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ORIGINALARBEITEN

Reaktive Veranderungen in Befinden und Verhalten
von Kindern bei elterlicher Krebserkrankung -
Ergebnisse einer epidemiologischen Patientenbefragung’

Corinna Bergelt, Johanna Christine Ernst, Volker Beierlein, Laura Inhestern, Sarah
Holes, Birgit Moéller, Georg Romer und Uwe Koch?

Summary

Reactive Changes in Psychological Condition and Behaviour in Children of Parents with Cancer -
Results of an Epidemiological Survey

Children of cancer patients are at risk for developing psychological symptoms. The parental
appraisal of the child’s psychological condition is a key variable for the utilization of child-
centred psychosocial services. This study aimed at the systematic analysis of parental apprais-
als of changes in the emotional condition or behaviour of their children. We conducted an
epidemiologic survey with a sample size of 1,809 patients with different cancer diagnoses,
giving information about 2,581 children aged 21 years or younger at time of diagnosis. Quan-
titative information on children’s distress during the disease and on changes in psychological
condition or behaviour and qualitative information on the kind of changes were analysed.
About half of the children were considered to be psychologically strongly affected during
the disease. For about 25 % negative changes in psychological condition or behaviour are
reported, positive changes are reported for 20 % of the children. Negative changes are most
frequently described in young children (up to five years), positive changes are most frequently
described in young adults (18 to 21 years). The results indicate that from the cancer parent’s
view many children are substantially distressed. Thus, the implementation of additional pre-
ventive psychosocial services seems reasonable and necessary.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 61/2012, 378-395
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changes in psychological condition - behavioural changes - children of parents with cancer -
epidemiological survey
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Zusammenfassung

Kinder krebskranker Eltern haben ein erh6htes Risiko, psychische Symptome zu entwickeln.
Die elterliche Einschitzung der kindlichen Befindlichkeit ist eine Schliisselvariable fiir die In-
anspruchnahme kindzentrierter psychosozialer Unterstiitzungsangebote. Ziel der Studie war,
die elterlichen Einschédtzungen zu Verdnderungen in Befinden und Verhalten ihrer Kinder
nach Krebserkrankung des Elternteils systematisch zu untersuchen. Es wurde eine epidemio-
logische Patientenbefragung durchgefiihrt, die untersuchte Stichprobe besteht aus N = 1.809
Patientinnen und Patienten unterschiedlicher Tumordiagnosen, die Angaben zu N = 2.581 bei
Diagnosestellung maximal 21jahrigen Kindern gemacht haben. Analysiert wurden quantita-
tive Angaben zur Belastung der Kinder wahrend der Erkrankung und zu Veridnderungen in
Befinden und Verhalten, sowie qualitative Angaben zur Art der Verdnderung. Etwa die Hilfte
aller Kinder wird als wahrend der Erkrankung seelisch stark oder sehr stark belastet einge-
schétzt und fiir etwa ein Viertel aller Kinder werden negative Befindens- oder Verhaltensén-
derungen berichtet. Positive Verdnderungen werden fiir 20 % aller Kinder berichtet. Negative
Veranderungen werden bei Kleinkindern (bis fiinf Jahre) am hiufigsten beschrieben, positive
Verdanderungen werden am haufigsten fiir junge Erwachsene (18-21 Jahre) beschrieben. Die
Ergebnisse weisen darauf hin, dass ein grofier Teil der Kinder krebskranker Eltern aus Sicht
des erkrankten Elternteils substanziell belastet ist. Vor diesem Hintergrund erscheint ein Aus-
bau préventiver psychosozialer Unterstiitzungsangebote sinnvoll und notwendig.

Schlagworter

Verdnderungen der Befindlichkeit — Verhaltensdnderungen - Kinder krebskranker Eltern - epi-
demiologische Studie
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1 Hintergrund

1.1 Belastungen bei Kindern krebskranker Eltern

Eine Krebserkrankung kann nicht nur fiir die Patienten selbst (Hirter et al., 2000;
Singer et al., 2007), sondern auch fiir deren Partner und weitere Angehorige (Ber-
gelt, Koch, Petersen, 2008; Pitceathly u. Maguire, 2003) eine substanzielle psychische
Belastung darstellen. Minderjahrige Kinder krebskranker Eltern haben im Vergleich
zu Referenzgruppen ohne krebskrankes Elternteil ein erhohtes Risiko internalisie-
rende Symptome wie Angste und Depressivitit zu entwickeln (Osborn, 2007; Visser
et al., 2005; Thastum et al., 2009). Aufgrund steigender Krebs-Inzidenzraten auch
in den Altersgruppen unter 60 Jahren (Robert Koch-Institut und Gesellschaft der
epidemiologischen Krebsregister, 2010) ist damit zu rechnen, dass die Zahl der (mit)
betroffenen Kinder in Zukunft zunehmen wird.

Bislang gibt es vergleichsweise wenige Studien zum Thema ,,Kinder krebskranker
Eltern’, die fast alle aus dem englischen Sprachraum stammen. Eine internationale
Ubersichtsarbeit (Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra, Hoekstra-Weebers, 2004)
identifiziert 52 Studien zum Einfluss einer elterlichen Krebserkrankung auf Familie und
Kinder, davon 14 mit einem quantitativen Forschungsansatz (sieben mit n < 50, vier mit
n > 50 und n < 100), 18 mit qualitativem Ansatz (davon zwei mit n > 50) und 13 mit
einem gemischt-methodischen Ansatz. Ein systematisches Review, das nur Studien mit
Referenzgruppen oder Préadiktoranalysen einschloss, identifiziert 23 relevante Studien
aus USA, UK, Kanada und den Niederlanden (Osborn, 2007). Wihrend die meisten
Studien vor allem psychische Belastung, Symptome und Auftilligkeiten bei Kindern un-
tersuchen, wurden in den letzten Jahren auch Studien publiziert, die sowohl negative
als auch positive Auswirkungen der elterlichen Krebserkrankung berichten oder auf das
Konzept ,,post-traumatic growth fokussieren (Huizinga et al., 2011).

