern
durch die onkologischen Arzte gesehen wird, die den erkrankten Elternteil medizinisch
versorgen. Sie sind letztlich die entscheidende Schnittstelle, dass Versorgungsangebote die
betroffenen Familien iiberhaupt erreichen konnen: Entsprechende Hilfsangebote fiir Kinder
krebskranker Eltern werden am besten angenommen, wenn sie vom behandelnden Arzt selbst
empfohlen werden (Romer et al., 2007). Aus diesem Grund soll beispielhaft am GrofBraum
Hamburg die Bedarfseinschitzung der onkologischen Arzte fiir die Versorgung Kinder
krebskranker Eltern untersucht werden. Dabei sollen auch Unterschiede zwischen den

Arztegruppen herausgearbeitet werden.
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F1: Sehen Arztinnen mehr Bedarf fiir die psychosoziale Versorgung der Kinder

krebskranker Patienten als Arzte?

Generell wird Frauen eine bessere Fihigkeit zugesprochen, die Gefiihle und Gedanken
anderer Personen zu verstehen als Ménner (Klein und Hodges, 2001). Auch Studien konnten
bereits belegen, dass Frauen geschlechtsspezifisch empathischer sind als Manner (Batson et
al., 1996; Mestre Escriva et al., 2009; Schieman und Gundy, 2000; Toussaint und Webb,
2005). Dabei scheinen die Unterschiede eher motivationsbedingt zu sein als in
unterschiedlichen Fahigkeiten der Geschlechter zu liegen (Klein und Hodges, 2001). Es stellt
sich also die Frage, ob Arztinnen sich auch besser in ihre Krebspatienten einfiihlen und sich
mehr mit ihnen identifizieren kénnen als Arzte. Mdglicherweise sind sie gewillter, mit dem
Patienten {iber seine Sorgen auch iiber die medizinischen Belange hinaus zu sprechen und
nehmen diesen damit ebenfalls mehr in seiner Funktion als Elternteil wahr. Damit kdnnten sie
Probleme bei den Kindern vermuten und auch durch den Patienten als Elternteil selbst
mitbekommen. Diese womdglich groBere Sensibilitit bei Arztinnen kdnnte sich auch in einer
groBeren Bedarfseinschitzung zur Versorgungslage wiederspiegeln. Teilweise sind Arztinnen
auch selber Miitter und kdnnen so wahrscheinlich die Auswirkungen auf die Kinder sensitiver
einschitzen als ihren médnnlichen Kollegen, die selbst als Viter die Probleme bei den eigenen
Kindern unterschitzen wiirden. SchlieBlich gibt es nach Visser et al. (2005) und Watson et al.
(2006) zwischen Miittern und Vitern grofe Unterschiede in der Einschédtzung mdglicher
Probleme aufgrund der elterlichen Krebserkrankung bei ihren Kindern: Wahrend Miitter die
Probleme &hnlich wie die Jugendlichen selbst beurteilt haben, konnten Viter diese oft gar

nicht wahrnehmen.

F2,: Unterscheiden sich die Einschitzungen der Urologen von denen der
Allgemeinmediziner, Internisten und Gynikologen im Hinblick auf den Bedarf

psychosozialer Versorgung fiir Kinder krebskranker Patienten?

Die sensitivere Wahrnehmung der Miitter von Problemen bei ihren Kindern im Falle eines
krebserkrankten Elternteils konnte sich auch in der Bedarfseinschitzung der onkologischen
Arzte zeigen: Ist die Mutter von der Krebserkrankung selbst betroffen, wire es denkbar, dass
sie durch den hiufigen Kontakt mit ihren behandelnden Arzten diese auch zunehmend iiber
die Auswirkungen ihrer Krankheit auf die Kinder informieren und von den erkannten
Problemen berichten kdnnte. Dies legt die Vermutung nahe, dass bei einer Krebserkrankung
der Mutter mit einer groBeren Sensibilisierung der behandelnden Arzte fiir die Probleme der

minderjdhrigen Kinder zu rechnen ist als bei einer Krebserkrankung des Vaters, der diese
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Probleme bei seinen Kindern grofBtenteils selbst gar nicht wahrnimmt. Zusétzlich zeigen nach
Grant und Compas (1995) Médchen mit krebskranken Miittern mehr Probleme als bei einer
véterlicher Krebserkrankung, sodass die Auswirkungen der Krankheit noch gravierender

ausfallen konnen, wenn die Mutter betroffen ist.

Zwischen dem 25. und 54. Lebensjahr sind Frauen statistisch gesehen hdufiger von einer
Krebserkrankung betroffen als Ménner (Gesundheitsberichterstattung des Bundes, 2012).
Daher ist davon auszugehen, dass neben der Gynidkologie auch in der Allgemeinmedizin und
Inneren Medizin mehr weibliche Krebspatienten mit minderjdhrigen Kindern behandelt
werden als krebskranke Viter. Diese Fachprofessionen, die hiufiger krebskranke Miitter als
Viter behandeln, konnten daher mehr Bedarf fiir die Versorgung von Kindern krebskranker
Eltern wahrnehmen als die Urologie, die mehrheitlich ménnliche Krebspatienten aufweist und

damit mehr krebskranke Viter als Miitter behandelt.

F25: Unterscheiden sich die Einschitzungen der Gyniékologen von denen der
Allgemeinmediziner und Internisten im Hinblick auf den Bedarf psychosozialer

Versorgung fiir Kinder krebskranker Patienten?

Neben der Urologie wire es auch denkbar, dass sich ebenfalls die Gynikologie von der
Allgemeinmedizin und Inneren Medizin in der Bedarfseinschitzung absetzen kann:
SchlieBlich werden in der Gynidkologie keine krebskranken Véter behandelt. Damit wirkt sich
in dieser Profession auch nur der Einfluss der erkrankten Miitter auf die onkologische Arzte
aus. So konnten die Gynidkologen von der sensitiveren Wahrnehmung der kindlichen
Probleme durch die Miitter profitieren und die Lage der Kinder insgesamt umfassender
beurteilen. Die groBere Sensibilisierung der Arzte, die dadurch erwartet werden konnte,

duBert sich moglicherweise in einer groBeren Bedarfseinschitzung der Gynédkologen.

F34: Unterscheiden sich Krebspatienten der Urologie von denen der Allgemeinmedizin,
Inneren Medizin und Gynikologie im Hinblick auf die Hiufigkeit des Wunsches nach

psychosozialen Hilfen fiir ihre Kinder?

Wenn Miitter im Gegensatz zu Vitern die Probleme ihrer Kinder aufgrund der elterlichen
Krebserkrankung sensitiver wahrnehmen, liegt auch die Vermutung nahe, dass Miitter von
sich aus hiufiger die Arzte nach Hilfsangeboten fiir ihre Kinder fragen als Viter. Zusitzlich
sind Ménner generell eher verschlossener als Frauen und fragen deshalb sowieso schon

seltener nach Hilfen. Aus diesem Grund sollte auch untersucht werden, ob die Urologie als
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einzige Fachprofession, die wesentlich mehr krebskranke Viter als Miitter behandelt, einen
selteneren Patientenwunsch nach Hilfsangeboten fiir die minderjdhrigen Kinder ihrer

Krebspatienten aufweist als andere Fachbereiche.

F3g: Unterscheiden sich Krebspatienten der Gynikologie von denen der
Allgemeinmedizin und Inneren Medizin im Hinblick auf die Hiufigkeit des Wunsches

nach psychosozialen Hilfen fiir ihre Kinder?

Ebenso ldsst sich vermuten, dass die Krebspatientinnen der Gynékologie sich hédufiger
Hilfsangebote fiir ihre Kinder wiinschen als Krebspatienten der Allgemein- und Inneren
Medizin, da durch den Anteil krebskranker Viter in diesen Fachprofessionen der Hilfewunsch
insgesamt geringer ausfallen konnte als in der Gynikologie, die keine krebskranken Viter

behandelt.

F4: Unterscheiden sich Klinikirzte von niedergelassenen Arzten im Hinblick auf ihre
Einschitzung des Bedarfs fiir die psychosoziale Versorgung von Kindern krebskranker

Patienten?

Innerhalb der ersten Monate nach der Diagnosestellung konnten Welch et al. (1996) in der
Einschitzung der Eltern keine Probleme der minderjdhrigen Kinder erkennen. Im terminalen
Stadium der Erkrankung hingegen konnten Siegel et al. (1992) in der Wahrnehmung der
Eltern deutlich mehr Probleme bei ihren minderjéhrigen Kindern nachweisen. Dies lidsst den
Schluss zu, dass die Wahrnehmung der Eltern von dem Stadium der Krebserkrankung
abhéngen konnte: Ein fortgeschrittenes Krebsstadium fithrt moglicherweise dazu, dass Eltern
mehr Probleme bei ihren Kindern aufgrund der Erkrankung erkennen. Die Kenntnis und
Sorgen der Eltern um die Auswirkungen auf ihren Nachwuchs kdnnten auch durch den
Patientenkontakt zunehmend die onkologischen Arzte sensibilisieren. Klinikirzte und
niedergelassene Arzte behandeln Patienten in unterschiedlichen Stadien der Erkrankung. Es
stellt sich also die Frage, ob sich daher auch die Bedarfseinschitzungen zwischen

niedergelassenen und Klinikérzten unterscheiden.

F5: Unterscheiden sich jiingere von ilteren Arzten im Hinblick auf ihre Einschiitzung

des Bedarfs fiir die psychosoziale Versorgung von Kindern krebskranker Patienten?

Insgesamt ist die Sensibilitét fiir Probleme bei Kindern krebskranker Eltern erst in den letzten

Jahrzenten gewachsen und hat so zu mehr Forschung auf diesem Gebiet gefiihrt. Daher ldsst
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sich vermuten, dass die Aus- und Weiterbildung der Arzte sich dem aktuellen
Forschungsstand angepasst hat und dadurch in den letzten Jahren die angehenden Arzte
zunehmend fiir diese Thematik sensibilisiert worden sind. Aus diesem Grund konnte jiingeren
Arzten diese Problematik bewusster sein als ihren ilteren Kollegen und deshalb auch von
ihnen mehr Aufmerksamkeit geschenkt werden. Insgesamt gibt es also Hinweise darauf, dass

jiingere Arzte den Versorgungsbedarf eventuell groBer einschitzen.
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2. Material und Methoden

In Zusammenarbeit mit der Berliner Charit¢é wurde von der Kinder- und Jugendpsychiatrie
des Universitétsklinikums-Eppendorf im Jahr 2009 ein von der Deutschen Krebshilfe
gefordertes Forschungsprojekt ins Leben gerufen, um die Bedarfs- und Versorgungsituation
von Kindern krebskranker Eltern in Berlin und Hamburg zu untersuchen. Zu diesem Zweck
wurden Fragebdgen mit Bitte um Beantwortung an Arztinnen und Arzte in Kliniken und
Praxen an allen Schnittstellen zu onkologischen Patienten im GroBraum Hamburg bzw. Berlin

geschickt und ausgewertet.

Zusitzliche Befragungen einiger Arzte und Psychotherapeuten im April 2013 in Form eines
Interviews sollten weitere Informationen iiber den Versorgungsbedarf und konkrete

Verbesserungsvorschlédge liefern.

2.1 Datenerhebung mittels Fragebogen an Arzte im Grofraum Hamburg

2.1.1 Ablauf

Im Jahr 2009 wurden 1760 Fragebogen an 159 Kliniken und 1601 Praxen, die mit
onkologischen Patienten im Grofraum Hamburg arbeiten, verschickt. In einem begleitenden
Anschreiben wurde noch einmal kurz auf die Problematik psychischer Auffilligkeiten bei
Kindern krebskranker Eltern aufgrund der emotionalen Belastung aufmerksam gemacht und
angeboten, betroffene Patienten in der Beratungsstelle fiir Kinder korperlich kranker Eltern

des Universititsklinikums-Eppendorf {iber das Angebot zu informieren.

Insgesamt wurden 154 Fragebogen von 21 Kliniken und 133 Praxen zuriickgeschickt.

2.1.2 Aufbau der Fragebogen

Es wurden zwei Fragebogenversionen mit insgesamt vierzehn Fragen iiber zwei DIN-A4
Seiten mit dem Titel ,,Fragebogen zur Versorgungslage von Kindern krebskranker Eltern*
(sieche Anhang 1 (S. 85f.)) erstellt. Sie sind selbst zusammengestellt und beruhen auf
Erfahrungen, die durch das COSIP-Projekt und die zehnjdhrige Beratungsstelle fiir Kinder
korperlich kranker Eltern am Universitdtsklinikum-Eppendorf gesammelt werden konnten.
Wihrend eine Version sich an Praxen richtet, ist die zweite fiir Klinikdrzte konzipiert. Es
handelt sich dabei lediglich um formale Unterschiede, inhaltlich sind beide Versionen gleich.
Die fiir das Ausfiillen eines Fragebogens bendtigte Zeit wurde mit flinf bis zehn Minuten

angegeben.
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Zunichst werden allgemeine Angaben zum ausfiillenden Arzt sowie seiner Einrichtung
erfragt. Diese beinhalten Name der Klinik und Abteilung bzw. Praxis, Alter, Fachprofession,

Berufserfahrung in Jahren und Funktion des Arztes.

Die ersten drei Items fragen nach der Anzahl der erwachsenen Krebspatienten pro Jahr, sowie
wie viel Prozent von diesen in der Altersgruppe 18-55 Jahre sind und wie viel Prozent der
Krebspatienten minderjdhrige Kinder haben. Die Anzahl kann sowohl als genaue Zahl als
auch durch Wahl eines von sechs vorgegebenen Bereichen von null bis iiber 300 angegeben

werden. Die Prozentangaben sind als ungefahrer Wert einzutragen.

Item vier erkundet, ob in der Anamneseerhebung nach minderjéhrigen Kindern gefragt wird.

Es kann zwischen ,,immer®, , meistens®, ,,manchmal‘ und ,,nie* gewéhlt werden.
29 b

Im weiteren Verlauf wird nach der Einschédtzung von Problemen bei minderjdhrigen Kindern
von krebskranken Eltern und dem Beratungsbedarf bei betroffenen Familien gefragt. Zur
Auswahl stehen ,ja“ ,nein“ und ,nicht beurteilbar. Im Falle einer Bejahung sollen
Prozentangaben angegeben werden, um den Anteil abschitzen zu konnen. ,,Nicht beurteilbar*

kann schriftlich begriindet werden.

Punkt sieben fragt nach dem aktuellen Umgang mit betroffenen Kindern in der Praxis bzw.
Klinik. Vier Unterpunkte sollen dazu mit ,,immer*, ,,meistens, ,,manchmal“ oder ,,nie*
beantwortet werden: Beratung der Eltern, ob und wie sie die Diagnose den Kindern mitteilen
sollen, Angebot eines Gesprichs mit Eltern und Kindern, Angebot eines separaten
Aufklirungsgesprichs fiir die Kinder und den Wunsch seitens der Arzte nach professioneller

Hilfe zur Ausgestaltung einer besseren Einbeziehung der Kinder.

Item acht und neun fragen jeweils nach dem Anteil der Patienten, die zum einen fiir sich (Item

8) und fiir ihre Kinder (Item 9) nach psychoonkologischer Unterstiitzung fragen.

Frage zehn versucht Faktoren ausfindig zu machen, die eine bessere Betreuung der Kinder in
der Praxis bzw. Klinik zur Zeit verhindern. Sie ist in fiinf Unterpunkte unterteilt und umfasst:
Gespriche mit oder liber Kinder nicht vorgesehen, keine Zeit, kein richtiger Moment, dafiir
nicht ausgebildet und die Auffassung, dass Gespriche eher stationér (Praxisfragebogen) bzw.
ambulant (Klinikfragebogen) stattfinden sollten. Es kann wieder zwischen ,,immer®,
,meistens*, ,,manchmal® und ,,nie” gewdhlt werden. Die Antwortmdglichkeiten konnen auf
die ersten vier Unterpunkte semantisch verwirrend wirken, da es sich um negativ formulierte
Aussagen handelt, die ihrerseits wiederum bejaht bis abgelehnt werden konnen. Die
Ablehnung einer solch negativ formulierten Aussage soll, wie im Sinne einer doppelten

Verneinung, eine Bejahung des Umstands intendieren.
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Item elf fragt nach den bisherigen Anlaufstellen der Arzte zur Versorgung Kinder
krebskranker Eltern. Es kann zwischen ,,Keine weiteren Mallnahmen® und elf weiteren
Kategorien, wie beispielsweise ,,Kinderpsychologe* mit den Gewichtungen ,,haufig*, ,,selten*
und ,nie“ gewdhlt werden. Sonstige und konkrete Anlaufstellen konnen schriftlich
festgehalten werden. Wie bei den ersten vier Unterpunkten der Frage 10 kann auch bei der
Gewichtung der Kategorie ,Keine weiteren MaBnahmen® eine &hnliche semantische
Verwirrung entstehen. Hier soll eine Verneinung mit ,,nie* intendieren, dass immer weitere
MaBnahmen ergriffen werden. Im Punkt zwolf wird nach psychoonkologischen

Qualifikationen des Arztes und der Mitarbeiter gefragt. Mogliche Qualifikationen kdnnen

angegeben werden.

Die letzten beiden Items fragen nach dem Wunsch der Arzte nach Weiterbildungsangeboten
und mehr Unterstiitzung durch Fachleute. Bei Bejahung kann die konkrete Art der

gewiinschten Weiterbildung oder Unterstiitzung aufgeschrieben werden.

Zum Schluss der Fragebogen konnen noch kurze handschriftliche Anmerkungen oder

Kommentare eingetragen werden.

2.1.3 Ausschlusskriterien

Von den 154 Antworten mussten 23 von der Auswertung ausgeschlossen werden: Insgesamt
acht Arzte gaben an, zu geringe Fallzahlen zu haben, um sich zu diesem Thema adiquat
dullern zu konnen, sieben Fragebogen berichteten von einem anderen Patientenklientel und

weitere acht erklérten, sie seien hauptséchlich nur fiir die Diagnosestellung zusténdig (siche
Abbildung 1).

Ausschluss

8 8
35% 35%

K zu geringe Fallzahl
& anderes Patientenklientel

primér nur Diagnosestellung

Abbildung 1: Ausschluss
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2.1.4 Riicklauf-, Ausschluss- und Drop-out-Quote

Insgesamt liegt die Riicklaufquote bei 8,8% (n=154). Dabei haben Kliniken mit 13,2% (n=21)
hiufiger geantwortet als Praxen (8,3%; n=133). Mit 17,3% (n=38) weist die Innere Medizin
die grofte Riicklaufquote auf, gefolgt von der Urologie mit 12,2% (n=9), der Gyndkologie mit
9,6% (n=21) und schlieBlich der Allgemeinmedizin mit nur 4,9% (n=38). Die sonstigen
Fachprofessionen liegen bei 9,2% (n=43).

Die allgemeine Ausschlussquote betrdgt 14,9% (n=23). Sie ist mit 15,8% (n=21) bei Praxen
groBer als bei Kliniken mit 9,5% (n=2). Dabei hat die Innere Medizin mit 10,5% (n=4) den
groBBten Ausschluss vor der Allgemeinmedizin mit 5,3% (n=2), der Gynikologie mit 4,8%
(n=1) und der Urologie mit 0,0% (n=0). Insgesamt haben die sonstigen Professionen aber mit

37,2% (n=16) einen weitaus groBBeren Ausschluss.

