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Kinder korperlich kranker Eltern:
Psychische Belastungen, Wege der Bewaltigung
und Perspektiven der seelischen Gesundheitsvorsorge

Georg Romer

Summary

Children of Somatically Ill Parents: Psychological stressors, ways of coping and perspectives of
mental health prevention

Irrespective of their well-known increased risk for mental health problems, children of so-
matically ill parents are a clinically under-served as well as under-researched group. In this
article, the author introduces the epidemiologic and clinical relevance of this topic and pres-
ents a theoretical framework for understanding the sequelae of a serious parental illness on
minor-age children, based on family dynamics and developmental concepts. This is followed
by a comprehensive review of current empirical studies in this field, with a special emphasis
on results from a transnational European collaborative study (COSIP = Children of Somati-
cally Ill Parents), which was coordinated by the author. The most important recommenda-
tions from intervention concepts published to date are summarized. The Hamburg COSIP
Concept of Counselling for families with a somatically ill parent is introduced. The author
concludes in some outlooks for clinical practice as well as future research.
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Zusammenfassung

Kinder kérperlich kranker Eltern gelten als bislang klinisch unterversorgte und zu wenig beforsch-
te Risikogruppe fiir die Entwicklung von seelischen Gesundheitsproblemen. In diesem Beitrag
wird einleitend die epidemiologische und klinische Relevanz der Thematik ausgefiithrt. Danach
gibt der Autor eine umfassende familiendynamische und entwicklungspsychologische Betrach-
tung der Auswirkungen einer elterlichen kérperlichen Erkrankung auf minderjéhrige Kinder. Da-
ran schliefit sich eine Ubersicht iiber aktuelle empirische Studien an, wobei Ergebnisse aus einer
vom Autor koordinierten transnationalen europdischen Verbundstudie (COSIP - ,Children of
Somatically IIl Parents“)' besonders beriicksichtigt werden. Die wichtigsten Empfehlungen aus

! Dieses Verbundprojekt ,Mental Health Prevention in a Target Group at Risk: Children of Somati-
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Kinder korperlich kranker Eltern 871

bislang publizierten Interventionskonzepten werden zusammengefasst. Das Hamburger COSIP-
Beratungskonzept fiir Familien mit einem ernsthaft korperlich erkrankten Elternteil wird vorge-
stellt. Abschlieflend werden Ausblicke fiir Klinik und Forschung diskutiert.

Schlagworter

Kinder kranker Eltern — Krankheit und Familie - Psychotraumatologie — Medizinische Familien-
therapie — psychosoziale Konzepte in der Familienmedizin

1 Einleitung

Wird in einer Familie mit minderjahrigen Kindern ein Elternteil ernsthaft krank,
sind hiervon alle Familienmitglieder nachhaltig betroffen. Die Krankheit fallt fiir den
Betroffenen meist in den Lebensabschnitt des mittleren Erwachsenenalters, der in
der Regel von maximaler Ubernahme von Verantwortung in Familie, Partnerschaft
und Beruf geprigt ist. Die Begrenztheit der eigenen korperlichen Existenz wird vom
betroffenen Elternteil nicht selten erstmals am eigenen Leib erfahren. Sinnfragen
werden neu gewichtet. Bisherige Lebensentwiirfe miissen revidiert werden (Romer
u. Haagen, 2007). Die Diagnose einer ernsthaften oder gar lebensbedrohlichen Er-
krankung, wie beispielsweise Krebs, Multipler Sklerose, AIDS oder dialysepflich-
tiger Niereninsuffizienz kann bei bislang gesunden Eltern zu einer tiefgreifenden
Erschiitterung des eigenen Selbstbildes von Unversehrtheit und vitaler Kraft fithren
(Frick-Bruder, 1998). Mit der Krankheit assoziierte Stressoren wie haufige medizini-
sche Eingriffe, Krankenhausaufenthalte, Verinderungen des korperlichen Erschei-
nungsbildes und gegebenenfalls die Auseinandersetzung mit einer vitalen Bedro-
hung werden von allen Familienangehorigen miterlebt (Worsham, Compas, Sydney,
1997; Christ, 2000a; Romer et al., 2002b). Anders als im héheren Alter, in dem Er-
fahrungen mit Krankheit von vielen geteilt werden, sind Eltern minderjéhriger Kin-
dern psychisch meist nicht auf diese Situation vorbereitet. Dies wirkt sich auch auf
die Elternfunktion aus. Kranke Eltern fiihlen sich haufig in ihrer Elternrolle verun-
sichert oder zusitzlich belastet durch die Vorstellung, ihre Kinder kénnten unter der

cally Ill Parents” wurde von der EU im 5. Rahmenprogramm “Quality of Life” gefordert (Projekt-
nummer QLGT-CT-2001-02378) und vom Autor koordiniert. Die Leiter der anderen beteiligten For-
schungsgruppen (principal investigators) waren: Prof. Max Friedrich, Abteilung fiir Neuropsychiatrie
des Kindes- und Jugendalters, Universitit Wien (A); Mikael Thastum, Ph.D., Department of Psycho-
logy, University of Aarhus (DK); Prof. Jorma Piha, Child Psychiatry Clinic, Turku University Hospital,
Turku (FIN); Prof. John Tsiantis, Department of Child Psychiatry, Athens University Medical School,
Athen (EL); Prof. Stefan Milea, Clinic of Child and Adolescent Psychiatry, University of Medicine and
Pharmacy ,,CAROL DAVILAS Bukarest (RO); PD Barbara Steck, Kinder- und Jugendpsychiatrische
Universitéts- und Poliklinik Basel (CH); Maggie Watson, Ph.D., Department of Psychological Medi-
cine, Royal Marsden Hospital, Sutton (UK).
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872 G. Romer

Situation leiden. Kinder und Jugendliche haben je nach Altersstufe unterschiedliche
Moglichkeiten, diese familidre Situation zu bewiltigen. Im giinstigen Fall reifen sie
an der Situation und entwickeln besondere soziale Kompetenzen im Sinne sozialer
Verantwortlichkeit oder Firsorglichkeit (Romer et al., 2006). Viele Kinder reagie-
ren auf die von ihnen erfiithlten Belastungen der Eltern, indem sie sich von ihrer
starksten Seite zeigen und ihre eigenen Sorgen von den Eltern fernhalten. Dies tragt
zu der bei kranken Eltern beschriebenen Tendenz bei, seelische Belastungen ihrer
Kinder zu unterschitzen (Welch, Wadsworth, Compas, 1996). Dies kann aus verhal-
tensbiologischer Sicht als eine sinnvolle Priorisierung der Gefdhrdung des eigenen
Organismus bzw. seiner Genesung verstanden werden (Romer, Schulte-Markwort,
Riedesser, 2002a). Die Legitimation des Bediirfnisses, die eigene Stabilisierung in
den Vordergrund zu stellen, ist daher ein wohlbegriindetes Element psychosozialer
Betreuungskonzepte fiir korperlich kranke Erwachsene.

