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Einleitung

[...] Vor ungefihr zwei Jahren wurde bei einer Untersuchung festgestellt, dass meine
Mutter Brustkrebs hat. Am gleichen Abend erfuhr ich es und musste stundenlang weinen.
Meine Mutter versuchte mich zu trosten, aber sie selbst war ganz verwirrt. Ich fragte mich,
warum so etwas ausgerechnet mir passieren musste. Pl6tzlich war nichts mehr wie vorher.
Das ganze Familienleben veranderte sich. [...] (Britting, 2011, S.63)

Dieses Zitat eines 15 jahrigen Jungens verdeutlicht, was Prof. Dr. Romer mit seinen
zwei grundlegenden Aussagen treffend auf den Punkt bringt: ,,Krebs ist eine
Familienangelegenheit™ und ,,Kinder sind Angehorige* (Romer et al., 2014, S.9). Eine
elterliche Krebserkrankung und die verschiedenen damit einhergehenden Auswirkungen
betreffen unmittelbar die gesamte Familie und somit auch die minderjahrigen Kinder
(Brdtting, 2016, S.7). Die Familienmitglieder sehen sich meist vollig unerwartet damit
konfrontiert und haben keine Mdglichkeit sich vorzubereiten (Britting, 2011, S.11).
Eltern kdnnen nachweislich nicht nur kdrperlich, sondern auch psychisch stark belastet
und in ihrer Elternfunktion beeintréchtigt sein (Inhestern et al., 2017; Koch et al., 2013;
Semple & McCance, 2010). Sie stehen eigenen emotionalen und praktischen
Herausforderungen gegentiber und sind haufig unsicher, wie sie ihren Kindern von der
Erkrankung erzéhlen sollen (Semple & McCance, 2010). Ihr Leben befindet sich im
Ausnahmezustand und sie versuchen den Spagat zwischen ihrer Rolle als Elternteil und
der eines Patienten zu meistern (Helseth & Ulfseth, 2005). Sorgen um die
minderjahrigen Kinder, Unsicherheiten in der Kommunikation tber die Erkrankung und
die Frage nach dem Umgang mit den Kindern kénnen zusétzlich belastend sein.

Eine elterliche Krebserkrankung mit ihren Auswirkungen auf die minderjéhrigen Kinder
sowie das gesamte Familiensystem wurden in den vergangenen Jahren in
unterschiedlichen Studien beforscht (u.a. Bergelt et al.,, 2012; Huang et al., 2014;
Inhestern et al., 2017; Moller et al., 2014). Kinder krebskranker Eltern haben
nachweislich ein erhohtes Risiko fur die Entwicklung psychischer Symptome (u.a.
Krattenmacher et al., 2012; Moller et al., 2014; Osborn, 2007). Auf Basis dieser
Erkenntnisse vollzog sich eine Entwicklung, in der die Perspektive der Kinder
systematisch starker berlcksichtigt wurde. Im deutschsprachigen Raum entstanden
vielerorts pionierhafte Initiativen, aus denen inzwischen etablierte Beratungs- und
Therapieangebote resultieren. 2008 richtete die Deutsche Krebshilfe einen neuen

Forderschwerpunkt zum Thema ,,Psychosoziale Hilfen fiir Kinder krebskranker Eltern*
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ein, um die Angebote, deren Vernetzung und die Forschung auf diesem Gebiet zu fordern.
Im gleichnamigen multizentrischen Verbundprojekt entstand ein - flr den
psychoonkologischen Versorgungskontext spezifisches - Manual zur kindzentrierten
Familienberatung nach dem COSIP-Konzept (Romer et al., 2014). Das praventive
Interventionskonzept zielt im Sinne der frihzeitigen seelischen Gesundheitsvorsorge
darauf ab, ein fachgerechtes Angebot fir diese Risikogruppe anzubieten, ohne dass die
betroffenen Familien als ,,Problemfamilien® stigmatisiert werden (Romer et al., 2014,
S.16).

In der Beratungsstelle ,,Kinder krebskranker Eltern” am Universititsklinikum Hamburg
Eppendorf gelang im Nachgang die erfolgreiche Implementierung in die dortige
psychosoziale Routineversorgung (Schulz-Kindermann, 2017, S.10).