Die komplette Drop-out-Quote nach Riicklauf und Ausschluss liegt fiir alle Angeschriebenen
bei 92,6% (n=1629). Praxen sind mit 93,0% (n=1489) héufiger herausgefallen als Kliniken
mit 88,1% (n=140). Bei den Fachprofessionen weist die Allgemeinmedizin (95,4%; n=744)
die hochste Drop-out-Quote auf, gefolgt von der Gynikologie (90,8%; n=198), der Urologie
(87,8%; n=65) und der Inneren Medizin mit nur 84,5% (n=186). Die sonstigen Professionen

liegen bei 94,2% (n=441).

Alle Werte konnen im Anhang 2 (S. 87) nachgelesen werden.

2.1.5 Unabhangige Variablen
Neben den allgemeinen Variablen ,,Name* der Praxis bzw. Klinik, ,,Geschlecht®, Alter
(,,PersAlt), Fachprofession (,,PersProf), Berufserfahrung (,,PersErf‘) und Funktion

(,,PersFunkt®) unterscheidet eine Variable (,,Gruppe*) zwischen Klinik- und Praxisirzten.

Um die in den Fragestellungen formulierten Unterschiede in der Beurteilung von der
Versorgungslage der Kinder ausfindig machen zu konnen, sind drei unabhingige Variablen
wichtig: Die Gruppenvariable hilft, Unterschiede zwischen Klinik- und niedergelassenen
Arzten herauszufinden. Nach dem Alter der Befragten wurden diese in zwei Alterskategorien
(,KategAlter) unterteilt. Eine Altersgruppe setzt sich aus Arzten bis einschlieBlich zum
vollendeten 50. Lebensjahr zusammen und eine umfasst alle Befragten, die dlter als 50 Jahre
sind. Die dritte Variable unterteilt die Teilnehmer in die einzelnen Fachprofessionen
(,,KategProfession*). Dabei wird in Allgemeinmedizin, Innere Medizin, Gynikologie,

Urologie und Sonstige unterschieden.
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2.1.6 Abhangige Variablen

Insgesamt werden 34 abhingige Variablen zur Einschétzung der Versorgungslage berechnet.
Drei untersuchen die Anzahl der onkologischen Patienten und den Anteil moglicherweise
betroffener Familien. Eine klért {iber die Anamnesegewohnheit in der Frage, ob minderjihrige
Kinder vorhanden sind, auf. Je zwei Variablen geben an, ob und bei welchem Anteil der
Familien Probleme bei den Kindern oder Beratungsbedarf aufgrund der elterlichen
Krebserkrankung gesehen werden. Weitere vier beschreiben den aktuellen Umgang mit den
minderjdhrigen Kindern der onkologischen Patienten. Der Anteil der Krebspatienten, der von
sich aus nach psychoonkologischer Hilfe fiir sich selbst und seine Kinder fragt, wird in zwei
abhéngigen Variablen wiedergegeben. Weitere fiinf priifen erschwerende Faktoren, die eine
bessere Einbeziehung der Kinder durch die Arzte verhindern. Zwolf geben Auskunft iiber
weitergehende MaBBnahmen zur Versorgung der Kinder, die betroffenen Patienten durch ihre
Arzte empfohlen werden. Eine priift, ob Qualifikationen im Bereich Psychoonkologie
vorhanden sind und zwei weitere kldren, ob Weiterbildungsangebote und Unterstiitzung durch

Fachleute bei den Arzten erwiinscht ist.

2.1.7 Ermittlung des Versorgungsbedarfs

Die Bestimmung des Versorgungsbedarfs erfolgt iiber die subjektive Einschitzung der Arzte
und den Wunsch der onkologischen Patienten nach Hilfen fiir ihre Kinder. Die subjektive
Einschitzung der Arzte ldsst sich an der Problemeinschitzung, dem empfundenen
Beratungsbedarf, der Haufigkeit von Empfehlungen weiterer Mafinahmen und den Wiinschen

nach Weiterbildungs- und Unterstiitzungsangeboten festmachen.

2.1.8 Ermittlung von Optimierungsansitzen

Verbesserungsmoglichkeiten der Versorgungssituation lassen sich sowohl aus der aktuellen
Versorgungslage als auch {iiber die Bereitschaft der Arzte, Weiterbildungs- und
Unterstiitzungsangebote anzunehmen, ableiten. Die aktuelle Versorgungslage lisst sich aus
der Anamnesefrage nach Kindern, den aktuellen Umgang, den erschwerenden Faktoren zur
besseren Einbeziehung, den weitergehenden MaBBnahmen und den Qualifikationen im Bereich

Psychoonkologie erkennen.

2.2 Befragung von Arzten und Psychotherapeuten mittels Interview

2.2.1 Ablauf
Uber telefonische und E-Mail-Anfragen wurden im April 2013 sechs Fachabteilungen aus

Hamburger Kliniken, die an der Behandlung onkologischer Patienten maBgeblich beteiligt
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sind, und zwei Beratungsstellen fiir Kinder krebskranker Eltern in Hamburg unter kurzer
Vorstellung des Themas gebeten, einen Mitarbeiter zur Teilnahme an einer 15 bis 20-
miniitigen Befragung zur Verfiigung zu stellen. Zwei Fachabteilungen und zwei
Beratungsangebote erklirten sich schlieBlich zur Teilnahme bereit. Im Stil eines Interviews
wurden dann Fachérzte der Klinikabteilungen und Psychotherapeuten der Beratungsangebote
zur regionalen Versorgungslage von minderjéhrigen Kindern krebskranker Eltern befragt.
Besonderes Augenmerk lag dabei auf der Einschitzung des Bedarfs im Grofraum Hamburg

und mogliche Verbesserungsvorschlige.

2.2.2 Aufbau der Interviews

Die Fragen an die Fachérzte orientieren sich an dem ,,Fragebogen zur Versorgungslage von
Kindern krebskranker Eltern* (siche Anhénge 1 & 36 (S. 85f. & 108ft.)). Allerdings werden
keine Antwortmoglichkeiten vorgegeben. Dariiberhinaus wird konkret gefragt, ob Bedarf zur
Verbesserung der Versorgung der Kinder gesehen wird und wie dieser aussehen konnte.
AuBlerdem soll eruiert werden, fiir wie wichtig das Thema im Berufsalltag gehalten wird, ob
und welche Unterschiede beim Versorgungs- und Beratungsbedarf der Familien und ihrer
Kinder aufgrund verschiedener Patientenmerkmale (Geschlecht, alleinerziehender Elternteil,

etc.) gesehen werden und welche Beratungsangebote aus Hamburg bekannt sind.

Die Befragung der Mitarbeiter von Beratungsangeboten beziehen sich darauf, wie Betroffene
auf das Angebot aufmerksam werden, welchen Zuspruch sie erfahren und ob Bedarf fiir mehr
Angebote in Hamburg gesehen wird. Zusdtzlich wird auch hier nach konkreten

Verbesserungsvorschlidgen gefragt (siche Anhang 37 (S. 112f))).
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3. Ergebnisse

3.1 Teilnehmerbeschreibung der Fragebogenerhebung

Nach Ausschluss beinhaltet der Datensatz insgesamt 131 ausgefiillte Fragebogen von 19
(14,5%) Kliniken und 112 (85,5%) Praxen. Die Altersspanne erstreckt sich von 33 bis 70
Jahren. 53,4% (n=70) der Teilnehmer sind bis einschlieBlich 50 Jahre alt, 40,5% (n=53) sind
dlter als 50 Jahre. 5,3% (n=7) der Arzte haben eine Berufserfahrung von 6-10 Jahren, 40,5%
(n=53) von 11-20 Jahren und 54,2% (n=71) geben mehr als 20 Jahre Erfahrung an. 48,9%
(n=64) der Teilnehmer sind Méanner und 36,6% (n=48) sind Frauen. Bei 14,5% (n=19) ist das
Geschlecht nicht angegeben. Die groBte Gruppe stellen mit 27,5% (n=36) Arzte der
Allgemeinmedizin dar, gefolgt von 26,0% (n=34) der Inneren Medizin, 15,3% (n=20)
Gyniékologen und 6,9% (n=9) Urologen. Andere Fachprofessionen sind wegen ihrer geringen
Anzahl unter Sonstige mit 20,6% (n=27) zusammengefasst. 3,8% (n=5) der Teilnehmer haben
keine Angabe zu ihrer Profession gemacht. Der Grof3teil der Befragten ist mit 70,2% (n=92)
Inhaber einer Praxis oder Direktor bzw. Leiter einer Klinik, gefolgt von 4,6% (n=6)
Chefirzten, 3,1% (n=4) Oberirzte und 6,9% (n=9) sonstiger Funktionen. Einen Uberblick
iiber diese Daten kann man Abbildung 2 und Anhang 3 (S. 87) entnehmen.

Klinik-Praxis-Verteilung Alter 27 Fachprofession
53,4% 20,6%
19 105 ;
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Abbildung 2: Allgemeine Teilnehmerbeschreibung der Fragebogenerhebung

Die Geschlechterverteilung in den einzelnen Berufsprofessionen sieht wie folgt aus (siche

Abbildung 3 und Anhang 3 (S. 87)): Die Allgemeinmediziner bestehen zu 38,9% (n=14) aus
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Minnern, 41,7% (n=15) aus Frauen und 19,4% (n=7) unbekannten Geschlechts. In der
Gruppe der Inneren Medizin kénnen 50,0% (n=17) als Ménner und 38,2% (n=13) als Frauen
erkannt werden. Bei 11,8 % (n=4) der Arzte ist das Geschlecht nicht erkennbar. In der Gruppe
der Gynikologen gibt es 30,0% (n=6) Mainner, 55,0% (n=11) Frauen und 15,0% (n=3)
unbekannten Geschlechts. Bei den Urologen sind es 77,8% (n=7) Maénner, 11,1% (n=1)
Frauen und 11,1% (n=1) Unbekannte. In der Gruppe der Sonstige lassen sich 66,7% (n=18)
Minner und 25,9% (n=7) Frauen ausfindig machen. Bei 7,4% (n=2) der Arzte ist das
Geschlecht nicht angegeben.

Die Teilnehmer der Gynédkologie sind also zum groBiten Teil weiblich. In der
Allgemeinmedizin ist es weitgehend ausgeglichen mit knapper Frauenmehrheit. In allen
anderen Fachprofessionen, mit grofiter Auspragung bei der Urologie, sind Ménner erheblich

stiarker vertreten.

Geschlechterverteilung nach Fachprofessionen
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Abbildung 3: Geschlechterverteilung nach Fachprofessionen

3.2 Ergebnisse aus der Fragebogenerhebung

Zunichst sollen deskriptiv die Ergebnisse dargestellt werden. Mit Hilfe beidseitiger
Zweistichproben-T-Tests fiir unabhidngige Stichproben sollen anschlieend auf dem 95%-
Konfidenzintervall (p<0,05) signifikante Unterschiede zwischen den Arztegruppen
herausgefunden werden: Dabei sollen Arztinnen mit Arzten, die beiden Altersgruppen der

Befragten, Klinik- und niedergelassene Arzte und die Urologie und Gynikologie jeweils mit
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den anderen Fachprofessionen verglichen werden. Mit Hilfe des Levene-Tests wird vorab auf

Varianzgleichheit getestet und bei Ungleichheit auf den Welch-Test ausgewichen.

3.2.1 Datenbeschreibung
3.2.1.1 Haufigkeiten von Familien mit krebskranken Eltern

Generell sollten primir die Arztegruppen bei der Versorgung von Kindern krebskranker
Eltern einbezogen werden, die mit vergleichsweise vielen Krebspatienten arbeiten.
Klinikérzte geben zu 47,4% (n=9) an, mehr als 300 Krebspatienten pro Jahr zu behandeln. Im
Gegensatz dazu sind in Praxen zu 51,8% (n=58) lediglich bis zu 50 Krebspatienten pro Jahr in
Behandlung. Ebenfalls auffillig ist mit 55,6% (n=5) der Anteil von mehr als 300 Patienten
mit Krebserkrankung pro Jahr in der Urologie, gefolgt von 25% (n=5) in der Gynédkologie. In
der Allgemeinmedizin und Inneren Medizin werden weitaus weniger Fille von Krebs

berichtet (siche Abbildung 4 und Anhang 4 (S. 87)).
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Abbildung 4: Anzahl jeweils betreuter erwachsener Krebspatienten pro Jahr
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Um einen Uberblick iiber die potenzielle GroBe des Problems zu bekommen, ist es interessant
den durchschnittlichen Anteil von Krebspatienten im Alter von 18 bis 55 Jahren zu
betrachten. Der GrofBteil der Eltern von minderjéhrigen Kindern sollte in dieser Altersgruppe
liegen. Beim Vergleich der durchschnittlichen Werte der einzelnen Gruppen fillt auf, dass
wiahrend der Anteil bei allen Gruppen zwischen 25,4% (Allgemeinmedizin) und 34,4%
(Arztinnen) liegt, die Gynikologie mit 44,4% auffallend viele Krebspatienten im kritischen
Alter aufweist. Es werden also in der Gynékologie im Unterschied zu den anderen
Fachprofessionen erheblich mehr jiingere Krebspatienten behandelt, wéhrend die
Allgemeinmedizin (25,4%), Innere Medizin (27,0%) und Urologie (26,7%) einen in etwa
gleich groflen Anteil von Krebspatienten im Alter von 18 bis 55 Jahren aufweisen. Obwohl
man es vermuten konnte, zeigt sich kein élteres Patientenklientel in der Urologie. Die Werte

aller Gruppen sind in Abbildung 5 zusammengefasst.
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Abbildung 5: Anteil der Krebspatienten im Alter von 18 bis 55 Jahren
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Im Vergleich dazu ist es interessant, den durchschnittlichen Anteil von Krebspatienten mit
minderjdhrigen Kindern in den Gruppen zu betrachten: Alle Teilnehmer geben diesen mit
20,5% gut 8,3 Prozentpunkte niedriger an als den Patientenanteil im Alter zwischen 18 bis 55
Jahren. Mit 14,8% haben Arzte, die ilter als 50 Jahre sind, einen deutlich kleineren Anteil von
Krebspatienten mit minderjéhrigen Kindern angegeben als jiingere Arzte mit einem
Patientenanteil von 24,5%. Mit 28,0% hat die Gyndkologie zwar immer noch den gréften
Anteil im Vergleich zu den anderen Gruppen, kann sich aber nur minimal von der Urologie
mit 25,8% absetzen (siche Abbildung 6). Uberraschenderweise ist der Anteil der
Krebspatienten mit minderjdhrigen Kindern in der Urologie groBer als sowohl in der

Allgemeinmedizin (19,1%) als auch in der Inneren Medizin (18,0%).
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Abbildung 6: Anteil der Krebspatienten mit minderjihrigen Kindern

44



Wie genau diese Zahlen sind, hingt natiirlich davon ab, ob die Arzte iiberhaupt nach dem
Vorhandensein von Kindern fragen. Gerade einmal 44,3% (n=58) aller Teilnehmer fragen im
Zuge der Anamnese immer nach minderjdhrigen Kindern, 6,9% (n=9) sogar nie. Mit 72,9%
(n=35) kliren Arztinnen mit Abstand am hiufigsten ab, ob Kinder bei ihren Krebspatienten
vorhanden sind. Thre ménnlichen Kollegen dagegen fragen nur zu 25,0% (n=16) immer und
zu 34,4% (n=22) meistens nach Kindern. Auch zwischen Praxen und Kliniken gibt es
Unterschiede im Anamneseverhalten bei Krebspatienten: In Praxen wird mit 46,4% (n=52)
am héufigsten immer nach Kindern gefragt, wihrend in Kliniken zu 47,4% (n=9) meistens
gefragt wird. Entsprechende Unterschiede sind auch zwischen den Fachprofessionen zu
beobachten: In der Gynékologie wird zu 65,0% (n=13) immer nach Kindern gefragt, gefolgt
von 47,1% (n=16) in der Inneren Medizin, 44,4% (n=16) in der Allgemeinmedizin und nur
22,2% (n=2) in der Urologie. Die meisten Urologen (44,4%; n=4) stellen diese Frage nur
manchmal, ganze 22,2% (n=2) sogar nie. Alle Daten sind in Abbildung 7 und Anhang 5 (S.

88) zusammengefasst.
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Abbildung 7: Anamnese nach minderjihrigen Kindern
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3.2.1.2 Problemeinschitzungen und Beratungsbedarf

Insgesamt glauben 40,5% (n=53) aller Befragten, iiberhaupt Probleme bei manchen
minderjdhrigen Kindern ihrer onkologischen Patienten aufgrund der elterlichen
Krebserkrankung zu sehen. 51,9% (n=68) halten es dagegen aus ihrer Position fiir nicht
beurteilbar. 5,3% (n=7) verneinen sogar jegliche Probleme aufgrund der Erkrankung.
Arztinnen nehmen zu 58,3% (n=28) mehrheitlich Auswirkungen auf manche Kinder wabhr.
41,7% (n=20) konnen es nicht beurteilen, aber keine Arztin verneint das Vorhandensein von
Problemen bei manchen Kindern. Minnliche Arzte hingegen halten es mit 56,3% (n=36)
mehrheitlich fiir nicht beurteilbar. Bei den Fachprofessionen fillt die Allgemeinmedizin mit
einer deutlichen Bejahung von kindlichen Problemen mit 61,1% (n=22) auf. Alle anderen
Professionen halten es groBtenteils fiir nicht beurteilbar. In der Urologie waren sogar alle

Befragten (n=9) dieser Meinung (siche Abbildung 8 und Anhang 6 (S. 88)).
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Abbildung 8: Arztliche Einschitzungen iiber das Vorhandensein von Problemen bei Kindern krebskranker Eltern

46



Von allen, die tiberhaupt bei manchen Kindern Probleme aufgrund der elterlichen Erkrankung
wahrnehmen konnen (n=53), wird der Anteil der betroffenen Familien im Durchschnitt mit
60,2% angegeben. Arztinnen sehen mit 65,0% bei mehr Familien Probleme der Kinder als
minnliche Behandler (57,7%). Ebenso nehmen die jiingeren Arzte (bis 50 Jahre) mit 68,0%
einen grofleren Familienanteil mit Problemen bei den Kindern wahr als ihre Kollegen {iber 50
Jahre. Praxen geben mit 63,5% im Vergleich zu Kliniken mit 43,9% einen groBBeren Anteil an.
Bei den Fachprofessionen sieht die Allgemeinmedizin mit 72,4% bei ihren Krebspatienten am
hiufigsten Probleme der Kinder aufgrund der elterlichen Erkrankung (sieche Abbildung 9).
Keiner der befragten Urologen hilt eine Schétzung dieses Anteils aus seiner Position fiir
moglich, da ein eventuelles Vorhandensein von Problemen bei betroffenen Kindern von allen