1.1 Epidemiologische Relevanz

Ausgehend von den Daten des U.S. National Center for Health Statistics lasst sich grob
schitzen, dass in westlichen Industrielindern 5-15 % aller Kinder und Jugendlichen im
Laufe ihrer Entwicklung von der Situation betroffen sind, dass ein Elternteil schwer-
wiegend korperlich erkrankt (Worsham, Compas, Sydney, 1997). In einer neueren
reprasentativen Befragung von knapp 2000 Familien mit mindestens einem Kind zwi-
schen 4 und 17 Jahren in Deutschland betrug die Punktprévalenz fiir eine ernsthafte
korperliche Erkrankung eines Elternteils 4,1 %, wobei in einem Drittel der Flle eine
Krebserkrankung angegeben wurde (Barkmann, Romer, Watson, Schulte-Markwort,
2007). Das erhohte Risiko fiir Kinder chronisch- und schwerkranker Eltern seelische
Gesundheitsprobleme zu entwickeln, ist seit den 60er Jahren belegt (Rutter, 1966).
Gleichwohl gibt es im Gesundheitswesen nach wie vor wenig systematische Ansitze
zur gezielten Préavention fiir diese Risikogruppe. Wahrend im umgekehrten Fall, d.
h. bei einer ernsthaften Erkrankung eines Kindes, in der Padiatrie psychosoziale Be-
treuungskonzepte stets die Eltern und hiufig auch die Geschwister einbeziehen, sind
in der Erwachsenenmedizin Kinder als Angehérige von korperlich kranken Eltern
bislang nicht selbstverstidndlich im Blickfeld der Behandler. Wenn man sich verge-
genwirtigt, dass aufgrund der Abhingigkeit minderjéhriger Kinder von ihren Eltern
die kindliche seelische Belastung bei einer ernsthaften elterlichen Erkrankung mit
existentiellen Verlustangsten einhergeht, wird deutlich, dass es sich bei dieser bislang
wenig entwickelten professionellen Aufmerksambkeit fiir die psychosoziale Situation
von Kindern kranker Eltern um einen Artefakt des medizinischen Versorgungssys-
tems handeln muss. Wahrend Eltern kranker Kinder allein schon in ihrer Rolle als
Auftraggeber und Biindnispartner der Behandler prasent sind, spielen Kinder kranker
Eltern in klassischen Behandlunssettings der Erwachsenenmedizin in der Arzt-Pati-
ent-Beziehung keine Rolle. Kranke Eltern machen somit tiblicherweise die Erfahrung,
dass sie in ihrer Elternrolle und -funktion von ihren Behandlern nicht gezielt wahrge-
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Kinder korperlich kranker Eltern 873

nommen und angesprochen werden. Sie klammern daher ihrerseits diesen Aspekt der
Auswirkungen ihrer Krankheit auf ihr Selbsterleben meist aus der Arzt-Patient-Be-
ziehung aus. In bislang entwickelten Konzepten der medizinischen Familienberatung
und -therapie (McDaniel, Hepworth, Doherty, 1992; Cierpka, Krebeck, Retzlaft, 2001)
wird zwar versucht, eine komplexe Sicht auf das System Familie in bio-psycho-so-
ziale Ansitze der Patientenversorgung (comprehensive care) zu integrieren, jedoch
fehlt hierbei meist eine entwicklungspsychologisch differenzierte Beriicksichtigung
der kindlichen Erlebnisperspektive. Neuere kindzentrierte Interventionsansitze in
der medizinischen Familienberatung und -therapie zielen daher u.a. darauf ab, eine
moglichst angstfreie Kommunikation zwischen Eltern und Kindern tiber vorhande-
ne Angste und Sorgen zu ermdglichen, die elterliche Kompetenz zu stirken, sowie
auf Seiten der Kinder eine altersgerechte kognitive Orientierung zur Situation und
eine moglichst aktive Bewiltigung zu ermdéglichen (Hoke, 1997; Lewandowski, 1992;
Christ, 2000a; Davis-Kirsch, Brandt, Lewis, 2003; Rotheram-Borus, Murphy, Miller,
Draimin, 1997; Romer u. Haagen, 2007; Ubersicht bei Diareme et al., 2007).

2 Familiendynamische Aspekte

In einer durch die Lebenszyklen der Generationen vorbestimmten Rollenverteilung
wird im familidren Kontext heranwachsenden Kindern das kulturelle Wissen um
Krankheit und Verginglichkeit, sowie auch um Sterben und Tod im idealtypischen
Fall dadurch vermittelt, dass irgendwann Grofieltern oder auch noch lebende Ur-
grofleltern krank werden und schliefllich eines Tages sterben. Die Eltern stehen dann
tiblicherweise mitten im Leben und sind den heranwachsenden Kindern als ,,unver-
wiistliche® Vertreter der Erwachsenenwelt verfiigbar (Romer u. Haagen, 2007). Jede
ernsthafte oder gar lebensbedrohliche Erkrankung im mittleren Erwachsenenalter
erschiittert hingegen diesen biologisch und kulturell vorgezeichneten familidren Le-
bensplan. Die Vorstellung betroffener Eltern, den eigenen Kindern bis sie erwach-
sen sind die eigene Lebenstiichtigkeit voll zur Verfligung stellen zu kénnen, erleidet
schmerzliche Einschriankungen. In mehrerlei Hinsicht werden Grundfesten der El-
tern-Kind-Bindung bedroht. Die Zukunftsperspektive einer Familie und damit das
familidre Kohirenzgefiihl sowie die familidre Identitit werden nachhaltig in Frage
gestellt (Geigges, 1996). Familien kénnen an dieser Situation wachsen, sie konnen
voriibergehend zusammenbrechen und sich im Laufe der Zeit wieder erholen. Sie
konnen auch auseinanderfallen, wenn sie den Anforderungen an die Umorganisati-
on der Familienstruktur nicht gewachsen sind (Johnson, 1988).

2.1 Sorgen und Belastungen

In einer fritheren Ubersichtsarbeit iiber empirische Untersuchungen zum Einfluss
einer Krebserkrankung auf das Familienleben hat Lewis (1986) die subjektiven Be-
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874 G. Romer

lastungen zusammengefasst, die von Krebspatienten und ihren Familienangehorigen
am héufigsten berichtet wurden. Diese sind weitgehend auch auf andere ernsthafte
elterliche Erkrankungen tibertragbar. Die zehn vorrangigsten Stressoren waren: 1.
Gefiihle von Angst, Hilflosigkeit oder Wut, die dadurch ausgelost werden, dass man
das kranke Familienmitglied leiden sieht; 2. die korperliche Erschépfung durch die
Beanspruchung in der Pflege des Kranken; 3. ein verstarktes Bediirfnis nach kor-
perlicher Nihe bei gleichzeitig vermindertem Wunsch nach sexueller Intimitét in-
nerhalb der elterlichen Paarbeziehung; 4. die Unsicherheit tiber die Prognose der
Erkrankung und damit verbundene Angst, das kranke Familienmitglied konne ster-
ben; 5. Veranderungen der familidren Lebensfiihrung und der Rollenverteilung im
Haushalt; 6. die Frage, wie man das erkrankte Familienmitglied am besten trdsten
konne; 7. existenzielle Fragen, mit denen auch jiingere Kinder in entwicklungsak-
zelerierter Weise beschiftigt sind (z. B. konnen 8-Jahrige intensiv mit Fragen nach
dem Sinn des Lebens beschiftigt sein); 8. divergierende Bediirfnisse innerhalb der
Familie, wie kérperliche Erschopfung beim Erkrankten, Vielfachbeanspruchung bei
dessen Ehepartner und die Beschiftigung mit existenziellen Fragen beim Kind; 9.
finanzielle Engpisse; 10. fehlende Unterstiitzung der Familie.