1.2 Psychosoziale Versorgung von Kindern krebskranker Eltern

In psychoonkologischen Leitlinien ist der Einbezug von Angehorigen explizit ver-
ankert (Deutsche Krebsgesellschaft e. V., 2004), minderjahrige Kinder von Krebspa-
tienten werden jedoch in der psychosozialen Versorgung bislang nur unzureichend
berticksichtigt (Diareme et al., 2007; Romer, 2007; Moller, Krattenmacher, Romer,
2011). Neue kindzentrierte Interventionskonzepte sind zumeist praventiv ausge-
richtet und zielen darauf, betroffene Kinder und deren Eltern bei der Bewiltigung
der elterlichen Erkrankung zu unterstiitzen (Romer u. Haagen, 2007; Romer, Kiihne,
Bergelt, Moller, 2011; Kithne et al., 2011). Insgesamt befindet sich die konzeptuelle
Entwicklung und Implementierung psychosozialer Versorgungsangebote zum The-
ma ,,Kinder krebskranker Eltern® in Deutschland noch in den Anfingen. Die bisher
existenten spezifischen Angebote fiir Kinder krebskranker Eltern sind hiufig Mo-
dellvorhaben und im Hinblick auf ihren strukturellen und konzeptionellen Kontext
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sehr heterogen, Experten berichten zudem verschiedene Faktoren, die Zugang und
Inanspruchnahme fiir die Betroffenen erschweren (Ernst et al., 2011).

1.3 Zielsetzung der Untersuchung

Fir die Inanspruchnahme eines psychosozialen Unterstiitzungsangebotes fiir min-
derjéhrige Kinder krebskranker Eltern kommt den Eltern eine zentrale Rolle zu, da
die Inanspruchnahme von der elterlichen Einschitzung der kindlichen Belastung
und des Unterstiitzungsbedarfs abhédngt. Die vorliegende Studie hatte daher das
Ziel, die elterliche Einschitzung von (positiven wie negativen) Veridnderungen in
Befinden und Verhalten ihrer Kinder systematisch zu untersuchen.

2 Methodik

2.1 Erhebungsstrategie und Stichprobe

Im Rahmen des multizentrischen Verbundprojektes ,,Psychosoziale Hilfen fiir Kin-
der krebskranker Eltern® wurde im Teilprojekt ,.Versorgungsanalyse® in Kooperati-
on mit dem Hamburgischen und dem Schleswig-Holsteinischen Krebsregister eine
epidemiologische Befragung von Patientinnen und Patienten zur psychosozialen

Situation von Familien mit einem an Krebs erkrankten Elternteil durchgefiihrt. Die

Befragung iiber das Hamburgische Krebsregister erfolgte von August bis Oktober

2010, die Befragung tiber das Schleswig-Holsteinische Krebsregister erfolgte von

Juni bis August 2011. Es galten folgende Einschlusskriterien:

o ausdriickliche Einwilligung der Patienten in die Meldung an das Krebsregister (Be-
fragung tiber das Hamburgische Krebsregister; §2 Absatz 1 HmbKrebsRG) bzw.
schriftliche Zustimmung der Patienten, an Forschungsvorhaben mitzuwirken (Be-
fragung iiber das Schleswig-Holsteinische Krebsregister; $4 Absatz 4 LKRG Schles-
wig-Holstein),

o Diagnosestellung vor weniger als sechs Jahren (bis einschlief3lich 5;11 Jahre),

o Alter zum Zeitpunkt der Diagnosestellung zwischen 25;0 und 55;11 Jahren und

 Tumordiagnose (ICD-10-Codes): C00-C14 (Lippe, Mundhohle, Rachen); C18-C21
(unterer Verdauungstrakt); C30-C32 (oberer Respirationstrakt); C40-C41 (Kno-
chen und Gelenkknorpel); C43 (malignes Melanom); C45-C49 (Mesotheliales Ge-
webe, Binde- und Weichteilgewebe); C50 (Mamma); C51-C58 (weibliche Genital-
organe); C60-C63 (ménnliche Genitalorgane); C64-C68 (Harnorgane); C73-C75
(Schilddriise und andere endokrine Organe); C81-C96 (Lymphatisches, blutbilden-
des und verwandtes Gewebe).

Patientinnen und Patienten, die an einer Tumordiagnose mit hoher Mortalitats-
rate erkrankt waren (ICD-10-Codes C15-C17, oberer Verdauungstrakt; C22-C26,
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andere Verdauungsorgane; C33-C39, unterer Respirationstrakt/Thorax; C69-C72,
Augen, Gehirn, sonstige Teile des ZNS) wurden aus ethischen Erwigungen nicht
befragt.

An insgesamt 8.144 Patientinnen und Patienten wurde ein Fragebogen ver-
sandt. Davon waren n = 969 Personen (11,9 %) unbekannt verzogen, n = 118
(1,5 %) verstorben, n = 126 (1,6 %) verweigerten die Teilnahme, n = 76 (0,9 %)
sandten unvollstindige Unterlagen zuriick (fehlende Einverstandniserklarung/
fehlender Fragebogen), n = 28 Fille (0,3 %) konnten wegen fehlender Angaben zur
Anzahl oder zum Alter von Kindern nicht eingeschlossen werden, und n = 16 Falle
(0,2 %) mussten aus sonstigen Griinden ausgeschlossen werden. n = 3.411 Per-
sonen haben aus unbekannten Griinden auch nach Versand eines Erinnerungs-
schreiben vier Wochen nach dem Fragebogenversand nicht geantwortet (Non-
Responder, 42,3 %).