Urologen durchweg als nicht beurteilbar gesehen wird.
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Abbildung 9: Geschiitzter Anteil der Familien mit Problemen bei Kindern krebskranker Eltern
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Die FEinschitzung, ob es iiberhaupt Beratungsbedarf hinsichtlich der Verarbeitung der
Krebserkrankung eines Elternteils durch die Kinder gibt, ist mit Ausnahme der Urologie
durchweg mehrheitlich bejaht worden (sieche Abbildung 10 und Anhang 7 (S. 88)): 67,9%
(n=89) aller Befragten konnen Beratungsbedarf bei betroffenen Familien erkennen, 26,0%
(n=34) halten es fiir nicht beurteilbar und nur 4,6% (n=6) sehen keinen Bedarf. Arztinnen
sehen hiufiger Beratungsbedarf (81,3%; n=39) bei den Familien als Arzte (59,4%; n=38). Mit
83,3% (n=30) ist der Anteil, der Bedarf bejaht, bei den Allgemeinmedizinern
iiberdurchschnittlich hoch. Bei den Urologen sehen sowohl 44,4% (n=4) Bedarf als auch
weitere 44,4% (n=4) es fiir nicht beurteilbar halten.
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Abbildung 10: Arztliche Einschiitzungen iiber das Vorhandensein von Beratungsbedarf bei betroffenen Familien
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Dabei sehen alle Befragten, die Beratungsbedarf grundsétzlich bejahen (n=89), bei 66,0% der
Familien mit elterlicher Krebserkrankung einen entsprechenden Bedarf. Mit 78,3% geben die
Allgemeinmediziner den grofiten Anteil an, hingegen sehen die Gynékologen mit 45,9% nicht

einmal bei jeder zweiten Familie Beratungsbedarf (siche Abbildung 11).
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Abbildung 11: Geschiitzter Anteil der betroffenen Familien mit Beratungsbedarf

Insgesamt sind Probleme bei betroffenen Kindern fiir die Arzte nicht unbedingt beurteilbar,
zwei von drei sehen aber Beratungsbedarf bei zwei von drei Familien. Viele, v. a. Arztinnen
und Allgemeinmediziner, kdnnen aber sogar Probleme bei mehr als jedem zweitem Kind
aufgrund der elterlichen Krebserkrankung erkennen. Dies lédsst klaren Bedarf zur Versorgung

der Kinder erkennen.
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3.2.1.3 Umgang mit minderjihrigen Kindern krebskranker Patienten

Generell werden Kinder krebskranker Eltern nur selten bei der Behandlung mit einbezogen
(siche Abbildungen 12-14 und Anhang 8a-c (S. 88)). Immerhin besprechen 35,1% (n=46)
aller onkologischen Arzte manchmal im Rahmen des #rztlichen Aufklidrungsgesprichs, ob
und wie ihre Patienten die Diagnose ihren Kindern mitteilen konnen. Die meisten Arzte bieten
aber nie an, dass minderjihrige Kinder bei dem Arztegesprich dabei sein konnen (44,3%;
n=58), geschweige denn ein separates Aufklarungsgespriach nur fiir die Kinder (64,9%; n=85).
Arztinnen beraten zu 35,4% (n=17) Eltern minderjihriger Kinder immer, ob und wie sie die
Diagnose ihrem Nachwuchs mitteilen kénnen. Dies tun Arzte zu 35,9% (n=23) nur
manchmal. In der Allgemeinmedizin bieten die meisten mit 36,1% (n=13) eine solche
Beratung immer an, wihrend andere Fachprofessionen dies grofitenteils manchmal tun. In der
Urologie bietet die Mehrheit mit 55,6% (n=5) diese Beratung nie an. Das Angebot, dass
Kinder bei einem Arztegesprich dabei sein diirfen, oder sogar ein separates
Aufklarungsgesprach fiir die Kinder wird von allen Gruppen grofBtenteils nie angeboten.
Diese Ablehnung ist bei den Urologen mit 55,6% (n=5) fiir das Dabeisein von Kindern und
89,9% (n=8) fiir ein separates Gesprich mit den Kinder am gréfiten. Immerhin 36,8% (n=7)
der Klinikirzte bieten manchmal an, dass Kinder beim Arztegesprich dabei sein kdnnen.

Ebenso viele tun dies aber nie.
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Abbildung 12: Beratung der Patienten iiber Mitteilung der Diagnose an minderjihrige Kinder
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Angebot an minderjahrige Kinder als Angehorige an Gespriachen
teilzunehmen
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Abbildung 13: Angebot an minderjihrige Kinder als Angehorige an Gesprich teilzunehmen

Angebot separater Aufklarungsgesprache fiir minderjahrige
Kinder als Angehorige
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Abbildung 14: Angebot separater Aufklirungsgespriche fiir minderjihrige Kinder als Angehéorige

Dennoch ist Interesse an professioneller Unterstiitzung zur Ausgestaltung einer angemessenen
Einbeziehung der Kinder vorhanden (sieche Abbildung 15 und Anhang 8d (S. 88)): 38,9%
(n=51) aller Befragten wiinschen sich manchmal, 26,0% (n=34) immer, 18,3% (n=24)

meistens und nur 9,2% (n=12) nie eine solche Unterstiitzung. Arztinnen hétten zum GroBteil
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gerne immer (39,6%; n=19) Unterstiitzung zur Einbeziehung minderjihriger Kinder, Arzte
dagegen nur manchmal (37,5%; n=24). Befragte bis 50 Jahre wiinschen sich zu 30,0% (n=21)
immer diese Unterstiitzung, hingegen iltere Arzte mit 47,2% (n=25) sich diese nur manchmal
wiinschen. Auch zwischen Praxen und Kliniken kann ein Unterschied gesehen werden: Die
meisten Kliniken (42,1%; n=8) hegen diesen Wunsch meistens, aber nur 10,5% (n=2) immer.
Praxen geben zu 41,1% (n=46) an, manchmal Unterstiitzung zur Einbeziehung der Kinder
haben zu wollen, sogar 28,6% (n=32) haben diesen Wunsch immer. Bei den Fachprofessionen
iiberwiegt generell die Ansicht, manchmal Unterstiitzung haben zu wollen. Interessanterweise

wiinschen sich hier aber die Internisten nur zu 17,6% (n=6) immer diese Hilfe.

Wunsch nach professioneller Unterstiitzung zur Einbeziehung
minderjihriger Kinder als Angehorige
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Abbildung 15: Wunsch nach professioneller Unterstiitzung zur Einbeziehung minderjihriger Kinder als Angehorige

Der Umgang mit minderjdhrigen Kindern ist also generell verbesserungswiirdig. Sowohl
Beratungen, ob und wie die Diagnose mitgeteilt werden sollte als auch Angebote, die Kinder
miteinzubeziehen, sollten dringend weiter ausgebaut werden. Die Mdglichkeiten hierzu sind
auch giinstig, da die meisten Arzte zumindest manchmal und viele sogar immer Unterstiitzung

zur Ausgestaltung einer besseren Einbeziehung der Kinder begriifien.

52



3.2.1.4 Patientenwunsch nach Hilfen fiir ihre minderjihrigen Kinder

Alle Befragten geben an, dass durchschnittlich 7,1% ihrer onkologischen Patienten von sich
aus nach Hilfen bzw. Unterstiitzung fiir ihre minderjdhrigen Kinder fragen (sieche Abbildung
16). Dieser Anteil ist bei Arztinnen mit 10,9% gut doppelt so groB wie der bei den
minnlichen Arzten (5,4%). Jiingere Arzte (bis 50 Jahre) beziffern diesen Anteil mit 8,0%
zwei Prozentpunkte hoher als ihre dlteren Kollegen (6,0%). Auch im Vergleich zwischen
Kliniken und Praxen ldsst sich mit 5,4% zu 7,4% ein haufigerer Patientenwunsch in den
Praxen feststellen. Bei den Fachprofessionen gibt die Allgemeinmedizin mit 11,9% den
hochsten Anteil an, gefolgt von 6,9% bei der Gynékologie, 5,9% bei der Inneren Medizin und
lediglich 1,7% bei der Urologie.

Von Arzten wahrgenommener Patientenwunsch nach Hilfen fiir
ihre minderjahrigen Kinder
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Abbildung 16: Von Arzten wahrgenommener Anteil der Krebspatienten mit Hilfewunsch fiir ihre minderjihrigen
Kinder

Der Wunsch von onkologischen Patienten nach Hilfsangeboten fiir ihre Kinder ist zwar nicht

hiufig, aber er ist vorhanden. Auch hier zeigt sich, dass generell Versorgungsbedarf besteht.

53



3.2.1.5 Erschwerende Faktoren zur Einbeziehung der Kinder

Zur Erhebung der Faktoren, die eine umfassendere Einbeziehung der Kinder als Angehorige
erschweren, konnten negativ formulierte Umstdnde, wie keine Zeit zu haben, nach Haufigkeit
ihres Vorkommens im Alltag von den Arzten bewertet werden. In diesem Zusammenhang
bedeutet die Antwort ,,immer“, dass dieser Faktor in jedem Fall eine umfassendere
Einbeziehung der Kinder erschwert. ,,Nie* ldsst daher den Schluss zu, dass die Einbeziehung
der Kinder hierdurch nicht erschwert wird. Im Sinne einer doppelten Verneinung soll
beispielsweise ,,nie keine Zeit zu haben* die Aussage ,immer Zeit zu haben* intendieren.
Durch diese Konstruktion des Fragebogens kann es schnell zu semantischen Verwirrungen

kommen.

Insgesamt erkldren 30,5% (n=40) der Befragten, dass Gespriache mit bzw. {iber minderjéhrige
Kinder ihrer onkologischen Patienten meistens in der Routine nicht vorgesehen sind. Mit
29,8% (n=39) geben fast ebenso viele an, dass dies nie der Fall ist. 16,0% (n=21) sehen diesen
Umstand immer als gegeben an und 13,7% (n=18) erkldren, dass Gespriche nur manchmal
nicht vorgesehen sind. Das Gefiihl, keine Zeit fiir solche Gespriche zu haben, haben 43,5%
(n=57) aller Befragten nie. 29,0% (n=38) halten dies manchmal fiir einen erschwerenden
Faktor zur Einbeziehung der Kinder. Aber nur 13,7% (n=18) halten dies meistens und 4,6%
(n=6) immer fiir einen Grund, keine Gespriache mit bzw. iiber die Kinder fithren zu kdnnen.
Mit 30,5% (n=40) sieht knapp ein Drittel der Befragten eine nicht addquate Ausbildung der
Mitarbeiter fiir solche Gespriche immer als Hinderungsgrund, die Kinder besser
einzubeziehen. 19,1% (n=25) sehen diesen Umstand meistens als Grund, 17,6% (n=23)
manchmal und 19,1% (n=25) nie. Bei der Frage an Klinikdrzte, ob solche Gespriche eher in
ambulanter Behandlung erfolgen sollten bzw. an niedergelassene Arzte, ob diese Gespriche
stationdr stattfinden sollten, geben die meisten mit 32,1% (n=42) manchmal an. 29,8% (n=39)
halten dies fiir nie notwendig. 13,7% (n=18) wiirden sich hingegen dies immer wiinschen und

9,9% (n=13) meistens (siche Abbildungen 17-21 und Anhang 9 (S. 89)).
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Gesprache mit/iiber minderjahrige Kinder nicht vorgesehen
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Abbildung 17: Gespriche mit/iiber minderjihrige Kinder nicht vorgesehen

Keine Zeit fiir Gesprach mit/iiber minderjahrige Kinder
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Abbildung 18: Keine Zeit fiir Gespriche mit/iiber minderjihrige Kinder
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Kein richtiger Moment fiir Gesprache mit/iiber minderjahrige
Kinder
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Abbildung 19: Kein richtiger Moment fiir Gespriche mit/iiber minderjihrige Kinder

Mitarbeiter sind fiir Gesprache mit/iiber minderjihrige Kinder
nicht ausgebildet
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Abbildung 20: Mitarbeiter sind fiir Gespriiche mit/iiber minderjihrige Kinder nicht ausgebildet
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Gesprache mit/iiber minderjahrige Kinder sollten eher stationar
(bei Praxis)/ambulant (bei Klinik) stattfinden
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Abbildung 21: Gespriche mit/iiber minderjihrige Kinder sollten stationdr (bei Praxis)/ambulant (bei Klinik)
stattfinden

33,3% (n=16) der Arztinnen sehen den Grund, dass Gespriche mit bzw. iiber minderjihrige
Kinder in der Routine nicht vorgesehen sind, nie als Hindernis, die Kinder miteinzubeziehen.
31,3% (n=15) geben diesen Umstand aber meistens als erschwerenden Faktor an. Ihre
minnlichen Kollegen sehen mit 29,7% (n=19) zum GroBteil hier meistens einen
Hinderungsgrund. Gerade einmal 25,0% (n=16) von ihnen sehen dies nie als Problem. Mit
22,9% (n=16) ist der Anteil bei den Arzten bis zu einem Alter von 50 Jahren mehr als dreimal
so groB wie der Anteil der Arzte iiber 50 Jahren (7,5%; n=4), die hier immer einen
Hinderungsgrund sehen. Auffillig hoch ist hier auch der Anteil der Gyndkologen (30,0%;
n=6) und der Urologen (33,3%; n=3), die dies immer als erschwerenden Faktor wahrnehmen.
Zusitzlich geben die Teilnehmer der Gynékologie mit 20,0% (n=4) an, immer keine Zeit fiir
solche Gespriache zu haben. Damit heben sie sich deutlich von den anderen Gruppen ab.
Neben den Gynikologen (35,0%; n=7) fillt es meistens den Urologen (33,3%; n=3) und den
Klinikérzten (42,1%; n=8) schwer, den richtigen Zeitpunkt fiir solche Gespriche zu finden. In
fast allen Gruppen iiberwiegt die Meinung, dass eine bessere Einbeziehung der Kinder immer
dadurch erschwert wird, dass die Mitarbeiter fiir diese Gespriche nicht ausgebildet sind.
Besonders ausgeprigt zeigt sich dies bei den Klinikdrzten (42,1%; n=8), Gynikologen
(40,0%; n=8) und Urologen (44,4%; n=4). Lediglich Arzte, die ilter als 50 Jahre sind, sehen
zu 30,2% (n=16) hier nie einen Hinderungsgrund. Auffillig ist auch, dass Klinikdrzte zu

31,6% (n=6) meistens dafiir sind, dass solche Gespriche ambulant stattfinden sollten. Auch
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40,0% (n=8) der Gynikologen sind der Ansicht, dass solche Gespriache eher im Rahmen der
stationdren Behandlung (bei Befragung der niedergelassenen Gynédkologen) bzw. ambulanter
Behandlung (bei Befragung von Gynékologen der Klinik) stattfinden sollten. In der Urologie

findet dieser Vorschlag mit 55,6% (n=5) fiir manche Fille Zustimmung.

Hier kann eindeutig die nicht hinreichende Qualifizierung der Arzte und Mitarbeiter fiir
Gespriache mit oder iiber die Kinder ihrer Krebspatienten als Haupthinderungsgrund gesehen
werden. Auch dass solche Gespriache in der Routine nicht vorgesehen sind, ist meistens ein
erschwerender Faktor. Uberraschenderweise ist Zeitmangel fiir die Mehrheit nie ein Problem.
Daher sollten Arzte und Mitarbeiter in Zukunft besser fiir den Umgang mit Kindern ihrer
onkologischen Patienten geschult werden und solche Gespriache in die Routine integriert

werden.
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3.2.1.6 Weiterfithrende Maflnahmen psychosozialer Versorgung

26,7% (n=35) geben an, ihren onkologischen Patienten zur Versorgung ihrer minderjdhrigen
Kinder héufig keine weiteren MaBBnahmen zu empfehlen. 26,0% (n=34) tun dies selten, 27,5%
(n=36) sogar nie. Ahnlich der semantischen Verwirrungen bei den erschwerenden Faktoren
zur Einbeziehung der Kinder soll auch hier ,,nie keine weiterfiihrenden MaBBnahmen* zu
empfehlen im Sinne einer doppelten Verneinung in jedem Fall eine Empfehlung weiterer
Anlaufstellen intendieren. Dementsprechend soll auch ,selten keine weiterfiihrenden

MaBnahmen* anzuraten, ein hiufiges Empfehlen weiterfiilhrender Mallnahmen bedeuten.

Wihrend Arztinnen nur zu 18,8% (n=9) hiufig keine weiteren MaBnahmen empfehlen, liegt
dieser Anteil bei den ménnlichen Kollegen mit 32,8% (n=21) weitaus hoher. Umgekehrt
empfehlen mit 35,4% (n=17) Arztinnen 6fter nie keine weiteren MaBnahmen als Arzte mit
20,3% (n=13). Klinikdrzten erkliren zu 36,8% (n=7) groBtenteils, selten keine
weiterflihrenden Mafinahmen zur Versorgung der Kinder zu empfehlen. In der Gynikologie
(35,0%; n=7) und der Urologie (33,3%; n=3) werden im Vergleich zu anderen
Fachprofessionen hiufig keine weiteren MaBnahmen empfohlen. Ein Uberblick iiber alle

Gruppen kann der Abbildung 22 und dem Anhang 10 (S. 90) entnommen werden.

Empfehlung keiner weiterfithrenden Mafdnahmen zur
psychosozialen Versorgung betroffener Kinder
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Abbildung 22: Empfehlung keiner weiterfiihrenden Mainahmen zur psychosozialen Versorgung betroffener Kinder
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Mit 37,4% (n=49) wird der Psychoonkologe hiufig empfohlen. Auch 26,0% (n=34) raten
ihren onkologischen Patienten hiufig den Hausarzt zur weiteren Versorgung der
minderjdhrigen  Kinder an.  Andere  Anlaufstellen @ wie  Kinderpsychologe,
Krebsberatungsstelle, Selbsthilfegruppe, Pfarrer/Seelsorger, Beratung durch eigene Stelle,
Familientherapie und der Kinderarzt werden grofBtenteils selten empfohlen. Zu Hilfen des
Sozialen Dienstes und des Jugendamts wird eher nie geraten (siche Abbildung 23 und Anhang
10 (S. 90)). Die Empfehlung einzelner Mafinahme nach Gruppen konnen im Anhang 10 bis
21 (S. 90ff.) nachvollzogen werden.

Von Arzten empfohlene weiterfithrende Mafnahmen zur
psychosozialen Versorgung betroffener Kinder
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Abbildung 23: Von Arzten empfohlene weiterfihrende MaBnahmen zur psychosozialen Versorgung betroffener
Kinder

Insgesamt rit also eine knappe Mehrheit der Arzte immer zu weiteren MaBinahmen zur
psychosozialen Versorgung der Kinder. Auch hier zeigt sich, dass Versorgungsbedarf gesehen
wird. Aber fast ebenso viele empfehlen selten oder sogar hiufig keine weiteren MaBinahmen.
Die Unterschiede sind also groB. Alle Arzte miissten davon iiberzeugt werden, in
notwendigen Féllen auch weiterfiihrende MaBBnahmen bzw. Anlaufstellen zur Versorgung der

Kinder zu empfehlen.
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3.2.1.7 Qualifikation im Bereich Psychoonkologie

Generell ist der Anteil von Arzten oder ihren Mitarbeitern mit einer Qualifikation im Bereich

Psychoonkologie mit 16,8% (n=22) niedrig. Die Mehrheit (82,4%; n=108) kann auf diesem

Gebiet keine Qualifikation vorweisen. Bemerkenswert hoch ist der Anteil der Arzte und

Mitarbeiter in der Klinikgruppe (47,4%; n=9) und in der Gynikologie mit 35,0% (n=7), die

Erfahrungen auf diesem Gebiet haben (siche Abbildung 24 und Anhang 22 (S. 96)).

