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Kinder krebskranker Eltern

Die Krebserkrankung eines Einzelnen be-
trifft immer auch sein familidres System
und darunter auf besondere Weise die
Kinder, wenn ein Elternteil erkrankt ist.
Etwa 200000 Kinder in Deutschland erle-
ben jdhrlich, dass eines oder beide Eltern-
teile an Krebs erkranken. Lange wurde
diesem Umstand in der medizinischen
Forschung und Versorgung wenig Beach-
tung geschenkt.

Erwachsene, die in der Kindheit die
Krebserkrankung eines Elternteils erlebt
haben, berichten riickblickend von positi-
ven und negativen Auswirkungen auf ihr
weiteres Leben: bereichernde und ent-
wicklungsférdernde Erfahrungen einer-
seits, anhaltendes Erleben von Verlust
und Leere andererseits sowie eine dngstli-
che Sicht auf die Zukunft und Sorge um
die eigene Gesundheit (Wong et al. 2009).
Bei Kindern und Jugendlichen mit einem
terminal an Krebs erkrankten Elternteil
waren klinisch relevante psychische Auf-
falligkeiten (v.a. Depression und Angste)
signifikant haufiger als in einer Kontroll-
gruppe (Siegel et al. 1992).

Dabei scheinen objektive medizinische
Krankheitsmerkmale wie Dauer und
Schwere der Krebserkrankung die psy-
chosoziale Situation der Kinder nicht zu
beeinflussen. Es finden sich jedoch Hin-
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weise, dass die psychische Stabilitdt zu-
mindest eines Elternteils die seelische Ge-
sundheit der Kinder positiv beeinflusst
(Thastum et al. 2009).

Wenn ein Elternteil an Krebs erkrankt, ge-
rdt das familidre System in eine Schieflage.
Aus Unsicherheit und dem Wunsch, ihre
Kinder zu schiitzen, kliren Eltern ihre
Kinder nicht ausreichend auf. Die aber
sptiren die Bedrohung und entwickeln
Fantasien, die u.U. die reale Gefihrdung
iibersteigern, und mit denen sie alleine
bleiben, wenn sie die Tabuisierung spii-
ren. Sie beginnen ihre Eltern zu beobach-
ten, mutmalfien {iber deren Gedanken und
Gefiihle und entwickeln nicht selten
Schuldgefiihle. Kinder haben haufig
Angst, die Krankheit zu verschlimmern
oder die Eltern alleine zu lassen. Sie zie-
hen sich zuriick, statt Traurigkeit spiiren
sie Kopf- und Bauchschmerzen. Zudem
verteilen sich die Aufgaben innerhalb der
Familie neu. Sensible Kinder springen in
die entstehenden Licken, eine entwick-
lungs- und selbstbewusstseinsfordernde
Verantwortungsiibernahme aufseiten der
Kinder kann unbeabsichtigt in eine tiber-
fordernde Parentifizierung fithren, bspw.
wenn Kinder durch Versorgung und Pfle-
ge des kranken Elternteils zu sehr bean-
sprucht sind.

Die Vulnerabilitdt bzw. Resilienz einer Fa-
milie im Umgang mit einer Krebserkran-
kung steht unter dem Einfluss der jeweili-
gen Lebens- und Familienphase, den Vor-
erfahrungen des familidren Systems mit
Erkrankungen und weiteren familidren
Belastungen (Gewalt, Scheidung, Sucht-
problematik, psychischen Vorerkrankun-
gen etc.) und der Verfiigharkeit eigener
und sozialer Ressourcen.



Beratungsangebot

JPsychosoziale Hilfen fiir Kinder krebs-
kranker Eltern” werden im Rahmen eines
multizentrischen, von der Deutschen
Krebshilfe gefdrderten Verbundprojektes
in fiinf Universitdtsstddten in Deutschland
angeboten und evaluiert (www.verbund-
kinder-krebskranker-eltern.de). Unter der
Leitung des Standortes Hamburg (Univer-
sitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Kli-
nik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psy-
chotherapie des Kindes- und Jugendalters,
PD Dr. med. Georg Romer und Institut und
Poliklinik fiir Medizinische Psychologie,
Prof. Dr. med. Dr. phil. Uwe Koch) verbin-
den die Standorte Berlin, Heidelberg,
Leipzig und Magdeburg das Beratungsan-
gebot mit verschiedenen begleitenden
Forschungsschwerpunkten.’

