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Einleitung

1 Einleitung

,cancer changes everything.*
(Phillips & Lewis, 2015, S. 855)

Den Schatzungen des Zentrums flur Krebsregisterdaten des Robert-Koch-Institu-
tes zur Folge, erkranken jahrlich rund 80.000 Menschen unter 60 Jahren neu an
einer onkologischen Erkrankung. Viele dieser Erkrankten! sind Eltern, die zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung unterstitzungsbedurftige Kinder haben. Von der
schweren Erkrankung eines Elternteils sind alle Familienmitglieder betroffen —
auch die Kinder. Die Aufmerksamkeit nach der Diagnosestellung gilt jedoch zu-
nachst dem erkrankten Elternteil, sodass die Gibrigen Familienmitglieder wenig im
Fokus stehen. Im Verlauf der Behandlung werden die Angehorigen im Rahmen
von Beratung, Entscheidungsfindung oder auch psychoonkologischen Interventio-
nen wieder vermehrt in die Uberlegungen einbezogen. Kinder und Jugendliche
stellen dabei eine besondere Gruppe von Angehdrigen dar und bendtigen eine
altersgerechte Ansprache sowie Unterstiitzung bei der Integration in die neue Le-
benssituation. Entsprechend ihres kognitiven Entwicklungsstandes und abhé&ngig
von der familidren Sozialisation reagieren Kinder und Jugendliche auf unterschied-
liche Weise auf die Erkrankung ihrer Eltern bzw. die damit verbundenen Verénde-
rungen im familiaren Alltag. Der Kummer der jungen Menschen wird haufig auf
andere Weise ausgedriickt, als es in der Kommunikation mit Erwachsenen der Fall
ist. So kénnen sehr kleine Kinder ihre Sorgen und Angste oft noch nicht in Worte
fassen, Jugendlichen hingegen féllt es eher schwer ihren Emotionen Ausdruck zu
verleihen. Threr Umwelt gegeniiber versucht eine groRe Anzahl von Kindern Stabi-
litat und Unbefangenheit zu signalisieren, doch ihr tatséchlicher Kummer bleibt auf
diese Weise oft unbeachtet und unterschatzt. Selbst in Fachkreisen wurde ihre

Situation lange nicht genauer betrachtet (Vgl. Romer, Bergelt & Moéller, 2014).

Innerhalb der Gesellschaft hat die Thematik ,Krebserkrankung“ einen hohen Stel-
lenwert, jedoch werden in erster Linie die onkologischen Patienten wahrgenom-
men. Die Situation der Angehdrigen - insbesondere die der Kinder und Jugendli-
chen - findet hingegen kaum Prasenz in der Offentlichkeit. Innerhalb der letzten
Jahre haben sich jedoch neben den Initiativen fur die Erkrankten selbst, auch ei-

nige Angebote entwickelt, die sich der Unterstitzung von Kindern krebskranker

1 Zur besseren Lesbarkeit wird in der vorliegenden Arbeit vornehmlich auf eine geschlechtsspezifische Perso-
nenbezeichnung verzichtet. In allen davon abweichenden Fallen sind sowohl Frauen als auch Manner gemeint.
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Eltern mit unterschiedlichen Schwerpunkten widmen (Vgl. Heinemann & Reinert,
2011, 13 ff.). Da die Initiativen haufig mit wenig Sach- und Geldmitteln auskommen
mussen, sind sie in vielen Fallen auf die Unterstitzung durch die Gesellschaft an-
gewiesen. Um die Relevanz der Unterstiitzung der jungen Menschen zu unterstrei-
chen, ist es zunachst notwendig, innerhalb der Fachéffentlichkeit ein Bewusstsein
zu schaffen. Dies entwickelt sich allmahlich durch die Vernetzung der Initiativen
sowie das Engagement einzelner Experten aus den Gebieten der Psychoonkolo-

gie und der sozialen Arbeit.

In Bezug auf die berufliche Praxis lasst sich sagen, dass die meisten Personen mit
einer (hamato-) onkologischen Diagnose im Laufe ihrer Erkrankung im stationéren
oder tagesklinischen Bereich behandelt werden. Das Ziel der Pflegenden besteht
in diesem Setting darin, die Patienten und deren Angehdrige in allen Phasen der
Erkrankung zu unterstiitzten und sie dahingehend zu begleiten, dass die Auswir-
kungen der Behandlung in den personlichen Alltag integriert werden kénnen. Die
onkologischen Patienten werden haufig mit kurzen Unterbrechungen tiber Monate
oder auch Jahre hinweg betreut, sodass sie viel Zeit in der Klinik oder in speziellen
Praxen verbringen. Aufgrund dieser langen Behandlungsdauer werden bereits auf
vielen onkologischen Fachstationen pflegerische Sozialanamnesen durchgefinhrt,
die auch die familiare Situation beleuchten. Kinder und Jugendliche werden jedoch
selbst in diesem Rahmen haufig nicht als mitbetroffene Angehérige, sondern le-
diglich als Familienmitglieder wahrgenommen. Verscharft wird diese Situation
dadurch, dass Kinder und Jugendliche ihre Eltern auf den entsprechenden Fach-
stationen aufgrund der Infektionsgefahr haufig nicht besuchen durfen. Neben dem
eingeschrankten Kontakt zu ihrem erkrankten Elternteil haben durch diese Best-
immungen auch die Pflegenden relativ wenig Beriihrungspunkte mit den jungen
Menschen, sodass deren Situation héchstens im Gespréach mit den Eltern Beach-
tung findet. Fur ein familienzentriertes und somit ganzheitliches Pflegeverstandnis
ist es jedoch unabdinglich, dass die Situation von Kindern und Jugendlichen in der

Angehdrigenrolle von Pflegenden wahrgenommen und thematisiert wird.

Um diesem Anliegen angemessen nachzukommen, ist es notwendig, die Situation
dieser besonderen Angehdrigengruppe aus ihrem eigenen Blickwinkel zu betrach-
ten. Zielsetzung der vorliegenden Qualifizierungsarbeit ist es daher, die Bedeut-
samkeit einer elterlichen Krebserkrankung fur Kinder und Jugendliche anhand ak-

tueller Literatur zu untersuchen. Dabei sollen insbesondere die emotionalen Aus-
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wirkungen, mdgliche alltagspraktische Veranderungen und die Relevanz der Kom-
munikation ndher betrachtet werden. Dabei liegt der Fokus jeweils auf der Selbst-

wahrnehmung der jungen Menschen.

Beginnend mit der Beschreibung des methodischen Vorgehens bei der Literatur-
recherche, wird anschlieBend auf die Ausgangslage und die Entwicklung der Fra-
gestellung dieser Arbeit eingegangen. Darauf folgt eine Bewertung der als rele-
vant eingestuften Studien nach den Kriterien von Behrens & Langer sowie Panfil.
Um eine theoretische Einordnung des Themas zu schaffen, wird ndher auf das
Konzept der ,familien- und umweltbezogenen Pflege” und die Theorie des syste-
mischen Gleichgewichts nach Marie-Luise Friedemann eingegangen. Die Ergeb-
nisse der Literaturrecherche werden anschlielRend zusammenfassend dargestellt,
um im Diskussionsteil erdrtert und mit dem theoretischen Rahmen in Bezug ge-
setzt zu werden. Ein Ausblick und Empfehlungen fur die Praxis bilden den Ab-

schluss dieser Arbeit.