Im Rahmen der vorliegenden Masterarbeit soll die Inanspruchnahme dieses spezifischen
Angebots im Hinblick auf die Charakteristika der Familien und ihrer Inanspruchnahme

genauer untersucht werden.

Im Exposé wird zunéchst der aktuelle Forschungsstand zur Thematik Uberblicksweise
dargestellt und die sich daraus ableitenden Zielsetzungen sowie mogliche
Fragestellungen der Masterarbeit présentiert. Weiterhin werden die Uberlegungen zum
methodischen Vorgehen, ein voraussichtlicher Zeitplan sowie eine erste denkbare

Gliederung vorgestellt.

Aktueller Forschungsstand

In Deutschland leben rund 15 Millionen Eltern mit noch minderjahrigen Kindern, von
denen nach Schatzungen des Zentrums fir Krebsregisterdaten im Robert-Koch-Institut
jahrlich um die 37.000 neu an Krebs erkranken. Das bedeutet, dass pro Jahr
schatzungsweise rund 50.000 Kinder mit der Krebsdiagnose eines Elternteils konfrontiert
sind (Zentrum fir Krebsregisterdaten, 2019). Voraussichtlich werden die Inzidenzzahlen
fur Krebserkrankungen in den ndchsten Jahren noch weiter ansteigen (Deutsches
Krebsforschungszentrum, 2019). Umso notwendiger erscheint es, eine psychosoziale
Versorgung fur die Familien und ihre Kinder zu gewahrleisten, um diese im Bedarfsfall
spezifisch bei einer gelingenden Bewaéltigung der Krisensituation zu unterstiitzen. Denn

betroffene Eltern sind h&ufig verunsichert und wollen auch ihre Kinder bestmdglich
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unterstutzt wissen (Helseth & Ulfsaet, 2005). Tatsachlich zeigt sich, dass die Gefahr
besteht, dass Eltern die psychische Belastung ihrer Kinder unterschatzen (Visser et al.,
2005; Welch et al., 1996). Viele Kinder neigen dazu, ihre eigenen Sorgen und Angste zu
verstecken, um ihre Eltern nicht noch zuséatzlich zu belasten. Dadurch wirken sie nach
aufen hin stabil (Romer et al., 2009, S.45).

Bereits seit den sechziger Jahren ist belegt, dass Kinder chronisch- und schwerkranker
Eltern eine Risikogruppe fir die Entwicklung kinder- und jugendpsychiatrischer
Erkrankungen bilden (Rutter, 1966). Forschungsergebnisse zeigen ein hoheres Vorliegen
von schwerer Kkorperlicher elterlicher Erkrankung unter den kinder- und
jugendpsychiatrisch behandelten Patientinnen im Vergleich zur Normalbevolkerung
(Barkmann et al., 2007). Eine epidemiologische Patientenbefragung ergab, dass etwa die
Hélfte aller Kinder von ihren Eltern riickblickend wéhrend der elterlichen Erkrankung als
seelisch stark oder sehr stark belastet eingeschétzt wurden und bei etwa einem Viertel der
Kinder negative Befindens- und Verhaltensénderungen als Reaktion wahrgenommen
wurden. Dies galt insbesondere fiir kleine Kinder unter funf Jahren (Bergelt et al., 2012).
Es lasst sich ableiten, dass ein groRer Teil der Kinder in den Augen der Eltern eindeutig
belastet ist.

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen stellen jedoch keine homogene Gruppe dar,
sondern unterscheiden sich in ihren VVoraussetzungen hinsichtlich ihrer VVorgeschichte,
ihrem Alters- und Entwicklungsstand sowie dem elterlichen bzw. familiaren Umgang und
vorhandener Ressourcen flr die Bewaltigung dieser familiaren Krisensituation. Im besten
Fall gelingt es ihnen, diese Situation zu meistern und daran zu reifen (Haagen & Moller,
2011, S.152f.). Fakt ist, dass nicht jedes Kind, dessen Elternteil an Krebs erkrankt, auch
behandlungsbediirftige Probleme entwickelt (Krattenmacher et al., 2012).
Untersuchungen, die sich mit Einflissen der objektiven medizinischen Parameter
(Schwere und Dauer der elterlichen Erkrankung) auf die psychische Situation der Kinder
beschaftigten, fanden keine Hinweise auf negative Auswirkungen (u. a. Huizinga et al.,
2005; Krattenmacher et al., 2012; Visser et al., 2005). Als weitaus einflussreicher
erweisen sich die familidren Faktoren wie eine elterliche depressive Verstimmung (u.a.
Krattenmacher et al., 2012; Schmitt et al., 2008; Watson et al., 2006), eine chaotische
familidre Anpassung und wenig offene Kommunikation (Huizinga et al., 2005),