2.3 Coping und Resilienz von Familien

Auf der Basis eigener Untersuchungen an Familien mit einem an Multipler Sklero-
se erkrankten Elternteil beschrieb Power (1985) als wichtigsten Pradiktor fiir eine
gelungene psychosoziale Bewiltigung auf Seiten des Familiensystems dessen Fihig-
keit, Teile des Familienlebens aufrechtzuerhalten, die nicht durch die Krankheit und
ihre Auswirkungen beeintrachtigt werden. In Familien, in denen die Anpassung an
krankheitsbedingte Belastungen gelungen schien, betonten die Familienmitglieder ty-
pischerweise, dass sich das Familienleben keinesfalls nur noch vollstindig um den er-
krankten Elternteil drehen sollte. Die einzelnen Familienmitglieder waren in der Lage,
sich auch um ihre eigenen Bediirfnisse hinreichend zu kiimmern und waren an auf3er-
familidren Aktivititen beteiligt (ebd.). In den Basler Studien zur Krankheitsbewalti-
gung bei Eltern und Kindern in Familien mit einem an Multipler Sklerose erkrankten
Elternteil konnten Steck und Mitarbeiter (Steck, Kappos, Biirgin, 1998; Steck, 2002)
aufzeigen, dass insbesondere ein bewusst durchlebter Trauerprozess auf Seiten der er-
krankten Eltern iiber den Verlust der unbeeintrachtigten Vitalitét eine gelungene An-
passung aller Familienmitglieder begiinstigte. In Familien, in denen diese Trauer von
Seiten der erkrankten Eltern verleugnend abgewehrt schien und eine bewusst erlebte
Trauerarbeit nicht geleistet worden war, konnten bei den Kinder hiufiger eine miss-
lingende Bewiltigung der Situation festgestellt werden. In einer umfassenden Litera-
turtibersicht bisheriger Studien zu familidren Anpassungsprozessen an eine elterliche
Krebserkrankung extrahierte Rost (1992) folgende finf typische Reaktionsmuster auf
der Ebene des Familiensystems, die sich ebenfalls weitgehend auf andere ernsthafte
elterliche Erkrankungen iibertragen lassen:
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o Starke Betonung des familidren Zusammenhalts (Kohdsion). Durch die existenzi-
elle Bedrohung des kranken Elternteils wird das Bindungssystem innerhalb der
Familie maximal aktiviert. In Gegenwart von Gefahr und entsprechend situa-
tionsangemessener Angst fordern Familienmitglieder voneinander Sicherheit,
Halt, Trost und Orientierung ein.

o Isolation gegeniiber der sozialen Umwelt. Die Anforderungen der Erkrankung
beanspruchen den Patienten und seinen Partner oft derart, dass die Pflege so-
zialer Auflenkontakte darunter leidet. Wenn dies dazu fiihrt, dass Freunde und
Nachbarn weniger haufig zu Besuch kommen, wird dies von Kindern als unaus-
gesprochene Botschaft wahrgenommen, dass die Realitét der elterlichen Krank-
heit vor der Auflenwelt verborgen werden sollte. Als Folge vermeiden Kinder
mitunter ebenso, mit ihren Freunden iiber die elterliche Erkrankung zu sprechen
(Romer u. Haagen, 2007).

o Geringe Flexibilitit. In der durch die Krankheit hervorgerufenen Krise greift das
Familiensystem auf in der Vergangenheit bewéhrte Strategien zur Problembe-
wiltigung zuriick. Fir eine Experimentierfreudigkeit beim Finden neuer Lo-
sungsstrategien fehlt der innere ,,Spielraum® (ebd.).

o Konfliktvermeidung. Tendenziell versuchen Familienmitglieder Spannungen und
Streit aus dem Wege zu gehen. Vorrangiges Motiv hierfiir ist die soziale Riick-
sichtnahme auf den erkrankten Elternteil, dem innerfamilidre Spannungen nicht
zugemutet werden sollen.

o Parentifizierung. Sowohl der kranke Elternteil als auch sein gesunder Lebenspart-
ner werden durch die Krankheit stark in Anspruch genommen. Zwangslaufig
werden Kinder in alltigliche Aufgaben, die ansonsten von Eltern iibernommen
wurden, vermehrt eingebunden. Kinder iibernehmen damit mehr Verantwor-
tung fiir die anderen Familienmitglieder und nehmen beispielsweise Aufgaben
in der Versorgung jiingerer Geschwister oder des kranken Elternteiles wahr.
Wird ein schwer kranker Elternteil zu Hause gepflegt, werden Kinder aller Alter-
stufen haufig auch in der pflegerischen Versorgung eingespannt, ein Phinomen,
das bisher wenig gesellschaftliche Beachtung fand (Aldridge u. Becker, 1993).
Hinzu gesellt sich nicht selten eine vermehrte emotionale Bediirftigkeit kranker
Eltern, die bei ihren Kindern Nihe und Trost suchen. Insbesondere wenn kranke
Eltern alleinerziehend sind oder wenn der Lebenspartner emotional wenig zur
Verfiigung steht, konnen Kinder in eine Partnerersatz-Rolle hineingeraten, in
der sie sich primir fiir die emotionalen Bediirfnisse des kranken Elternteils zu-
standig fithlen. Parentifizierung muss keineswegs per se schidlich sein. Es kann
fiir die Bewiltigung von Ohnmachtsgefiihlen hilfreich sein, wenn Kinder etwas
Konkretes tun konnen, das dazu beitrégt, dass es dem kranken Elternteil besser
geht (Romer u. Haagen, 2007). Voraussetzung hierfir ist, dass diese konkrete
Hilfestellung dem Alter des Kindes angemessen ist und ein Kind nach Erledi-
gung einzelner konkreter Aufgaben sich wieder eigenen altersgemafen Interes-
sen zuwenden kann.
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Jedes dieser genannten familidren Reaktionsmuster kann fiir sich betrachtet als adaptive
Bewiltigungsstrategie verstanden werden. Von den Entwicklungsbediirfnissen heran-
wachsender Kinder her betrachtet, haben jedoch alle fiinf Reaktionsmuster gemeinsam,
dass sie geeignet sind, Bestrebungen des Kindes nach Autonomie und Individuation
gegeniiber dem Familiensystem zu hemmen, was wiederum die Identititsentwicklung
behindern kann (Romer et al., 2002a, b; Pott et al., 2005; Romer u. Haagen, 2007).

