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Mutter oder Vater haben Krebs —
wie geht es den Kindern?
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Einleitung

Eine Krebserkrankung stellt fiir die betroffene
Person ein kritisches Lebensereignis dar. Die Dia-
gnose wie auch die Krise, die damit ausgelost
werden kann, bleiben nicht ohne Auswirkungen
auf das soziale Umfeld. Nicht nur die Patienten
selbst sind betroffen, auch ihre Familien werden
davon bertihrt. Die Krankheit, die sie begleiten-
den Angste und Belastungen seitens der betrof-
fenen Eltern konnen dazu fiihren, dass die Kin-
der in eine schwierige Lage geraten. Dies lassen
die wenigen Forschungsergebnisse, die hierzu
vorliegen, deutlich werden. Auch jliingere Kinder
spliren bereits die Belastungen, die von der
Krankheit ausgehen. Weil die Eltern aber oft
selber schon zu sehr von der Krankheit in An-
spruch genommen sind oder nicht selten auch
ihre eigenen Kinder schonen wollen, indem sie
nicht iiber die Krankheit sprechen oder sie sogar
zu verheimlichen versuchen, bleiben den Kin-
dern oft wenig Moglichkeiten, Fragen iiber die
elterliche Krankheit zu stellen, ihre Gefiihle aus-
zudriicken und die Situation aktiv zu verarbei-
ten. Damit kann die Krankheit der Eltern zu
einem Anlass fiir gleichzeitig oder spdter auftre-
tende psychosoziale Anpassungsprobleme und
soziale Auffilligkeit werden. Die beobachteten
Probleme variieren von (Trennungs-)Angst und
depressivem Riickzug bei jiingeren Kindern, bis
zum Ausagieren und zu Schulleistungsabfall bei
alteren Kindern. Bei der Entstehung von psycho-
sozialen Problemen und/oder depressiver Sym-
ptomatik scheint es eine Wechselwirkung zwi-
schen dem Geschlecht des Elternteils und dem
Geschlecht und dem Alter des Kindes zu geben:
Insbesondere bilden die pubertierenden Mad-
chen krebskranker Miitter eine Risikogruppe
(vgl. dazu [1, 2]). In der Pubertédt konnen zudem
Ablosungsschwierigkeiten entstehen, weil zu
Hause eine erhohte Verantwortungsiibernahme
gefordert wird.

Leider wurde die Problematik der Kinder
seitens der Wissenschaft, zumindest im deutsch-
sprachigen Raum, bislang nur spérlich unter-
sucht [3]. Insbesondere iiber psychosoziale Pro-
bleme von Kindern von neudiagnostizierten
Patientinnen und Patienten ist noch wenig be-
kannt. Einerseits ist zu erwarten, dass die Proble-

matik in dieser Situation noch wenig ausgepragt
ist. Andererseits wiirde eine Fritherkennung
einer allfdlligen Problematik die Moglichkeit
fiir ein rechtzeitiges Eingreifen eroffnen. Ange-
sichts des wachsenden Interesses am Thema
der Angehdrigenproblematik beabsichtigt nun
eine aktuelle Untersuchung, einen Beitrag zur
Schliessung dieser Wissensliicke zu leisten. Das
Projekt wird von Forschenden der Psych-
iatrischen Dienste Aargau, der Hochschule fiir
Soziale Arbeit der Fachhochschule Nordwest-
schweiz und des Kantonsspitals Aarau durchge-
fihrt.

Ziel, Fragestellung

und Untersuchungsgruppe

Ziel der Untersuchung ist es, vertiefte Erkennt-
nisse zu psychosozialen Problemen von Kindern
mit einem krebskranken Elternteil zu gewinnen.
Die Ergebnisse sollen die Aufmerksamkeit fiir die
Folgen erhohen, die eine Krebserkrankung von
Eltern fiir ihre Kinder haben kann, und damit
einen Beitrag dazu leisten, diesem Aspekt in der
Betreuung der Patientinnen und Patienten, die
Kinder haben, vermehrt Beachtung schenken zu
kénnen.

Die Studie untersucht, ob bei Kindern kurz
nach der Krebsdiagnose eines Elternteils und im
ersten Jahr danach psychosoziale Probleme auf-
treten und allenfalls, welcher Art die Probleme
sind. Sie fragt zudem nach Risiko- und Schutz-
faktoren, insbesondere innerhalb des Familien-
systems, sowie auch nach den Bewdltigungs-
strategien der Kinder.