Verstrickung und geringe affektive  Responsivitdit sowie ein  geringer
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Familienzusammenhalt (Watson et al., 2006) und eine allgemeine Dysfunktionalitat der
familidren Beziehungsgestaltungen sowie verdnderte Rollen (Visser et al., 2004). Als
protektive Faktoren gelten die partnerschaftliche Zufriedenheit auf Elternebene, ein gutes
psychologisches Funktionsniveau der Eltern und offene familidre Kommunikation
(Visser et al., 2004).

Auf Basis dieser Erkenntnisse setzen praventive kindzentrierte Interventions- und
Beratungsangebote an und versuchen, sowohl die Eltern als auch die Kinder bei der
familidren Krankheitsbewaltigung entsprechend zu unterstiitzen.

In einer aktuellen Studie zu familienspezifischen Bedirfnissen und der Inanspruchnahme
psychosozialer Unterstutzungsangebote bei an Krebs erkrankten Mdattern mit
minderjahrigen Kindern konnte herausgefunden werden, dass vor allem das Bedurfnis
nach Informationen Uber die seelische Verarbeitung bei Kindern und die Unterstiitzung
im Umgang mit diesen im Vordergrund stand. Uber die Halfte der Mitter gaben diesen
Wunsch bei der Aufklarung ihrer Kinder nach altersangemessener Information tiber die
Erkrankung und der Wunsch nach professioneller Unterstiitzung an. Auch duferte fast
jede zweite Mutter das Bedirfnis nach Unterstiitzung fir ihren Partner im Umgang mit
den Kindern und der Erkrankung. 63% der befragten Miitter wiinschten sich Angebote
fur die gesamte Familie. Dabei ist fir 49% auch die Unterstiitzung bei der famili&ren
Kommunikation tber die Erkrankung wiinschenswert (Inhestern et al., 2019).

Dieser geduRerte Bedarf wird in den wesentlichen Zielsetzungen kind- und
familienzentrierter Unterstlitzungsangebote aufgegriffen, die u. a. dazu beitragen wollen,
dass Eltern Selbstvertrauen in ihre Erziehungskompetenz wiedergewinnen und
Kommunikationsfahigkeiten hinsichtlich ihrer Erkrankung mit den Kindern verbessern
(Romer et al., 2014; Semple et al., 2013). Weiterhin zielen sie auf die Entwicklung eines
besseren kindlichen Verstandnisses zum Krankheitsbild und dem Erlangen ausreichender
Bewaéltigungsstrategien ab (Romer et al., 2014; Semple et al., 2013).

In einer aktuelleren Ubersichtsarbeit konnte eine groBe Anzahl an bestehenden, jedoch
unterschiedlich ausgerichteten, Interventionskonzepten ausgemacht werden. Darin
wurden 36 Studien zu 19 Interventionen eingeschlossen, in die Kinder, Eltern oder
mehrere Familienmitglieder einbezogen waren. Die Ergebnisse erster Evaluationen der
heterogenen Programme sprechen fur positive Effekte und dafir, dass sie als hilfreich

empfunden wurden (Inhestern et al., 2016).
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In ihrer umfassenden Literaturrecherche lber die Effekte existierender Interventionen aus
der Perspektive der Kinder, fanden Alexander et al. lediglich 8 Studien uber 6
Interventionen, die diese auch in den Bewertungsprozess einbezogen. Es fanden sich
einige Hinweise darauf, dass aktuelle Interventionen die PTSD-Symptome verbessern
konnen, nicht jedoch die emotionale Regulierung und Depressionen in anderen
Bereichen. Es zeigt die Notwendigkeit gezieltere kindzentierte Interventionen zu férdern
bei gefahrdeten Kindern von Patienten (Alexander et al., 2019).