2.3 Die Bedeutung der GroR3elterngeneration

Wenn ein Elternteil schwer erkrankt, gerit die idealtypische Rollenverteilung im Mehr-
generationen-System aus den Fugen. Im Zuge der oben beschriebenen wirksam wer-
denden kohisiven Krifte im familidren Beziehungsgefiige kommt es hiufig zu einer
vermehrten Anndherung zwischen Eltern und Grofeltern. Oft werden Grof3eltern zur
Unterstiitzung im Alltag gebraucht, beispielsweise um die Enkelkinder wihrend eines
langeren Krankenhausaufenthaltes des kranken Elternteils zu versorgen. Ist hierbei die
Beziehung zwischen Eltern und Grof3eltern tragfihig, was meist eine in der Adoleszenz
der Eltern durchlebte gelungene Ablosung voraussetzt, kann diese Wiederannaherung
eine Bereicherung fiir alle drei Generationen sein. Gibt es jedoch ungeloste Ablosungs-
konflikte zwischen den Eltern und deren Eltern, konnen diese reaktiviert werden, ohne
dass sie ausgetragen werden konnen. In diesem Fall kann die ,,Neuauflage“ einer Abhan-
gigkeitsbeziehung fiir die Familie zur Belastung werden. Grofeltern, die in der Krise ge-
braucht werden, fithlen sich hierdurch in der Regel aufgewertet und stellen ihre Lebens-
erfahrung gerne zur Verfiigung. Gleichzeitig sind sie selbst oft extrem seelisch belastet,
insbesondere dann, wenn die elterliche Krankheit lebensbedrohlich ist. Die Vorstellung,
das eigene erwachsene Kind moglicherweise zu tiberleben, bedeutet fiir Grofieltern
regelhaft eine schwerwiegende Bedrohung ihres Lebensentwurfes. Zum Schmerz des
antizipierten Verlustes des erwachsenen Kindes, dessen unbeeintréichtigte Vitalitit dem
Menschen im Alter normalerweise hilft, die eigene physische Vergénglichkeit zu akzep-
tieren, gesellt sich die Angst, selbst moglicherweise nicht gut genug anstelle der jungen
Eltern fiir die heranwachsenden Enkelkinder sorgen zu konnen. Fiir minderjahrige
Kinder sind Grof3eltern in dieser Situation eine wichtige Verkérperung familidrer Un-
terstiitzung, sowie generationeniibergreifender Tragfihigkeit familidrer Beziehungen.
Wenn Kinder kranker Eltern erleben, dass sich Grofleltern mit um die eigenen kranken
Eltern kitmmern, stellt dies zudem ein Modell dar, bei dem die éltere Generation fiir die
jiingere sorgt. Dies schwiécht den potentiellen ,,Parentifizierungssog“ zur Rollenumkehr
zwischen minderjihrigen Kindern und ihren Eltern ab.

3 Entwicklungspsychologische Aspekte

Abhingig von ihrer kognitiven Reife haben Kinder unterschiedliche Konzepte von
Leben und Tod sowie von Krankheit und ihrer Entstehung (Lewandowski, 1992;
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Christ, 2000a, b). Wihrend jiingere Kinder, insbesondere im Stadium des préopera-
tiven Denkens zwischen zwei und sieben Jahren (Piaget, 1983) Kranksein in erster
Linie mit konkret beobachtbaren Merkmalen wie ,,im Bett liegen* oder ,,Medizin
nehmen miissen” verbinden, versuchen Jugendliche, entsprechend dem im zwolf-
ten Lebensjahr beginnenden Entwicklungsstadium des formal operativen Denkens
(ebd.), Krankheiten nach ihrer Atiologie und Prognose zu differenzieren. Dieser
reflektierende Umgang mit Krankheit fithrt zwangsldufig dazu, dass Jugendliche
mit Fragen nach einer moglichen infektidsen oder genetischen Ubertragung der
Erkrankung auf sie selbst beschiftigt sind und nach Antworten hierauf suchen (Le-
wandowski, 1992). Ferner lassen sich fiir die unterschiedlichen Altersstufen folgen-
de typischen Belastungskonstellationen differenzieren (s. Tab. 1).

Tabelle 1: Altersbezogene seelische Belastungen (aus Romer, Schulte-Markwort u. Riedesser, 2002)

Typische Belastungen

Schwangerschaft Zielkonflikt: Leben der Mutter vs. Leben des Kindes
Saduglingszeit Trennung als existentielle Bedrohung

Kleinkindalter Trennung als Bestrafung; Verstiimmelungséngste
Vorschulalter Magische Idee, Krankheit verursacht zu haben
Schulalter Korperbezogene Angste; Angst, die Eltern zu belasten
Puberti t und Jugend Angst vor Vererbbarkeit;

Autonomie versus Verantwortung, ,, Ausbruchsschuld®;
Identititskonflikte

o Wird widhrend der Schwangerschaft beispielsweise eine Krebserkrankung diagnos-
tiziert, wird die prénatale Beziehungsaufnahme zwischen Mutter und Kind emp-
findlich gestort. Die emotionale Besetzung des ungeborenen Kindes kann durch
depressive Phasen und Zukunftsingste erschwert werden. Kann eine Chemo- oder
Strahlentherapie aus Riicksicht auf den Féten nicht sofort erfolgen, entsteht ein tragi-
scher Zielkonflikt zwischen dem Recht der Mutter auf Uberleben und dem Recht des
Ungeborenen auf Unversehrtheit. Dies kann verbunden sein mit latenten Vorwiirfen
von Seiten der Mutter gegeniiber ihrem Kind und einer ,,Uberlebensschuld“ des Kin-
des gegeniiber seiner Mutter (Riedesser u. Schulte-Markwort, 1999).

« Ein Sdugling (0-12 Monate) erlebt Trennungen von der Mutter, wie sie durch sta-
tiondre Behandlungen notwendig werden konnen, als existenzielle Bedrohung, da
er ihre sichere Wiederkehr noch nicht antizipieren kann.

o Das Kleinkind (1-3 Jahre) verarbeitet Trennungen moglicherweise subjektiv als
Bestrafung durch Verlassen werden. Werden vertraute Alltagsrituale, die dem
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Kind Sicherheit und Halt vermittelt haben, in der Familienroutine ausgesetzt,
kann es zu Entwicklungsriickschritten kommen. Wenn dem Kind keine alters-
angemessen verstehbare Erkldrungen fiir die im Zuge der elterlichen Krank-
heit entstehenden konkreten Veridnderungen seiner Alltagsrealitit oder des
korperlichen Erscheinungsbildes gegeben werden, ist es auf seine Phantasien
angewiesen (Lewandowski, 1992). Beispielsweise kann der Anblick von Folge-
erscheinungen der operativen, chemo- oder strahlentherapeutischen Behand-
lung eines krebskranken Elternteils wie Amputationen oder Haarausfall, beim
Kind, wenn es darauf nicht vorbereitet ist, zu archaischen Verstiimmelungs-
angsten fiihren. Fantasien, die in diesem Zusammenhang auftreten, sind mit-
unter bedrohlicher, als es der tatsichlichen medizinischen Realitit entspricht.

o Das im magischen Denken behaftete Vorschulkind (3-5 Jahre) kann schuldhafte
Fantasien zur Verursachung der elterlichen Erkrankung entwickeln, indem es
sich beispielsweise vorstellt, eigene ,,bose” Gedanken, die Gefiihle von Wut und
Rivalitdt gegeniiber einem Elternteil begleiten konnen, hitten diesen krank ge-
macht. Kinder dieser Altersstufe konnen ferner den ernsten Gesichtsausdruck
bei beiden Eltern als Mitteilung interpretieren, dass Lachen oder Verspieltheit
unangemessene oder nicht erwiinschte Verhaltensweisen seien (Lewandowski,
1992).

o Schulkinder (6-11 Jahre) denken in sehr konkretem Sinne tiber mogliche Fol-
gen der elterlichen Erkrankung nach. Dies reicht von Gedanken tiber krank-
heitsbedingt nicht stattfindende Urlaubsreisen der Familie bis zur vitalen Be-
drohung des erkrankten Elternteils. Die Wahrnehmung, dass der kranke Vater
oder die kranke Mutter geschwicht und belastet ist, fithrt auf der Basis alter-
sentsprechend gereifter sozialer Verantwortlichkeit zu reflektierter Besorgnis
(concern) und der Bereitschaft, eigene Bediirfnisse gegeniiber den Eltern zu-
riickzustellen. Dies kann dazu fiithren, dass das Kind verinnerlicht, dass die
eigenen Gefithle und Bediirfnisse unwichtig sind. Schulkinder reagieren ferner
sehr empfindsam auf wahrgenommene korperliche Verdnderungen beim er-
krankten Elternteil. Dies kann die Entwicklung des eigenen Koérperschemas
nachhaltig irritieren (Rost, 1992). Emotionale Belastungen zeigen sich typi-
scherweise in somatischen Beschwerden, wie beispielsweise Bauchschmerzen,
Kopfschmerzen oder Einnéssen.