Von den 3.370 Personen, fiir die ein auswertbarer Datensatz vorliegt, hatten 1.809
Personen zum Zeitpunkt der Diagnosestellung mindestens ein minderjahriges oder
jungerwachsenes Kind (Einschlusskriterium: Alter des Kindes bei Diagnosestellung
maximal 21 Jahre). Diese Personen haben Angaben zu insgesamt 2.581 Kindern ge-
macht. Die Auswertungen beziehen sich auf die Teilstichprobe von 1.809 Patienten
und deren 2.581 Kindern.

2.2 Erhobene Variablen

Soziodemografische Variablen und einige erkrankungs- und behandlungsbezo-
gene Merkmale der Patienten (Datum der Erstdiagnose, medizinische Behand-
lungen) wurden im Patientenfragebogen erfragt, weitere erkrankungsbezogene
Variablen (Tumordiagnose, Tumorstadium etc.) wurden aus den Daten der Krebs-
register gewonnen.

Im Fragebogen gab es die Moglichkeit, fiir maximal drei Kinder Angaben zu deren
Befinden zu machen. Befragte mit mehr als drei Kindern wurden gebeten, drei ihrer
Kinder auszuwéhlen. Am Ende des jeweiligen Kinderfragebogens sollte anhand eines
Items mit geschlossenen Antwortkategorien die seelische Belastung des jeweiligen
Kindes im Zeitraum zwischen Diagnosestellung und Abschluss der Behandlung ein-
geschitzt werden (Antwortkategorien: ,,gar nicht* bis ,,sehr stark). Zusitzlich wurden
sie in einem offenen Antwortformat gebeten, falls zutreffend, positive und negative
Veranderungen des Kindes seit der elterlichen Krebserkrankung zu beschreiben. Das
Item lautete: ,,Gab es seit Ihrer Krebsdiagnosestellung irgendwelche Verdnderungen in
Befindlichkeit oder Verhalten dieses Kindes? Mehrfachantworten moglich.“ Als Ant-
wortmoglichkeiten wurde vorgegeben:

o Ja, positive Verdnderungen, und zwar: [Freitext]
o Ja, negative Verdnderungen, und zwar: [Freitext]
+ Nein, keine Verdnderungen seit der Krebsdiagnosestellung bei diesem Kind.
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2.3 Auswertungsstrategie

Die Freitext-Angaben der Befragten wurden inhaltsanalytisch ausgewertet (nach May-
ring, 2008). Dabei wurden zunéchst anhand einer Teilstichprobe des vorhandenen Ma-
terials induktiv Kategorien gebildet und ein Kodierleitfaden mit Ankerbeispielen erstellt.
Anschlieflend wurde das gesamte Material von zwei Mitarbeiterinnen anhand des Ko-
dierschemas ausgewertet. Fiir nicht iibereinstimmende Einschétzungen (15 %) wurde
nach Diskussion ein Konsens herbeigefiihrt. Die quantitative Datenanalyse erfolgte vor
allem anhand deskriptiver Statistik mit der Statistiksoftware SPSS 15.0, fiir Subgruppen-
vergleiche wurden Chi*-Tests, T-Tests und Varianzanalysen durchgefiihrt.

3 Ergebnisse

Von den 1.809 Befragten, die zum Zeitpunkt der Diagnosestellung mindestens ein Kind
im Alter von maximal 21 Jahren hatten, haben N = 693 (38,3 %) Angaben zu positiven
und negativen Verdnderungen bei ihrem Kind/ihren Kindern gemacht. Die Eltern ma-
chen fiir N = 991 Kinder (38,4 % von allen Kindern) quantitative Angaben zu Veran-
derungen, fiir 93,9 % dieser Kinder (n = 931) macht das Elternteil auch eine qualitative
Angabe zur Art der Veranderung (positiv vs. negativ). Dabei ist der Anteil der befragten
Miitter, die Angaben zur Verdnderung bei ihrem Kind/ihren Kindern machen mit 44,5
% signifikant hoher als bei den befragten Vitern (21,3 %, p(chi?) <.001).

3.1 Stichprobe

Drei Viertel der Befragten sind weiblich, das mittlere Alter liegt zum Befragungs-
zeitpunkt bei 49 Jahren (SD = 6 Jahre). Die Halfte der Befragten hat zwei Kinder, 28
% haben ein Kind. Die Erstdiagnose der Krebserkrankung liegt im Median 44 Mo-
nate zuriick. Personen, die Angaben zu positiven oder negativen Veranderungen bei
ihrem Kind/ihren Kindern machen, sind jiinger, sind haufiger Frauen, leben hau-
figer in Trennung oder sind geschieden, haben héufiger eine hohere Schulbildung
und sind seltener in Vollzeit erwerbstitig (jeweils p <.001). Hinsichtlich der Anzahl
der Kinder und des Einkommens unterscheiden sie sich nicht von denen, die keine
Angaben zu Veranderungen bei ihren Kindern machen (Tab. 1).

Die N = 2.581 Kinder der Befragten sind im Mittel 16,3 Jahre alt, es handelt sich
je zur Halfte um Sohne und Tochter. Insgesamt werden fiir 370 Kinder (14,3 % von
allen) positive Veranderungen berichtet, fiir 435 Kinder (16,9 % von allen) werden ne-
gative Verdnderungen berichtet und fiir 186 Kinder (7,2 % von allen) werden sowohl
positive als auch negative Veranderungen berichtet. Fiir 40,4 % der Tochter, aber nur
fiir 36,5 % der Sohne werden von den Eltern Veranderungen berichtet (p(chi?) =.041).
Im Hinblick auf die Richtung der Verdnderung (positiv vs. negativ) gibt es keinen
signifikanten Unterschied zwischen Tochtern und S6hnen.
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Tabelle 1: Soziodemografische und erkrankungsbezogene Merkmale der Befragten (N = 1.809)

Angaben zu pos. oder

Gesamt neg. Verinderungen
nein ja
(N=1.809) (n=1.116) (n=693) p'
48.9 (6.2)