2 Methodisches Vorgehen

In diesem Kapitel wird die Durchfiihrung der orientierenden und systematischen
Literaturrecherche dargestellt und die bestehende Literaturlage erlautert. Zudem
wird die Entwicklung der Fragestellung dieser Arbeit beschrieben. Abschliel3end
werden die Kriterien dargestellt, mit deren Hilfe die fiir diese Qualifikationsarbeit

relevanten Publikationen ausgewahlt und beurteilt wurden.

2.1 Orientierende Recherche

Die orientierende Recherche erfolgt Uber den OPAC-Katalog der Katholischen
Hochschule Nordrhein-Westfalen, das Suchportal LIVIVO des Leibniz-Informati-
onszentrum fur Lebenswissenschaften (ZB MED), die medizinische Datenbank
PubMed, sowie die pflege- und gesundheitswissenschaftliche Datenbank CINAHL.
Zusétzlich werden die Suchmaschinen Google und Google Scholar zur freien Su-
che nach passenden Studien verwendet. Die genutzten Suchbegriffe werden so-
wohl in deutscher, als auch englischer Sprache eingegeben und zunachst unsys-
tematisch miteinander verknupft. Auf diese Weise sollen méglichst vielfaltige Er-
gebnisse erzielt werden. Die Begriffe thematisieren unterschiedliche Aspekte der

Bedeutsamkeit einer elterlichen Krebserkrankung fiir Kinder und Jugendliche. An
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diesem Punkt der Recherche fallt auf, dass die Verschlagwortung fur Publikationen
mit dem Schwerpunkt ,Kinder onkologisch erkrankter Eltern“ und ,Eltern onkolo-
gisch erkrankter Kinder* sehr ahnlich und mitunter identisch ist. Daher ist eine ge-
zielte Selektion anhand der Titel der Publikationen notwendig. Mit dieser Methode
konnen erste relevante Veroffentlichungen identifiziert werden und durch die friih-
zeitige Einbindung der genannten Datenbanken passende Schlagworter fir die
spatere systematische Literaturrecherche generiert werden. Dieser Prozess unter-
stitzt die Konkretisierung des Themas dieser Arbeit und bildet die Grundlage fir

die Ermittlung der wissenschaftlichen Fragestellungen.

2.2 Entwicklung der Fragestellung

Die Krebserkrankung eines Elternteils hat ,Auswirkungen auf das Familienleben
und alle seine Mitglieder* (Romer, Bergelt & Moller, 2014, S. 17). Anhand dieser
Aussage wird deutlich, dass die Diagnose einer onkologischen Erkrankung in vie-
len Fallen so gravierend ist, dass sie das Gleichgewicht eines bestehenden Fami-
liensystems zu beeintrachtigen vermag. Die Kinder der onkologisch erkrankten El-
tern werden somit innerhalb kirzester Zeit zu Angehdrigen und missen einen ei-
genen Umgang mit der neuen Situation finden. Dabei bendétigen sie je nach Ent-
wicklungsstand in unterschiedlichem Maf3 Unterstlitzung seitens der Eltern oder

auch Dritter.

Um die Situation der Kinder und Jugendlichen besser verstehen zu kdnnen, ist
Wissen dartber nétig, welche Bedeutung die Diagnose ,Krebs® und die damit ver-
bundenen Veranderungen innerhalb des Familienlebens fiir sie haben. Der Begriff
,Bedeutung” vereint in diesem Kontext mehrere Aspekte. Zum einen thematisiert
er die emotionale Ebene und das Erleben der elterlichen Erkrankung aus der Per-
spektive der Kinder und Jugendlichen. Zum anderen werden alltagspraktische
Konsequenzen angesprochen, die eine onkologische Erkrankung mit sich bringen
kann. Auch die Rolle der Kommunikation ist in diesem Hinblick zu beachten, da
diese auch in belastenden Lebensphasen die Moglichkeit bietet, Gefiihle auszu-
driicken, Zusammenhénge zu erklaren und Nahe zu schaffen. Doch wie geht es
den Kindern und Jugendlichen in dieser Situation? Welche Wiinsche und Bediirf-

nisse haben sie und wie gehen sie mit den Belastungen im Alltag um?
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Bisher haben Kinder und Jugendliche in der Angehdrigenrolle sowohl innerhalb
der Gesellschaft, als auch auf Seiten der Fachoffentlichkeit wenig Beachtung er-
halten. Da sie sich aufgrund ihres jungen Lebensalters und ihrer schwierigen Le-
benssituation nicht in dem Mal3e fir ihre Belange stark machen kénnen, wie es
notwendig ware, bendtigen sie gezielte Unterstlitzung von aul3en. Da das Befinden
der erkrankten Eltern auch von dem Wohlergehen ihres Nachwuchses und der
familiaren Stabilitat beeinflusst wird, ist es in diesem Zusammenhang auch fur Pfle-
gende im Bereich der Onkologie wichtig, sich mit dieser Thematik zu befassen.
Des Weiteren wird bereits in vielen Kliniken in Deutschland ein ganzheitliches und
familienzentriertes Pflegeverstandnis angestrebt, sodass die jungen Angehérigen

auf diesem Wege Einbezug in den Pflegeprozess finden kdnnten.

Mit diesen Erkenntnissen aus der orientierenden Recherche kann nun folgende

Ubergeordnete Fragestellung formuliert werden:

Welche Bedeutung hat die onkologische Erkrankung eines Elternteils fiir Kinder

und Jugendliche?

Die sich daraus ergebenden Subfragen lauten:

Was fliir emotionale Auswirkungen hat die elterliche Erkrankung?

¢ Welche Bediirfnisse und Wiinsche werden seitens der jungen Menschen

geéaulert?

e Werden spezifische Bewaltigungsstrategien entwickelt, um einen Umgang

mit der elterlichen Erkrankung zu finden?

e Welche alltagspraktischen Verdnderungen ergeben sich fir die Kinder und

Jugendlichen aus der Erkrankung ihrer Eltern?