o Jugendliche (12-17 Jahre) sind in der Regel sehr bereit, bewusst Verantwortung
fiir den kranken Elternteil, aber auch fiir die ganze Familie zu tibernehmen. Je
grofler diese Bereitschaft ist, desto starker konnen eigene Autonomiewiinsche
eingeschriankt werden (Lewis, Ellison, Woods, 1985; Riedesser und Schulte-
Markwort, 1999). Da altersentsprechend eben diese Autonomie- und Ablo-
sungswiinsche erstarken, kann dies wiederum zu ausgeprigten Schuldgefiih-
len fithren (,, Ausbruchsschuld® vgl. Seiffge-Krenke, 2001; Geigges, 1996; Lewis
et al,, 1985; Romer et al., 2002; Riedesser u. Schulte-Markwort, 1999; Hilton u.
Elfert, 1996).
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4 Neuere Studien

4.1 Pravalenz psychopathologischer Auffalligkeiten

In der bereits erwdhnten epidemiologischen Untersuchung an knapp 2000 représen-
tativ ausgewdhlten Familien in Deutschland, war die mit der Child Behaviour Check-
list (CBCL) gemessene Pravalenz klinisch relevanter psychischer Auffilligkeiten bei
Kindern basierend auf einer Falldefinition, die Auffilligkeiten im Grenzbereich
einschloss, mit 34 % doppelt so hoch wie bei den Familien ohne einen kérperlich
kranken Elternteil, wobei andere elterliche Risikofaktoren wie beispielsweise eine
psychische Erkrankung in der Vergleichsgruppe in bevolkerungsreprasentativem
Umfang mit vertreten waren (Barkmann et al., 2007). In einer tiber gemeindebasier-
te Krebsregister gewonnenen und damit weitestgehend nicht-selektiven Stichprobe
von 66 Kindern mit einem krebskranken Elternteil ergaben sich im Patientenurteil
sowie im Selbsturteil der Kinder (ab 11 Jahren) signifikant erhohte Werte fiir inter-
nalisierende Symptome, nicht jedoch aus der Beurteilerperspektive des gesunden
Elternteils. Insgesamt ergaben sich in ca. 50 % der Fille Hinweise fir psychische
Auffilligkeiten (Birenbaum et al., 1999). In einer groflen niederldndischen Unter-
suchung an 336 Kindern (Alter: 4-18 Jahre) aus 186 Familien mit einem an Krebs
erkrankten Elternteil ergaben sich aus der Beurteilerperspektive des kranken Eltern-
teils sowie im Selbsturteil der tiber 11-Jahrigen gegeniiber der zugrunde gelegten
Normpopulation bei folgenden zwei nach Altersgruppe und Geschlecht differen-
zierten Untergruppen auf mehr als das Doppelte erh6hte prozentuale Anteile von
mit internalisierenden Symptomen manifest klinisch auffilligen Kindern: a) bei den
4-11-jahrigen Sohnen, und b) bei den 12-18-jdhrigen Tochtern (Visser, Huizinga et
al,, 2005). In der Hamburger COSIP-Studie an 86 Familien mit einem ernsthaft er-
krankten Elternteil (davon 54 mit Krebs und 25 mit MS) wurden Haufigkeit und Art
psychischer Symptombildungen bei 4-17-jahrigen Kindern untersucht. Es konnte
gezeigt werden, dass sowohl im Elternurteil (CBCL) als auch im ab 11 Jahren erho-
benen Selbsturteil der Kinder (YSR) die Haufigkeit psychischer Symptombildungen
(Gesamtauftilligkeit) mit 31 % (CBCL) bzw. 34 % (YSR) insgesamt etwa doppelt so
hoch war wie in einer Normstichprobe (jeweils 16 %) mit einer eindeutigen Tendenz
zu internalisierender Symptombildung sowie zu vermehrten Auffilligkeiten bei jiin-
geren Kindern. An spezifischen Symptomen waren somatisierende Beschwerden
und dngstlich-depressive Zustidnde hierbei in allen Altersgruppen am héiufigsten
(Romer et al., 2007, eingereicht). In einer im Rahmen der COSIP-Verbundstudie re-
krutierten transnationalen Untersuchungsgruppe von insgesamt 192 Kindern (4-17
Jahre) aus 144 Familien mit einem an Multipler Sklerose erkrankten Elternteil®, lag
die Prévalenz klinisch relevanter internalisierender Symptome der Kinder im Urteil
des kranken Elternteils mit 23 % signifikant erhoht im Vergleich zu 16 % bei einer
Normpopulation. Im Selbsturteil der ab 11-jahrigen Kinder war sie mit 24% in ver-
gleichbarem Ausmaf3 signifikant erhoht (Steck et al., 2007). Erwahnt seien in diesem
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Zusammenhang zwei Studien mit geringeren Fallzahlen von Familien mit tiberwie-
gend krebskranken Miittern (n = 22 bzw. 28), in denen keine signifikant erhohten
internalisierenden Symptomwerte im Vergleich zu jeweils nationalen Normwerten
nachgewiesen werden konnten (Hoke, 2001; Heiney et al., 1997). Die Aussagekraft
dieser beiden Studien ist jedoch zu relativieren. Bei der erstgenannten Studie (Hoke,
2001) wurden Kinder von Miittern mit Brustkrebs unmittelbar nach bioptischer Di-
agnosestellung untersucht also zu einem Zeitpunkt, an dem aus Sicht der Kinder
sich das Familienleben noch nicht durch die Krankheit wesentlich veridndert ha-
ben konnte. Bei der zweitgenannten Studie (Heiney et al., 1997) zeigten die Kinder
immerhin im Vergleich zur Norm signifikant erhohte Werte fiir separat gemessene
Angstzustidnde (state anxiety).

Zusammenfassend ergibt sich vor allem auf der Basis der Studien mit hoherer Fall-
zahl und/oder reprisentativer Aussagekraft bereits bei Querschnittserhebungen eine
hinreichende Evidenz fiir signifikant gehaufte internalisierende Symptombildungen bei
Kindern kérperlich kranker Eltern, wobei insbesondere jiingere Kinder und adoleszente
Midchen vulnerabel sind. In der Tendenz scheinen bei den iiber 11-Jihrigen, bei denen
die Selbstbeurteilerperspektive mit erhoben wurde, diese sensitiver fiir die Abbildung
internalisierender Probleme zu sein. Aufgrund der ausschliefSlichen Querschnittsdaten
kann hingegen keine Aussage dariiber gemacht werden, wie hoch der Anteil betroffener
Kinder ist, die vielleicht mit einer Latenz von mehreren Jahren nach Diagnosestellung
im Laufe ihrer Entwicklung seelische Gesundheitsprobleme bekommen, was einer héu-
figen Beobachtung in unserer klinischen Praxis entspricht (Romer u. Haagen, 2007).