Neben weiterhin ausstehender inhaltlicher Optimierung und Evaluierung der
Interventionsprogramme, gilt es auch, deren Inanspruchnahme weiterfiihrend zu
untersuchen. Denn trotz des iberwiegenden elterlichen Wunsches und der verdeutlichten
Relevanz von kindzentrierter familidarer Unterstiitzung im Zusammenhang mit einer
elterlichen Krebserkrankung ist die Inanspruchnahme psychosozialer
Interventionsprogramme nicht selbstverstandlich gegeben. Es zeigte sich bereits in der
Studie von Ernst et al. (2013) eine Diskrepanz zwischen dem hohen familienspezifischen
Unterstutzungsbedarf und der tatsachlichen Nutzung eines spezifischen Angebotes.

Zu einem ahnlichen Ergebnis kommt auch eine aktuelle Studie von Inhestern et al. (2019).
Als Grinde fir eine Nicht-Inanspruchnahme konnten im Wesentlichen einerseits
vorhandene elterliche eigene, bzw. familidre Potenziale im Umgang mit der Situation
identifiziert werden, andererseits zeigte sich jedoch auch eine unzureichende Aufklarung
uber die Mdglichkeit, bestehende Beratungsangebote zu nutzen (Inhestern et al., 2019).
In einer friiheren Ubersichtsstudie konnten als potenzielle Barrieren auch praktische
Schwierigkeiten, unzureichende Wahrnehmung des eigenen Hilfebedarfs, Angst vor
Stigmatisierung, Krankheitsmerkmale und Komplikationen bei der Zusammenarbeit
ausgemacht werden. Weiterhin erwiesen sich eine flexible Struktur und Zugénglichkeit
als entscheidend erleichternd fir die Angebotsnutzung (Inhestern et al., 2016). Darlber
hinaus gilt die Einschatzung der Eltern zur kindlichen Befindlichkeit als eine
Schlisselvariable (Mdéller et al., 2014) und spielt, wie sich zeigte, auch eine wichtige
Rolle fir den Einbezug der Kinder in die Familienberatung (Koch et al., 2013).

Diese Erkenntnis resultiert aus den Ergebnissen einer multizentrischen Verbundstudie
von Koch et al. (2013), die anhand von retrospektiven Analysen mitbestimmende
Einflussfaktoren fiur den Einbezug der Kinder in die Familienberatung nach dem COSIP-

Konzept untersucht haben. Sie fanden weiterhin heraus, dass das Vorliegen von
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emotionalen Problemen beim Kind aus Sicht des Kindes selbst, abnorme intrafamiliére
Beziehungen, aktuelle psychische Belastungen des Kindes aus der klinischen Beurteilung
die Beratungsperson sowie eine gemischte Altersstruktur unter Geschwisterkindern fir
eine Einziehung der Kinder in die Beratung spricht. Das Selbsturteil der Kinder (ab 11
Jahre) zur eigenen emotionalen Belastung hatte dabei die hochste VVorhersagekraft fiir ein
Setting unter kindlicher Einbeziehung (Koch et al., 2013).

Ziele und Hypothesen

Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, soziodemografische, krankheits- und
kindbezogene Merkmale der Familien, die sich zu einer Beratung in der Beratungsstelle
Kinder krebskranker Eltern am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf anmelden, Art
und Haufigkeit der Inanspruchnahme des Angebotes und mdgliche Zusammenhénge zu

untersuchen.

Im Spezifischen werden folgende Fragestellungen definiert:

1.) Welche soziodemografischen, krankheits- und kindbezogenen Merkmale weisen
die Familien auf, die sich in der Beratungsstelle angemeldet haben?

2.) Wie sieht die durchschnittliche Inanspruchnahme der Familien aus? Wie viele
Termine wurden von welchen Familienmitgliedern (nur Eltern oder
Familie/Kind) in Anspruch genommen?

3.) Zeigen sich Zusammenhéange zwischen soziodemografischen, krankheits- sowie
kindbezogenen Merkmalen und der Art der Inanspruchnahme (nur Elternberatung
oder Beratung der Kinder/ganzen Familie) bzw. der Haufigkeit der Beratung
(Anzahl der Beratungstermine)?