Alter in Jahren (M, SD) (range: 28-62) 49.4 (6.4) 48.1(5.7) <.001
Geschlecht (%)  weiblich 73.5 55.5 44.5

mannlich 26.5 78.8 21.3 <.001
Anzahl Kinder (%): ein Kind 28.4 61.5 38.5

zwei Kinder 50.4 62.0 38.0

drei Kinder 16.3 64.3 35.7

vier oder mehr Kinder 4.9 51.7 48.3 .200
Familienstand (%): ledig (nie verheiratet) 52 70.2 29.8

verheiratet 76.0 62.8 37.2

in Trennung lebend/geschieden 16.6 54.5 45.5

verwitwet 2.2 64.1 35.9 017
Erwerbstitigk. (%): Vollzeit 33.7 72.1 27.9

Teilzeit 40.2 57.5 425 <.001
Schulbesuch (%): bis zu 9 Jahre 28.7 69.1 30.9

10 Jahre 37.8 58.5 41.5

mehr als 10 Jahre 335 60.1 39.9 .001
Haushaltsnettoeinkommen (%): < 1.000 € 5.1 60.9 39.1

1.000-3.000 € 46.8 61.0 39.0

3.000-5.000 € 36.3 62.2 37.8

> 5.000 € 11.8 59.0 41.0 875
Lokalisation d. Tumors (%): Bosartige Neubild. des/der

Brust 53.0 52.9 47.1

mannlichen Genitalorgane 10.2 85.3 14.7

Verdauungsorgane 7.7 59.7 40.3

Haut 6.9 83.9 16.1

lymphat./blutbildenden Gewebes 7.2 64.1 35.9

weiblichen Genitalorgane 7.1 62.5 37.5

Sonstiges 8.0 69.7 303 <.001
Diagnosestellung (%): vor bis zu 2 Jahren 16.6 56.0 44.0

vor 3 bis 4 Jahren 39.2 61.8 38.2

vor 5 bis 6 Jahren 344 62.2 37.8

vor mehr als 6 Jahren? 9.8 68.9 31.1 .065
UICC-Tumorstadium (%): Stadium I 31.6 62.7 37.3

Stadium II 234 50.9 49.1

Stadium IIT 11.5 52.4 47.6

Stadium IV 4.0 48.6 51.4

keine Angabe 29.5 74.2 25.8 <.001
Erhaltene Behandlungen (Operation, Chemothera-
pie, Strahlentherapie) (%):

eine Behandlungsart 26.1 76.1 23.9

zwei Behandlungsarten 33.1 61.7 38.3

drei Behandlungsarten 40.9 51.3 48.7 <.001

! T-Test (Variable Alter) bzw. Chi-Quadrat-Statistik

? Zwischen der Datenbankabfrage der Krebsregister (Einschlusskriterium: Diagnosestellung vor bis zu
sechs Jahren) und Beantwortung der Fragebdgen lag aus logistischen Griinden ein Zeitraum von mehr-
eren Monaten. Daher liegt zum Befragungszeitpunkt fiir einen Teil der Befragten die Diagnosestellung
linger als sechs Jahre zuriick.
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Bei Diagnosestellung waren 15,1 % der Kinder unter 6 Jahre alt, 18,1 % waren 6
bis 11 Jahre alt und 34,7 % waren 12 bis 17 Jahre alt. Je dlter die Kinder sind, desto
héufiger werden positive und desto seltener werden negative Veranderungen be-
richtet. So handelt es sich bei Kindern bis 5 Jahren, bei denen eine Verdnderung
berichtet wird, in 60,3 % der Fille um eine negative Veranderung, wihrend dies
nur bei 19,4 % der jungen Erwachsenen (18-21 Jahre) der Fall ist. Dagegen handelt
es sich bei Veranderungen bei jungen Erwachsenen in 59,4 % der Fille um eine
positive Veranderung, jedoch nur bei 24,1 % der Fille bei Kindern bis 5 Jahre
(p(chi?) <.001; Tab. 2).

Tabelle 2: Soziodemografische Merkmale der Kinder' der Befragten (N = 2.581)

Verianderung Art der berichteten
berichtet Verinderung (n = 991)
Gesamt ja nein  p?>  positiv negativ beides  p?
2581 991 1302 370 435 186
16.3 16.2 163 17.9 14.9 15.6

Alter in Jahren (M, SD) 60) (56) (62) 507 (56) (56) (51) <.001

Alter? in Kategorien (%)

0 bis 5 Jahre 15.1 36.2 63.8 24.1 60.3 15.6

6 bis 11 Jahre 28.1 41.7 58.3 26.8 48.0 25.2

12 bis 17 Jahre 34.7 38.8 61.2 40.2 41.7 18.1

18 bis 21 Jahre 19.3 36.1 63.9 .158 594 29.4 11.1 <.001
Geschlecht (%)

weiblich 49.5 404 59.6 36.8 44.2 19.0

ménnlich 50.5 36.5 63.5 .041 379 43.6 18.5 939
Geschwisterstatus (%):

Einzelkind 16.4 46.8 53.2 37.4 47.5 15.2
Geschwisterkind 83.6 36.7 633 <.001 373 43.0 19.7 294
Seelische Belastung?* (%):

gar keine bis mittlere Belastung ~ 50.3 246 754 41.6 41.2 17.2

starke bzw. sehr starke Belastung  49.7 529 471 <.001 364 44.5 19.1 .320

! Bei Diagnosestellung maximal 21 Jahre alt

2 ANOVA (Variable Alter) bzw. Chi-Quadrat-Statistik

* Bei Diagnosestellung

*Im Zeitraum zwischen Diagnosestellung und Ende der Krebsbehandlung, retrospektive Einschétzung
des Elternteils