Das Beratungsangebot basiert auf der CO-
SiP-Beratung (,,Children of somatically ill
parents”), die im Rahmen eines EU-Pro-
jektes unter Hamburger Leitung und der
Beteiligung acht europdischer Linder von
2002-2005 durchgefiihrt wurde (Romer
et al. 2007). Dabei handelt es sich um ein
prdventives, niedrigschwelliges Angebot,
das die betroffenen Familien nicht patho-
logisieren, sondern die mit der Erkran-
kung natirlicherweise einhergehenden
Belastungen anerkennen und brauchbare
Hilfestellungen anbieten mdchte. So ist
die Intervention in erster Linie ressour-
cenorientiert, stabilisierend, entlastend
und den familidren Bewadltigungsstrate-
gien gegeniiber wertschdtzend. Ein be-
sonderes Augenmerk liegt auf den Bediirf-
nissen der Kinder, wobei die Beratung die
Eltern in ihrer Rolle und ihrem Kompe-
tenzerleben stdrken und so ein gesundes
Eltern-Kind-Verhaltnis fordern machte.
Die Beratung beginnt mit einer diagnosti-
schen Phase bestehend aus Ei\]:iE]T] Eltern-
gesprach und einem Gesprdch mit jedem

! Charité - Universititsmedizin Berlin, Klinik fir
Psychiatrie, Psychosomatik und Psychotherapie
des Kindes- und Jugendalters, Prof. Dr. med.
Dipl.-Psych. Ulrike Lehmkuhl; Universitdtsklini-
kum Heidelberg, Klinik fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie, Prof. Dr. med. Franz Resch und Kli-
nik fiir Psychosomatische und Allgemeine Klini-
sche Medizin, Sektion Psychoonkologie, Prof.
Dr. med. Wolfgang Herzog; Universitdtsklini-
kum Leipzig, Klinik und Poliklinik fiir Psychia-
trie, Psychotherapie und Psychosomatik des
Kindes- und Jugendalters, Prof. Dr. med. Kai
von Klitzing und Universitdt Leipzig, Selbststan-
dige Abteilung fiir Medizinische Psychologie
und medizinische Soziologie, Prof. Dr. rer. biol.
hum. Elmar Bréhler; Otto-von-Guericke-Uni-
verstitit Magdeburg, Klinik fiir Psychiatrie, Psy-
chotherapie und Psychosomatische Medizin
des Kindes- und Jugendalters, Prof. Dr, med.
Hans-Henning Flechtner.

der Kinder ab einem Alter von fiinf Jahren.
Im Anschluss werden ein bis zwei Bera-
tungsfoki festgelegt, an denen sich das
weitere Vorgehen und Setting (Familien-
gesprdche, Einzelsitzungen mit Kindern
oder Eltern) orientiert.
Die 10 Foki der COSIP-Beratung gliedern
sich nach den drei Ebenen der Kernfami-
lie: Kind- bzw. Geschwisterebene, Eltern-
ebene und die Ebene der gesamten Fami-
lie:
Familie:
offenere Kommunikation tiber die
mit der elterlichen Erkrankung ein-
hergehenden Belastungen
flexiblerer Umgang mit divergenten
Bedirfnissen
Reduzierung altersunangemessener
Parentifizierung
Eltern:
Stlitzung elterlicher Kompetenz
Erhéhung der emotionalen Verfiig-
barkeit der Eltern
Kind(er):
= bessere kognitive Orientierung
Legitimierung eigener Gefiihle und
Bedlirfnisse
» aktiver Bewdltigungsmodus
Integration ambivalenter Gefiihle
» Unterstiitzung antizipierender
Trauerarbeit
Die Beratung umfasst insgesamt ca. drei
bis acht Termine in einem Zeitraum von
zwei bis sechs Monaten, bei Bedarf auch
weitere, Die Teilnahme an der begleiten-
den Studie ist freiwillig und beinhaltet
das Ausfiillen von Fragebdgen vor dem
Erstgesprdch, nach Abschluss der Gespra-
che und sechs Monate nach Abschluss der
Beratung.
Die Notwendigkeit eines flexiblen, an den
Bediirfnissen der Familie angepassten Set-
tings ergibt sich aus den besonderen, teil-
weise vom Krankheitsgeschehen véllig
dominierten Lebensumstinden der Fami-
lien. In Heidelberg erfolgt die Beratung in
Kooperation mit dem Nationalen Zentrum
fiir Tumorerkrankungen (NCT), steht aber
auch fiir alle anderen Patienten offen. Die
Kontaktaufnahme? geschieht auf Empfeh-
lung von Arzten und Psychotherapeuten,
tiber konsiliarische Anforderungen oder
wird von den Familien direkt initiiert. Be-
troffenen Familien erleichtert es den Zu-
gang, wenn onkologisch titige Arzte das
Beratungsangebot als integrierten und
wichtigen Behandlungsbaustein vertre-
ten. Nach einem ersten Telefonkontakt