42 Assoziierte Risiko- und Schutzfaktoren

In mehreren Studien an Familien mit einem an Krebs erkrankten Elternteil, in denen
objektive medizinische Parameter wie Dauer, Staging und Prognose der elterlichen Er-
krankung kontrolliert wurden, zeigte sich ein eher geringer bis nicht nachweisbarer Ein-
fluss dieser Faktoren auf die psychische Situation der betroffenen Kinder. Insbesondere
die Dauer der Erkrankung schien in keiner der bisherigen Studien eine Rolle zu spielen
(Lewis, Hammond, Woods, 1993; Visser et al, 2005; Huizinga et al., 2005b; Howes et
al.,, 1994; Compeas et al., 1994; Compas, Worsham, Ey, Howell, 1996; Welch et al, 1996;
Watson et al., 2006). Die niederldndische Forschergruppe um Visser (Visser et al., 2005;
Huizinga et al., 2005) berichtet, dass Kinder und Jugendliche ab 11 Jahren, wenn ein
Elternteil an einem Krebsrezidiv erkrankt war, im Selbsturteil hohere psychische Belas-
tungswerte zeigten, als wenn Eltern kein Krebsrezidiv hatten. Insgesamt iiberwiegen je-
doch Studienergebnisse deutlich, in denen medizinische Faktoren keinen nachweisbaren
Einfluss auf die Auspragung psychischer Auffilligkeiten bei Kindern krebskranker El-
tern hatten. Auch die bereits erwihnte eigene Hamburger COSIP-Studie konnte keiner-

? Die Familien dieser Untersuchungsgruppe setzte sich wie folgt aus nationalen Einzelstudien zusam-
men: Schweiz: n = 66 (46 %), Griechenland: n = 53 (37 %), Deutschland: n = 25 (17 %).
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lei Einfluss medizinischer Parameter wie Dauer, Schweregrad oder Prognose der elterli-
chen Erkrankung auf die psychosoziale Situation der Kinder nachweisen mit Ausnahme
eines Einflusses der Diagnose selbst. Kinder mit einem an Krebs erkrankten Elternteil
zeigten insgesamt, d. h. unabhéngig von Schweregrad oder Prognose, in hherem Maf3e
psychopathologische Symptome und eine stiarker beeintrichtigte gesundheitsbezogene
Lebensqualitit als Kinder mit einem an Multipler Sklerose erkrankten Elternteil (Romer
et al,, eingereicht). Wesentlich deutlichere Effekte auf die psychopathologische Symp-
tombildung von Kindern konnten hingegen fiir psychosoziale assoziierte Risikofaktoren
nachgewiesen werden, insbesondere fiir elterliche Depression sowie fiir die Dysfunkti-
onalitit familidrer Beziehungsgestaltungen. In Studien zu Kindern krebskranker Eltern
zeigte sich, dass erhohte Depressionswerte bei einem oder beiden Elternteilen deutlich
mit erhdhten Symptomwerten bei den Kindern einhergingen (Sigal et al., 2003; Lewis
u. Darby, 2003), wobei die erhohten Symptomwerte fiir die Kinder meist nur im El-
ternurteil nachweisbar waren und damit moglicherweise einem durch die Depression
bedingten Beurteiler-Bias unterlagen. In der britischen COSIP-Studie konnte in einem
multiperspektivischen Design (Eltern, Lehrer und Kinder ab 11 Jahren) an 107 betroffe-
nen Familien mit einem im Frithstadium an Krebs erkrankten Elternteil gezeigt werden,
dass psychische Probleme der Kinder mit geringem familidrem Zusammenhalt, mit ge-
ringer affektiver Responsivitit in den innerfamilidren Beziehungen sowie mit affektiver
Verstrickung (affective overinvolvement) zwischen Eltern und Kindern einhergingen.
Miitterliche Depression korrelierte mit internalisierenden Symptomen der Kinder vor
allem bei den Médchen (Watson et al., 2006). In der griechischen COSIP-Studie an 56
Familien mit einem an Multipler Sklerose erkrankten Elternteil zeigte sich, dass inter-
nalisierende Symptome der Kinder signifikant mit den Depressionswerten der Miitter
korrelierten, unabhingig davon, ob diese selbst oder die Viter in den Familien erkrankt
waren (Diareme et al., 2006). In der bereits erwdhnten multiperspektivisch angelegten
transnationalen Untersuchung von 144 Familien aus drei Lindern mit einem an Multip-
ler Sklerose erkrankten Elternteil korrelierte die Depressivitit kranker Miitter und noch
deutlicher die des gesunden Elternteils mit internalisierenden Auffilligkeiten der Kin-
der. Waren beide Elternteile depressiv, war der Anteil von mit internalisierenden Symp-
tomen auffilligen Kindern auf das zwei- bis dreifache erhéht im Vergleich zu Familien,
in denen kein Elternteil depressiv war (Steck et al., 2007). In Hamburger COSIP-Studie
(n = 86) korrelierte ebenfalls die Depressivitit des gesunden Elternteils mit internali-
sierenden Symptomen der Kinder. Von allen untersuchten psychosozialen Moderator-
variablen ergab sich jedoch der deutlichste Zusammenhang mit psychopathologischen
Symptomen bei den Kindern fiir die Dysfunktionalitit der familidren Beziehungsgestal-
tung (Romer et al., eingereicht). In einer weiterfithrenden Untersuchung auf der Basis
der Selbsteinschatzungen der 11-17jéhrigen Kinder (n = 56) konnte die Ergebnisse der
britischen COSIP-Studie (s. 0.) dahingehend bestitigt werden, dass insbesondere zwei
Subdimensionen der Familienfunktion zwischen Familien mit symptomauffilligen und
asymptomatischen Kindern bzw. Jugendlichen diskriminierten, ndmlich: a) die affektive
Responsivitit und b) die affektive Beziehungsaufnahme. Demnach zeigten Kinder vor-
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wiegend in den Familien internalisierende Symptome, in denen die Familienmitglieder
untereinander ihre Gefiihle wenig offen ausdriickten und/oder im Sinne affektiver Ver-
strickung (enmeshment, vgl. Minuchin, Rosman, Baker, 1978) dazu neigten, sich jeweils
die Gefiihlszustinde des anderen zu eigen zu machen oder sich im emotionalen Um-
gang untereinander einmischend bzw. intrusiv zu verhalten (Romer et al., eingereicht).

Zusammenfassend unterstiitzt die Studienlage die Annahme, dass objektive medizi-
nische Parameter einer elterlichen Erkrankung wie Dauer oder Schweregrad der phy-
sischen Beeintrichtigung eher wenig Einfluss auf die psychischen Auswirkungen der
Krankheit auf Kinder haben, wohingegen eine depressive Verarbeitung der Situation
insbesondere wenn eine kranke Miitter oder der gesunde Elternteil hiervon betroffen
ist sowie eine dysfunktionale affektive Beziehungsgestaltung unter den Familienmitglie-
dern sich besonders ungiinstig auf die psychische Entwicklung der Kinder auswirken.
Letztere Erkenntnis ist insofern von klinischer Bedeutung, als die letztgenannten Fakto-
ren durch gezielte psychosoziale Interventionen beeinflusst werden kénnen.