Qualifikation im Bereich Psychoonkologie
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Abbildung 24: Qualifikation im Bereich Psychoonkologie bei Arzten oder Mitarbeitern

Verbesserungen der Versorgungslage durch mehr Qualifikationen der Arzte oder ihrer

Mitarbeiter im Bereich Psychoonkologie sind demnach moglich und sollten auch erfolgen.
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3.2.1.8 Wunsch nach Weiterbildungs- und Unterstiitzungsangeboten

Generell ldsst sich ein Wunsch der onkologischen Arzte nach Weiterbildungs- und
Unterstiitzangeboten durch Fachleute (z. B. Kinderpsychologen) erkennen: 50,4% (n=66)
hitten gerne Weiterbildungsangebote, wie sie mit den minderjdhrigen Kindern ihrer
Krebspatienten umgehen konnen. Nur 45,0% (n=59) lehnen dies ab. Mit 64,9% (n=85) ist der
Wunsch nach mehr Unterstlitzung durch Fachleute noch ausgeprigter. Hier verneinen

lediglich 30,5% (n=40) (siche Abbildungen 25 & 26 und Anhang 23 (S. 96)).

Wunsch nach Weiterbildungsangeboten
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Abbildung 25: Wunsch nach Weiterbildungsangeboten
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Wunsch nach Unterstiitzungsangeboten durch Fachleute

Abbildung 26: Wunsch nach Unterstiitzungsangeboten durch Fachleute

Wihrend sowohl Arztinnen (72,9%; n=35) und Arzte (59,4%; n=38) mehr
Unterstiitzungsangebote durch Fachleute befiirworten, wiinschen sich mit 68,8% (n=33)
weibliche Arzte mehrheitlich Weiterbildungsangebote, ihre ménnlichen Kollegen lehnen dies
zu 57,8% (n=37) dagegen ab. Ahnliche Tendenzen lassen sich auch im Vergleich zwischen
der Arztegruppe bis 50 Jahre und der iiber 50 Jahre, sowie zwischen den Klinikirzten und den
niedergelassenen Arzten feststellen: Alle wiirden weitere Unterstiitzung durch Fachleute
begriiBen, aber die jiingeren Arzte (55,7%; n=39) bzw. die Praxen (52,7%; n=59) wiinschen
sich hiufiger auch Weiterbildungsangebote. Altere Arzte (47,2%; n=25) und Kliniken
(47,4%; n=9) lehnen diese echer ab. Wéhrend alle Gruppen Unterstiitzungsangebote
mehrheitlich befiirworten, lehnt die Urologie diese mit 55,6% (n=5) als einzige ab. Auch den
Wunsch nach Weiterbildungsangeboten verneinen die Urologen mehrheitlich mit 55,6%
(n=5). Mit 58,8% (n=20) gibt es eine dhnliche Ablehnung nur noch in der Gruppe der
Internisten. Die Gynidkologen (65,0%; n=13) wiirden Fortbildungsangebote iiber den

mdglichen Umgang mit minderjéhrigen Kindern ihrer Krebspatienten gerne annehmen.

Mehr als jeder zweite Arzt wiinscht sich also Weiterbildungs- und fast zwei von drei Arzten
auch Unterstiitzungsangebote durch Fachleute, wie sie mit den minderjdhrigen Kindern ihrer

onkologischen Patienten umgehen kdnnen. Dies lédsst ebenfalls Versorgungsbedarf erkennen.
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3.2.2 Auswertung der T-Tests
3.2.2.1 Unterschiede zwischen Arztinnen und Arzte

Frauen fragen im Zuge der Anamnese haufiger nach dem Vorhandensein von minderjdhrigen
Kindern bei ihren Krebspatienten als ménnliche Arzte (Oarsinnen=1,44; Oirn=2,27; p=0,000).
Sie zeigen also ein groBeres Interesse flir mogliche Probleme beim Vorhandensein von
Kindern. Ebenfalls stellt sich heraus, dass Arztinnen eher als Arzte im Aufklirungsgesprich
mit dem Patienten besprechen, ob und wie sie die Diagnose ihren Kinder mitteilen sollen
(9 Arztinnen=2,11; GArze=2,78; p=0,001). Auch professionelle Unterstiitzung fiir die Ausarbeitung
einer angemessene Einbeziehung von minderjéhrigen Kindern onkologischer Patienten wird
von Arztinnen signifikant mehr gewiinscht als von Arzten (@irtinnen=2,02; Girc=2,48;
p=0,021). Bei den weiterfiihrenden Mafinahmen lassen sich ebenso Unterschiede feststellen:
Arzte empfehlen ihren onkologischen Patienten ofter keine weiteren MaBnahmen zur
Versorgung ihrer Kinder als ihre weiblichen Kolleginnen (@irzxc=1,84; @irztinnen=2,22;
p=0,037). Frauen empfehlen hingegen den betroffenen Familien hiufiger Hilfsangebote als
minnliche Arzte, wie einen Kinderpsychologen (0rztinnen=1,57; @ire=2,02; p=0,001), die
Krebsberatungsstelle (9irztinnen=1,79; @ime=2,12; p=0,038), den Hausarzt (&irztinnen=1,75;
Oirne=2,13;  p=0,034), Selbsthilfegruppen  (@irzinnen=1,63;  Dirxe=2,00;  p=0,008),
Familientherapie (@irztinnen=1,50; ©@irme=2,24; p=0,000) oder einen Psychoonkologen
(PArztinnen=1,49;  Gime=1,88; p=0,011). Des Weiteren hdtten Frauen gerne mehr
Weiterbildungsangebote, wie sie mit den minderjdhrigen Kindern ihrer onkologischen
Patienten umgehen konnen als Méanner (@i ztinnen=1,27; Girze=1,59; p=0,001). AuBerdem zeigt
sich die Tendenz, dass Arztinnen mehr Unterstiitzung durch Fachleute wiinschen als Minner

(QArztinnen:1 9225 QArztezl 3405 pZOaOS 1)

Im Sinne der berichteten Vorbefunde und der Ausgangsvermutung entsprechend hat sich im
Hinblick auf die Fragestellung 1: ,Sehen Arztinnen mehr Bedarf fiir die psychosoziale
Versorgung der Kinder krebskranker Patienten als Arzte? gezeigt, dass der
Versorgungsbedarf von Kindern krebskranker Patienten von Arztinnen insgesamt groBer

eingeschitzt wird als von Arzten (siche Anhiinge 24 & 25 (S. 97f.)).

3.2.2.2 Unterschiede zwischen Urologie und Allgemeinmedizin, Innere Medizin und
Gynikologie

Im Vergleich behandeln Urologen mehr Krebspatienten pro Jahr als Gynédkologen
(OUrologic=5,22; @Gyn=3,85; p=0,035), Allgemeinmediziner (Burologic=3,22; daie=1,81; p=0,000)
oder Internisten (@urologic=5,22; Fmnere=2,53; p=0,000). Dabei fragen Urologen seltener nach
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minderjéhrigen Kindern im Zuge der Anamnese als Gyndkologen (@urologic=2,67; 8Gyn=1,50;
p=0,003), Internisten (Burologic=2,67; Ginnere=1,82; p=0,026) und tendenziell, wenn auch nicht
signifikant, als Allgemeinmediziner (@urologic=2,67; @ang=1,92; p=0,055). Auch in der
Einschitzung von Problemen bei den Kindern ihrer onkologischen Patienten gibt es
signifikante Unterschiede im Vergleich der Urologie zu den anderen Fachprofessionen:
Wihrend Urologen Schwierigkeiten bei Kindern krebskranker Eltern nicht beurteilen kénnen
(QUrologic=0,00), sehen die Allgemeinmediziner (@a1=0,78; p=0,000), Innere Mediziner
(F1mnere=0,52; p=0,000) und Gynidkologen (8Gyn=0,47; p=0,003) mehr Probleme bei den
Kindern aufgrund der elterlichen Krebserkrankung. Ebenso schitzen Urologen im Vergleich
zu den Allgemeinmedizinern tendenziell den Beratungsbedarf bei den Kindern als nicht
beurteilbar ein, wihrend die Allgemeinmediziner Bedarf wahrnehmen (@urologic=0,50;
o112 =0,94; p=0,055). Im Gegensatz zu allen anderen Fachprofessionen besprechen Urologen
auch seltener mit ihren Krebspatienten, ob und wie sie ihren minderjdhrigen Kindern die
Diagnose mitteilen konnen (@urologic=3,38): Allgemeinmedizin (oan;=2,09; p=0,002), Innere
Medizin (@mnere=2,29; p=0,027) und Gynékologie (oGyn=2,42; p=0,025). Tendenziell bieten
sie auch seltener als Allgemeinmediziner an, dass die Kinder bei einem Arztgesprich dabei
sein konnen (8urologic=3,50; Bang=2,79; p=0,052) oder sogar signifikant seltener ein separates
Aufklarungsgesprach nur fiir die Kinder (@urologic=4,00; @ang=3,25; p=0,000). Dieses wird
auch im Vergleich zu den Internisten seltener angeboten (@urologic=4,00; Oinnere=3,63; p=0,005).
Auch bei der Empfehlung weiterfiihrender Maflnahmen zeigen sich signifikante Unterschiede:
Urologen empfehlen seltener weitere MaBBnahmen zur Versorgung der Kinder durch die
eigene Stelle (Qurologic=2,57; @ane=1,56; p=0,001) oder den Kinderarzt (@urologic=2,80;
oa11g=2,00; p=0,017) als Allgemeinmediziner. Ebenso raten Urologen seltener zur Versorgung
der betroffenen Kinder durch einen Kinderpsychologen (0urologic=2,17; Omnere=1,55; p=0,038),
die eigene Stelle (Qurologic=2,57; Otmnere=1,75; p=0,010) oder den Kinderarzt (@uroiogic=2,80;
Omnere=1,83; p=0,009) als Internisten. Auch empfehlen Urologen seltener eine Betreuung der
Kinder durch die eigene Stelle (Burologic=2,57; 9Gyn=2,06; p=0,042), den Psychoonkologen
(QUrologic=2,20; 0Gyn=1,37; p=0,003) und tendenziell auch den Kinderarzt (@urologic=2,80;
9Gyn=2,12; p=0,054) als Gynikologen.

Insgesamt zeigen die Urologen also tatsidchlich weniger Versorgungsbedarf der Kinder ihrer
onkologischen Patienten als die anderen Fachprofessionen (siche Anhdnge 26-29 (S. 99ft.))
und bestitigen damit die Ausgangsvermutung im Hinblick auf Fragestellung 2a:

,unterscheiden sich die Einschitzungen der Urologen von denen der Allgemeinmediziner,
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Internisten und Gynékologen im Hinblick auf den Bedarf psychosozialer Versorgung fiir

Kinder krebskranker Patienten?“

Zwar lésst sich feststellen, dass in der Wahrnehmung der Behandler Krebspatienten in der
Urologie von sich aus seltener nach psychoonkologischer Hilfe fiir sich selbst fragen
(QUrologic=5,38) als in der Allgemeinmedizin (@an,=27,49; p=0,000), Inneren Medizin
(Fmnere=26,39; p=0,000) oder Gynékologie (oGyn=24,15; p=0,004), bei dem Hilfewunsch fiir
thre minderjdhrigen Kinder ldsst sich aber nur ein signifikanter Unterschied zur
Allgemeinmedizin (Ourologic=1,67; @an=11,91; p=0,018) finden (siche Anhidnge 26-29 (S.
991f.)). Obwohl in der Gynikologie der Anteil der Krebspatienten im Alter von 18 bis 55
Jahren mit 44,4% erheblich grofBler ist als in der Urologie mit 26,7% und damit ein hdufigerer
Patientenwunsch in der Gynékologie allein schon aufgrund der jlingeren Patientenklientel
erwartet werden konnte, 14sst sich hier iiberraschenderweise kein signifikanter Unterschied

belegen.

Somit kann fiir Fragestellung 34: ,,Unterscheiden sich Krebspatienten der Urologie von denen
der Allgemeinmedizin, Inneren Medizin und Gynidkologie im Hinblick auf die Haufigkeit des
Wunsches nach psychosozialen Hilfen fiir ihre Kinder?* ein gréBerer Patientenwunsch in der

Allgemeinmedizin als in der Urologie nachgewiesen werden.

3.2.2.3 Unterschiede zwischen Gyniikologie und Allgemeinmedizin bzw. Innere Medizin

Die Gynikologen behandeln signifikant mehr erwachsene Patienten mit Krebserkrankung pro
Jahr (0Gyn=3,85) und haben dabei einen hoheren Anteil in der Altersgruppe von 18 bis 55
Jahren (oGyn=44,37) als sowohl die Allgemeinmediziner (Patientenanzahl: oanz=1,81;
p=0,000; Anteil 18-55 Jahre: oan,=25,43; p=0,009) wie auch die Internisten
(Patientenanzahl: Omnere=2,53; p=0,002 ; Anteil 18-55 Jahre: Oumnere=26,97; p=0,017). Der
Anteil von Kindern, die aufgrund der elterlichen Krebserkrankung Probleme zeigen, wird in
der Gynikologie signifikant geringer gesehen als in der Allgemeinmedizin (@Gyn=45,00;
Oang=72,37; p=0,045). Auch der Beratungsbedarf hinsichtlich der Verarbeitung der
Krebserkrankung durch die Kinder wird in der Allgemeinmedizin tendenziell groer gesehen
als in der Gynikologie, die dies eher nicht beurteilen kann (@a11=0,94; 0Gyn=0,68; p=0,052).
Entsprechend wird auch hier der Anteil der Familien, die Beratungsbedarf haben, in der
Allgemeinmedizin groBer empfunden als in der Gynékologie (@ain,=78,27; 0Gyn=45,91;
p=0,015). Zusitzlich bieten Allgemeinmediziner ofter an, dass minderjdhrige Kinder beim
Arztgesprich dabei sein konnen (@a1=2,79; 0Gyn=3,37; p=0,047) oder ein separates

Aufklarungsgesprach erhalten (oane=3,25; 06yn=3,89; p=0,001) als Gynidkologen. Auch bei
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den Faktoren, die eine bessere Einbeziehung der Kinder erschweren, gibt es signifikante
Unterschiede zwischen der Gynikologie und der Allgemeinmedizin bzw. Inneren Medizin:
Die Gynékologen sehen hdufiger Griinde darin, dass Gesprache mit Kindern nicht vorgesehen
sind (0Gyn=2,15), keine Zeit dafiir zur Verfiigung steht (oGyn=2,55), sich nicht der richtige
Moment finden lésst (6Gyn=2,39) und Gesprache mit Kindern eher stationér (bei Praxen) bzw.
ambulant (bei Kliniken) stattfinden sollten (0Gyn=2,00) als sowohl Allgemeinmediziner
(Gespriche nicht vorgesehen: oan,=2,94; p=0,009; Keine Zeit: ox13=3,65; p=0,000; Kein
richtiger Moment: @a1,=3,40; p=0,000; Eher stationdr/ambulant: ons=3,31; p=0,000) als
auch Internisten (Gesprdche nicht vorgesehen: @mnere=2,80; p=0,034; Keine Zeit: Omnere=3,28;
p=0,011; Kein richtiger Moment: @mnere=3,00; p=0,017; Eher stationdr/ambulant: @mnere=3,10;
p=0,001). Ebenso empfiehlt die Gynékologie tendenziell (p=0,058) auch hiufiger keine
weitergehenden MaBnahmen zur Versorgung der Kinder als die Allgemeinmedizin
(96yn=1,76; @a1g=2,23). Bei den einzelnen Maflnahmen empfehlen Allgemeinmediziner
héaufiger eine Beratung betroffener Familien durch die eigene Stelle (@a1,=1,56; 0Gyn=2,06;
p=0,007), aber seltener den Psychoonkologen (oans=1,94; @Gyun=1,37; p=0,006) als
Gynikologen. Ahnlich verhilt es sich im Vergleich zur Inneren Medizin: Die Gynikologie
empfiehlt seltener den Kinderpsychologen (6Gyn=2,06; @imnere=1,55; p=0,005), aber auch hier
héufiger den Psychoonkologen (6Gyn=1,37; Omnere=1,83; p=0,018). Dabei haben Gynikologen
selbst oder ihre Mitarbeiter hiufiger Qualifikationen im Bereich der Psychoonkologie als
Allgemeinmediziner (8Gyn=1,65; @an,=1,97; p=0,009) und tendenziell, wenn auch nicht
signifikant (p=0,074), als Internisten (@Gyn=1,65; Omnere=1,88). Ebenso wiinschen sie sich
hiufiger Weiterbildungsangebote, wie sie mit minderjdhrigen Kindern ihrer Krebspatienten

umgehen konnen, als Internisten (9Gyn=1,28; Gmnere=1,59; p=0,031).

Im Hinblick auf Fragestellung 25: ,,Unterscheiden sich die Einschitzungen der Gynékologen
von denen der Allgemeinmediziner und Internisten im Hinblick auf den Bedarf
psychosozialer Versorgung flir Kinder krebskranker Patienten?* ldsst sich also im Vergleich
zur Allgemein- und Inneren Medizin keine grofere Bedarfseinschédtzung der Gynékologie zur
Versorgung der Kinder feststellen (siche Anhénge 26, 30 & 31 (S. 99 & 102f.)). Im Gegenteil
dazu zeigt sich sogar, dass die Allgemeinmedizin den Versorgungsbedarf der Kinder grofer
einschitzt als die Gynikologie. Des Weiteren lassen sich fiir die Fragestellung 3g:
,unterscheiden sich Krebspatienten der Gynékologie von denen der Allgemeinmedizin und
Inneren Medizin im Hinblick auf die Haufigkeit des Wunsches nach psychosozialen Hilfen
fiir ihre Kinder? keine signifikanten Unterschiede zwischen diesen Fachprofessionen finden

(siche Anhénge 26, 30 & 31 (S. 99 & 1021.)).
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3.2.2.4 Unterschiede zwischen Kliniken und Praxen

Klinikédrzte behandeln mehr erwachsene Patienten mit Krebserkrankung pro Jahr als
niedergelassene Arzte (Okiiniken=4,63; Opraxen=2,71; p=0,000). Im Zuge weiterfiihrender
MaBnahmen zur Versorgung der Kinder krebskranker Patienten empfehlen Kliniken auch
hiufiger Pfarrer bzw. Seelsorger (Okiiniken=1,71; @praxen=2,20; p=0,005) und den Sozialen
Dienst (Okiiniken=1,94; Opraxen=2,42; p=0,008) als Praxen. Des Weiteren haben Arzte oder ihre
Mitarbeiter an Kliniken auch hdufiger Qualifikationen im Bereich Psychoonkologie als ihre

Kollegen in Praxen (@xiiniken=1,53; Opraxen=1,88; p=0,008).

Im Hinblick auf Fragestellung 4: ,,Unterscheiden sich Klinikédrzte von niedergelassenen
Arzten im Hinblick auf ihre Einschitzung des Bedarfs fiir die psychosoziale Versorgung von
Kindern krebskranker Patienten?“ zeigen sich wenige Unterschiede, die auf eine grofere
Bedarfseinschitzung hinweisen konnten (siche Anhidnge 32 & 33 (S. 104f.)). In der Tendenz
lassen sich aber in der Klinikgruppe mehr Anstrengungen zur Versorgung der Kinder ihrer

onkologischen Patienten erkennen.