Das Geschlecht des Elternteils spielt fiir den Bericht von Veranderungen beim Kind
ebenfalls eine Rolle: Miitter berichten signifikant hdufiger von Verdnderungen bei
Tochtern als bei S6hnen (43,4 % vs. 38,2 %; p(chi*) = .020), wahrend Viter etwa
gleich hiufig Veranderungen bei Tochtern und S6hnen angeben (19,9 % vs. 20,6 %,
p(chi?) = .824).
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3.2 Negative Veranderungen

Fiir 596 Kinder (23,1 % aller Kinder) werden von den befragten Eltern qualitative
Angaben zu negativen Verdnderungen in Befinden oder Verhalten gemacht. Die am
hiufigsten genannten negativen Verdnderungen beziehen sich auf (Verlust-) Angste
und Sorgen der Kinder (36 % der Kinder mit negativen Verdnderungen), auf Traurig-
keit, Antriebslosigkeit und Zuriickgezogenheit (26 %), Aggressionen und Gereiztheit
(14 %) und Probleme in Schule/Ausbildung/Studium (11 %; Tab. 3). Wahrend als
negative Verinderungen beim Kind Angste und Sorgen von einem etwa gleichen
Anteil von Miittern und Vitern berichtet wird, berichten erkrankte Viter tenden-
ziell hdufiger von Traurigkeit und Zuriickgezogenheit bei ihrem Kind als Miitter.
Miitter beobachten tendenziell haufiger Probleme in Schule und Ausbildung und
signifikant haufiger Aggressionen bei ihren Kindern als Viter (15,8 % vs. 5,3 %,
p(chi?) =.015; Abb. 1).

Negative (-) und positive (+) Verdnderungen beim Kind aus Elternsicht (N = 693)

I I I I
A“95te/ve"“Sté”gﬂe/smgen(‘)**—‘
Traurigkeit/Antriebslosigkeit/

]
Zuruckgezogenheit(-)

Aggressionen/Gereiztheit(-)

Probleme in Schule/
Studium/Ausbildung(-)*

Psychische Probleme(-)

Hilfsbereitschaft/Engagement/
Aufmerksam keit(ﬂ*#j
N&he/Kontakt(+) —
Verantwortungsgefiihl/
-bewusstsein(+)*

Anteilnahme/Em pathie/
Mitgefiihl(+)

Liebe/Offenheit/Vertrauen(+)

Selbststandigkeit/
Selbstbewusstsein(+)

0 10 20 30 40

@ Erkrankte Vater (n = 102) m Erkrankte Mitter (n = 591) Prozent

* p(chi?) <.05

Abbildung 1: Negative und positive Veranderungen beim Kind/bei den Kindern aus Sicht von an
Krebs erkrankten Elternteilen (N = 693)
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Tabelle 3: Negative Veranderungen in Befinden oder Verhalten von n = 596 Kindern krebskranker

Eltern (Angaben des erkrankten Elternteils)

Negative Veranderungen mit Ankerbeispielen

%

Angste/ Verlustingste/Sorgen

»Hat Angst, wenn ich Arzttermine habe.“
»Hat Angst, dass ich sterben konnte.*
»Sorge nach genetischer Belastung bei ihr, Sorge um mich.“

Traurigkeit/Antriebslosigkeit/Zuriickgezogenheit

»In den ersten drei Jahren war sie oft traurig, hat in der Schule viel geweint.“
»Oft in sich zuriickgezogen.“

Aggressionen/Gereiztheit

»Erhohte Aggression.*
»Mikelt viel an meiner Vergesslichkeit herum und ist aufsdssig, manchmal aggressiv.”

Schulprobleme/Probleme im Studium/in der Ausbildung

»Sie hatte teilweise Schulschwierigkeiten.“

»Zundchst Leistungsverlust in der Schule, spéter Studium abgebrochen.*
Psychische Probleme

»Depressionen/Borderline.”
»Psychosen/Angstzustinde, Drogenkonsum.*

Unsicherheit

»Hemmung frei tiber meine Erkrankung zu sprechen.“
»Schiichtern, still bei neuen fremden Dingen oder Person (Umgang).“

Anbhdnglichkeit

»Er klammert mal mehr mal weniger.“
»Braucht nachts miitterliche Nahe“

Unkonzentriertheit/Nervositdt

»Schwierigkeiten sich zu konzentrieren.“
»Unkonzentriert.

Vermeidung/Verdringung

,Wollte nicht dariiber reden.“
~Verdringt dieses Thema.

Weitere korperliche Beschwerden

»Magenbeschwerden, Migréne.“
»Mit Beginn der Chemo hatte sie stindig irgendwelche Krankheiten.*
Probleme bzgl. Essverhalten

»Permanente Gewichtszunahme (Ubergewicht).”
»Mochte nicht mehr essen.

Probleme bzgl. Schlafverhalten

»Massive Schlafstorungen.
»Nachtschreck.“

Sonstiges

»Es gab zunehmend Schwierigkeiten.*
,»Fithlt sich zu leicht verantwortlich, zu hilfsbereit und pflichtbewusst.*

216

157

86

66

48

43

41

31

28

26

23

51

36.2

26.3

14.4

8.1

7.2

6.9

52

4.7

4.4

3.9

2.7

8.6
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3.3 Positive Veranderungen

Fir 506 Kinder (19,6 % aller Kinder) werden von den erkrankten Eltern positive
Verdnderungen berichtet, am haufigsten erhohte Hilfsbereitschaft, Engagement und
Aufmerksambkeit (33 % der Kinder, fiir die positive Verdnderungen berichtet wer-
den), mehr Nihe und Kontakt (17 %), grofSeres Verantwortungsgefiithl und Verant-
wortungsbewusstsein (15 %) und grofere Anteilnahme und Empathie (12 %; Tab. 4).
Miitter berichten eine Zunahme von Selbststdndigkeit und Selbstbewusstsein bei ih-
ren Kindern signifikant hiufiger als Viter (13,3 % vs. 5,3 %, p(chi?) = .049), wahrend
Viter eine Zunahme von Néihe und Kontakt tendenziell hiufiger als Miitter beobach-
ten (23,7 % vs. 15,8 %, p(chi?) = .092; Abb. 1).