5 Interventionskonzepte

Bislang gibt es nur wenige spezielle Interventionsprogramme fiir Kinder korperlich
kranker Eltern. Diese sind in der Regel theoriegeleitet entwickelt worden und meist
nicht evaluiert. Bei der Darstellung familientherapeutischer Interventionskonzepte
fir korperlich Kranke wird in aller Regel nicht besonders Bezug auf die Erlebnisper-
spektive minderjahriger Kinder genommen. Bei spezifisch kindzentrierten Ansitzen
wurden gruppentherapeutische sowie einzeltherapeutische Vorgehensweisen berich-
tet. Als klinisch-theoretischer Hintergrund wurden u. a. psychodynamische Konzep-
te (Gunther et al.,, 1998; Urbach u. Culbert, 1991), kognitiv-verhaltenstherapeutische
(Davis-Kirsch et al., 2003; Rotheram-Borus et al., 1997), neuere entwicklungspsycho-
logische oder sozial-kognitive Ansitze (Hoke, 1997; Lewandowski, 1992; Christ, 2000)
sowie systemische Konzepte (Dale u. Altschuler, 1999; Rolland, 1999; Sholevar u. Per-
kel, 1990; Steinglass u. Horan, 1987, 1988) angegeben. Die elterlichen Erkrankungen,
zu denen kindzentrierte Interventionsansitze publiziert wurden, beschrinken sich
vorwiegend auf Krebs, AIDS und Schidel-Hirn-Verletzungen.

5.1 Wichtige Interventionsziele

In einer zusammenfassenden Betrachtung bisher publizierter Interventionskonzep-
te lassen sich die folgenden wichtigsten Ziele kindzentrierter familientherapeuti-
scher Vorgehensweisen nennen (Diareme et al., 2007):

«  Ein wichtiges Ziel ist nach Ansicht der meisten Autoren die verbesserte kognitive
Orientierung zur Situation der elterlichen Erkrankung. Hierzu werden psychoe-
dukative Vorgehensweisen empfohlen, die darauf ausgerichtet sind, Kindern zu
helfen, krankheitsbedingte Veranderungen im Familienleben zu verstehen und
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zu verarbeiten, anstatt sich ihnen ausschliefillich passiv oder gar hilflos ausgelie-
fert zu fithlen.

o Des weiteren gilt als vorrangig, Kindern, die sich vielleicht schon mit ihren Sorgen
und Néten in sich zuriickgezogen haben, einen sicheren, Vertrauen stiftenden Rah-
men anzubieten, um diese Sorgen auszudriicken.

o Schliefllich ist den meisten Empfehlungen gemeinsam, dass Kinder gezielt darin
unterstiitzt werden sollten, etwaige passive Bewiltigungsmechanismen zu {iber-
winden (z. B. Vermeidung oder Verleugnung) und aktive Bewiltigungsstrategien
zu entwickeln, wie beispielsweise die Suche nach sozialer Unterstiitzung, gezielte
Selbstfiirsorge, Suche nach zwischenmenschlicher Néhe oder gezieltes Selbstma-
nagement im Umgang mit negativen Gefiihlen.

5.2 Die Mehrgenerationenperspektive

In bislang publizierten Interventionsansitzen bleibt die Mehrgenerationenpers-
pektive weitgehend unberiicksichtigt, obwohl diese sehr hilfreich sein kann, um
transgenerational tradierte innere Reprisentanzen fiir den Umgang mit krisenhaf-
ten Lebensereignissen sowie mit Krankheit, Trauer und Verlust aufzudecken und
zu verstehen (Romer u. Haagen, 2007). Diese sind den Eltern oftmals nicht be-
wusst. In unserer von 6konomischer Sicherheit geprigten spatindustriellen Welt ist
es eher die Regel als die Ausnahme, dass Menschen im mittleren Erwachsenenalter
sich in ihrem bisherigen Leben kaum oder gar nicht mit einer existenziell bedrohli-
chen Lebenskrise auseinandersetzen mussten. Insbesondere in der ,,Nestbau-Phase
des familidren Lebenszyklus® (Frevert, Cierpka u. Joraschky 1996), dem Lebens-
abschnitt der Familie, in dem Eltern mit jiingeren Kindern zusammen leben, tragt
die Anteilnahme an der Entwicklung der Kinder, die meist zusammenfillt mit dem
Erreichen von beruflicher Etablierung und 6konomischer Eigenstidndigkeit, dazu
bei, dass zukunftsorientierte Lebensentwiirfe im Vordergrund des Selbsterlebens
und Weltverstindnisses stehen. Die Diagnose einer ernsthaften Krankheit kann
diesem ,erwachsenen Lebensfriihling® ein jihes Ende bereiten, fiir dessen Bewil-
tigung dann keine bewussten inneren Représentanzen fiir den Umgang mit Krise,
Gefahr und Verlust zur Verfiigung stehen. In diesem Falle werden Bewiltigungs-
muster vorangegangener Generationen unbewusst ibernommen (Boszormenyi-
Nagy u. Sparke, 1981). Dies kann wiederum dazu fithren, dass Ehepartner in der
Auseinandersetzung mit der neu eingetretenen Situation zu sehr unterschiedlichen
individuellen Coping-Strategien greifen und sich dabei gegenseitig nicht mehr ver-
stehen. In der Beratung ist es daher hilfreich, im Elterngesprich eine Genogramm-
Anamnese zu erheben und gezielt danach zu fragen, welche Schicksalsschlidge und
Verlusterlebnisse es in der fritheren Familienvorgeschichte gegeben hat (z. B. im
Zweiten Weltkrieg), und was die heutigen Eltern dariiber wissen, wie ihre eigenen
Eltern und Grofieltern mit diesen Herausforderungen des Schicksals umgegangen
sind. Hierdurch konnen transgenerational tradierte familidre Coping-Stile aufge-
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deckt und bewusst gemacht werden, was beiden Eltern hilft, ihr eigenes Coping-
Verhalten sowie das des Partners besser zu verstehen und dariiber zu reflektieren
(Romer u. Haagen, 2007).

6 Das Hamburger COSIP-Beratungskonzept

Das Hamburger COSIP-Beratungskonzept basiert auf den langjahrigen Erfahrun-
gen der Beratungsstelle ,,Kinder korperlich kranker Eltern® am Universitétsklini-
kum Hamburg-Eppendorf. Die zugrunde liegenden klinisch-theoretischen Kon-
zepte stammen u. a. aus der Psychotraumatologie (Fischer u. Riedesser, 1999), der
Bindungstheorie (Bowlby, 1988) und der psychoanalytischen Familientherapie
(Cierpka, 1996; Boszormenyi-Nagy u. Sparke, 1981; Reich, Massing u. Cierpka,
2007) sowie aus den speziell zur kindlichen Verarbeitung einer schweren elterli-
chen Erkrankung existierenden entwicklungspsychologischen Ansitzen von Le-
wandowski (1992) und Christ (2000a, b). Um den individuellen, familidren und
sozialen Bewiltigungsmechanismen und Ressourcen Rechnung zu tragen, setzt
das COSIP-Konzept auf unterschiedlichen Ebenen an und verfolgt folgende defi-
nierte Ziele (Tab. 2).