Zielsetzung dieser Qualifizierungsarbeit ist es, auf Basis einer systematischen Li-
teraturrecherche heraus zu arbeiten, in welcher Weise die onkologische Erkran-
kung eines Elternteils Kinder und Jugendliche betrifft und welche Auswirkungen
dies auf den Alltag und das Befinden der jungen Angehdrigen hat. Zudem sollen
erste Anhaltspunkte entwickelt werden, wie Pflegende diese Erkenntnisse in ihre

tagliche Arbeit einflieRen lassen kdnnen.
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2.3 Systematische Literaturrecherche

Um die systematische Literaturrecherche effektiv durchfiihren zu kénnen, werden
zunéachst Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt: die an der Studie Teilnehmen-
den sollen zwischen 4 und 21 Jahren alt sein bzw. zum Zeitpunkt der elterlichen
Erkrankung in diesem Alter gewesen sein. So soll auch der Einbezug retrospekti-
ver Studien ermdglicht werden. Es werden dartber hinaus nur Publikationen aus
den Jahren 2006 bis 2016 bericksichtigt, um die Aktualitat der wissenschaftlichen
Erkenntnisse zu sichern. Ein weiteres Einschlusskriterium stellt die deutsche oder
englische Sprache der Publikationen dar. Geographische Einschrankungen wer-
den nicht getroffen, um einen moglichst umfassenden Literaturtiberblick zu erhal-
ten. Des Weiteren werden bei der Auswahl der Publikationen Studien bevorzugt,
die ein Peer-Review-Verfahren durchlaufen haben. Publikationen, die sich aus-
schlief3lich mit der Sichtweise der betroffenen Eltern oder auch Personen aus dem
Gesundheitswesen befassen, werden nicht berticksichtigt, da der Fokus der vor-
liegenden Arbeit auf dem Erleben der Kinder und Jugendlichen liegen soll. Studien,
zu denen kein Abstract einsehbar ist, werden ebenfalls ausgeschlossen.

Die systematische Literaturrecherche erfolgt Uber die Datenbanken PubMed und
CINAHL. Die Auswahl dieser Datenbanken liegt darin begriindet, dass PubMed
Publikationen aus dem Bereich der Humanmedizin, sowie angrenzenden Wissen-
schaftsgebieten und CINAHL pflegewissenschaftliche Publikationen beinhaltet. Mit
der Verkniipfung dieser Disziplinen wird die Wahrscheinlichkeit erhéht, méglichst
passende Studien aufzufinden.

Zunachst wird tGber PubMed in der National Library of Medicine recherchiert. Die
mittels orientierender Recherche generierten Suchbegriffe lauten: neoplasms,
cancer, parental cancer, cancer patient, family, child of impaired parent*, feel*,
comprehension, experience. Als Medical Subject Headings (MeSH-Terms) werden
L-heoplasms®, ,child of impaired parents/psychology” und ,emotions“ verwendet.
Wie bereits in 2.1 beschrieben, tritt erneut die Situation auf, dass innerhalb der
Datenbank sowohl Publikationen mit dem Schwerpunkt ,Eltern in der Angehori-
genrolle®, als auch Studien zu der Situation von Kindern und Jugendlichen in dieser
Situation ermittelt werden. Mittels des zuvor benannten MeSH-Term ,child of im-
paired parents/psychology” kann eine zufriedenstellende Trennscharfe der ver-
wandten Bereiche erzielt werden. Die Relevanz der angezeigten Publikationen er-

hoéht sich dementsprechend.
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Auch in CINAHL wird mit den zuvor genannten Suchbegriffen gearbeitet, jedoch
werden hier sowohl englische, als auch entsprechende deutsche Suchbegriffe ver-
wendet. Innerhalb beider Datenbankrecherchen werden die Suchbegriffe bzw.
MeSH-Terms mit Boole’schen Operatoren verknupft, um préazisere Ergebnisse zu
erlangen. Auch Trunkierungen wie ,feel*™ und ,parent*™ werden zu diesem Zweck
eingesetzt und reduzieren bzw. erweitern die angezeigten Treffer. Mittels der in
PubMed verwendbaren optionalen Filter, werden nur Publikationen einbezogen,
die innerhalb der vergangenen 10 Jahre vertffentlicht und in deutscher oder eng-
lischer Sprache verfasst wurden. Zuséatzlich wird das Vorhandensein eines

Abstracts Uber den Einsatz des entsprechenden Filters bestimmt.

Im Folgenden wird beispielhaft eine Suchstrategie innerhalb der Datenbank Pub-
Med beschrieben, welche bei der freien Suche mehrere relevante Treffer ergab.

Die freie Suche mit den Begriffen ,neoplasm OR cancer” ergibt eine sehr hohe
Trefferzahl von 1.037.072. Nach der Erganzung durch ,AND parent™* findet erste
starke Eingrenzung auf 13.965 Treffer bzw. 7.168 Treffer ohne Anwendung der
Trunkierung des Suchbegriffes statt. Nun werden sowohl Publikationen mit dem
Fokus auf den ,Kindern erkrankter Eltern®, als auch ,Eltern erkrankter Kinder* an-
gezeigt. Um diese Problematik zu umgehen, wird die Phrase ,child of impaired
parent” verwendet. Mit Trunkierung des Wortes ,parent” liegt die Trefferzahl bei
87, im Falle der Auslassung bei 147. Nach intensiver Durchsicht der Suchergeb-
nisse anhand von Titel und Abstract finden sich neun Publikationen, die fur die
Beantwortung der Fragestellungen passend sind. Um noch gezielter Studien mit
dem Schwerpunkt des Empfindens und Erleben der betroffenen Kinder und Ju-
gendlichen abzubilden, werden zusatzlich unterschiedliche Suchwdrter aus die-
sem Themenbereich verwendet: ,feel*, ,emotion®, ,comprehension®, ,experience”.
Es finden sich jedoch nur wenige relevante und zugleich neue Publikationen unter

den angezeigten Treffern.

Als erganzende Suchmethode wird die Schneeballrecherche angewandt, sodass
Uber die gezielte Durchsicht der Literaturangaben innerhalb der ausgewéhlten
Publikationen flnf weitere Studien zur Bearbeitung der Fragestellung herangezo-
gen werden kénnen.

Nachdem keine weiteren relevanten Treffer erzielt werden und vermehrt Doppe-
lungen der Ergebnisse auftreten, wird die systematische Literaturrecherche been-
det.

S.9



Methodisches Vorgehen

Der Prozess der systematischen Literaturrecherche kann anhand von Tabelle 1
am Ende dieses Unterpunktes nachvollzogen werden. Die Abbildung enthalt Infor-
mationen Uber die unterschiedlichen Phasen der Literaturrecherche, verwendete
Datenbanken und Suchmaschinen, sowie die Suchstrategien. Zuséatzlich findet
sich eine Zuordnung der fiir diese Arbeit verwendeten relevanten Studien.