3.2.2.5 Unterschiede zwischen jiingeren (bis 50 Jahre) und ilteren Arzten (iiber 50
Jahre)

Arzte bis zu einem Alter von 50 Jahren haben einen signifikant groBeren Anteil von
onkologischen Patienten mit minderjdhrigen Kindern als idltere Kollegen (@jingere=24,45;
Giitere=14,81; p=0,004). AuBlerdem sehen sie in der Tendenz (p=0,058) bei mehr Familien
Beratungsbedarf hinsichtlich der Verarbeitung der elterlichen Krebserkrankung durch die
Kinder (@jingere=70,80; @iere=53,46). Jiingere Arzte hitten auch gerne mehr professionelle
Unterstiitzung fiir die Ausgestaltung einer angemessenen Einbeziehung von Kindern ihrer
Krebspatienten in Arztgespréichen als Arzte iiber 50 Jahre (Fjiingere=2,17; Battere=2,58; p=0,024).
Auch bei den Faktoren, die eine bessere Einbeziehung der Kinder erschweren, gibt es
Unterschiede zwischen beiden Altersgruppen: Jiingere Arzte sehen diese tendenziell
(p=0,053) eher darin, dass Gespriche mit bzw. iiber die Kinder in der Routine nicht
vorgesehen sind (@jingere=2,41; @iiere=2,83) und signifikant (p=0,034) hdufiger darin, dass
Mitarbeiter fiir diese Gespriche nicht ausgebildet sind (@jingere=2,08; Bittere=2,58). Aullerdem
empfehlen jiingere Arzte hiufiger einen Pfarrer bzw. Seelsorger zur weiterfiihrenden
Versorgung der Kinder ihrer onkologischen Patienten als iltere Arzte (jingere=2,00;

Qéiltere:2,29; p:0,03 8)

Im Hinblick auf Fragestellung 5: ,,Unterscheiden sich jiingere von élteren Arzten im Hinblick

auf ihre Einschitzung des Bedarfs fiir die psychosoziale Versorgung von Kindern
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krebskranker Patienten?“ kann also davon ausgegangen werden, dass jiingere Arzte mehr
Bedarf zur Versorgung der Kinder ihrer onkologischen Patienten sehen als iltere Arzte (siche

Anhénge 34 & 35 (S. 106f))).

3.3 Teilnehmerbeschreibung der Interviews

Ein teilnehmender Arzt (37 Jahre alt; 10 Jahre Berufserfahrung) ist leitender Oberarzt einer
gyndkologischen Abteilung und Koordinator des gynikologischen Krebszentrums seiner
Klinik (,,Arzt 1). Er behandelt ca. 800 Krebspatienten pro Jahr. Ein weiterer (43 Jahre alt; 15
Jahre Berufserfahrung) ist Oberarzt in der Abteilung fiir Innere Medizin, speziell Onkologie,
Hiamatologie und Pneumologie und behandelt um die 1200 onkologischen Patienten pro Jahr

(,,Arzt 2¢). Beide Arzte sind ménnlich.

Ein befragter Psychotherapeut ist 50 Jahre alt, minnlich und arbeitet seit 19 Jahren im
psychoonkologischen Bereich, davor hat er bereits fiinf Jahre in einer Kinderklinik gearbeitet
(,,Therapeut 1). Pro Jahr betreut er um die 200 bis 220 Familien mit Krebserkrankungen.
Eine weitere Therapeutin (weiblich; 53 Jahre alt) arbeitet seit 14 Jahren als Psychotherapeutin
mit Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen und hat davor bereits als Fachérztin fiir Kinder-
und Jugendmedizin an einer Kinderklinik gearbeitet (,,Therapeut 2*). Sie betreut pro Jahr um

die 24 bis 36 Familien mit Krebserkrankungen.

3.4 Ergebnisse der Interviews

Eine qualitative Auswahl der Antworten soll einen Uberblick iiber die individuellen
Sichtweisen und Gemeinsamkeiten der Meinungen ermoglichen. Aulerdem sollen konkrete
Ansitze zur Verbesserung der Versorgungslage von Kindern krebskranker Eltern
herausgestellt werden. Die vollstindigen Interviews konnen in den Anhéngen 36 (S. 108ff.)

und 37 (S. 112f.) nachgelesen werden.

3.4.1 Ergebnisse aus der Befragung der Fachirzte

Auch in den Gesprichen mit Fachérzten verschiedener Professionen bestétigt sich, dass es je
nach Fachprofession erhebliche Unterschiede in der Grofle des Anteils von Krebspatienten
gibt, die minderjéhrige Kinder haben bzw. mit groBerer Wahrscheinlichkeit welche haben

konnten:

,Ich schdtze so ungefdhr 50% sind zwischen 18 und 55. Wie viele von denen minderjihrige

Kinder haben, kann ich Ihnen aus dem Kopf nicht sagen. “(Arzt 1)
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,,Die meisten onkologischen Patienten sind eher dlter. Ich schdtze so 25% bis 30% sind

zwischen 18 und 55 Jahre alt. In etwa die Hilfte davon haben minderjihrige Kinder.* (Arzt
2)
Beide Arzte fragen auch im Zuge der Anamnese, ob Kinder vorhanden sind. Hierbei stehen

aber die medizinischen Griinde im Vordergrund. Die Versorgung der Kinder ist dabei eher

sekundar:

., Naja, wir fragen eher nach Geburten. Dabei geht es auch nicht primdr um die Kinder,
sondern aus medizinischer Sicht um die Vorgeschichte der Patientin. Aufserdem erfragen wir
immer den familidren Background, also generell, ob der Patient alleine ist oder jemanden

hat, der ihn in dieser schwierigen Zeit unterstiitzt.** (Arzt 1)

»Das hat zwei Griinde: Zum einen wollen wir mit dem Patienten seine zukiinftigen
Kinderwiinsche kliren, um auch Vorkehrungen treffen zu konnen, ihm diese zu ermoglichen.
So kann man vor der toxischen Chemotherapie z. B. Spermien einfrieren, um auch spdter
Kinder kriegen zu kénnen. Zum anderen, um den Patienten professionelle Hilfen fiir ihre

Kinder zu empfehlen, damit sie lernen mit der Erkrankung zurechtzukommen. ** (Arzt 2)

Probleme werden bei einem Grofiteil der Kinder gesehen und auch der Beratungsbedarf der
Familien hinsichtlich der Verarbeitung der Krebserkrankung durch die Kinder entsprechend

hoch eingeschitzt:

., Eigentlich bekommen wir die Kinder kaum zu sehen. Wenn, dann erst im Verlauf der
Behandlung, z. B. wdihrend einer Visite. Aber natiirlich sehe ich da eine Belastung fiir das
Kind. Deshalb wiirde ich auch sagen, dass sich bei 100% der Kinder Probleme zeigen. (...)

Man tut immer gut daran, sich beraten zu lassen. " (Arzt 1)

,Ich schitze so 80% der Kinder zeigen Probleme. Hdufig sehen wir selbst, wie sehr die
Kinder die neue Situation belastet. Manchmal erzdhlen uns auch die Patienten davon. (...) Die

Familien mit Problemen bei den Kindern sollten auch beraten werden. " (Arzt 2)

Dabei sieht ein Arzt seine Aufgabe ausschlieBlich in der medizinischen Therapie der
Krebserkrankung und verweist bei minderjdhrigen Kindern auf Hilfe durch Psychoonkologen.

Er hilt eine Betreuung der Kinder durch Fachleute fiir besser.

., Generell ermutigen wir unsere Patienten immer zur Offenheit im Umgang mit ihrer
Erkrankung bei ihren Angehorigen. Dies gilt auch fiir ihre Kinder. Spezielle Angebote fiir den
Umgang mit Kindern haben wir nicht. Ich glaube auch nicht, dass dies unsere Aufgabe ist.

Wir raten all unseren Patienten von Anfang an, fiir sich selbst und fiir ihre Kinder
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psychoonkologische Hilfe zu holen. Ich glaube, dass sie dort besser beraten werden kénnen
als durch uns. (...) Meiner Meinung nach sollten wir uns auf unsere medizinische Aufgabe
konzentrieren. Es hat sich doch bewdhrt, dass sich jeder auf sein Gebiet spezialisiert. Wenn
Sie was am Auge haben, iiberweise ich Sie doch auch zum Augenarzt und fange nicht selber
an, Sie irgendwie zu therapieren. So kénnen doch auch Kinder psychologisch von Fachleuten

viel besser betreut werden. “ (Arzt 1)

Ein anderer Arzt berichtet, dass Patienten selbst gar keinen Kontakt zwischen Arzt und
Kindern wiinschen wiirden, um ihre Kinder zu schiitzen. Daher konne eine Verbesserung

durch den Arzt gar nicht erfolgen:

,,Meiner Erfahrung nach wird von den Patienten gar nicht gewiinscht, dass wir uns auch mit
den Kindern auseinandersetzen. Es ist eher so, dass Betroffene wiinschen, ihre Kinder auf3en
vor zu lassen. Daher ist es fiir uns schwer, tiberhaupt an die Kinder heranzukommen. (...) Je
schlechter die Prognose, desto eher werden die Kinder von den Patienten auffen vor gelassen.
Das ist eigentlich fatal. So werden gerade diejenigen schlechter unterstiitzt, die es am meisten
brauchen wiirden. Meiner Erfahrung nach sind es auch vermehrt die Miitter, die ihre Kinder

schiitzen wollen, und von uns fernhalten. * (Arzt 2)

Bedarf zur Verbesserung der Versorgungslage von Kindern krebskranker Eltern sehen beide
Arzte. Dabei setzt einer auf mehr Sensibilitit unter den Arzten, damit auch jeder Familie
professionelle Hilfe angeboten wird. Der andere hilt eine Verbesserung der Kommunikation

und Zusammenarbeit zwischen Arzten und Hilfsangeboten fiir wichtig.

,,Der Bedarf ist grof3 und wird in Zukunft weiter wachsen. Allein schon dadurch, dass die
reproduktive Lebensphase sich in ein immer héheres Alter verschiebt. Heute liegt das
Durchschnittsalter der Frau bei Entbindung ihres ersten Kindes schon bei 35 Jahren.
Fortbildungen zu diesem Thema sind wichtig, um Arzte fiir die Problematik zu sensibilisieren.
Jedem Patienten sollten ndmlich professionelle Hilfen angeboten werden, aber entscheiden

muss er selbst.** (Arzt 1)

., Die Kommunikation zwischen Arzten und Beratungsangeboten muss verbessert werden.
Natiirlich muss man erst einmal wissen, welche Angebote es gibt, das reicht aber nicht. Es
wdre auch interessant, mehr dariiber zu erfahren, als nur einen Flyer zu bekommen, z. B.
mehr Informationen zum Ablauf der Angebote und was aus den betroffenen Familien
geworden ist. Auch ein personlicher Kontakt ist wichtig. Man sollte auch mal das Gesicht des

anderen gesehen haben. “ (Arzt 2)
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3.4.2 Ergebnisse aus der Befragung der Therapeuten
Beide Therapeuten betreuen in ihren Hilfsangeboten Familien mit Krebserkrankungen. Dabei
ist aber die Gruppe von krebskranken Eltern, die Hilfe fiir ihre minderjéhrigen Kinder suchen,

am groften:

,Also der Anteil krebskranker Eltern, die bei uns Hilfe fiir ihre minderjihrigen Kinder
wiinschen, liegt bestimmt zwischen 66% und 75%. * (Therapeut 1)

., Ich wiirde sagen mindestens 50%. “ (Therapeut 2)

Generell wiirden die Angebote gerne wahrgenommen. Die Nachfrage sei hoch und kénne gar

nicht immer sofort bedient werden:

., Wir haben zur Zeit mehr Anfragen, als wir behandeln konnen. Die Warteliste liegt jetzt
schon bei zwei bis drei Monaten. Eigentlich sind wir immer bemiiht, so schnell wie moglich zu
helfen. Die Familien, die zu uns kommen, haben ja akute Probleme und konnen eigentlich

nicht so lange warten. * (Therapeut 1)

Entsprechend wird auch Bedarf fiir weitere Versorgungsangebote in Hamburg gesehen. Ein
Therapeut sieht aber nicht das Problem in einer mangelnden Anzahl an

Versorgungsangeboten, sondern eher in der mangelhaften Zusammenarbeit mit den Arzten:

., Bedarf fiir weitere Beratungsangebote sehe ich jetzt nicht unbedingt. Vielmehr sollten
regelmdflig gemeinsame Besprechungen mit den Hausdrzten stattfinden, wie sie mit

betroffenen Familien umgehen kénnen. Dadurch kann vielen schon geholfen werden.*

(Therapeut 2)

,,Schauen Sie sich unsere Warteliste an! Wir bemiihen uns schon, moglichst vielen Familien
zu helfen. In einem Erstgesprdch priifen wir jedes Mal, ob das primdre Problem wirklich in
der Krebserkrankung liegt und vermitteln sonst andere Angebote, die ihnen bei der Losung
ihres Problems besser helfen kénnen. So kénnen wir uns auf die Familien konzentrieren, die
Hilfe in der Bewidltigung der Erkrankung brauchen. (...) Dabei kommt die Mehrzahl der

Familien, die wahrscheinlich Hilfe benétigen wiirden, nicht einmal zu uns!* (Therapeut 1)

Familien wiirden hdufig nur durch Eigenrecherche auf Hilfsangebote aufmerksam. So
erfordere das Finden moglicher Hilfsangebote meistens Eigeninitiative der onkologischen
Patienten, die ohnehin schon mit der Bewiltigung einer vollig neuen Lebenssituation
beschiftigt seien. Dies setze erst einmal voraus, dass die Eltern Probleme bei ihren Kindern
erkennen und in Zusammenhang mit ihrer Krebserkrankung sehen wiirden. Dies bleibe

oftmals nur héheren Bildungsschichten vorbehalten:
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,,Die meisten werden durch Medien oder unsere Homepage auf uns aufmerksam. Seltener
kommt es auch vor, dass Kliniken uns empfehlen. Der Anteil liegt aber unter 20% und lduft

3

meistens tiber den Sozialen Dienst der Klinik. Praxen empfehlen uns so gut wie nie.*

(Therapeut 1)

,Ich setze auf einen engen Kontakt mit Haus- und Kinderdrzten. Die meisten kommen auf
deren Empfehlung zu mir. (...) Das Angebot ist aber extrem hochschwellig, es bleibt der
gebildeten Mittelschicht vorbehalten. *“ (Therapeut 2)

Die meisten Familien wiirden erst spét die Beratungsangebote aufsuchen. Es kann also nur

selten auch préventiv geholfen werden:

,, Direkt nach der Diagnose einer elterlichen Krebserkrankung kommen die wenigsten. Hdufig
werden wir nach der akuten medizinischen Therapie oder auch erst Jahre spdter von den
Familien aufgesucht, wenn schon Probleme bei den Kindern bemerkt worden sind.*

(Therapeut 1)

,,Die meisten kommen erst, wenn die Krebserkrankung nur noch palliativ behandelt werden

kann.* (Therapeut 2)

Auf die Frage, wie die Versorgungslage verbessert werden kann, sind sich beide Therapeuten
einig, dass der Schliisselfaktor darin liege, die Sensibilitit bei Familien und Arzten fiir die

Problematik weiter zu erhohen, um betroffene Familien besser erreichen zu konnen:

., Eltern sind mit der neuen Situation schon genug belastet. Man kann nicht immer davon
ausgehen, dass sie sich gleich um Hilfen fiir ihre Kinder kiimmern kénnen. Wir brauchen
direkten Kontakt zu Arzten und Pflegern, die uns helfen, unsere Dienste in die Therapie zu
integrieren. Es reicht einfach nicht, nur Flyer zu verteilen. (...) Die meisten Kliniken haben ja
mittlerweile einen Psychoonkologischen Dienst, der sich bewdhrt hat, aber auch onkologische

Schwerpunktpraxen sollten so etwas anbieten. *“ (Therapeut 1)

., Durch regelmdfige Weiterbildungsangebote fiir Hausdrzte versuchen wir, immer mehr Arzte
fiir die Problematik zu sensibilisieren. Nur so kénnen wir dauerhaft die Versorgungslage der

Kinder verbessern. *“ (Therapeut 2)

Beide Therapeuten sehen also weiteren Bedarf zur Verbesserung der Versorgungslage von
Kindern krebskranker Eltern in Hamburg. Dafiir soll die Kommunikation und
Zusammenarbeit zwischen Beratungsangeboten und onkologischen Arzten verbessert werden.

Hier werden die grofiten Verbesserungsmoglichkeiten gesehen.
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4. Diskussion

Sowohl die Datenanalyse als auch die Interviews mit einzelnen Arzten und Therapeuten
zeigen flir den Groffraum Hamburg insgesamt Bedarf zur Versorgung von minderjdhrigen
Kindern krebskranker Eltern und verlangen eine Verbesserung der aktuellen Versorgungslage.
Dabei unterscheiden sich die Einschiitzungen innerhalb der Arzteschaft teils erheblich je nach
Geschlecht, Fachprofession, Klinik- oder Praxiserfahrung und Alter der befragten Arztinnen
und Arzte. Dariiberhinaus kénnen die gewonnenen Ergebnisse bei der Optimierung der
aktuellen Versorgungslage helfen. Es werden nicht nur Probleme und Hindernisse bei der
Versorgung der Kinder aufgezeigt, sondern auch wertvolle Informationen gewonnen, die
helfen konnen, zukiinftig wirkungsvollere Beratungsangebote fiir betroffene Kinder zu
etablieren. Auch wenn sich die Analyse auf den GroBraum Hamburg beschrinkt, bietet sie
doch niitzliche Informationen, die generell bei der Versorgung von Kindern krebskranker
Eltern bedacht werden sollten. Alle Beteiligten wurden unter Zusicherung ihrer Anonymitét

befragt, um grofStmogliche Ehrlichkeit sicherzustellen.

4.1 Unterschiedliche Einschitzungen in der Arzteschaft

Der Bedarf zur Versorgung der Kinder ist eindeutig zu erkennen: Die meisten Arzte sehen bei
zwei von drei Familien mit krebskranken Eltern Beratungsbedarf hinsichtlich der
Verarbeitung der Erkrankung durch die Kinder. Dabei hidlt die Mehrheit Probleme bei den
Kindern aufgrund der elterlichen Krankheit fiir nicht beurteilbar. Viele knnen aber bei mehr
als jedem zweiten Kind eben diese feststellen. In manchen Fillen wird professionelle
Unterstiitzung zur besseren Einbeziehung der Kinder gewiinscht. Die Mehrheit der Arzte hitte
gerne mehr Weiterbildungsangebote zu diesem Thema und noch mehr wiinschen sich hierbei
sogar professionelle Unterstiitzung durch Fachleute in ihrem Alltag. Doch bei genauerer
Betrachtung lassen sich einige Unterschiede zwischen einzelnen Arztegruppen feststellen, die

nachfolgend noch einmal zusammengefasst sind.