Untersucht werden Kinder, die zum Zeitpunkt
der Krebsdiagnose eines Elternteils im Alter
zwischen 6 und 12 Jahren sind. Ein Einschluss-
kriterium (nebst einem «informed consent» und
gentigenden Deutschkenntnissen) ist, dass die
Diagnose beim Elternteil nicht mehr als 8 Wo-
chen zuriickliegt.

Design der Studie

Die Untersuchung ist als eine prospektive Langs-
schnittstudie mit Erhebungen zu mehreren
Messzeitpunkten sowohl bei der Gruppe der Kin-
der mit einem krebskranken Elternteil als auch
bei der Vergleichsgruppe konzipiert. Die Be-

Bulletin des médecins suisses | Schweizerische Arztezeitung | Bollettino dei medici svizzeri | 2006;87: 17 722



LE JOURNAL

()
EMH — SCIIE%’IB%

Editores Medicorum Helveticorum

fragung der Kinder und der Angehorigen ihrer

Kernfamilie bzw. ihres familiendhnlichen Systems

wird mittels standardisierten Face-to-face-Inter-

views durchgefiihrt. Dabei wird angestrebt,
mindestens 50 Kinder mit einen krebskranken

Elternteil in die Studie einzubeziehen. Die quan-

titativen Daten werden in Verfahren der be-

schreibenden und schliessenden Statistik ausge-
wertet.

Bei den Kindern mit krebskrankem Elternteil
findet die erste Befragung innerhalb der ersten
zwei Monate nach der Diagnose statt, die zweite
Befragung 6 Monate und die dritte Befragung
12 Monate nach der Erstbefragung. Die Kinder
und ihre Angehorigen in der Vergleichsgruppe
werden zu zwei Messzeitpunkten befragt, die
12 Monate auseinanderliegen.

Die Rekrutierung der Kinder erfolgt tiber die
Ansprache der Eltern. Zur Rekrutierung der Kin-
der mit einem krebskranken Elternteil werden
Krebspatientinnen und -patienten mit Kindern
im Alter von 6 bis 12 Jahren von der behandeln-
den Arztin bzw. dem behandelnden Arzt zur
Teilnahme an der Studie eingeladen. In einem
kurzen Gesprach wird ihnen das Ziel und das
Vorgehen erldutert. Nachdem die Patientinnen
und Patienten und ihre Partner/innen das Ein-
verstdndnis ihrer Kinder eingeholt und schrift-
lich ihre Zustimmung gegeben haben, wird ein
Termin vereinbart, wobei darauf geachtet wird,
dass die Kinder tiber die Krankheit des Elternteils
zuvor informiert worden sind. Zur Rekrutierung
der Kinder der Kontrollgruppe wurden Eltern von
Schiilern in reprdsentativ ausgewdhlten Schul-
klassen tber die Untersuchung informiert und
angefragt, an der Untersuchung als Teil der Ver-
gleichsgruppe teilzunehmen. Bei jenen Eltern, die
ihre Zustimmung schriftlich abgegeben hatten,
folgte eine telefonische Terminvereinbarung.

Die Befragung aller Kinder findet zu Hause
statt, also in deren vertrauten Umgebung. Die
Befragung dauert 45 bis 60 Minuten. Dabei kom-
men Erhebungsinstrumente zum Einsatz, die fiir
Kinder dieser Altersgruppe konzipiert wurden
und sich in der Untersuchung von Kindern be-
wiahrt haben:

— FAST (Familiensystemtest nach Gehring: Fa-
miliendarstellung mit Hilfe von Holzfiguren
mit einem anschliessenden Interview);

- «Dominique» (ein Bilderbuchtest der sich an
der DSM-III/IV orientiert);

— DIKJ (deutsche Version des CDI, Depressions-
inventar fiir Kinder nach Beck).

Die Eltern machen in einer halbstiindigen Befra-
gung ebenfalls eine Familiendarstellung mit dem

FAST. Bei den Eltern werden zusétzlich folgende

Instrumente eingesetzt:

- SDQ (Strengths and Difficulties Question-
naire nach Goodman: Beurteilungsskala fiir
Verhaltensauffilligkeiten des Kindes in den
letzten 6 Monaten). Dieses Verfahren wurde
den gebrduchlicheren CBCL (Child Behavior
Checklist) vorgezogen, da dieser bei deutlich
weniger Aufwand die gleichen Informationen
erfasst und in den Items vermehrt positive
Verhaltensweisen (Ressourcen) mit einbezieht.