Hinsichtlich der Literaturlage soll noch erwéhnt werden, dass innerhalb des Re-
chercheprozesses nur sehr wenige Studien ausgemacht werden kénnen, die sich
explizit mit der (Eigen-) Perspektive von Kindern und Jugendlichen krebskranker
Eltern befassen. Auf diese Gegebenheit weisen auch viele der Autoren und Auto-
rinnen relevanter Publikationen hin. Es lasst sich zudem sagen, dass international
besonders psychische Auswirkungen und Auffalligkeiten untersucht werden, je-
doch nur wenige Publikationen tatsachlich Bezug auf das Empfinden, die Bedurf-
nisse oder Veranderungen im Alltag der Kinder und Jugendlichen nehmen. Einige
differenzierte Publikationen zu diesen Schwerpunkten wurden jedoch von Seiten
nordamerikanischer, skandinavischer und australischer Autoren und Autorinnen
verfasst. Aus dem Forschungsgebiet der Pflegewissenschaft lassen sich keinerlei
Publikationen innerhalb Deutschlands finden, jedoch sind Arbeiten aus dem Be-
reich der padiatrischen Psychologie und Psychiatrie vertreten.
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Tabelle 1 Darstellung der Literaturrecherche und relevanter Studien

Literaturrecherche Datenbanken Suchstrategien Relevante Studien
&
Suchmaschinen
Orientierende e  OPAC-Katalog der | unsystematische Verkniip- |e  Koch et al. (2013)
Literaturrecherche KatHO NRW fung verschiedener Such-
begriffe e Thastum et al. (2008)
e LIVIVO
(Suchportal
der ZB MED)
e  PubMed
e CINAHL
e  Google Scholar
e Google
Systematische PubMed a) Freie Suche e Bylund-Grenklo et al.
Literaturrecherche (2015)
neoplasms, cancer, paren-
tal cancer, cancer patient, |e  Ernstetal. (2014)
family, parent*, ,child of
impaired parent’, feel", e Gazendam-Donofio et al.
comprehension, experi- (2011)
ence*
e Karlsson et al. (2013)
b) MeSH-Terms o Maynardetal. (2013)
neoplasms, child of im- o Molleretal. (2014)
paired parents/psychology,
emotions
CINAHL a) Freie Suche e Buchbinder et al. (2009)
neoplasms, cancer, paren- | e Schmitt et al. (2008)
tal cancer, cancer patient,
family, parent* ,child of im- | o Huang et al. (2014)
paired parent’, feel*, com-
prehension, experience e Krauel etal. (2012)
Krebs, onkologische Er- ° Phillips & Lewis (2015)
krankung, Tumor, Eltern,
Kinder, Kinder betroffener /
erkrankter Eltern, Gefiihle,
Emotionen, Empfinden, Er-
leben
Schneeball- - - e  Patterson et al. (2011)
Recherche
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2.4 Auswahl und Bewertung der Literatur

Eine Vorauswahl der innerhalb der systematischen Literaturrecherche ermittelten
Forschungsarbeiten erfolgt durch die Sichtung der Titel und Abstracts. Publikatio-
nen, deren Schwerpunkt auf dem Erleben oder der Sichtweise der an Krebs er-
krankten Eltern selbst oder auch des Personals aus dem Gesundheitswesen liegt,
werden entfernt. Ebenso werden Doppelungen von Publikationen nicht berick-
sichtigt. Durch diesen Selektionsprozess reduziert sich die Anzahl der relevanten

Studien auf 29, von denen 26 Publikationen als Volltext beschafft werden kdnnen.

Der Prozess der Bewertung und die darauf basierende Auswahl der letztlich in
diese Arbeit einbezogenen Publikationen erfolgt mit Hilfe der kriteriengeleiteten
Volltextanalyse nach Behrens und Langer (2010a, 155 ff.; 2010b). Diese erfragt
differenziert die Glaubwirdigkeit, Aussagekraft und Anwendbarkeit der For-
schungsergebnisse und unterscheidet zudem zwischen unterschiedlichen Stu-
diendesigns. Zusatzlich werden die Kriterien nach Panfil (2007) zur Analyse von

Forschungsstudien in die Bewertung einbezogen.

Letztlich bilden 12 Studien und zwei Reviews die Basis fur diese Qualifikationsar-
beit. Von diesen Publikationen stammen ein Review und drei Studien aus Deutsch-
land, ein Review und zwei Studien aus Australien, jeweils zwei Studien aus Schwe-
den und den USA und ebenfalls jeweils eine Studie aus Danemark und den Nie-
derlanden. Eine Studie wurde multinational angelegt und in Danemark, Deutsch-
land, Finnland, GroRbritannien, Osterreich und der Schweiz durchgefiihrt. 12 der
Forschungsarbeiten wurden in englischer und zwei in deutscher Sprache verof-
fentlicht.

Alle diese Publikationen thematisieren die Situation von Kindern und / oder Ju-
gendlichen, die einen an Krebs erkrankten Elternteil haben. Die Forschungs-
schwerpunkte variieren dabei zwischen psychosozialen und emotionalen Aspek-
ten, Bewadltigungsstrategien, Veranderungen des familiaren Alltags und Kommuni-
kation in Verbindung mit der elterlichen Erkrankung. Funf Studien befassen sich
dabei mit dem Erleben und den Erfahrungen der Kinder und Jugendlichen (Huang,
O’Connor & Lee, 2014; Phillips & Lewis, 2015; Koch et al., 2013; Karlsson, An-
dersson & Hedman Ahlstrom, 2013; Schmitt et al., 2008). Eine Studie betrachtet

gezielt Familienroutinen und -rituale, sowie die Integration der elterlichen Erkran-
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kung in den kindlichen Alltag (Buchbinder, Longhofer & McCue, 2009). Von Kin-
dern und Jugendlichen angewandte Bewaltigungsstrategien werden von drei For-
schungsarbeiten untersucht (Ernst, Klitzing, Brahler, Romer & Goétze, 2014; May-
nard, Patterson, McDonald, & Stevens, 2013; Thastum, Birkelund Johansen,
Gubba, Berg Olesen & Romer, 2008). Die Bedeutsamkeit der Kommunikation in-
nerhalb des Familiensystems wird in drei Publikationen aufgegriffen (Bylund-
Grenklo et al., 2015; Karlsson et al., 2013; Thastum et al., 2008). In einer For-
schungsarbeit wird gezielt nach den Bedurfnissen von Kindern und Jugendlichen
gefragt (Patterson, Pearce & Slawitschka, 2011) und zwei Publikationen befassen
sich mit emotionalen Reaktionen bzw. Anzeichen fir psychische Belastungen (Ga-
zendam-Donofrio et al., 2011; Mdller et al., 2014) aufgrund der elterlichen Erkran-
kung. Das Review von Krauel, Simon, Krause-Hebecker, Czimbalmos, Bottomley
& Flechtner (2012) fasst Erkenntnissen zu mehreren der zuvor genannten Schwer-

punkte zusammen.

Im Folgenden werden Analyse und Bewertung dieser Publikationen in zusammen-

fassender Form und nach Studiendesign geordnet dargestellt.