? Kontaktdaten aller Verbundstandorte; http://
www.verbund-kinder-krebskranker-eltern.de/
de/eltern/unser-angebot

finden die Gesprache in den Raumen der
Psychoonkologie, in Patientenzimmern
oder onkologischen Tagesklinken statt.
An einzelnen Verbundstandorten werden
auch Gesprdache im hduslichen Umfeld
der Familien angeboten. Kriseninterven-
tionen vor Operationssdlen und an Ster-
bebetten gehoren zur tdglichen Arbeit.
Von der Familie nimmt teil, wer sich dazu
in der Lage fiihlt. Weitere Familienhelfer
und Elternfiguren, auch GroReltern sind
ebenfalls willkommen.

Die beiden folgenden Beispiele veran-
schaulichen entgegengesetzte Problem-
konstellationen, wobei Fallbeispiel 1 die
anhaltenden und Entwicklung behin-
dernden Folgen unzureichend gelungener
Krankheitsverarbeitung in der Familie
aufzeigt, wdhrend das zweite Beispiel
schildert, wie die Familie von der realen
psychosozialen Last {iberwaltigt wird.

Fallbeispiel |

Die 52-jihrige Frau 0. kommt in die Be-
ratung, drei Wochen bevor ihre knapp 18-
jihrige Tochter einen ldngeren Aufenthalt
in Ubersee antritt. Wiihrend der Reisevor-
bereitungen sei wieder deutlich geworden,
dass Marie die vor fast fiinf Jahren diagnos-
tizierte Krebserkrankung der Mutter nicht
verwunden habe. Die Eltern sollten blofs
nicht glauben, dass so einfach wieder gut
zu machen sei, was sie damals versdumt
hétten.

Frau Q. ist 48 Jahre alt, als bei ihr binnen
kiirzester Zeit ein Mamma- und ein Ovari-
alkarzinom diagnostiziert werden. Darii-
ber hinaus ergibt die Testung eine geneti-
sche Priidisposition, sodass sich die Patien-
tin fiir eine beidseitige Mammektomie mit
Rekonstruktion entscheidet. Nach einer
chemotherapeutischen Behandlung besteht
seither eine Remission.

Zum Diagnosezeitpunkt hatte die Patientin
mit ihren beiden Kindern (Tochter damals
13 Jahre, Sohn 14 Jahre) bereits Umzug,
Schul- und Stellenwechsel an den Wohnort
des im Ausland lebenden Mannes geplant.
Aufgrund der Erkrankung wurden die Pli-
ne verschoben, der Vater besuchte die Fa-
milie an den Wochenenden. Unterstiitzung
gab es tageweise durch GrofZeltern, weitge-
hend waren Mutter und Kinder aber auf
sich alleine gestellt.

Frau 0. berichtet, ihre Erkrankung ,ge-
schédftsmdfig" angegangen zu sein. Nach
aufSen hin habe man ihr wenig angemerkt.
Ihr Leiden unter den Nebenwirkungen der
Chemotherapie habe sie als eigenes Versa-
gen erlebt. Die Kinder wiissten nichts liber

PID  2/2010 - 11. Jahrgang - DOl http://dx.doi.org/10.1055/s-0030-1248472



die genetische Belastung und die Mammek-
tomie. Der unterschiedliche Umgang der
Eheleute mit der Erkrankung, deren Folgen
und der Einbeziehung der Kinder habe zu
Spannungen in der Ehe gefiihrt. Frau O.
werfe ihrem Mann heute noch vor, dass
dieser nicht wisse, wie krank sie eigentlich
gewesen sei. Das Gefiihl, wieder funktio-
nieren zu miissen, als ob nichts gewesen
sei, und nicht dartiber sprechen zu diirfen,
belaste sie sehr. Sie hadere mit ihrem heute
weniger leistungsfihigen Selbstbild. Seit
einiger Zeit befinde sie sich in psychothera-
peutischer Behandlung.