4.) Ist eine Vorhersage der Art der Inanspruchnahme (nur Elternberatung oder aber
ganze Familie) anhand der erfassten krankheits- und familienbezogenen

Merkmale moglich?

Folgende Hypothesen werden systematisch untersucht

Anzahl der Kinder
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H1: Die Anzahl der Kinder hat eine positive Auswirkung auf ihren Einbezug in die
Beratung.

H2: Die Anzahl der Kinder hat eine positive Auswirkung auf die Anzahl der
Beratungstermine.

Alter des erkrankten Elternteils:

H1: Das Alter des erkrankten Elternteils hat eine positive Auswirkung auf den Einbezug
der Kinder in die Beratung.

Alter des Kindes

H1: Das Alter der Kinder hat eine positive Auswirkung auf den Einbezug der Kinder in
die Beratung.

Altersstruktur der Geschwisterkinder

HO: Eine gemischte Altersstruktur unter Geschwisterkindern hat keine Auswirkung auf
den Einbezug der Kinder in die Beratung.

H2: Eine gemischte Altersstruktur unter Geschwisterkindern hat eine positive
Auswirkung auf die Anzahl der Beratungstermine.

Anzahl der Beratungstermine

H1: Die Anzahl der Beratungstermine einer Familie hat eine positive Auswirkung auf
den Einbezug der Kinder in die Beratung.

Methodisches Vorgehen

Die Spezialambulanz fir Psychoonkologie des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf flihrt zur Qualitatssicherung und Therapieplanung ein systematisches
Routineassessment durch. Darlber hinaus werden Eckdaten der Beratungen
standardisiert dokumentiert. Es werden soziodemografische, krankheits-, kind- und
beratungsbezogene Merkmale der Familien erfasst. Zur Untersuchung der
Fragestellungen wird entsprechend auf die relevanten Variablen dieser Daten in
anonymisierter Form zuriickgegriffen. Im Spezifischen werden fir die vorliegende
Untersuchung folgende Variablen hinzugezogen: Welches Elternteil ist erkrankt,
Diagnose, Erkrankungsverlauf (palliativ, kurativ), Alter der Eltern, Anzahl der Kinder,
Alter der Kinder, Geschlecht der Kinder, Wohnort nach Bundesland, Anzahl der Termine,
Interventionssetting (Eltern, Familie, Kind). Es existiert bereits eine umfangreiche Excel-

Tabelle, die bei Bedarf um fehlende oder noch nicht erfasste Daten ergdnzt werden
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musste. Dazu ist ggfs. eine gezielte Durchsicht der entsprechenden Akten unter
Bertcksichtigung des Datenschutzes erforderlich.

Stichprobe

In die Untersuchung eingeschlossen werden Daten zu den Familien, die sich in den Jahren
2017 bis 2019 zur ambulanten Beratung in der Beratungsstelle ,,Kinder krebskranker
Eltern© der Spezialambulanz Psychoonkologie des Universitatsklinikums Hamburg-

Eppendorf angemeldet haben. Die StichprobengroRe umfasst daher rund 130 Familien.

Auswertung

Fur die Auswertung der Daten wird die statistische Softwareplattform IBM SPSS
Statistics (Statistical Package for the Social Sciences) herangezogen (Bihl, 2019). Auf
Basis der vorliegenden Sekundérdaten sollen retrospektive Analysen erfolgen. Um die
Forschungsfragen zu beantworten bedarf es sowohl deskriptiver als auch
inferenzstatistischer Forschungsmethoden. Im ersten Schritt der quantitativen
Datenanalyse sollen Methoden der deskriptiven Statistik angewendet werden, mit dem
Ziel, einen Ubersichtlichen Uberblick tiber das Datenmaterial zu erhalten und es auf
zentrale Angaben zu verdichten (Steland, 2016, S.1). Zur Verbildlichung sollen Tabellen
und Grafiken zum Einsatz kommen. Nach ausfuhrlicher Beschreibung der Familien und
ihrer Inanspruchnahme des Beratungsangebots (Fragestellungen 1 und 2) soll die
empirische Uberpriifung der Fragestellungen 3 erfolgen. Untersucht werden sollen
mogliche  Zusammenhdange zwischen den krankheits- (Art der Diagnose,
Erkrankungszustand) sowie familienbezogenen Merkmalen (Geschlecht Erkrankter,
Alter, Geschlecht, Anzahl der Kinder) und der Art der Inanspruchnahme sowie der
Haufigkeit. Unterschieden wird hierbei zwischen reiner Elternberatung vs.
Familien/Kindberatung sowie zwischen der Terminanzahl (kein Termin zustande
gekommen, 1 Termin, 2-5 Termine, 6-10 Termine, mehr als 10 Termine). Mittels
bivariater Analysen soll festgestellt werden, ob Zusammenhé&nge zwischen zwei
Merkmalen bestehen. Zur Betrachtung von mehr als zwei Variablen wird auf multivariate
Analysen zuriickgegriffen (Tausendpfund, 2019, S.113). Fur die nominalskalierten
Merkmale (Geschlecht der Kinder, Diagnose des Elternteils, Erkrankter Elternteil,