Beginnend mit den systematischen Reviews (Huang et al., 2014; Krauel et al.,
2012) lasst sich zur Glaubwiurdigkeit sagen, dass in beiden Publikationen eine pra-
zise Fragestellung untersucht wird. Diese wird klar formuliert und eingegrenzt, so-
wie im Titel benannt. Das Review von Huang et al. (2014) beinhaltet 24 qualitative
Studien, von denen 16 zusatzlich analysiert und thematisch miteinander verbun-
den werden. Das von Krauel et al. (2012) erstellte Review benennt die Anzahl der
eingeschlossenen Studien nicht, jedoch werden innerhalb der Publikation 23 Stu-
dien in tabellarischer Form aufgefuhrt. Die Einschlusskriterien fur die Auswahl der
Studien kdnnen als angemessen betrachtet werden: neben der klaren Benennung
werden sie in beiden Publikationen begriindet und naher ausgefihrt. Hinsichtlich
des methodischen Vorgehens sind qualitative Unterschiede erkennbar. Huang et
al. (2014) nutzen insgesamt sieben der gangigen medizinischen, psychologischen
und pflegewissenschaftlichen Datenbanken (Cochrane Library, Medline, EM-
BASE, CINAHL, ProQuest health & medical complete, AMED und PsychINFO).
Krauel et al. (2012) fihren Ihre Recherche lediglich mit Hilfe von PubMed / Medline
durch, begriinden diese Entscheidung jedoch nicht naher. Die Suchzeitrdume von
23 (Huang et al., 2014) und 21 Jahren (Krauel et al., 2012) sind angemessen ge-
wahlt, um sowohl eine Aktualitdt der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu sichern,

als auch relevante altere Forschungsarbeiten zu beriicksichtigen. Zu ergdnzender
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Handsuche und Expertenbefragung werden jeweils keine Angaben gemacht, je-
doch wird die Glaubwurdigkeit der einbezogenen Studien seitens Huang et al.
(2014) durch die Nutzung des Critical Appraisal Skills Programme erhoht. Die Be-
urteilung der einbezogenen Studien wird in beiden Reviews nachvollziehbar und
unter Angabe von Quellen beschrieben. Bei der Bewertung der Studien stimmen
die jeweiligen Forschungsteams intern tiberein. Im Review von Huang et al. (2014)
werden beziiglich des Studiendesigns ahnliche Studien verwendet, im Review von
Krauel et al. (2012) finden sich unterschiedliche Studiendesigns. Hinsichtlich der
Aussagekraft unterscheiden sich die beiden Ubersichtsarbeiten. Huang et al.
(2014) haben neben der systematischen Literaturrecherche eine intensive Inhalts-
analyse und eine thematische Synthese nach Thomas und Harden durchgeftihrt.
Dieser Prozess wird seitens der Autoren und Autorinnen Klar strukturiert und nach-
vollziehbar beschrieben, Limitationen bezlglich der Ergebnisse werden differen-
zZiert dargelegt. Krauel et al. (2012) legen ihre Ergebnisse weniger detailliert, aber

ebenfalls nachvollziehbar dar.

Beide Reviews konnen inhaltlich fur die Beantwortung der Forschungsfrage der
vorliegenden Arbeit verwendet werden, da die untersuchte Personengruppe uber-
einstimmt und der Fokus jeweils auf der Perspektive der Kinder und Jugendlichen

liegt.

Bei Betrachtung der 12 ausgewahlten Studien lasst sich entsprechend der Gite-
kriterien nach Behrens & Langer (2010) sagen, dass die Forschungsfragen und -
Ziele seitens der Autoren und Autorinnen jeweils klar formuliert werden. Auch das
Forschungsanliegen, sowie die Darstellung der Relevanz des Forschungsvorha-
bens werden dargestellt. In allen Publikationen werden Hinweise relevanter Lite-
ratur ausgesprochen, bzw. sind umfangreiche Literaturangaben vorhanden. In al-
len Forschungsarbeiten wird erlautert, welche Ein- und Ausschlusskriterien gelten,
mitunter wird auch deren Entwicklung beschrieben. Diesbeziglich stellt die Zeit
seit der Diagnosestellung, wie auch die (bisherige) Erkrankungsdauer der Eltern
in allen Studien einen wichtigen Faktor dar. In einigen der Studien wird zudem
vorausgesetzt, dass die Krebserkrankung zum Zeitpunkt der Erhebung keinen pal-
liativen Verlauf aufwies, da sich die Auswirkungen auf die Kinder und Jugendlichen
in Ausmalf} und Varianz unterschieden hatten. Hinsichtlich der Stichproben werden
in allen Studien die Eigenschaften der Teilnehmenden bzgl. ihres Geschlechtes
und Alters offengelegt. In einem Grof3teil der Studien wird zudem aufgelistet, von

welchen konkreten onkologischen Erkrankungsbildern die Eltern betroffen sind

S. 14



Methodisches Vorgehen

bzw. waren. Bei Befragung des erkrankten und mitunter auch des gesunden El-
ternteils, werden in der Regel zusétzlich Angaben zu deren sozio6konomischen
Bedingungen, sowie des Bildungsstandes erhoben. Alle Forschungsvorhaben
wurden vor Beginn einem ethischen Clearing unterzogen und die wichtigsten damit
verbundenen Aspekte in den meisten Studien aufgefiihrt. Die Autoren und Auto-
rinnen aller Studien erwéhnen, dass hohen Wert auf die Gewahrleistung eines in-
formed consent gelegt wurde und die Teilnehmenden zu jedem Zeitpunkt ohne
jegliche Nachteile aus der Studie ausscheiden konnten. Die Interviews wurden je-
weils durch psychologisch und / oder medizinisch ausgebildete Personen durch-

gefihrt, die mindestens lber einen Masterabschluss verfligen.

Innerhalb der vier qualitativen Studien (Buchbinder et al., 2009; Phillips & Lewis,
2015; Maynard et al., 2013; Karlsson et al., 2013) werden jeweils passende Stu-
diendesigns gewahlt, um die Bedeutung der elterlichen Erkrankung fur die Kinder
und Jugendlichen und somit die emotionalen und alltagspraktischen Aspekte ab-
zubilden. Auch innerhalb der Publikationen, die neben dem qualitativen Design
auch einen quantitativen Forschungsansatz haben (Koch et al., 2013; Patterson et
al., 2011; Thastum et al., 2008) erscheint die Auswahl schlissig. Im Falle von
Phillips & Lewis (2015) wird beispielsweise die Grounded-Theory-Methode nach
Glaser & Strauss leicht adaptiert und nachfragende, teilstrukturierte Interviews
transkribiert und kodiert. Maynard et al. (2013) fihren eine phanomenologisch-the-
matische Datenanalyse durch und auch Thastum et al. (2008) verwenden zur Ana-
lyse der Interviews eine Analyse auf phdnomenologischer Basis nach Georgi &
Georgi. Der ergebnisoffene Charakter dieser beiden Verfahren lasst zu, dass
neue, auf Empirie basierende Erkenntnisse zur Theorieentwicklung gewonnen
werden. In allen vorliegenden Studien wird vorab eine Literaturrecherche durch-
gefuhrt, um beispielsweise die Relevanz des Themas und den Schwerpunkt der
Forschungsfrage zu bestimmen. Die Auswahl der Teilnehmenden erfolgt in allen
Studien passend zur Forschungsfrage und wird von den Autoren und Autorinnen
begriindet. Die Art und Weise der Rekrutierung erfolgt in allen Fallen mit Hilfe von
Vereinen bzw. Datenbanken von Kliniken und Gesundheitseinrichtungen. Maynard
et al. (2013) nutzen beispielsweise das Mitgliedernetzwerk der Australian Organi-
sation for Young People Living with Cancer (CanTeen). In allen Studien werden
die Teilnehmenden, deren Umfeld, sowie die Forschenden selbst ausreichend be-
schrieben und auch die Methode der Datensammlung wird transparent gemacht.
Die Analyse der Daten erfolgt Gber Kodierung bzw. die Identifikation von Themen.