34 Seelische Belastung der Kinder und Verdnderungen in Befinden und Verhalten

Die Hilfte (49,7 %) aller Kinder werden vom erkrankten Elternteil zwischen Dia-
gnosestellung und Behandlungsabschluss als seelisch stark oder sehr stark belastet
eingeschatzt, dabei werden signifikant mehr Kinder von Miittern als stark oder sehr
stark belastet eingeschitzt als von Vitern (53,2 % vs. 39,0 %, p(chi?) < .001). Fur
diese Kinder werden signifikant hdufiger Angaben zu positiven oder negativen Ver-
dnderungen gemacht als fiir Kinder, die als weniger belastet eingeschétzt werden
(52,9 % vs. 24,6 % der Falle, p(chi?) <.001). Im Hinblick auf die Art der berichteten
Verinderung (positiv vs. negativ vs. beides) gibt es keinen signifikanten Unterschied
zwischen initial belasteten bzw. nicht belasteten Kindern (p(chi?) = .320, Tab. 2).

Mit zunehmendem zeitlichen Abstand zur Diagnosestellung steigt die Anzahl der Kin-
der, die aus Elternsicht wihrend Erkrankungs- und Behandlungsphase stark bzw. sehr
stark belastet war, leicht (aber statistisch nicht signifikant) an: Wenn die Diagnosestellung
bis zu zwei Jahre zurtickliegt, schitzen die Eltern 45,7 % der Kinder als stark oder sehr
stark belastet ein, wenn sie mehr als sechs Jahre zuriickliegt, werden 51,4 % der Kinder als
stark oder sehr stark belastet eingeschétzt (3-4 Jahre: 48,3 %, 5-6 Jahre: 52,7 %).

3.5 Verdanderungen in unterschiedlichen Altersgruppen

Fiir Kinder bis zwolf Jahre werden signifikant haufiger Angste, Verlusténgste und
Sorgen berichtet (ca. 30 %) als fur altere Kinder (14-17 %, p(chi?) < .001), signifikant
seltener wird fiir diese Kinder eine Zunahme von Hilfsbereitschaft, Engagement und
Aufmerksamkeit berichtet (11-14 % vs. 19-23 % bei Kindern von 12 bis 21 Jahre;
p(chi?) =.008). Probleme in Schule/Studium/Ausbildung werden erwartungsgemaf}
signifikant haufiger bei Kindern von 6 bis 18 Jahre beobachtet (8-10 %) als bei jun-
gerwachsenen Kinder von 18 bis 21 Jahre (3 %, p(chi?) = .004). Mit zunehmendem
Alter der Kinder sinkt die berichtete Zunahme von Aggression und Gereiztheit und
es steigen die berichtete Zunahme von Nihe und Kontaktsuche und von Verantwor-
tungsgefithl und -bewusstsein (p(chi?) =.002; Abb. 2).
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Tabelle 4: Positive Veranderungen in Befinden oder Verhalten von n = 506 Kindern krebskranker
Eltern (Angaben des erkrankten Elternteils)

Positive Verdnderungen mit Ankerbeispielen n %
Hilfsbereitschaft/Engagement/Aufmerksamkeit 165 32.6
»Sehr hilfsbereit, immer fiir mich da gewesen, sich viel mehr um Essen machen gekiimmert.*

,Tiefe Liebe zu mir wurde deutlich samt konkreter Hilfe und Unterstiitzung in Notsituationen.
Niihe/Kontakt 8 17.0
»Mehr Gespriche, Zeit mit mir verbracht.”

»Ist mehr telefonisch préasent.”

Verantwortungsgefiihl/-bewusstsein 75 148

»Pflichtbewusster.”
,Ubernahme von Verantwortung fiirs eigene Leben.”

Anteilnahme/Empathie/Mitgefiihl 62 123
,Ist sensibler als frither.“

»Mitgefiihl wichst.

Selbststindigkeit/Selbstbewusstsein 61 121

»Selbstverantwortlichkeit zugenommen, hat am Tiefpunkt gelernt, fiir eigene Anliegen

zu kdmpfen. (Schule)“

»Mehr Selbstbewusstsein.

Liebe/Offenheit/ Vertrauen 61 121
»Zuneigung mir gegeniiber.”

»Mehr Vertrauen, fiireinander da sein.“

Riicksicht 33 65
»Noch umsichtigeres Umgehen miteinander.”

»Mein Sohn ist riicksichtsvoller auf die Befindlichkeit seiner Mitmenschen geworden.*
Auseinandersetzung/Konflikt 28 55
»Sie spricht offen tiber Gefiihle und stellt Fragen tiber die Erkrankung.“

»Kann Konflikte besser 16sen.“

Reife 24 47
»Ist schnell erwachsener geworden.“

»Er ist erwachsener als andere.“

Nachdenklichkeit/Besorgnis 23 45
»Besorgter um mich.”

»Macht sich Gedanken.

Anhinglichkeit 17 34
»Hat kurze Zeit mit im Bett geschlafen.”

»Sehr anhdnglich.®

Dankbarkeit 7 14
,Weifl die Mutter noch mehr zu schitzen und sieht, dass es auch sehr schlecht hitte

ausgehen konnen.*

st dankbarer fiir alles.