— SCL-9 nach Klaghofer (Kurzversion des SCL-
90: Symptomcheckliste nach Derogatis: Er-
fassung der psychischen Belastung der Eltern).

Bei den Befragungen zu den spdteren Mess-
zeitpunkten werden dieselben Erhebungsinstru-
mente eingesetzt. Die relevanten soziodemogra-
phischen Daten und ein einfaches Genogramm
werden nur in der ersten Befragung erhoben.

Parallel zu den Befragungen wird jeweils zu
jedem Befragungszeitpunkt von der behandeln-
den Arztin bzw. dem behandelnden Arzt ein
Kurzfragebogen zum Gesundheitszustand der
Patientin bzw. des Patienten ausgefiillt und wei-
tergeleitet.

Ethik

Die Studie wurde der Ethikkommission des
Kantons Aargau vorgelegt und von dieser ohne
Vorbehalte genehmigt.

Aktueller Stand
Die Erfahrung zeigt, dass die Studie bei den Fa-
milien auf gute Akzeptanz stosst. Dies zeigt sich
auch daran, dass sich von den 12 bisher in die
Studie aufgenommenen Familien keine aus der
Untersuchung zuriickgezogen hat. Die bisheri-
gen Interviews fanden in einer guten Atmo-
sphére statt, wobei das anfangliche Zdgern, das
bei den Kindern vor der Befragungssituation in
einigen Fdllen zu beobachten war, rasch einer
grossen Offenheit zum Erzdahlen gewichen ist.
Diese Beobachtung gilt auch fiir die Vergleichs-
gruppe. Das Studiendesign erweist sich damit als
machbar und fiir die Befragten als zumutbar.
Die Rekrutierung von Kindern fiir die Ver-
gleichsgruppe ist abgeschlossen. Die Rekrutie-
rung der Kinder mit einem krebskranken Eltern-
teil ist vor einiger Zeit angelaufen, aber noch
nicht abgeschlossen. Sie basierte bislang auf zwei
Kliniken und erweist sich als anspruchsvoll. Die
Erfahrungen zeigen, dass viele Patientinnen und
Patienten den Eingangskriterien nicht gentigten,
da sie oft spdter als 8 Wochen nach der Erstdia-
gnose oder gar erst im Fall von Rezidiven in diese
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Kliniken eintreten. Aus diesem Grund werden
weitere Kliniken einbezogen und die Rekrutie-
rung {iber niedergelassene Arztinnen und Arzte
wie auch Beratungsstellen und Selbsthilfegrup-
pen angestrebt.

Zurzeit sucht die Studiengruppe die Zusam-
menarbeit mit weiteren niedergelassenen Arzten
und Arztinnen sowie Beratungsstellen, die bereit
sind, an der Rekrutierung mitzuwirken.

Projektinformation

Die Untersuchung wird von der Krebsliga
Schweiz, der Aargauischen Krebsliga und der Stif-
tung fiir Forschung im Gesundheitswesen des
Kantons Aargau finanziell unterstiitzt. Die Studie
wurde von Dr. med. Jiirg Unger-Koppel (Facharzt
fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, CEO, Psych-
iatrische Dienste Aargau) initiiert und wird von
Evelyne Jaquenoud Sirot MSc (Leiterin For-
schung, Psychiatrische Dienste Aargau) und
Prof. Dr. phil. Daniel Gredig (Hochschule fiir So-
ziale Arbeit, FH Nordwestschweiz) verantwortet.
Beteiligt am Projekt sind weiter Dr. med. Martin
Wernli und lic. phil. Alfred Kiinzler der Ab-
teilung Onkologie und Hdmatologie des Kan-

tonsspitals Aarau. Uber die letztgenannte Stelle
sowie liber die Frauenabteilung und tiber die
onkologische Abteilung des Universitatsspitals
Zirich werden zurzeit Kinder bzw. ihre Familien
angefragt.

Kontaktperson fiir die Studie ist Wim Nieu-
wenboom (Hochschule fiir Soziale Arbeit, FH
Nordwestschweiz), der auch fiir die Durchfiih-
rung der Untersuchung zustindig ist. Interes-
sierte mit weiterfiihrenden Fragen sowie Arztin-
nen und Arzte, die bei der Rekrutierung mit-
zuwirken bereit sind, sind eingeladen, sich mit
ihm in Verbindung zu setzen.
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