In allen Studien werden die Daten bis zum Erreichen der Sattigung gesammelt.
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Zur Erhéhung der Aussagekraft werden Zitate aus den gefuhrten Interviews auf-
gefuhrt und der Prozess von der Datensammlung bis hin zur Entwicklung der The-
men transparent dargelegt. Die Validierung der Ergebnisse durch die Teilnehmen-
den wird in den Studien nicht thematisiert, jedoch wird diesbezuglich innerhalb der
Forschungsteams jeweils ein Konsens erreicht. Die Ergebnisse der Forschungs-
arbeiten sind insgesamt stimmig und helfen dabei, die Situation der jungen Ange-
hdrigen besser zu verstehen. Daher ist auch der Aspekt der Anwendbarkeit zur

Zufriedenheit erfiillt.

Die quantitativen Studien werden von Bylund-Grenklo et al. (2015), Ernst et al.,
(2014), Gazendam-Donofrio et al. (2011), Moller et al. (2014) und Schmitt et al.
(2008) durchgefihrt. Unter den Arbeiten finden sich vier Querschnittsstudien und

jeweils zwei Kohortenstudien bzw. Fall-Kontroll-Studien.

Die Stichproben bestehen aus 200 bis 726 Teilnehmenden und werden in allen
Publikationen charakterisiert. Die Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgt haufig
Uber die Zusammenarbeit mit medizinischen Schwerpunktkliniken /-zentren und
Initiativen. Neben verantwortlichen ,Gatekeepern“ werden Teilnehmerinnen auch
persdnlich angesprochen oder per E-Mail kontaktiert. Bei allen Studien kann bis
zum Ende hin eine ausreichende Zahl an Teilnehmenden beibehalten werden, et-
waige Ausfallraten werden von den Forschenden begriindet. In Bezug auf die Er-
mittlung der StichprobengréRe wird lediglich in der Forschungsarbeit von Ga-
zendam-Donofrio et al. (2011) Auskunft zur Fallzahlberechnung gegeben. Die Au-
torinnen diskutieren ihre Ergebnisse ausfuhrlich und bei allen Studien stehen die
Ergebnisse im Einklang mit anderen Untersuchungen auf diesem Gebiet. Dem-
nach kann die Glaubwirdigkeit der Studien als hoch eingeschéatzt werden. Hin-
sichtlich der Aussagekraft wird in allen Publikationen darauf hingewiesen, dass die
Ergebnisse nicht ohne weiteres generalisierbar sind, da es sich jeweils um hoch-
selektive Stichproben innerhalb eines relativ gering beforschten Themengebietes
handelt. Die Ergebnisse kdnnen jedoch als wichtige erste Erkenntnisse zur Situa-
tion der Kinder von onkologisch erkrankten Eltern gewertet werden, die es in gro-
Rerem Umfang zu Uberprifen gilt. Fir diese Qualifikationsarbeit sind die Ergeb-
nisse trotz der limitierten Reprasentativitat gut verwertbar, da viele relevante As-

pekte betrachtet werden.
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3 Theoretischer Bezugsrahmen

Dieses Kapitel widmet sich der Erlauterung des theoretischen Bezugsrahmens,
welcher dieser Arbeit zu Grunde liegt. Da die onkologische Erkrankung eines El-
ternteils Auswirkungen auf die gesamte (Kern-) Familie hat, bietet das Konzept der
familien- und umweltbezogenen Pflege einen geeigneten Bezugsrahmen, um die
Bedeutung der elterlichen Erkrankung fur Kinder und Jugendlichen besser zu ver-

stehen.

3.1 Die Theorie des systemischen Gleichgewichts nach
Friedemann

Die Theorie der umwelt- und familienbezogenen Pflege nach Friedemann geht von
der Grundannahme aus, dass die ,Familie [...] sowohl fir Kinder als auch flr Er-
wachsene einen hochst einflussreichen Teil der Umwelt darstellt.“ (Friedemann &
Kdhlen, 2010, S. 19). Im Falle einer Erkrankung sind daher nicht nur die erkrankten
Menschen selbst, sondern auch deren Angehdérige oder enge Bezugspersonen
von der Diagnose und den daraus resultierenden Umstanden betroffen. Eine fami-
lienzentrierte Pflege bezieht daher neben den Patienten auch deren Angehérige in
den Pflegeprozess mit ein und beachtet ebenso deren Bedirfnisse, sowie den ge-
sundheitlichen Zustand. Welche Personen als Familienmitglieder betrachtet wer-
den, wird von Seiten der Patienten bestimmt. Diesem Pflegeverstandnis liegen
eine ganzheitliche Betrachtung, sowie die Anerkennung der Umwelt als pradgenden

Einfluss zugrunde.

Das Konzept der familien- und umweltbezogenen Pflege bzw. die Theorie des sys-
temischen Gleichgewichtes von Friedemann bieten somit einen geeigneten Rah-
men, um die Situation von Kindern und Jugendlichen mit einem onkologisch er-

krankten Elternteil ndher zu betrachten.

Im Folgenden werden die Ansétze der Theorie sowie des (Pflege-) Konzeptes er-

lautert und anschlieRend auf die Situation der jungen Angehdrigen bezogen.
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3.1.1 Konzept der familien- und umweltbezogenen Pflege

Zum besseren Verstandnis der Theorie der familien- und umweltbezogenen Pflege
nach Friedemann ist es wichtig, einen kurzen Einblick in die Systemtheorie zu er-
halten. Bei der Systemtheorie handelt es sich um eine Theorie mittlerer Reich-
weite, welche davon ausgeht, dass alles Komplexe hierarchisch in Systemen ge-
ordnet ist. Diese Systeme besitzen jeweils einen Schwerpunkt und sind der Um-
welt gegentber offen, sprich, System und Umwelt beeinflussen sich wechselseitig.
Die einzelnen Systeme bestehen wiederum aus mehreren untergeordneten Sys-
temen, die als Subsysteme bezeichnet werden. Innerhalb eines sozialen Systems
ist das kleinste Subsystem beispielsweise der einzelne Mensch (Friedemann &
Kéhlen, 2010, S. 22 f.).