Nach der Chemotherapie habe sich Marie
der Mutter gegentiber verletzend, aggressiv
und kalt gezeigt, sich villig verschlossen
und nur noch das Nétigste gesprochen. Seit
zwei Jahren klage sie iiber massive Bauch-
schmerzen, die zu Fehlzeiten in der Schule
fithrten. Alle Versuche, sie in einen psycho-
therapeutischen Kontakt zu bringen, seien
am Widerstand der Tochter gescheitert.
Die Mutter-Tochter-Beziehung sei seither
schwer beeintrdchtigt. Der Sohn habe mit
zunehmenden Schulschwierigkeiten rea-
giert, zeige sich aber insgesamt zugdngli-
cher und empfindsamer.

Marie erzihlt, dass sie bis heute versuche,
nicht an die bedrohliche Erkrankung zu
denken, nichts zu fithlen. Nach aufSen be-
miihe sie sich um Fréhlichkeit. Keiner habe
damals etwas wissen diirfen. Die Oma habe
dafiir gesorgt, dass M. mit Problemen nicht
zur Mutter komme, um sie nicht noch krédn-
ker zu machen. Bis heute habe sie Bilder im
Kopf, wie die Mutter ,halbtot und ohne
Haare* auf dem Sofa liege. Sie habe sich
sehr zuriickgezogen, kdnne Nihe nur
schwer aushalten. Ihr grifster Wunsch sei
immer gewesen, dass einmal einer sage,
dass es jetzt vorbei sei, dass man neu an-
fangen kénne. fetzt gehe sie fiir eine Weile
ganz weit weg und hoffe, dass alles anders
sei, wenn sie zuriickkomme. Im Ausland
wolle sie Fallschirmspringen, dass die Ge-
fiihle zurtickkommen.

Dass diese Familie wadhrend des akuten
Krankheitsgeschehens wiederholt Ange-
bote psychotherapeutischer Unterstiit-
zung bekommen und teilweise wahrge-
nommen hat und dennoch mit ihrer Not
alleine blieb, entspricht unserer klini-
schen Erfahrung, wie schwer diese belas-
teten Familien zu erreichen sind. Familie
0. stellt sicher keinen Einzelfall dar; Hohe
Leistungsbereitschaft, subjektive Krank-
heitskonzepte von Schuld und Scham und
das dringliche Bemiihen, die enormen Be-
lastungen und unvermeidlichen Affekte
zu ignorieren. Zum eigenen und der ande-

ren Schutz kommt es zu einer ,Verschwo-
rung des Schweigens", in der jeder fiir sich
alleine bleibt und sich doch von den ande-
ren verlassen fiihlt. Den aus der gemein-
samen Not entstehenden Spannungen
und Konflikten kommt jedoch auch eine
Ventilfunktion zu,

Beeindruckend ist zu sehen, wie sehr sich
die Bewidltigungsstile der Kinder am Mo-
dell der Eltern orientieren - die anhalten-
de Bedrohung hat die Familie in eine
Schreckensstarre versetzt, in der die Kin-
der kaum Maoglichkeiten der Entwicklung
haben. Hier beginnt Marie mit der Reise
Perspektiven eigener Lebendigkeit zu ent-
wickeln, auch mit dem Wunsch, die Fami-
lie durch die Riickkehr der Gefiihle zu be-
leben.

Marie und ihre Mutter nutzten die Bera-
tung, um in Ansdtzen ihre Sprachlosigkeit
zu {iberwinden, Gefiihle zu teilen, Sorgen
und Angste anzusprechen, ihre Bediirfnis-
se und Wiinsche aneinander zu kliren.
Die Uberwindung der Verletztheiten und
Unsicherheiten, die in den Gesprachen
deutlich zu spiiren waren, wird Zeit brau-
chen. Zundchst sind Mail-Kontakte mit
der Tochter und nach ihrer Riickkehr wei-
tere Gesprache mit Mutter und Tochter
geplant. Unklar ist noch, ob die gesamte
Familie zu einem gemeinsamen Gesprdch
bereit ist.