Es hat sich gezeigt, dass die Fachprofession des Arztes erheblichen Einfluss auf seine
Bedarfseinschitzung hat. Naheliegend wire es anzunehmen, dass Fachgruppen bei denen eine
elterliche Krebserkrankung héufiger behandelt wird auch groBeren Versorgungsbedarf der
Kinder sehen. Dem widersprechen aber die gefundenen Ergebnisse: So werden in der
Gynikologie jahrlich mehr erwachsene Krebspatienten, auch mit einem grof3eren Anteil von
18 bis 55 Jdhrigen, behandelt als in der Allgemeinmedizin. Trotzdem ldsst sich im Vergleich
kein groBerer Versorgungsbedarf nach Einschéitzung der Gyndkologen nachweisen. Im

Gegenteil: Die Allgemeinmedizin sieht bei mehr Kindern Probleme aufgrund der elterlichen
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Krebserkrankung und tendenziell auch mehr Beratungsbedarf bei betroffenen Familien als die
Gynidkologie. Somit scheint auch nur die Behandlung krebskranker Miitter und keiner
krebskranken Viter (Gender-Effekt) in der Gynikologie, die Eltern-Kind-Themen in der
Wahrnehmung der Arzte nicht hiiufiger zu fordern als in der Allgemein- und Inneren Medizin.
Hier miissen also andere Faktoren eine Rolle spielen. Naheliegend wire es, zu vermuten, dass
die auftretenden Tumore in der Allgemeinmedizin durchschnittlich schwerwiegender sind als
in der Gynédkologie. Allerdings scheint es auch vielmehr entscheidend zu sein, welche
Einschitzungen und Sorgen die onkologischen Patienten ihren Arzten iiber den Zustand ihrer
Kinder vermitteln. Die Allgemeinmedizin ist hdufig der erste é&rztliche Kontakt der
Krebspatienten im Zuge der Erkrankung. Sie sehen wie der Patient pldtzlich mit einer vollig
neuen Lebenssituation konfrontiert wird und bekommen daher die neu auftretenden Sorgen,
auch um die Kinder, verstirkt mit. Zusitzlich schenken Arzte, die maBgeblich um das
Uberleben des Patienten kiimpfen, wie es hiufig bei Gyniikologen, Urologen oder Internisten
der Fall ist, den Problemen der Kinder eher weniger Beachtung (Romer et al., 2007). Hiervon
sind die Allgemeinmediziner als erste Anlaufstelle der Patienten hdufig nicht so stark
betroffen. Auch begiinstigen organbezogene Facharztdisziplinen wie die Urologie und
Gyniékologie eine professionelle Sozialisation, in der weniger auf psychosoziale und familidre
Belange (Familienmedizin) geachtet wird, wohingegen die Allgemeinmedizin in der
Facharztweiterbildung automatisch mehr die gesamte Lebenssituation der Patienten integriert,
und eine Kenntnis der psychosozialen Umstinde und Lebensverhiltnisse eher im Blickfeld

der Behandler ist.

Die abweichende FEinschitzung der Urologie bestitigt ebenso, dass Arzte den
Versorgungsbedarf flir Kinder krebskranker Eltern aufgrund der Erfahrungen mit ihren
Patienten einschitzen. Im Gegensatz zu allen anderen Fachprofessionen konnen viele, in
dieser Arbeit sogar alle neun, Urologen keine Probleme der Kinder erkennen, weil sie es aus
threr Lage fiir nicht beurteilbar halten. Dabei behandeln sie jdhrlich mehr erwachsene
Krebspatienten als die anderen Fachgruppen. Obwohl man es erwarten konnte, zeigte sich in
der Urologie auch kein wesentlich é&lteres Patientenklientel, was eine schlechteres
Bewusstsein fiir die Problematik Kinder krebskranker Eltern hitte erkldren konnen. IThre
Patienten sind aber hauptséchlich ménnlichen Geschlechts, also die Viter. Diese nehmen
einerseits Probleme ihrer Kinder viel seltener wahr als die Miitter (Visser et al., 2005; Watson
et al., 2006) und andererseits sind Ménner in ihrer Problembewiltigung anderen gegeniiber
verschlossener als Frauen. Dies zeigt sich auch darin, dass Krebspatienten der Urologie

seltener nach psychoonkologischer Hilfe fiir sich selbst fragen. AuBerdem fragen
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onkologische Patienten in der Allgemeinmedizin von sich aus hiufiger nach psychosozialen
Hilfen fiir ihre minderjdhrigen Kinder als in der Urologie. Daher kann man annehmen, dass
das Bewusstsein fiir Probleme bei minderjéhrigen Kindern der onkologischen Patienten in der
Urologie weniger weit entwickelt ist als in anderen Fachprofessionen. Dies erklért auch, dass
die Kinder der Krebspatienten in der Urologie weniger beriicksichtigt werden. Es wird
seltener sowohl in der Anamnese nach minderjdhrigen Kindern gefragt (im Vergleich zur
Allgemeinmedizin nur tendenziell) als auch mit den Patienten besprochen, ob und wie sie die
Diagnose ihren Kindern mitteilen konnen. Auch Anlaufstellen zur Versorgung der Kinder
krebskranker Patienten empfehlen Urologen seltener als andere Fachgruppen. Vor diesem

Hintergrund muss die Bedarfseinschidtzung der Urologie kritisch betrachtet werden.

Neben der Profession zeigen sich auch je nach Geschlecht des Arztes erhebliche Unterschiede
in seiner Bedarfseinschitzung. Dabei erkennen Arztinnen mehr Bedarf zur Versorgung der
Kinder ihrer onkologischen Patienten als Arzte. Im Umgang mit ihren Patienten fragen sie
hiufiger, ob minderjdhrige Kinder vorhanden sind und wie sie die Diagnose mit ihnen
besprechen kénnen. AuBerdem empfehlen Arztinnen hiufiger weiterfilhrende MaBnahmen
bzw. Anlaufstellen zur psychosozialen Versorgung der Kinder als ihre ménnlichen Kollegen.
Auch Weiterbildungsangebote und professionelle Unterstiitzung zur besseren Einbeziehung
der Kinder wiinschen sich Arztinnen mehr als Arzte. Tendenziell sind sie auch genereller
Unterstiitzung durch Fachleute aufgeschlossener gegeniiber. Es bestitigt sich also, dass
Frauen die Lage der Kinder problematischer einschétzen als Méanner und so insgesamt mehr
Bedarf zur Versorgung betroffener Kinder sehen. Schon Visser et al. (2005) konnten zeigen,
dass Miitter die Schwierigkeiten der Jugendlichen dhnlich wie diese selbst beurteilen,
wihrend Viter oftmals viel weniger Probleme wahrnehmen. Daher sollten auch hier die

Einschitzungen der Arztinnen vorgezogen werden.

Die Unterschiede zwischen Klinik- und niedergelassenen Arzten halten sich in Grenzen.
Dennoch sollte bei der Versorgung der Kinder bedacht werden, dass Kliniken erheblich
groflere Fallzahlen von Krebserkrankungen aufweisen als Praxen. Der Schwerpunkt der
Versorgung muss deshalb an den Kliniken etabliert werden. So ist es auch sinnvoll, dass
Klinikédrzte oder ihre Mitarbeiter mehr Qualifikationen im Bereich Psychoonkologie
vorweisen konnen als niedergelassene Arzte. Die Unterschiede, die sich auf die Einschiitzung
des Versorgungsbedarfs ableiten lassen, sind iiberraschend klein: Kliniken empfehlen
hiufiger Seelsorger oder den Sozialen Dienst zur Versorgung der Kinder krebskranker

Patienten. Diese leichte Tendenz, die evtl. einen groBeren Bedarf zur Versorgung der Kinder
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erkennen ldsst, ist im Vergleich zu der erheblich groBeren Anzahl von jdhrlichen

Krebspatienten minimal.

Auch das Alter des Arztes beeinflusst seine Einschédtzung des Versorgungsbedarfs fiir Kinder
krebskranker Eltern. So zeigen die Ergebnisse, dass Arzte bis zu einem Alter von
einschlieBlich 50 Jahren mehr Bedarf zur Versorgung der Kinder wahrnehmen als iltere
Arzte. Dies mag daran liegen, dass jiingere Arzte einen groBeren Anteil von Krebspatienten
behandeln, die noch minderjdhrige Kinder haben. Sie sehen tendenziell mehr Beratungsbedarf
bei betroffenen Familien hinsichtlich der Verarbeitung der Krebserkrankung durch die Kinder
und hitten gerne mehr professionelle Unterstiitzung zur besseren Einbeziehung dieser. Auch
empfinden sie es als problematischer, dass sie selbst bzw. die Mitarbeiter fiir Gespriache mit
oder tiber die Kinder nicht ausgebildet sind und tendenziell auch dass solche Gespriche in der
Routine nicht vorgesehen sind. Jiingere Arzte empfehlen auch hiufiger Seelsorger zur

Versorgung der Kinder als éltere.

Da alle diese Faktoren miteinander in Interaktion stehen, ist es schwierig, die wirklich
Ursdchlichen herauszufiltern. Sowohl in der Gynékologie als auch in der Allgemeinmedizin
ist die Mehrheit der Teilnehmer weiblichen Geschlechts wéhrend in der Urologie
hauptsichlich minnliche Arzte teilgenommen haben. Um zu kliren, ob jetzt eher die
Profession, das Geschlecht oder beides fiir die unterschiedlichen Einschdtzungen
verantwortlich ist und welche Rolle dabei das Alter und die Klinik- oder Praxiserfahrung
spielt, bedarf es zukiinftig weiterer Forschung mit groBeren, homogenen Gruppen, die

entsprechende Regressionsanalysen ermdglichen.

4.2 Einschrinkungen

Obwohl die quantitative Analyse der Fragebdgen eindeutige Ergebnisse liefert, miissen diese
unter Vorbehalt gesehen werden und sollten durch weitere Forschung auf diesem Gebiet
bestitigt werden. Als Hauptproblem kann hierbei die verhaltene Teilnahme der
angeschriebenen Arzte identifiziert werden. Nicht einmal jeder Zehnte, der gebeten wurde,
hat an der Befragung auch teilgenommen. Dabei waren die Riicklaufquoten der Praxen und
der Allgemeinmedizin unterdurchschnittlich. Gerade zahlenmifig nicht so stark vertretene
Arztegruppen wurden relativ klein und kénnen nicht unbedingt als reprisentativ angesehen
werden. Auch eine fiir die durchgefiihrten T-Tests notwendige Normalverteilung kann daher
nicht bei allen Arztegruppen immer sicher angenommen werden. Besonders kritisch sind
hierbei die Gruppen Gynékologie, Kliniken und v. a. Urologie zu nennen. Trotzdem sollte

bewusst nicht auf eine Auswertung dieser Gruppen verzichtet werden. Da alle onkologischen
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Schnittstellen im Grofraum Hamburg angeschrieben wurden, konnte dieses Problem auch
nicht durch weitere Teilnehmer minimiert werden. Es liegt also an zukiinftigen, dhnlichen
Studien mit groBeren Arztegruppen, diese Ergebnisse zu verifizieren. Letztendlich bleibt
festzuhalten, dass es bei jedem Einzelnen lag, sich an der Studie zu beteiligen. Daher ist
tendenziell damit zu rechnen, dass eher Arzte teilgenommen haben, die fiir diese Problematik
schon sensibilisiert sind. Der eingeschitzte Versorgungsbedarf der Befragten diirfte daher
eher hoher liegen als die Einschiitzung aller onkologischen Arzte in Hamburg. Die insgesamt
hohe Drop-out-Quote von iiber 92% lésst viele Meinungen auflen vor und kann daher als
wichtige  Fehlerquelle gelten. Dabei sind Praxen und Allgemeinmediziner
iiberdurchschnittlich hdufig herausgefallen. Thre Ergebnisse sollten daher unter besonderem

Vorbehalt gesehen und in zukiinftiger Forschung iiberpriift werden.

Auch die Konstruktion des Fragebogens ist an manchen Stellen kritisch zu bewerten. Die
Gewichtung bestimmter Umsténde in Item 10a bis 10d, die eine umfassendere Einbeziehung
der Kinder krebskranker Patienten erschweren, und die Bewertung der Hiufigkeit in Item 11,
keine weiteren Maflnahmen zur psychosozialen Versorgung der betroffenen Kinder zu
empfehlen, sind semantisch verwirrend formuliert. Durch die Antwortmdglichkeiten konnte
es hier zu doppelten Verneinungen kommen, die sprachlich unsauber sind, und insgesamt eine
Bejahung intendieren sollten. Es ist zu bezweifeln, dass dies von allen Befragten so korrekt

verstanden worden ist.

Des Weiteren konnten zwar Unterschiede in der Bedarfseinschitzung von Arzten nach
Faktoren wie Geschlecht, Alter, Fachprofession und Klinik- oder Praxistétigkeit festgestellt
werden, allerdings lassen sich keine Riickschliisse auf die ursidchlichen Faktoren ziehen. Hier
ist weiterer Forschungsbedarf mit groeren, homogenen Gruppen nétig, die

Regressionsanalysen zulassen.

Die Interviews mit den Arzten und Therapeuten konnen natiirlich nur die subjektive Meinung
des Einzelnen wiedergeben. Sie konnen zwar Anhaltspunkte aufgrund der personlichen

Erfahrung der Befragten bieten, jedoch nicht als wissenschaftlich bestatigt gelten.

4.3 Implikationen fiir die Praxis und weitere Forschung

Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen fiir den Grofraum Hamburg weiteren Bedarf zur
Versorgung von minderjdhrigen Kindern krebskranker Eltern und lassen dafiir auch
entsprechende Optimierungsansitze erkennen. Dariiberhinaus werden Unterschiede in der
Bedarfseinschitzung und im Umgang mit den Kindern onkologischer Patienten verschiedener

Arztegruppen aufgedeckt. Diese konnen helfen, zukiinftig gezielt die Versorgung der Kinder
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individuell in jeder Arztegruppe zu verbessern. Eine effizientere und breitere Versorgung
kann mehr Familien helfen, die Krebserkrankung besser zu verarbeiten und Probleme bei
Kindern priaventiv zu verhindern. Auch lassen sich Erkenntnisse iiber die &rztliche
Wahrnehmung der Versorgungssituation von Kindern krebskranker Eltern gewinnen, die bei

zukiinftigen Bedarfsanalysen beriicksichtigt werden kdnnen.

4.3.1 Optimierungsansitze

Ziel der Arbeit war es, sowohl den Bedarf zur Versorgung der Kinder krebskranker Eltern im
Grofraum Hamburg zu analysieren als auch konkrete Verbesserungsmoglichkeiten
aufzuzeigen. Aus der quantitativen Datenanalyse und den qualitativen Ergebnissen der
Interviews mit Arzten und Therapeuten lassen sich dabei drei iibergeordnete Ziele

formulieren:

1. Schulung und Sensibilisierung: Arzte sollten die minderjéhrigen Kinder ihrer

onkologischen Patienten vermehrt als Angehdrige in die Behandlung miteinbeziehen.

2. Vernetzung: Die Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen bestehenden

Versorgungsangeboten und den onkologischen Arzten sollte intensiviert werden.
3. Aufbau: Insgesamt werden mehr Angebote bendtigt.

Aus der quantitativen Befragung der onkologischen Arzte geht hervor, dass der aktuelle
Umgang mit den Kindern der Krebspatienten im Grofiraum Hamburg nicht zufriedenstellend
ist. Dies sehen die Arzte selber so und wiinschen sich bei manchen Fillen professionelle
Unterstiitzung, die ihnen helfen, die Kinder ihrer Krebspatienten besser einzubeziehen. Auch
Weiterbildungsangebote zu diesem Thema und v. a. eine generelle Unterstiitzung durch
Fachleute wie Kinderpsychologen finden grofen Zuspruch bei den Arzten. Diese Wiinsche
sollte man auch bedienen konnen. Bisher konzentrieren sich die Anstrengungen von
Hilfsangeboten hauptséchlich auf die Betreuung betroffener Kinder. Dabei wire es effektiver,
wenn sie auch vermehrt mit den onkologischen Arzten arbeiten wiirden. Es hat sich gezeigt,
dass manche Arzte erst durch unseren Fragebogen auf diese Problematik aufmerksam
geworden sind. Hier gibt es also grolen Nachholbedarf. Im Alltag wird zwar manchmal mit
den Patienten besprochen, ob und wie sie die Diagnose ihren Kindern mitteilen sollen, andere
Angebote werden aber nur sehr selten erwogen. Hauptsédchlicher Grund dafiir ist schlichtweg,
dass meistens mehr in der Routine nicht vorgesehen ist. Obwohl man es vermuten konnte, ist
der Zeitfaktor dabei nicht einmal das Problem. Vielmehr stort die Arzte ihre mangelnde
Ausbildung in diesem Bereich. Dies bestitigt sich darin, dass nur die Wenigsten eine

Qualifikation im Bereich der Psychoonkologie vorweisen kdnnen. So konnte bereits eine
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bessere Aus- und Weiterbildung der onkologischen Arzte zum Umgang mit minderjéhrigen
Kindern ihrer Krebspatienten deren Einbeziehung und damit ihre Versorgung erheblich
verbessern. Dies bestdtigte ebenfalls das Gesprdch mit einer Therapeutin, die Kinder
krebskranker Eltern in Hamburg betreut. Auch die Sensibilitit fiir die Problematik koénnte so
gerade bei ménnlichen Arzten und in der Urologie gesteigert werden. Arztliche Hilfen wiirden
auch alle bediirftigen Kinder erreichen und blieben nicht nur einigen, wenigen vorbehalten,
wie es bei den externen Betreuungsangeboten der Fall ist. SchwerpunktméBig sollte man sich
dabei besonders auf Arztegruppen mit groBen Fallzahlen konzentrieren, also Klinikirzte,
Urologen, Gynikologen und echer jiingere Arzte. Auch konnen nun durch die
herausgefundenen Unterschiede in der Bedarfseinschitzung und der aktuellen
Versorgungslage der Kinder je nach Arztegruppe individualisierte VerbesserungsmafBnahmen

verfolgt werden.

So sollten besonders Urologen dazu angehalten werden, hdufiger in der Anamnese nach
minderjdhrigen Kindern zu fragen, mit ihren onkologischen Patienten zu besprechen, ob und
wie sie die Diagnose den Kindern mitteilen kdnnen, und ein Arztgespriach mit oder sogar nur
fiir die Kinder anzubieten. Ebenso sollten sie zur Empfehlung weiterfiihrender Maflnahmen
zur Versorgung der Kinder motiviert werden. Hier hat die Urologie im Vergleich zu den
anderen Fachprofessionen den grofiten Nachholbedarf. Gynédkologen miissten auch vermehrt
Gesprache mit oder nur fiir die Kinder ihrer Krebspatienten anbieten, tun sie dies doch
seltener als Allgemeinmediziner. Allerdings sehen sie vermehrt Hinderungsgriinde darin, dass
solche Gespriche in der Routine nicht vorgesehen sind, keine Zeit dafiir zur Verfiigung steht,
sich nicht der richtige Moment finden ldsst oder eher stationdr bzw. ambulant stattfinden
sollten. Unter diesen Umstdnden erscheint eine Betreuung betroffener Kinder
gyndkologischer  Patienten in externen Beratungsangeboten sinnvoller.  Durch
Weiterbildungsangebote sollten Gyndkologen daher ermutigt werden, ihren onkologischen
Patienten weitere Anlaufstellen zur Versorgung der Kinder zu empfehlen. Diese sollten sich
auch nicht nur auf den Psychoonkologen beschrianken, sondern konkrete Hilfsangebote fiir
Kinder beinhalten. Niedergelassene Arzte miissten verstirkt ihre Qualifikation im Bereich
Psychoonkologie weiter ausbauen, um hier anndhernd das Klinikniveau zu erreichen. Jiingere
Arzte sollten unterstiitzt werden, eine angemessene Einbeziehung der Kinder auszugestalten,
und besser fiir Gespriche mit und iiber Kinder krebskranker Patienten ausgebildet werden.
Insgesamt kann so durch eine breite Schulung und Sensibilisierung der onkologischen Arzte
bereits viel erreicht und die Versorgungslage der betroffenen Kinder erheblich verbessert

werden.
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Alleinige Anstrengungen zur besseren Einbeziehung der Kinder durch die Arzte reichen aber
nicht aus. In schwierigeren Fillen und wenn Arzte eine angemessene Einbeziehung nicht
leisten konnen oder wollen, sind professionelle Versorgungsangebote unverzichtbar. Die
Gynidkologen sehen beispielsweise mehr Probleme im Zeitaufwand und darin, den richtigen
Moment zu finden, als die Allgemeinmediziner oder Internisten. Auch mdchten sie die
Versorgung der Kinder lieber abgeben; so wiinschen an der Klinik titige Gyndkologen eher
eine ambulante Versorgung und niedergelassene bevorzugen eher eine stationdre Betreuung
als Allgemeinmediziner oder Internisten. Ebenso zeigen die qualitativen Ergebnisse der
Arztebefragungen, dass einige sich lieber auf ihre medizinische Aufgabe konzentrieren wollen
und sich fiir die Versorgung der Kinder nicht primédr zustindig sehen oder gar die Patienten
den Kontakt zwischen Arzt und Kind vermeiden wollen. Durch eine engere Zusammenarbeit
zwischen Arzten und Versorgungsangeboten mit regelmiBigem Austausch kénnen auch in
diesen Féllen die Kinder besser versorgt werden. Dieser Wunsch wurde in den Interviews
sowohl von den Arzten als auch von den Therapeuten geduBert. Versorgungsangebote fiir
Kinder krebskranker Eltern sollten also insgesamt engmaschig mit der medizinischen
Therapie der Erkrankung vernetzt werden. Die positiven Resultate einer solch engen
Zusammenarbeit konnten bereits gezeigt werden (Romer et al., 2007). Eine Neuorientierung
der klassischen Familientherapie zur bestmoglichen Integration in die medizinische
Versorgung erscheint daher &uflerst vielversprechend. Erfahrungen mit dem auf Kindern
krebskranker Eltern spezialisiertem COSIP-Programm von Romer et al. (2007) konnen

hierbei als innovativer Ansatz genutzt werden.