Sonstiges 57 113

»Ausbildung im Gesundheitsdienst begonnen.
»~Hohere Belastbarkeit.
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Negative (-) und positive (+) Veranderungen der Kinder nach Altersgruppen

Angste/Verlustingste/Sorgen(-)*

Traurigkeit/Antriebslosigkeit/
Zurlickgezogenheit(-)

Aggressionen/Gereiztheit(-)

Probleme in Schule/
Studium/Ausbildung(-)*

Psychische Probleme(-)

Hilfsbereitschaft/Engagement/
Aufmerksamkeit(+)*

Nahe/Kontakt(+)

Verantwortungsgefiihl/
-bewusstsein(+)*
Anteilnahme/Empathie/
Mitgefuhl(+)

Liebe/Offenheit/Vertrauen(+)

Selbststandigkeit/
Selbstbewusstsein(+)

0 5 10 15 20 25 30

@O0 bis 5Jahre (n=144) M6bis 11 Jahre (n=308) 0O12bis 17 Jahre (n=354) M 18bis 21Jahre (n=183) Prozent

* p(chi?) <.01

Abbildung 2:  Positive und negative Veranderungen bei Kindern krebskranker Eltern (n = 991)

4 Diskussion

In der vorliegenden Untersuchung werden erstmals Ergebnisse einer epidemiolo-
gischen Befragung von Patientinnen und Patienten zum Thema ,,Kinder krebskran-
ker Eltern® berichtet. Dabei ist die Studie mit einer Stichprobengréfle von 1.809 Pati-
entinnen und Patienten mit verschiedenen Tumordiagnosen, die zum Zeitpunkt der
Diagnosestellung mindestens ein Kind bis 21 Jahre hatten und Angaben zu 2.581
Kindern, bislang einzigartig und tragt zu der in systematischen Reviews geforderten
Evidenzbildung anhand quantitativer Studien mit grofler Stichprobe bei (Visser et
al., 2004). Die Generalisierbarkeit der Ergebnisse wird dadurch erhoht, dass es sich
bei der hier untersuchten Stichprobe, anders als in den meisten anderen Studien des
Themenfeldes, nicht um eine Inanspruchnahmepopulation von Patienten handelt,
die in einem klinischen oder Beratungssetting rekrutiert wurden und entsprechend
fiir sich selbst und/oder ihre Kinder bereits einen Bedarf an psychosozialer Unter-
stiitzung definiert haben.
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Der Anteil der Brustkrebspatientinnen liegt bei 53 %, der Anteil der erkrankten Miit-
ter, die sich insgesamt an der Befragung beteiligt haben liegt bei 74 %. Damit sind Frauen
in der untersuchten Stichprobe iiberreprasentiert, allerdings liegt auch in der Ausgangs-
stichprobe aller angeschriebenen Personen der Frauenanteil bei 70 %. Vor dem Hinter-
grund der Inzidenzraten, die bei Frauen in den Altersgruppen unter 60 Jahren hoher
sind als bei Méannern (Robert Koch-Institut und Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister, 2010) ist dies plausibel. Die untersuchte Stichprobe bildet damit ab, dass
in Familien mit krebskrankem Elternteil meist die Miitter erkrankt sind.

4.1 Belastung der Kinder

Ungefihr die Halfte der Kinder, die bei Diagnosestellung des Elternteils maximal 21
Jahre alt waren, wird vom betroffenen Elternteil retrospektiv fiir die Zeit der Erkran-
kung (Zeitraum zwischen Diagnosestellung und Behandlungsabschluss) als stark oder
sehr stark belastet eingeschatzt, unabhéngig davon, wie lange die Diagnose des Eltern-
teils zuriickliegt. Unter Beriicksichtigung der Stichprobenzusammensetzung, in der aus
ethischen Griinden Patientinnen und Patienten mit Tumordiagnosen mit hohen Mor-
talitétsraten (z. B. Lungentumoren, Hirntumoren) und entsprechend potenziell hoherer
Belastung von Patienten und Angehorigen, nicht berticksichtigt wurden, ist davon aus-
zugehen, dass der Anteil von ca. 50 % stark oder sehr stark belasteter Kinder in Bezug
auf die Gesamtpopulation eher eine Unterschitzung der Pravalenz seelischer Belastung
darstellt. Dariiber hinaus ist auch davon auszugehen, dass die in der Methodik der Studie
vorgegebene Beschrankung auf den Elternbericht zumindest fiir die Altersgruppe der
adoleszenten Kinder eine Unterschitzung der Belastung der Kinder und Jugendlichen
bedingt. Eine direkte Befragung von Kindern und Jugendlichen wiirde mit hoher Wahr-
scheinlichkeit hohere Belastungsraten ergeben, da studientibergreifend insbesondere
adoleszente Kinder im Selbstbericht mehr psychosoziale Symptome und Belastung be-
richten als von den Elternteilen angegeben wird (Osborn, 2007).

4.2 Befindens- und Verhaltensdnderungen

In vielen Studien zu den Auswirkungen einer elterlichen Krebserkrankung werden
standardisierte Symptomchecklisten wie z. B. CBCL und YSR (Child Behaviour
Checklist und Youth Self Report) eingesetzt und damit ein Fokus auf psychopatholo-
gische Auffalligkeiten gelegt (Osborn, 2007). In der hier berichteten Befragung wurde
bewusst keine Symptomcheckliste vorgegeben, sondern in einem offenen Antwortfor-
mat explizit sowohl nach negativen als auch nach positiven Verdnderungen gefragt.
Ein verhaltnismaflig grofler Anteil der Befragten (38 %) nimmt diese Moglichkeit
wahr, wobei Veranderungen interessanterweise nicht nur fiir Kinder berichtet werden,
die als wahrend der Erkrankung belastet eingeschétzt werden, sondern auch fiir ein
Viertel der Kinder, die weniger belastet waren. Auch der Befund, dass fiir fast die Half-
te (47 %) der Kinder, die wahrend der Erkrankung als seelisch belastet eingeschatzt
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werden, keine Verianderungen berichtet werden, weist darauf hin, dass aus Elternsicht
die seelische Belastung der Kinder wahrend der Erkrankung nicht zwangslaufig zu
manifesten Verhaltens- oder Befindlichkeitsinderungen fithren muss.