Tabelle 2: Die Ziele der Beratung im Hamburger COSIP-Konzept

Familiensystem

o Forderung einer offeneren Kommunikation iiber die elterliche Erkrankung

«  Ermoglichen eines flexibleren Umgangs mit den divergenten Bediirfnissen der einzelner Fami-
lienmitglieder

o Reduzierung altersunangemessener Parentifizierung

Elternebene

«  Stiitzung des elterlichen Kompetenzerlebens
o Erh6hung der emotionalen Verfiigbarkeit der Eltern

Kindliche Ebene

o Verbesserung des kognitiven Verstehens der elterlichen Erkrankung
«  Legitimierung eigener Gefiihle und Bediirfnisse

o Unterstiitzung aktiver Bewiltigungsstrategien

« Integration ambivalenter Gefiihle

«  Unterstiitzung antizipierender Trauerarbeit

In einem Zeitraum von sechs bis acht Monaten werden in einem den spezifischen
Bediirfnissen der Familie angepassten Setting in der Regel drei bis acht Beratungs-
sitzungen angeboten. Diese setzen sich folgendermafien zusammen (Romer u. Haa-
gen, 2007; Romer et al., 2007).
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6.1 Erstgesprach mit den Eltern

Das Erstgesprach mit den Eltern dient dazu, ein vertrauensvolles Arbeitsbiindnis
herzustellen. Der Fokus des Gespriches liegt auf den elterlichen Bewiltigungsme-
chanismen, ihrem Erleben von Elternschaft und Elternrolle, der subjektiven Belas-
tung der Eltern und Familie sowie den familidren Ressourcen. Durch gezielte Fragen
nach der bisherigen Kommunikation tiber die Erkrankung im Erwachsenensystem,
d. h. innerhalb der elterlichen Paarbeziehung sowie mit engsten Freunden lassen sich
die Bediirfnisse der Eltern nach Austausch sowie ihre personlichen Bewéltigungssti-
le erschlieflen. Werden diese im Gesprach herausgearbeitet und benannt, gibt dies
den Eltern das Gefiihl, dass sie in ihrem Krankheitserleben und ihren Coping-Be-
mithungen vorbehaltlos respektiert und nicht in Frage gestellt werden. Ausgehend
von diesem explizit gemachten Modell krankheitsbezogener Kommunikation mit
vertrauten Erwachsenen, wird die bisherige ,,Informationspolitik“ gegeniiber den
Kindern erfragt, einschliefSlich aller diesbeziiglicher Sorgen der Eltern. Grundsitz-
lich werden Eltern ermutigt, mit ihren Kindern auf dem gleichen Informationsstand
tiber ihre Krankheit zu kommunizieren wie mit vertrauten Erwachsenen. Die Bera-
tung fokussiert hierbei auf eine altersabhingig kindgerechte Verworterung krank-
heitsbezogener Informationen. Ein wichtiges Prinzip ist allerdings, dass alle dies-
beziiglichen Befiirchtungen der Eltern im Vorfeld verstanden und durchgearbeitet
werden und dass Eltern darin bestarkt werden, im Zweifelsfalle ihrer intuitiven Ein-
schitzung dessen, was fiir ihre Kinder angemessen ist, zu folgen.

6.2 Gesprache mit Kindern und Jugendlichen

Sind Eltern damit einverstanden, dass ihre Kinder vorgestellt werden, werden diesen
ab ca. dem Alter von drei Jahren Einzelsitzungen angeboten. In Familien mit mehre-
ren Kindern finden in der Regel zunichst getrennte Gespriche statt mit der Option,
an einem Folgetermin die Geschwister zu einem gemeinsamen Termin einzuladen.
Es hat sich bewihrt, jedem Geschwisterkind zunéchst einen geschiitzten Raum an-
zubieten, in dem es tiber bislang vor den anderen Familienmitgliedern verborgen ge-
haltene Angste und Sorgen sprechen kann, ohne befiirchten zu miissen, dass diese
vor der Familie ,,geoutet werden. Das getrennte Setting ermdglicht zudem, auf die
Erlebnisweisen des Kindes altersgerecht einzugehen. Im Vordergrund steht die Explo-
ration der kognitiven Orientierung des Kindes zur elterlichen Erkrankung und ihrer
Behandlung sowie die Entwicklung eines altersgerechten kohérenten Narrativs zu den
Auswirkungen der elterlichen Krankheit auf das Familienleben. Hierbei wird u. a. das
kindliche Atiologieverstindnis der Krankheit erfragt. Dies gibt Aufschluss tiber kind-
liche Bedeutungszuschreibungen. Etwaige irrationale Verursachungsmodelle, die mit
Schuldgefiihlen einhergehen, wie beispielsweise die Vorstellung einer ,,magischen”
Mitverschuldung der Krankheit durch eigene aggressive Fantasien kénnen erkannt
und gegebenenfalls aufgelost werden. Bislang unbeantwortete oder erstmals gestellte
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Fragen des Kindes kénnen gesammelt und in einem gesondert vorzubereitenden Ge-
spriach mit den Eltern oder dem behandelnden Arzt geklart werden.

6.3 Familiengesprache

Lassen sich in den getrennten Gespridchen mit Eltern und Kindern beidseitige
Wiinsche nach mehr Austausch innerhalb der Familie herausarbeiten, wird diesen
in Familiengespridchen nachgegangen. Ziel dieser Sitzungen ist es, der Familie zu
ermoglichen, in einen offeneren Umgang mit der Krankheit und ihren Auswirkun-
gen zu treten. Individuelle Bewiltigungsstrategien der einzelnen Familienmitglie-
der werden in Anwesenheit aller Familienmitglieder gemeinsam herausgearbeitet
und benannt. Dies ermoglicht, Missverstindnisse und Krankungen innerhalb der
Familie, wie z. B. Gefiihle des Verletztseins durch das Riickzugsverhalten des kran-
ken Elternteils, aufzuarbeiten und wechselseitigen Respekt fiir die teils divergenten
Bediirfnisse der einzelnen Familienmitglieder zu schaffen. Wiinsche fiir den Um-
gang miteinander kénnen formuliert und die Familie kann in ihren aktiven Bewil-
tigungsstrategien und Ressourcen gestarkt werden.

6.4 Kriseninterventionen

Im Falle eines kritischen Krankheitsverlaufes mit moglicherweise todlichen Kompli-
kationen und Verkettungen schockierender oder angstigender Erlebnisse kann eine
akute Krisenintervention im Rahmen der stationiren medizinischen Behandlung
indiziert sein. Durch gezielte psychoedukative Unterstiitzung des medizinischen
Personals und des iiberlebenden Elternteils soll eine altersangemessene Einbindung
der minderjihrigen Kinder als Angehérige, die Halt und Orientierung sowie ange-
messene Informationen brauchen, gesichert werden. So kénnen beim Kind Gefiihle
von Desorientiertheit oder hilflosem Ausgeliefertsein vermieden werden, was wie-
derum einer traumatischen Verarbeitung der Stresssituation vorbeugen soll.

Die Ergebnisse der bisherigen Evaluation dieses Interventionskonzeptes verweisen auf
eine guten Akzeptanz auf Seiten der Familien in Bezug auf Ergebnis- und Prozessquali-
tit (Paschen et al., 2007). Unter den definierten Zielen der Intervention wurden retros-
pektiv von den befragten Eltern und Kindern die ,,Stiitzung des elterliche Kompetenzer-
lebens bzw. die ,,Unterstiitzung aktiver Coping-Stile des Kindes® jeweils erstrangig im
Sinne einer positiven Beratungserfahrung genannt (ebd.).

7 Ausblick

Kinder als Angehorige ernsthaft erkrankter Patienten sollten gezielter ins Blickfeld
von Klinik und Forschung genommen werden. Hierzu sind zwei wesentliche Pers-
pektivenerweiterungen im medizinischen und psychosozialen Helfer-System vonné-
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ten: Erstens sollten erwachsene Patienten mit Kindern von Ihren Behandlern gezielt
in ihrer Funktion als Eltern wahrgenommen und angesprochen werden. Zweitens ist
innerhalb bestehender familienmedizinischer und medizinisch-familientherapeuti-
scher Betreuungskonzepte eine Erweiterung der systemischen Sichtweise um eine
entwicklungspsychologisch fundierte kind-zentrierte Perspektive notwendig.
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