Wohnort, Art des Settings) sollen Kreuztabellen erstellt werden, auf Basis derer Chi-
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Quadrat-Unabhangigkeitstests durchgefihrt werden koénnen (Tausendpfund, 2019,
S.113). Zur Bestimmung der Stdrke des Zusammenhangs erweist sich das auf Chi-
Quadrat basierende Zusammenhangsmal} Cramer’s V als geeignet (Mittag, 2017, S. 121).
Die Untersuchung auf Zusammenhange zwischen den Merkmalen Alter der Eltern, Alter
der Kinder und Anzahl der Kinder und der Anzahl der Termine soll mit Hilfe von
Korrelationsanalysen erfolgen, da die Bedingung des metrischen Skalenniveaus in diesem
Fall ~ erfillt ist (Pubani, 2020, S.46). Mittels Bravais-Pearson’schen
Korrelationskoeffizienten soll der Grad des Zusammenhangs gemessen werden (Puhani,
2020, S.50). Fur das Vorliegen zweier Variablen mit unterschiedlichem Skalenniveau
wird jener Koeffizient verwendet, der fiir die Variable mit dem niedrigeren Skalenniveau
geeignet ist oder auf eine daflir vorgesehene Malzahl zuriickgegriffen (Tausendpfund,
2019, S.120).

Zur Beantwortung der vierten Fragestellung, die auf eine Vorhersage des
Beratungssettings (nur Elternberatung oder aber ganze Familie) anhand der erfassten
Erkrankungs- und familidren Merkmale abzielt, soll eine Regressionsanalyse
durchgefuhrt werden (Backhaus et al., 2016, S.284). Da es sich um eine abhéngige
Variable mit kategorialem Skalenniveau und mehr als zwei Auspragungen handelt
(Eltern,-  Familien-,  Kind-Setting), wird ein  multinomiales logistisches
Regressionsmodell herangezogen (Backhaus et al., 2016, S.327). Mit Hilfe dessen sollen
Préadiktoren fur die Setting-Wahl ermittelt und die Vorhersagekraft der unabhangigen
Variablen in Bezug auf die Settings Uberpriift werden. Um herauszufinden, welche
Variablen die Wahrscheinlichkeit eines Einbezugs der Kinder im Kind- bzw.
Familiensetting erhéhen, soll sich die Berechnung von ,,0dds-Ratio*“-Werten anschlie3en
(Backhaus et al., 2016, S.311).

Zeitplan

Bis zum 23.12.20 Endgultige Fragestellungen, endgultige
Zustimmung zur Nutzung der
vorliegenden Daten einholen, Erstellung
Exposé, erste Dateneinsicht zum
Uberblick, Anmeldung der MA

11
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24.12.-01.02.20

Ausflhrliche Literaturrecherche,
intensive Datensichtung und evtl.
Ergénzung der bereits bestehenden Excel
Tabelle, Ubertragung ins SPSS

02.02.-16.03.20

Auswertung der Daten mittels SPSS

16.03.-31.05.20

Schreibphase, Feedback

01.06.-13.06.20

Korrektur, Layout

14.06.-30.06.20

Abgabe der Arbeit (inkl. Puffer)

Der Zeitplan dient der groben Orientierung und ist nicht als strikt anzusehen.
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