Bei knapp einem Viertel aller Kinder (23 %) berichten die Eltern von negativen
Verdnderungen in Befinden und Verhalten, gleichzeitig wird fiir 20 % aller Kinder
eine positive Veranderung berichtet. Im Hinblick auf die Richtung der von den Eltern
beobachteten Verdnderungen fillt auf, dass der Anteil der negativen Verdnderungen
in der Gruppe der Kleinkinder (bis fiinf Jahre) am grof3ten ist und in den alteren Al-
tergruppen kontinuierlich abnimmt. Fiir die beobachteten positiven Verinderungen
ist dieses Verhiltnis genau umgekehrt. Ob negative Veranderungen tatsichlich bei
jingeren Kindern héufiger vorkommen oder ob diese gerade bei jiingeren Kindern
von den Eltern besonders stark wahrgenommen werden, kann nicht abschlieflend
geklart werden. Genauso ist es auch mdglich, dass es sich in einem Teil der Fille, bei
denen die Eltern positive Verdnderungen beobachten, um eine altersunangemessene
Parentifizierung handelt. Aus entwicklungspsychologischer Perspektive ist gut nach-
vollziehbar, dass insbesondere Kleinkinder, bei denen eine zentrale Bindungsperson
erkrankt, zeitweise abwesend und selbst hochbelastet ist, mit Angsten und negativen
Verhaltenidnderungen reagieren (Romer, 2007).

Die qualitativen Auswertungen der berichteten Veranderungen ergeben, dass El-
tern auch in einem offenen Antwortformat sowohl internalisierende als auch externa-
lisierende Symptome bei ihren Kindern berichten, wobei internalisierende Symptome
hiufiger genannt werden (Angste: 36 %, Traurigkeit: 26 %) als externalisierende Sym-
ptome (Aggressionen: 14 %, Schulprobleme: 11 %). Dabei beobachten Miitter haufiger
als Viter externalisierende und verhaltensbezogene negative Verdnderungen (Aggres-
sionen, Schulprobleme), wihrend Viter hiufiger von internalisierenden Symptomen
bei ihren Kindern berichten (Angste, Traurigkeit).

Der Befund, dass sich unter den am haufigsten genannten positiven Verdnderungen
eine Zunahme von Hilfsbereitschaft, Engagement und Aufmerksamkeit, eine Zunah-
me von Néihe und Kontakt und eine Zunahme von Verantwortungsgefithl und -be-
wusstsein berichtet werden, kann als Hinweis darauf gewertet werden, dass Konzepte
wie ,,benefit-finding“ und ,,post-traumatic growth", die in der neueren psychoonko-
logischen Forschung bei Erwachsenen diskutiert werden (Park, Chmielewski, Blank,
2010; Jansen, Hoffmeister, Chang-Claude, Brenner, Arndt, 2011), auch fiir die Kinder
von Krebskranken bedeutsam sein konnten. Mogliche positive Auswirkungen einer
elterlichen Krebserkrankung wurden bislang nur in wenigen, qualitativ ausgerichte-
ten, Studien untersucht (z. B. Kennedy u. Lloyd-Williams, 2009).

4.3 Methodische Aspekte

Bei der Interpretation der Ergebnisse muss berticksichtigt werden, dass im gewahl-
ten Forschungsdesign ausschliefllich die Einschétzung des erkrankten Elternteils
untersucht wurde. Damit bleibt offen, inwieweit der nicht-erkrankte Elternteil mog-
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licherweise andere Beobachtungen und Einschétzungen zu seinen Kindern berich-
ten wiirde. Aus Studien mit einem multiperspektivischen Untersuchungsansatz wer-
den unterschiedliche Einschéatzungen der Elternteile berichtet (Visser et al., 2005).
Die Tatsache, dass kein Selbstbericht der Kinder und Jugendlichen beriicksichtigt
wurde, kann ebenfalls als Begrenzung der Aussagekraft der Ergebnisse interpretiert
werden. Andererseits bietet die gewahlte Befragungsstrategie erstmalig eine grofle
Stichprobe mit Elterneinschitzungen zu Kindern aller Altersgruppen, die somit sy-
stematische Informationen auch fiir Kleinkinder erméglicht, die in der bisherigen
Forschung nicht angemessen vertreten sind (Osborn, 2007).

4.4 Implikationen fiir die psychosoziale Versorgung

Fiir etwa die Hilfte aller Kinder sehen die Eltern wahrend der Erkrankung eine starke
oder sehr starke seelische Belastung, die sich bei etwa einem Viertel aller Kinder als
negative Befindlichkeits- oder Verhaltensianderungen manifestiert. Vor diesem Hin-
tergrund scheint ein Ausbau praventiver psychosozialer Unterstiitzungsangebote
sinnvoll, insbesondere unter Beriicksichtigung der Tatsache, dass einige vermutlich
hochbelastete Patientengruppen, bei denen auch von einer hoheren kurz- und lang-
fristigen Belastung der Kinder auszugehen ist, hier nicht befragt werden konnten.

Da es sich bei den hier prisentierten Ergebnissen jeweils um die Sicht der Eltern
handelt, und es weder einen Selbstbericht der Kinder noch ein klinisches Expertenur-
teil gibt, kann nicht abschliefSend gekldrt werden, inwieweit Eltern die Belastung der
Kinder gegebenenfalls unter- oder iiberschétzen. Unabhingig davon ist jedoch fiir die
Inanspruchnahme kind- und familienzentrierter psychosozialer Angebote zunéchst
die elterliche Einschitzung entscheidend. Fiir den Fall einer elterlichen Uberschétzung
der kindlichen Belastung kann in der psychosozialen Versorgung eine Entlastung der
Eltern iiber die Starkung der Elternfunktion sinnvoll sein. Der Befund, dass von vielen
Eltern langfristig auch positive Verdnderungen bei ihren Kindern beobachtet werden,
konnte zudem als moglicher entlastender Faktor in der Beratung betroffener Eltern
dienen.
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