Falibeispiel It

Nach einer mehrmonatigen diagnosti-
schen Phase mit starken korperlichen Be-
schwerden und wechselnden Vermutungen
wird bei einem 37-jihrigen Vater dreier
Kinder (zwei, sieben und zehn Jahre), Herrn
P, ein duferst seltenes, und bereits metas-
tasiertes Karzinom diagnostiziert. Zu-
néchst gibt es Hoffnung auf Heilung. Nach
neoadjuvanter Chemotherapie soll eine tu-
morentfernende Operation erfolgen. Nach-
dem diese bei ausgebreitetem Tumorbefall
unmdglich ist, gilt die Behandlungssitua-
tion als palliativ, prognostisch ist von
einem Uberlebenszeitraum von Monaten
die Rede.

Die Ehefrau wendet sich vor der Operation
mit der Sorge an uns, etwas mit den Kin-
dern falsch zu machen. Die Eltern haben
sich bereits friihzeitig um eine ehrliche und
altersentsprechende Aufkldrung ihrer Kin-
der bemtiht. Sie fiihlen sich von den vielen
Fragen der Kinder tiberfordert und sind ins-
besondere im Hinblick auf die Ungewissheit
der Situation am Rande ihrer Kréfte. Herr P.
war 14 Jahre alt, als sein Vater an Leukdmie
starb. Er habe sehr unter dem kdrperlich
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schwachen, aber unbeherrschten Vater ge-
litten, weshalb er sich heute noch schuldig
fiihle. Frau P. hat ihren Vater mit 17 Jahren
bei einem Verkehrsunfall verloren. In meh-
reren Gesprichen mit den Eltern und Ein-
zelgesprdchen mit den dlteren Kindern,
zwischenzeitlich einer Krisenintervention,
stelien Entlastung und Zuspruch im Vorder-
grund. Der Vater hat sich nach der Mittei-
lung der Prognose sehr zuriickgezogen,
maochte lieber friiher als spdter sterben, um
der Familie zu ersparen, was seine Kindheit
geprigt hat. Die Ehefrau ist massiv belastet.
Der dlteste Sohn sagt, dass er kaum noch
atmen und deshalb nicht reden kénne, und
die mittlere Tochter tobt, dass dem Vater
keiner etwas tun diirfe. «

Angesichts der Tragik dieses Krankheits-
und Familienschicksals sind auch profes-
sionelle Helferinnen unvermeidlich Ge-
fithlen lihmender Hilflosigkeit ausge-
setzt. Dies ist zundchst zu reflektieren,
um handlungsfahig zu bleiben und mit
der Familie gemeinsam nach Wegen zu
suchen, wie sie den Schmerz miteinander
teilen und Abschied nehmen und was sie
als Ausdruck ihrer engen Verbundenheit
fireinander tun kénnen. Wichtig ist das
nicht nur fiir die Kinder, sondern auch
fiir Herrn P. - was er fiir seine Kinder tun
kann, um ihnen einen anderen Abschied
und einen schuldfreien Neubeginn zu er-
moglichen.

Kinder sind von der Krebserkrankung
eines Elternteils deutlich betroffen. Ent-
scheidend fiir das seelische Wohl der Kin-
der sind weniger objektive medizinische
Krankheitsmerkmale als der familidre
Umgang mit der Erkrankung. Eltern sind
hier Modelle fiir ihre Kinder. Die im COSIP-
Konzept enthaltenen Beratungsfoki er-
weisen sich als hilfreich in der Arbeit mit
den Familien. Die Beratung méchte Eltern
in ihrer Rolle starken, der Perspektive der
Kinder Raum geben, Belastungen und Be-
diirfnisse einzelner Familienmitglieder an-
erkennen und familidre Ressourcen nutz-
bar machen. Eine flexible Anpassung des
Beratungssettings an die je nach Krank-
heitsgeschehen und Lebensumstdnden
unterschiedlichen Bedirfnisse der Famili-
en hat sich als wichtige Voraussetzung fiir
die Arbeit erwiesen. Ebenso ist eine regel-
maRkige Super- und Intervision fiir die Be-
handler unabdingbar.
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