Friedemann orientiert ihre Theorie des systemischen Gleichgewichts an dem pfle-
gewissenschaftlichen Metaparadigma von Pflege, Gesundheit, Mensch und Um-
welt, figt jedoch die Familie und Familiengesundheit als weitere Komponenten
hinzu, da sich deren Prozesse und Strukturen von denen des Individuums unter-
scheiden (Vgl. Friedemann & Kohlen, 2010, S. 25). Auf diese Weise hebt sie die
besondere Bedeutung des familiaren Systems innerhalb ihrer Theorie hervor. Die
einzelnen Komponenten des zugehdrigen Modells bezeichnet sie als ,Konzepte®.
Diesen schreibt sie unterschiedliche Propositionen zu. Neben den einzelnen Kon-
zepten werden vier Zieldimensionen definiert, die sowohl vom einzelnen Men-
schen, als auch einer gesamten Familie angestrebt werden. Diese lauten: Stabili-
tat, Regulation / Kontrolle, Wachstum und Spiritualitat. Familien gestalten ihr Zu-
sammenleben darliber hinaus durch unterschiedliche Handlungsweisen, die als
~Familienprozesse” oder auch ,Prozessdimensionen” bezeichnet werden. Von
ihnen existieren vier Varianten: Systemerhaltung, Kohérenz, Individuation und
Systemanderung. Je nach Anliegen und Situation streben der einzelne Mensch
oder auch die gesamte Familie, unterschiedliche Prozessdimensionen besonders
stark an. Das Anstreben der Zieldimensionen mit Hilfe der Prozessdimensionen
fuhrt bei Ausgewogenheit zu einer erhdhten Kongruenz, welche von Friedemann
als Wohlgefuihl oder auch Harmonie beschrieben wird. Das Erreichen einer vélli-
gen Kongruenz wirde bedeuten, dass sich alle Systeme in einem perfekt aufei-
nander abgestimmten Zustand befinden. Aufgrund der vielféltigen Prozesse inner-
halb und auch zwischen den einzelnen Systemen ist dies jedoch utopisch. Ein ho-

hes Mal? an Kongruenz wirkt sich jedoch positiv auf die Gesundheit des Menschen
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bzw. der Familie aus, welche im Zentrum des Modells steht (Friedemann & Kohlen,
2010, S. 27 ff).

Die vier angesprochenen Zieldimensionen lassen sich folgendermaf3en beschrei-
ben:

Stabilitat wird durch Verstarkung von bewéhrten Verhaltensweisen und durch die
Bewahrung von Traditionen und Werten angestrebt und dient als Schutz fir das
individuelle und familiare System. Auf diese Weise kann Angsten vor dem Zerfalll
des sozialen Miteinanders entgegengewirkt werden. Durch die Anerkennung von
Werten und Lebenseinstellungen aller Familienmitglieder entstehen Gefihle von
Gemeinschaft und Sicherheit. Durch die Weitergabe und das Vorleben von Werten
seitens der Eltern, entwickelt sich Gefiihle der Identifikation und Zugehdrigkeit auf
Seiten der Kinder. In besonders kritischen (Lebens-) Situationen Uberwiegt das
Bestreben, die Stabilitat wiederherzustellen. Gefiihle von Unzufriedenheit, Unfrei-
heit oder gar Zwang kdnnen durch ein zu hohes Maf3 an Stabilitat aufkommen.
Dies mindert das Wachstum der Familie bzw. des Einzelnen.

Regulation und Kontrolle als weitere Zieldimension bieten der Familie Schutz und
Absicherung gegen Unvorhergesehenes. Dies geschieht durch eine Uberprifung
auRerer Einflisse durch das familiare System, um das Fortbestehen der Familie
bzw. der einzelnen Mitglieder zu sichern: positive Einflisse werden akzeptiert, po-
tentiell schadigende hingegen abgelehnt. Dieses kann unter anderem durch Absi-
cherung in Form von Geldmitteln oder Besitz erfolgen, aber auch durch die bereits
genannten Werte, Normen und Routinen forciert werden.

Die Zieldimension des Wachstums soll den Mitgliedern der Familie Schutz vor
Zwangen und Unfreiheit bieten, sprich Entfaltung und Entwicklung fordern. Diese
sind notig, damit sich das Individuum Veranderungen innerhalb der Kernfamilie
anpassen kann bzw. das Familiensystem flexibel auf Anderungen in der Umwelt
reagieren kann. Verdnderungen werden von Menschen haufig als unangenehm,
belastend und konfliktbehaftet wahrgenommen und erzeugen zunéchst Wider-
stande. Verlauft die Anpassung jedoch erfolgreich, entwickelt sich der Mensch wei-
ter und reift. Solche Entwicklungen kdénnen z. B. im Rahmen von gesellschaftlichen
Kontakten, Erziehung oder neue Lebenssituationen nétig werden. Wachstum kann
sowohl struktureller, als auch wertebezogener Natur sein. Wenn innerhalb zu kur-
zer Zeitraume bzw. an zu vielen Stellen gleichzeitig Wachstum erfolgt, kann dies

zur Uberforderung und somit zu Angsten vor dem Ungewissen fiihren.
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Spiritualitat als letzte formulierte Zieldimension soll Schutz vor Isolation und Ein-
samkeit bewirken. Sie gibt den einzelnen Familienmitgliedern ein Zugehorigkeits-
gefuihl und schenkt Halt. Die Spiritualitat kann neben der Religiositat auch auf die
Verbindung zur Natur oder anderen Menschen bezogen sein und unterstitzt die
Sinnfindung, das Setzen von Lebenszielen und somit die eigene Bedeutsamkeit.
Auch Intellekt und emotionale Reife werden durch die Entwicklung einer individu-
ellen Spiritualitat geférdert. Durch die Spiritualitat kann bei Schicksalsschlagen und
in Zeiten der Unsicherheit Halt gewonnen und gegentiber anderen Menschen Ach-

tung und Verstandnis geschult werden.

Durch die von Friedemann formulierten Propositionen werden die zentralen Ele-
mente ,Mensch®, ,Gesundheit’, ,Familie und ,Familiengesundheit* naher be-
schrieben und deren Funktionen und Bedingungen geklart. Der Mensch strebt hier
nach Sinnfindung und der Reduktion von Angsten. Seine Individualitit wird von
Beziehungen zu Mitmenschen, anderen lebenden Organismen (z. B. Haustieren,
Natur) oder auch Gegenstanden gepréagt. Je intensiver die Beziehungen zu seiner
Umwelt sind, desto weniger Angste verspurt der Mensch.

Familien als zentrales Element haben unterschiedliche Aufgaben, welche sich im
Laufe der Evolution entwickelt haben. Grundlegend lasst sich jedoch sagen, dass
die Uberlieferung der eigenen Kultur (Werte, Normen, Lebensweisen) an die
nachste Generation ein wichtiger Bestandteil ist. Zudem werden innerhalb der Fa-
milie Verantwortungen bezuglich des Lebensraumes, der Sicherheit, der Fortpflan-
zung und Erziehung geteilt, sowie Sorge dafiir getragen, dass soziale Verhaltens-
weisen gelebt werden. Die Familie gibt dem einzelnen Menschen Halt und Sicher-
heit, wodurch sich Angste verringern.