Aus allen vorliegenden Daten ldsst sich die Notwendigkeit fiir weitere, strukturierte
Hilfsangebote fiir Kinder krebskranker Eltern im Grofraum Hamburg erkennen. Durch
zunehmende Sensibilisierung der Arzte und dem Trend, dass die reproduktive Lebensphase
sich in ein immer hoheres Alter verschiebt, sind zukiinftig weitere Versorgungsangebote
notwendig, um dem Bedarf gerecht zu werden. Dabei macht es Sinn, auch die Erfahrungen
von bisher etablierten Versorgungsangeboten zu nutzen. So sollte neben weiteren
Familientherapien auch iiber Kombinationen mit Jugendgruppentherapien nachgedacht
werden, die von den Jugendlichen selbst favorisiert werden (Davey et al., 2005). Auller an
Kliniken sollten zukiinftig auch an onkologische Schwerpunktpraxen entsprechende

Versorgungsangebote geschaffen werden.
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4.3.2 Weiterfithrende Forschung

Zukiinftige Forschungen dieser Art sollten die gewonnen Ergebnisse und Unterschiede in der
drztlichen Auffassung bestitigen. Dafiir sind dhnliche Befragungen von onkologischen Arzten
mittels Fragebdgen notig, die allerdings ein groBeres Einzugsgebiet abdecken sollten und
daher hohere Teilnehmerzahlen aufweisen konnen. Auch durch zunehmende Sensibilisierung
und Motivierung der Arzte sollte auf eine Verringerung der hohen Drop-out-Quote abgezielt
werden und somit die Genauigkeit der Studien erhoht werden. AuBerdem sollten in
homogenen Arztegruppen mittels Regressionsanalysen die ursichlichen Faktoren, die fiir die

Unterschiede tatsdchlich verantwortlich gemacht werden konnen, herausgefunden werden.

Zusitzlich wire es wiinschenswert, modellhafte Versorgungs- und Fortbildungsangebote, die
sich gezielt der Thematik ,,Kinder als Angehorige in der Krebsmedizin® richten, zu etablieren
und durch Evaluationsstudien zu begleiten, um Verdnderungen z. B. in der Sensibilitét der
Behandler fiir familien- und elternbezogene Fragen und im kompetenten Umgang damit

empirisch nachzuweisen.
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5. Zusammenfassung - Abstract

In Zukunft werden sowohl die Neuerkrankungsraten als auch das Durchschnittsalter fiir die
reproduktive Lebensphase weiter ansteigen. Daher muss mit immer mehr minderjdhrigen
Kindern gerechnet werden, die von einer elterlichen Krebserkrankung betroffen sind. Diese
Kinder haben ein hohes Risiko, psychische Probleme oder Verhaltensauffilligkeiten aufgrund
der elterlichen Erkrankung zu entwickeln. Strukturierte Versorgungsangebote speziell fiir
Kinder krebskranker Eltern konnen préventiv helfen, das Auftreten solcher Probleme zu

verhindern. Bisher gibt es in Hamburg nur drei solcher Hilfsangebote.

Durch Befragung von 131 Arzten, verteilt auf 112 Praxen und 19 Kliniken, an onkologischen
Schnittstellen im Grofraum Hamburg sollten quantitativ der Versorgungsbedarf von Kindern
krebskranker Eltern und Verbesserungsmoglichkeiten ermittelt werden. Dabei sollten
Unterschiede nach Geschlecht, Alter (bis 50 und é&lter als 50 Jahre), Fachprofession
(Allgemein-, Innere Medizin, Gynékologie und Urologie) und Klinik- oder Praxistatigkeit des
Arztes herausgearbeitet werden. Qualitative Bedarfseinschitzungen und
Optimierungsmdglichkeiten von zwei onkologischen Arzten und zwei Psychotherapeuten, die

mit Kindern krebskranker Eltern arbeiten, sollten zusétzliche Anhaltspunkte liefern.

Sowohl die quantitative als auch die qualitative Datenanalyse lassen Bedarf zur Versorgung
von Kindern krebskranker Eltern in Hamburg erkennen und verlangen eine Verbesserung der
aktuellen Versorgungslage. Dabei sehen Arztinnen mehr Bedarf als Arzte, Urologen weniger
als andere Fachprofessionen, Allgemeinmediziner mehr als Gynékologen, Klinikdrzte
tendenziell auch mehr als niedergelassene Arzte und jiingere Arzte (bis 50 Jahre) mehr als
dltere Arzte. Eine Verbesserung kann durch drei iibergeordnete Ziele erreicht werden:
Insgesamt werden mehr Versorgungsangebote benétigt (Aufbau), die Arzte sollten die Kinder
ihrer onkologischen Patienten vermehrt als Angehdrige miteinbeziehen (Schulung &
Sensibilisierung) und die Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen Hilfsangeboten und
den onkologischen Arzten sollte intensiviert werden (Vernetzung). Weiterbildungsangebote

und Unterstiitzung durch Fachleute werden hierbei von den Arzten ausdriicklich gewiinscht.

Die gewonnenen Erkenntnisse iiber Unterschiede in der érztlichen Wahrnehmung konnen
helfen, in jeder Arztegruppe individualisierte MaBBnahmen zur Verbesserung der Versorgung

von betroffenen Kindern zu ergreifen.
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The general increase in cancer rates and the rising mean age of reproduction will continue to
confront even more children and adolescents with a parent suffering from cancer in future.
These children are at a high risk of developing psychological or behavioral problems due to
the decidedly stressful situation. Well-designed care programs can help to prevent children
from having serious problems. However, today there are still only three such programs in the

Hamburg area.

The quantitative evaluation of demand for professional care for these children and
adolescents and specific ways of improving today’s situation were investigated by questioning
131 physicians in 112 surgeries and 19 clinics, all participating in the treatment of cancer in
Hamburg and the surrounding areas. Differences in sex, age (under 51 or older), profession
(general medicine, internal medicine, gynecology and urology) and clinical or surgery were
taken into account. Additional qualitative evaluation of the needs and kinds of improvement
was obtained by interviewing two oncological physicians and two psychotherapists working

with the children of cancer patients.

Both the quantitative and the qualitative data analysis clearly underscore the necessity for
professional support for children and adolescents of parents with cancer who are living in
Hamburg, and urge an improvement in today’s childcare program. Female physicians
concluded there was a greater need than males, urologists thought there was less need than
other medical specialists, general practitioners more than gynecologists, hospital doctors by
and large more than doctors in surgery and younger physicians (under 51) more than older
ones. All in all, three main aims for improvement can be identified: overall, more care
programs are required (setting up), physicians should be encouraged to increase the
involvement of their cancer patients’ children (instruction and raising awareness) and the
cooperation and communication between aid programs and oncological physicians should be
enhanced (cooperation). Therefore, physicians are keen on further education offers, in-

service training and assistance from experts.

The findings show differences in the various medical groups’ perceptions. This could help to
offer individual measures for every group to improve the overall care of children and

adolescents of parents with cancer in a much more effective way.
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6. Anhang

Fragebogen zur Versorgungslage von Kindern krebskranker Eltern

Name der Praxis / Fachrichtung Angaben zu lhrer Person
(ggfs. Stempel): Alter in Fachprofession
Jahren

Berufs- Funktion

erfahrung
in Jahren

Wir bitten Sie, folgende Fragen kurz zu beantworten. Wenn Sie keine genauen Daten zur Hand haben,
waren wir lhnen fiir eine ungefahre Schatzung der Angaben sehr dankbar!
(Im Folgenden wird zur besseren Lesbarkeit die ménnliche Form verwendet, gemeint sind aber immer beide Geschlechter.)

1. Wie viele erwachsene Patienten mit Krebserkrankungen behandeln Sie ca. in Ihrer Praxis pro Jahr?
Genaue Zahl: oder | []0-20 | []21-50 | []51-100 | [] 101-200 | [] 201-300 [J >300
2. Wie viele dieser Patienten sind schatzungsweise in der Altersgruppe von 18-55 Jahren? | ca. %
3. Wie viele dieser Patienten haben minderjahrige Kinder (0-18 Jahre)? ca. %
4. Wird in lhrer Praxis bei der Anamneseerhebung nach dem immer | meistens | manchmal nie
Vorhandensein von minderjahrigen Kindern gefragt? O O O O
5. Zeigen nach lhrer Einschatzung manche der minderjahrigen Kinder Ihrer onkologischen Patienten Prob-
leme im Zusammenhang mit der Krebserkrankung der Eltern?
. . . . [] nicht beurteilbar, weil
[ nein | [ ja > beica. % der Familien

eines Elternteils durch die Kinder?

6. Besteht nach Ihrer Einschatzung Beratungsbedarf hinsichtlich der Verarbeitung der Krebserkrankung

[ nein | [] ja = bei ca. % der Familien

[ nicht beurteilbar, weil

Wie ist die Situation in lhrer Praxis hinsichtlich des Umgangs mit
den minderjéahrigen Kindern |hrer onkologischen Patienten?

immer_| meistens manchmal | nie

a)

Wir besprechen im Rahmen unserer arztlichen Aufklarungsgesprache mit
unseren Patienten, ob und wie sie ihren minderjéhrigen Kindern die Diagno-
se mitteilen.

(| |

O O

b)

Wir bieten den onkologischen Patienten an, dass die minderjahrigen Kinder
beim Aufklarungsgesprach oder einem spateren Arztgesprach dabei sein
kénnen.

c)

Wir bieten ein separates Aufkldrungsgesprach nur fir die minderjahrigen
Kinder an.

d)

Wir hatten gerne professionelle Unterstiitzung (z. B. Facharztfort-
bildungen, usw.) fiir die Ausgestaltung einer angemessenen Einbeziehung
von minderjéhrigen Kindern onkologischer Patienten in Arztgespréache und
pflegerische Betreuung.

(| |

Wie viele Ihrer onkologischen Patienten fragen von sich aus nach psycho-

onkologischer Hilfe / Unterstltzung fiir sich selbst?

ca. %
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9. Wie viele Ihrer onkologischen Patienten fragen von sich aus nach Hilfe / Unterstitzung

. . sy . ca. 9

fiir ihre minderjahrigen Kinder? —h
10. Welche Faktoren erschweren es lhnen oder Ihren Mitarbeitern, mit

lhren onkologischen Patienten liber die Situation der minderjéhri-

gen Kinder zu sprechen bzw. diese einzubeziehen? immer | meistens | manchmal | nie
a) Gesprache mit den / Giber die minderjéhrigen Kinder sind in unserer Routine 0 0 0 0

(bisher) nicht vorgesehen.
b) Wir haben keine Zeit fiir solche Gesprache. O O
c) Es findet sich im Kilinikalltag nicht der richtige Moment dafiir. [ O O O
d) Die Mitarbeiter sind fiir solche Gesprache nicht ausgebildet. O O O O
e) Solche Gesprache sollten eher im Rahmen stationarer Versorgung statt-

finden. L O O O

11. Welche weitergehenden MaBnahmen / Anlaufstellen empfehlen Sie bzw. lhre Mitarbeiter lhren
onkologischen Patienten zur Versorgung der minderjahrigen Kinder?

haufig selten nie haufig selten nie

Keine weiteren Manahmen O O O Beratung durch eigene Praxis O O O
Kinderpsychologe/ -psychiater | [] O Erziehungsi:::itlti:r?tiztzlge/ O |
Krebsberatungsstelle O O O Psychoonkologe O O O
Hausarzt | [] O O Kinderarzt | [ O O

Selbsthilfegruppe | [ O O Sozialer Dienst | [] ] |

Pfarrer / Seelsorger | [ O O Jugendamt | [] O O

Sonstiges, bitte beschreiben:

Falls Sie immer eine konkrete Anlaufstelle empfehlen, die z.B. eine Beratung fiir Kinder krebskranker
Eltern anbietet, bitte Namen und Adresse angeben:

12. Verfugen Sie oder Ihre Mitarbeiter Gber eine Qualifikation im Bereich Psychoonkologie?

[ nein [[ja

- Wenn ja, welche?

Bei

von ____ Mitarbeitern.

13. Winschen Sie sich Weiterbildungsangebote, wie Sie mit den minderjahrigen Kindern

onkologischen Patienten umgehen kénnen?

lhrer

O

nein

O ja

- Wenn ja, welche Art von Weiterbildung?

14. Hatten Sie gerne mehr Unterstiitzung durch Fachleute (z. B. Kinderpsychologen)?

O

nein

Oja

- Wenn ja, welche Art von Unterstiitzung?

Anhang 1:

Anmerkungen / Kommentare:

Fragebogen zur Versorgungslage von Kindern krebskranker Eltern
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Alle |Kliniken |Praxen | Allgemeinmedizin | Innere Medizin | Gynakologie | Urologie | Sonstige
Anzahl der Angeschriebenen | 1760 159| 1601 780 220 218 74 468
Anzahl der Antworten 154 21 133 38 38 21 9 43
|Rucklaufquote 8,8%| 13,2%| 8,3% 4,9% 17,3% 9,6%| 12,2% 9,2%
Anzahl der Ausschlisse 23 2 21 2 4 1 0 16
Ausschlussquote 14,9% 9,5%| 15,8% 5,3% 10,5% 4,8% 0,0% 37,2%
Anzahl der Teilnehmer 131 19 112 36 34 20 9 27
Anzahl der Drop-outs 1629 140| 1489 744 186 198 65 441
|Drop-out-Quote 92,6%| 88,1%| 93,0% 95,4% 84,5% 90,8%| 87,8%| 94,2%
Anhang 2: Riicklauf-, Ausschluss- und Drop-out-Quote
| Anzahl n |is Precent
Jrraven ar 36.6%
[Maccer o4 ax.9%
[iniven 15|  145%
|Praven 112 85,5%
Alter der Arste $50 0 53.4%
Alter dor Arrte »50 53 &0.5%
Aligemeinmedizin o 27.5%
[davon Manner 14 38.9%
davon Froven 15| aL7%
| eaere Medizin 34 26.0%
davo Manner 17 S0.0%
idavan Froven 13 382%
foynakciope 20 15.3%
Asvon Manner 30.0%
Agvon Froven 11]  55.0%
fucoiegie 9 6,9%
[davowr Manner 7 77.8%
[davon Froven i 11.1%
[Berutserfahrong
6-10 Jobve 7 5.3%
11-20 Jahre 53 80.5%
>20 Johre 71 54.2%
Funition:
ishaber / Direktor a2 M0.2%
1Oberarst 4 3N
[Chefarst ¢ 4.6%
Anhang 3: Teilnehmerbeschreibung der Fragebogenerhebung
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Anhang 4: Anzahl jeweils betreuter erwachsener Krebspatienten pro Jahr
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Alle |Arztinnen | Arzte | Alter der Arzte <50 | Alter der Arzte >50 | Kliniken | Praxen | Allg i dizin | Innere Medizin | Gyndkologie | Urologie
rnar 58 35 16 30 23 6 52 16 16 13 2
44,3% 72,9%| 25,0% 42,9% 43,4% 31,6%| 46,4% 44,4% 47,1% 65,0% 22,2%
o 35 6 22 20 13 9 26 10 10 4 1

meistens - g - =
26,7% 12,5%( 34,4% 28,6% 24,5% 47,4%| 23,2% 27,8% 29,4% 20,0% 11,1%
29 6 19 13 15 3 26 7 6 3 4

manchmal s

22,1% 12,5%| 29,7% 18,6% 28,3% 15,8%| 23,2% 19,4% 17,6% 15,0% 44,4%
nie 9 1 7 7 2 1 8 3 2 0 2
6,9% 2,1%| 10,9% 10,0% 3,8% 5,3% 7.1% 8,3% 5,9% 0,0% 22,2%

Anhang 5: Anamnese nach minderjihrigen Kindern

Alle [Arztinnen | Arzte | Alter der Arzte <50 | Alter der Arzte >50 | Kliniken | Praxen | Allgemeinmedizin | Innere Medizin | Gynikologie | Urologie

ja 53 28 21 29 22 8 45 22 13 7 0|

40,5% 58,3%| 32,8% 41,4% 41,5%| 42,1%| 40,2% 61,1% 38,2% 35,0% 0,0%

et 7 0 5 2 4 0 7 3 2 1 0|

5,3% 0,0%| 7,8% 2,9% 7,5% 0,0%| 6,3% 8,3% 5,9% 5,0% 0,0%

nicht beurteilbar 68 20 36 39 24 11 57 11 18 11 9|
51,9% 41,7%| 56,3% 55,7% 45,3%| 57,9%| 50,9% 30,6% 52,9% 55,0% 100,0%|

Anhang 6: Arztliche Einschitzungen iiber das Vorhandensein von Problemen bei Kindern krebskranker Eltern

Alle |Arztinnen | Arzte | Alter der Arzte <50 | Alter der Arzte >50 | Kliniken | Praxen | Allgemeinmedizin | Innere Medizin | Gynikologie | Urologie

ja 89 39 38 49 35 12 77 30 20 13 4

67,9% 81,3%( 59,4% 70,0% 66,0%| 63,2%| 68,8% 83,3% 58,8% 65,0% 44,4%

i 6 0 5 1 4 1 5 2 1 0 0|

4,6% 0,0%| 7,8% 1,4% 7,5% 53%| 4,5% 5,6% 2,9% 0,0% 0,0%!

nicht beurteilbar 34 8 20 19 13 6 28 4 13 6 4
26,0% 16,7%| 31,3% 27,1% 24,5% 31,6%| 25,0% 11,1% 38,2% 30,0% 44,4%

Anhang 7: Arztliche Einschitzungen iiber das Vorhandensein von Beratungsbedarf bei betroffenen Familien

Anhang 8: Umgang mit minderjihrigen Kindern der Krebspatienten
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Anhang 9: Erschwerende Faktoren fiir Gespriche mit/iiber betroffene Kinder
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Anhang 10: Von Arzten empfohlene weiterfiihrende MaBinahmen zur psychosozialen Versorgung betroffener Kinder
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Empfehlung: Kinderpsychologe/ -psychiater
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Anhang 11: Empfehlung von Kinderpsychologen als weiterfithrende Mafinahme
Empfehlung: Krebsberatungsstelle
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Anhang 12: Empfehlung der Krebsberatungsstelle als weiterfithrende Mafinahme
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Empfehlung: Hausarzt
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Anhang 13: Empfehlung von Hausiirzten als weiterfiihrende MaBinahme

Empfehlung: Selbsthilfegruppen
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Anhang 14: Empfehlung von Selbsthilfegruppen als weiterfiihrende Mafinahme
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Empfehlung: Pfarrer/Seelsorger
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Anhang 15: Empfehlung von Pfarrern/Seelsorgern als weiterfiihrende MaBinahme

Empfehlung: Beratung durch eigene Stelle
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Anhang 16: Empfehlung von der Beratung durch die eigene Stelle als weiterfiihrende Mafinahme
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Empfehlung: Erziehungsberatungsstelle/Familientherapie
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Anhang 17: Empfehlung von Erziehungsberatungsstellen/Familientherapien als weiterfiihrende Mafinahme

Empfehlung: Psychoonkologe

10% - I

NS &QJ Q O g RN XS]
SR A A N N
N xS xS > Q & «© &
WV PG S ol
s v ko 4 e &

£ £ @ & &)
¥ ¥ &S
& & N N
SR ®

Ehaufig
W selten

“ nie

Anhang 18: Empfehlung von Psychoonkologen als weiterfiihrende Mafinahme
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Empfehlung: Kinderarzt
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Anhang 19: Empfehlung von Kinderirzten als weiterfithrende Maffnahme
Empfehlung: Sozialer Dienst
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Anhang 20: Empfehlung des Sozialen Dienstes als weiterfiihrende Mafinahme
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Empfehlung: Jugendamt
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Anhang 21: Empfehlung des Jugendamts als weiterfilhrende Mafinahme
Alle |Arztinnen | Arzte |Alter der Arzte <50 | Alter der Arzte >50 | Kliniken | Praxen | Allgemeinmedizin | Innere Medizin | Gynikologie | Urologie
i 22 7 15 9 12 9 13 1 4 7 1
B 68% 14,6% | 23,4% 12,9% 22,6%| 47,4%| 11,6% 2,8% 11,8% 350%| 11,1%
nein |08 41 48 61 40 10 98 35 29 13 8
82,4% 85,4% | 75,0% 87,1% 75,5%| 52,6%| 87,5% 97,2% 85,3% 65,0%| 88,9%

Anhang 22: Qualifikation im Bereich Psychoonkologie bei Arzten oder Mitarbeitern
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Anhang 23: Wunsch nach Weiterbildungs- und Unterstiitzungsangeboten
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Anhang 24: Statistiken der Geschlechtergruppen
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Anhang 25: T-Tests der Geschlechtergruppen
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Anhang 26: Statistiken nach Fachprofessionen
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Anhang 27: T-Tests zwischen Urologie und Allgemeinmedizin
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Anhang 28: T-Tests zwischen Urologie und Innere Medizin
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Anhang 29: T-Tests zwischen Urologie und Gyniikologie
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Anhang 30: T-Tests zwischen Gynikologie und Allgemeinmedizin
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Interview mit Arzten

Wie viele erwachsene Patienten mit Krebserkrankung behandeln Sie pro Jahr in der
Abteilung?

‘

Arzt 1:,,Also insgesamt so um die 800 Patienten.
Arzt 2: , Ich selbst behandle so um die 1200 Krebspatienten pro Jahr.

Wie grof} ist hierbei der Anteil der Patienten in der Altersgruppe 18-55 Jahre? Wie viele
haben minderjihrige Kinder? Sind dies mehr Ménner oder Frauen?

Arzt 1: , Ich schitze so ungefihr 50% sind zwischen 18 und 55. Wie viele von denen
minderjihrige Kinder haben, kann ich Ihnen aus dem Kopf nicht sagen. Wir erheben dies
zwar in der Anamnese, aber dafiir miisste ich im Computer nachschauen. Bei uns sind
logischerweise natiirlich tiber 99% Frauen in Behandlung.

Arzt 2: ,,Die meisten onkologischen Patienten sind eher dlter. Ich schdtze so 25% bis 30%
sind zwischen 18 bis 55 Jahre alt. In etwa die Hdlfte davon haben minderjihrige Kinder.
Insgesamt ist die Geschlechterverteilung recht ausgeglichen. Bei den jiingeren Patienten sehe
ich eine leichte Tendenz, dass eher Mdnner betroffen sind: so 60% zu 40%.

Wird in der Anamnese oder sonst nach dem Vorhandensein von minderjihrigen
Kindern gefragt?

Arzt 1: ,,Naja, wir fragen eher nach Geburten. Dabei geht es auch nicht primdr um die
Kinder, sondern aus medizinischer Sicht um die Vorgeschichte der Patientin. Aufserdem
erfragen wir immer den familidren Background, also generell, ob der Patient alleine ist oder
jemanden hat, der ihn in dieser schwierigen Zeit unterstiitzt. “

Arzt 2: ,,Ja, immer. Das hat zwei Griinde: Zum einen wollen wir mit dem Patienten seine
zukiinftigen Kinderwiinsche kldren, um auch Vorkehrungen treffen zu kénnen, ihm diese zu
ermoglichen. So kann man vor der toxischen Chemotherapie z. B. Spermien einfrieren, um
auch spdter Kinder kriegen zu kénnen. Zum anderen, um den Patienten professionelle Hilfen

‘

fiir ihre Kinder zu empfehlen, damit sie lernen mit der Erkrankung zurechtzukommen. *

Zeigen manchen der Kinder Probleme im Zusammenhang mit der elterlichen
Krebserkrankung? Wie grof3 schiitzen Sie diesen Anteil ein?

Arzt 1., Eigentlich bekommen wir die Kinder kaum zu sehen. Wenn, dann erst im Verlauf der
Behandlung, z. B. wihrend einer Visite. Aber natiirlich sehe ich da eine Belastung fiir das
Kind. Deshalb wiirde ich auch sagen, dass sich bei 100% der Kinder Probleme zeigen. *

Arzt 2: ,,Ja, auf jeden Fall. Ich schitze so 80% der Kinder zeigen Probleme. Hdiufig sehen wir
selbst, wie sehr die Kinder die neue Situation belastet. Manchmal erzdhlen uns auch die
Patienten davon.
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Besteht bei manchen Familien Beratungsbedarf hinsichtlich der Verarbeitung der
Krebserkrankung eines Elternteils durch die Kinder? Wie grof3 schiitzen Sie diesen
Anteil ein?

Arzt 1:,, Auch hier wiirde ich 100% sagen. Man tut immer gut daran, sich beraten zu lassen.

Arzt 2: ,,Auch 80%. Die Familien mit Problemen bei den Kindern sollten auch beraten
werden.

Wie ist der aktuelle Umgang mit minderjihrigen Kindern Ihrer Krebspatienten?

Arzt 1: ,,Generell ermutigen wir unsere Patienten immer zur Offenheit im Umgang mit ihrer
Erkrankung bei ihren Angehdérigen. Dies gilt auch fiir ihre Kinder. Spezielle Angebote fiir den
Umgang mit Kindern haben wir nicht. Ich glaube auch nicht, dass dies unsere Aufgabe ist.
Wir raten all unseren Patienten von Anfang an, fiir sich selbst und fiir ihre Kinder
psychoonkologische Hilfe zu holen. Ich glaube, dass sie dort besser beraten werden konnen

“

als durch uns.

Arzt 2: ,,Meiner Erfahrung nach wird von den Patienten gar nicht gewiinscht, dass wir uns
auch mit den Kindern auseinandersetzen. Es ist eher so, dass Betroffene wiinschen, ihre
Kinder auffen vor zu lassen. Daher ist es fiir uns schwer, tiberhaupt an die Kinder
heranzukommen. *

Fragen Ihre onkologischen Patienten von sich aus nach Hilfen fiir ihre Kinder? Wie
grof} schiitzen Sie diesen Anteil ein?

Arzt 1:,,Dazu haben sie eigentlich gar keine Chance mehr. Wir raten ja allen Patienten von
Anfang an, sich professionelle Hilfe zu nehmen. *

Arzt 2: ,,Ganz selten. Die meisten wissen gar nicht, dass es so etwas gibt. Wenn iiberhaupt,
fragen Patienten eher, wie sie denn nun die hdusliche Versorgung, also FEinkaufen,
Hausarbeit, etc., sicherstellen sollen.

Welche Faktoren erschweren eine bessere Einbeziehung der Kinder: Nicht vorgesehen?;
Keine Zeit?; Kein richtiger Moment?; Mitarbeiter/Arzt nicht ausgebildet?; Eher
ambulante Versorgung?

Arzt 1: ,,Wissen Sie, dass klingt immer alles so gut... Aber ich wiirde das nicht sagen. Meiner
Meinung nach sollten wir uns auf unsere medizinische Aufgabe konzentrieren. Es hat sich
doch bewdhrt, dass sich jeder auf sein Gebiet spezialisiert. Wenn Sie was am Auge haben
tiberweise ich Sie doch auch zum Augenarzt und fange nicht selber an, Sie irgendwie zu
therapieren. So kénnen doch auch Kinder psychologisch von Fachleuten viel besser betreut
werden.

Arzt 2: ,, Naja, Zeit ist immer ein Problem. Es wdre schon schon, wenn man betroffene
Familien ausfiihrlicher beraten konnte. Die fehlende Ausbildung sehe ich jetzt nicht so als
problematisch.
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Welche weitergehenden Mafinahmen / Anlaufstellen empfehlen Sie Betroffenen? In
welchen Fillen?

Arzt 1: ,, Wir empfehlen immer einen Psychoonkologen fiir Betroffene und die Beratungsstelle
des UKEs fiir die Kinder. Wenn Patienten weiter entfernt wohnen, raten wir ihnen, sich vor
Ort umzuschauen. Einen Psychoonkologen finden sie eigentlich iiberall.

Arzt 2: ,,Ich empfehle immer die Beratungsstelle fiir Kinder kérperlich kranker Eltern des
UKEs.

Verfiigen Sie oder einer lhrer Mitarbeiter iiber eine Qualifikation im Bereich
Psychoonkologie?

Arzt 1:,,Naja, ich habe dazu ein paar Fortbildungen besucht. Aber von Qualifikation wiirde
ich da nicht sprechen. Ich finde das Thema interessant. *

Arzt 2: ,, Nein. “

Wiinschen Sie sich Weiterbildungsangebote, wie Sie mit den Kinder der Krebspatienten
umgehen kénnen? Welche?

Arzt 1:, Nein.

Arzt 2: ,,Eher nicht. “

Hiitten Sie gerne mehr Unterstiitzung durch Fachleute? Welche?
Arzt 1:,,Auch nicht. “

Arzt 2: ,,Ja, gerne. Ich finde, es wire eine super Idee, wenn wir in der Abteilung mit
Fachleuten zur Betreuung der Kinder zusammenarbeiten kénnten. Es wiirde ja schon reichen,
wenn in regelmdfigen Zeitabstinden jemand vorbeikime und mit betroffenen Familien
Kontakt aufnihme.

Kommt dieses Thema im Alltag iiberhaupt vor?

Arzt 1: ,,Es wird nicht in der Friihbesprechung besprochen, aber es ist ein, sagen wir mal,
Randthema. Hdufig tritt Brustkrebs wdihrend der Stillzeit auf und beriihrt einen menschlich.
Aufserdem gibt es immer wieder Patienten, die ihre Kinder instrumentalisieren, um, ich nenne

‘

es mal, den Arzt unter Druck zu setzen.
Arzt 2: ,, RegelmdfSig.

Konnen Sie bei bestimmten Patientengruppen Unterschiede fiir den Versorgungsbedarf
der Kinder erkennen?

Arzt 1: ,,Bei den Fillen, die ihre Kinder instrumentalisiert haben, waren es wirklich
alleinerziehende Miitter. Aber das konnte Zufall sein. Eigentlich sehe ich da keinen
Unterschied.

Arzt 2: ,,Das ist schwierig. Generell wiirde ich sagen: Je schlechter die Prognose, desto eher
werden die Kinder von den Patienten auflen vor gelassen. Das ist eigentlich fatal. So werden
gerade diejenigen schlechter unterstiitzt, die es am meisten brauchen wiirden. Meiner
Erfahrung nach sind es auch vermehrt die Miitter, die ihre Kinder schiitzen wollen, und von

‘

uns fernhalten.
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Kennen Sie Hilfsangebote fiir Kinder mit krebskranken Eltern in Hamburg? Welche?
Arzt 1:,, Nur die Beratungsstelle des UKEs.
Arzt 2:,, Nur die Beratungsstelle fiir Kinder kérperlich kranker Eltern am UKE.

Glauben Sie, es gibt Bedarf, die Versorgung der Kinder krebskranker Eltern in
Hamburg zu verbessern? Haben Sie Vorschlige, wie das geschehen kénnte?

Arzt 1:,,Klar. Der Bedarf'ist grofs und wird in Zukunfi weiter wachsen. Allein schon dadurch,
dass die reproduktive Lebensphase sich in ein immer hoheres Alter verschiebt. Heute liegt das
Durchschnittsalter der Frau bei Entbindung ihres ersten Kindes schon bei 35 Jahren.
Fortbildungen zu diesem Thema sind wichtig, um Arzte fiir die Problematik zu sensibilisieren.
Jedem Patienten sollten ndmlich professionelle Hilfen angeboten werden, aber entscheiden
muss er selbst. *

Arzt 2: ,, Auf jeden Fall. Die Kommunikation zwischen Arzten und Beratungsangeboten muss
verbessert werden. Natiirlich muss man erst einmal wissen, welche Angebote es gibt, das
reicht aber nicht. Es wire auch interessant, mehr dariiber zu erfahren als nur einen Flyer zu
bekommen, z. B. mehr Informationen zum Ablauf der Angebote und was aus den betroffenen
Familien geworden ist. Auch ein persénlicher Kontakt ist wichtig. Man sollte auch mal das
Gesicht des anderen gesehen haben.

Vielen Dank fiir das Gesprich.

Anhang 36: Interview mit Arzten
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Interview mit Therapeuten

Wie viele Familien mit Krebserkrankungen betreuen Sie mit Ihrer Einrichtung pro
Jahr?

Therapeut 1: ,, Wir betreuen etwa 200 bis 220 Familien pro Jahr. Erstgesprdche, also neue
Klienten, haben wir etwa 120 bis 150 pro Jahr.

Therapeut 2: ,,So ungefihr zwei bis drei Familien pro Monat, also 24 bis 36 Familien pro
Jahr.*

Wie hoch wiirden Sie den Anteil von Familien mit krebskranken Eltern einschiitzen, die
Hilfe fiir ihre minderjihrigen Kinder hinsichtlich der Verarbeitung der Erkrankung bei
Ihnen suchen?

Therapeut 1: ,, Also der Anteil krebskranker Eltern, die bei uns Hilfe fiir ihre minderjihrigen
Kinder wiinschen, liegt bestimmt zwischen 66% und 75%.

Therapeut 2: ,, Ich wiirde sagen mindestens 50%.
Wie grof ist die Nachfrage nach Ihrem Angebot?

Therapeut 1: ,, Wir haben zur Zeit mehr Anfragen, als wir behandeln kénnen. Die Warteliste
liegt jetzt schon bei zwei bis drei Monaten. Eigentlich sind wir immer bemiiht, so schnell wie
moglich zu helfen. Die Familien, die zu uns kommen, haben ja akute Probleme und konnen
eigentlich nicht so lange warten.

Therapeut 2: , Unser Angebot wird gut angenommen. Wir konnen zwar nicht grofie

‘

Fallzahlen bearbeiten, aber die Anfragen zeitnah bearbeiten.
Zu welchem Zeitpunkt der Erkrankung kommen betroffene Familien zu IThnen?

Therapeut 1: ,, Direkt nach der Diagnose einer elterlichen Krebserkrankung kommen die
wenigsten. Hdufig werden wir nach der akuten medizinischen Therapie oder auch erst Jahre
spdter von den Familien aufgesucht, wenn schon Probleme bei den Kindern bemerkt worden
sind.

Therapeut 2: ,,Die meisten kommen erst, wenn die Krebserkrankung nur noch palliativ

‘

behandelt werden kann.
Wie erfahren die Betroffenen von Ihrem Angebot?

Therapeut 1: , Die meisten werden durch Medien oder unsere Homepage auf uns
aufmerksam. Seltener kommt es auch vor, dass Kliniken uns empfehlen. Der Anteil liegt aber
unter 20% und lduft meistens tiber den Sozialen Dienst der Klinik. Praxen empfehlen uns so

‘

gut wie nie.

Therapeut 2: , Ich setze auf einen engen Kontakt mit Haus- und Kinderdrzten. Die meisten
kommen auf deren Empfehlung zu mir.
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Glauben Sie, dass Ihr Angebot den Grofiteil der betroffenen Kinder erreicht?
Therapeut 1: ,, Leider nicht. Ich glaube, die Mehrzahl der Kinder, die Hilfe brduchten, wird

nicht versorgt. *

Therapeut 2: “Nein, das wiirde ich nicht sagen. Wir erreichen die Engagierten. Das Angebot

‘

ist aber extrem hochschwellig, es bleibt der gebildeten Mittelschicht vorbehalten.

Sehen Sie Bedarf fiir weitere Versorgungsangebote fiir Kinder krebskranker Eltern in
Hamburg?

Therapeut 1: ,,Na klar! Schauen Sie sich unsere Warteliste an! Wir bemiihen uns schon,
moglichst vielen Familien zu helfen. In einem Erstgesprich priifen wir jedes Mal, ob das
primdre Problem wirklich in der Krebserkrankung liegt und vermitteln sonst andere
Angebote, die ihnen bei der Losung ihres Problems besser helfen konnen. So kénnen wir uns
auf die Familien konzentrieren, die Hilfe in der Bewdltigung der Erkrankung brauchen. Also,
ich sehe da noch grofien Bedarf fiir weitere Angebote. Und bedenken Sie: Dabei kommt die
Mehrzahl der Familien, die wahrscheinlich Hilfe bendtigen wiirden, nicht einmal zu uns!*

Therapeut 2: , Bedarf fiir weitere Beratungsangebote sehen ich jetzt nicht unbedingt.
Vielmehr sollten regelmdflig gemeinsame Besprechungen mit den Hausdrzten stattfinden, wie

‘

sie mit betroffenen Familien umgehen kénnen. Dadurch kann vielen schon geholfen werden.
Haben Sie konkrete Vorschlige was verbessert werden konnte?

Therapeut 1: , Eltern sind mit der neuen Situation schon genug belastet. Man kann nicht
immer davon ausgehen, dass sie sich gleich um Hilfen fiir ihre Kinder kiimmern kénnen. Wir
brauchen direkten Kontakt zu Arzten und Pflegern, die uns helfen, unsere Dienste in die
Therapie zu integrieren. Es reicht einfach nicht, nur Flyer zu verteilen. Die bleiben einfach
liegen und finden keine Beachtung. Die meisten Kliniken haben ja mittlerweile einen
Psychoonkologischen  Dienst, der sich bewdhrt hat, aber auch onkologische
Schwerpunktpraxen sollten so etwas anbieten.

Therapeut 2: ,,Durch regelmdfsige Weiterbildungsangebote fiir Hausdrzte versuchen wir,
immer mehr Arzte fiir die Problematik zu sensibilisieren. Nur so konnen wir dauerhaft die

‘

Versorgungslage der Kinder verbessern. ‘

Vielen Dank fiir das Gesprich.

Anhang 37: Interview mit Therapeuten
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