Gesundheit ist ein Zeichen von hoher Kongruenz aller Systeme und findet durch
Wohlbefinden Ausdruck. Erkrankungen werden demnach durch Stérungen und
langerfristige Inkongruenz des individuellen Systems ausgeldst und kdnnen somit
als Prozess verstanden werden. Angste und grofRe Sorgen kénnen ein Anzeichen
fur eine beeintrachtigte Gesundheit sein und sollten daher ergrindet werden. Ge-
sundheit und Krankheit zum selben Zeitpunkt schliel3en sich gegenseitig jedoch
nicht aus. So kann ein Mensch sich durchaus wohl fiihlen und in vielerlei Hinsicht
keine gesundheitlichen Einschrankungen haben, aber dennoch von einer chroni-
schen Erkrankung betroffen sein, die bestimmte Organsysteme beeintrachtigt.
Die Familiengesundheit wird geférdert, indem innerhalb aller vier Prozessdimensi-
onen gehandelt und somit Kongruenz angestrebt wird. Jede Familie nutzt dabei

individuelle, spezifische Prozesse. Auf diese Weise konnen Angste abgebaut und
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das Wohlbefinden der einzelnen Mitglieder gesteigert werden. Von Bedeutung ist
dabei, dass sowohl zwischen den Familienmitgliedern, als auch zwischen der Fa-
milie und ihrer Umwelt Kongruenz besteht.

Auch die Pflege stellt Friedemann zur Folge ein eigenes Element, bzw. ,Konzept®
dar. Neben dem Streben nach Kongruenz, wird innerhalb der Pflege die Gesund-
heit der betreuten Familie fokussiert. Dabei werden bei der Pflege eines einzelnen
Familienmitgliedes zugleich die Ubrigen Mitglieder mit bedacht, als auch umge-
kehrt. Pflege stellt eine Dienstleistung auf samtlichen (sozialen) Systemebenen
dar. Demnach werden vom Individuum und dessen Familie Uber Organisationen,

Gemeinden und die Bevdlkerung alle Systembestandteile abgedeckt.

Das folgende Schaubild stellt das individuelle System und zugleich das Familien-

system nach der Theorie des systemischen Gleichgewichts nach Friedemann dar:
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Abbildung 1 Familien- und umweltbezogene Pflege (3. vollst.Uberarb. u. erw. Aufl.) von Friedemann & Koéhlen,
2010, o. S. Bern: Verlag Hans Huber.
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3.1.2 Einflussfaktoren innerhalb des Familienprozesses

Durch die bereits in 3.1.1 thematisierten Familienprozesse werden die einzelnen
Zieldimensionen angestrebt. Auf diese Weise werden vorhandene Angste redu-
ziert und Kongruenz geschaffen. Als zugrundeliegender Prozess wird von Friede-
mann das Erhalten und Transformieren der familieneigenen Kultur genannt. Die
Familie nimmt dabei ,die Erhaltung der Kultur als Stabilitat und die Transformation
der Kultur als Wachstum [wahr]“ (Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 39). Die Kultur
kann als individuelle Gewohnheiten und Haltungen der Familie beschrieben wer-
den und pragt die Vorgehensweisen innerhalb des Familienprozesses. Bei Be-
trachtung der Abbildung 1 (siehe 3.1.1) wird deutlich, dass die Prozessdimensio-
nen separat oder auch in Kombination miteinander unterschiedliche Effekte erzie-
len, um die Kongruenz zu férdern. So werden Systemanderung und Individuation
zu Wachstum fihren, Koharenz und Systemerhaltung hingegen zur Erhéhung der
Stabilitat. Spiritualitat wird durch Koharenz und Individuation erreicht und zu Re-
gulations- und Kontrollzwecken werden Systemanderung bzw. -erhaltung einge-
setzt. Als Strategien zur Systemerhaltung kdnnen demnach alle ,Routinen, Rituale,
Vorschriften und Verbote, Methoden der Kindererziehung, Regulation der Finan-
zen, Methoden zur Erhaltung der Gesundheit, Schlaf- und Essgewohnheiten, Pla-
nen fur die Zukunft, gemeinsame Freizeitbeschaftigungen® (Friedemann & Kohlen,
2010, S. 42) angesehen werden. Diese Elemente zeichnen sich dadurch aus, dass
sie in der Regel im Voraus geplant und aufeinander abgestimmt werden mussen.
Die Systemanderung hingegen fordert von der Familie eine Anpassung an veran-
derte Umstande. Dies geht mit Veranderungen der familiaren Kultur, sowie der
Prifung bzw. Anpassung der familiaren Werte einher. Die Kohérenz kann als der
Faktor gewertet werden, der die Identifikation der einzelnen Mitglieder mit der Fa-
milie schafft. Durch die Koharenz wird ein Zusammengehdorigkeitsgefihl entwi-
ckelt, welches Halt und Unterstiitzung gewahrleistet. Fur die Auspragung der Ko-
harenz ist es notwendig, dass sich die Familienmitglieder miteinander austau-
schen, sich emotional an einander binden und einander in ihrem Wesen respek-
tieren. Fir das personliche Wachstum der einzelnen Familienmitglieder, ist jedoch
ein gewisses Mal3 an Individuation wichtig. Entsprechende Handlungen kénnen
beispielsweise das Aneignen neuen Wissens, die Uberpriifung eigener Werte und

die personliche Lebensgestaltung sein (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 41 ff.).

Innerhalb von Familien existieren neben den Familienprozessen drei besonders

relevante Einflussfaktoren: Familienstruktur, Entwicklungsphasen und Kultur.
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Diese Faktoren beeinflussen das systemische Gleichgewicht und wirken sich auf
den gesundheitlichen Zustand der einzelnen Mitglieder aus (Friedemann & Kohlen,
2010, S. 75). Hinsichtlich der Struktur wird bei der Definition des Begriffes ,Familie®
fur eine flexible Denkweise pladiert. Jeder Mensch sollte demnach selbst festlegen
konnen, welche seiner Mitmenschen als Familienmitglieder ausgewéahlt werden.
Eine tats&chliche Verwandtschaft ist dabei nicht erforderlich, jedoch haufig vorhan-
den. Kennzeichen innerhalb des familiaren Miteinanders stellen laut Friedemann
jedoch das Geflihl von Zusammengehdorigkeit und direkter Kontakt zueinander dar
(Friedemann & Kéhlen, 2010, 75 ff.). Heute existiert neben der klassischen Kern-
familie - bestehend aus Mutter, Vater, Kind(ern) und der Grof3elterngeneration -
eine grof3e Vielfalt an weiteren Familienformen. Dazu zahlen unter anderem Fami-
lien mit nur einem Elternteil, kinderlose Paare, Patchwork-Familien oder auch
gleichgeschlechtliche Partnerschaften. Diese ,Pluralisierung von Familienformen®
(Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 80) erfordert von Pflegenden, dass sie sich neben
den klassischen Familienstrukturen offen auf alternative Lebensmodelle einlassen,
um eine individuelle Versorgung zu gewahrleisten. Innerhalb der Familienstruktu-
ren entwickeln sich individuelle Rollengeflige. So gibt es recht starre, nach Alter
und Geschlecht ausgerichtete Rollenverteilungen, bis hin zu sehr offenen Kon-
strukten, in denen Rollen durchaus flexibel und austauschbar konzipiert sind. Je
nach Konstrukt werden beispielsweise dynamisches Verhalten bei verdnderten
Gegebenheiten (z. B. ernsthafte Erkrankung eines Familienmitgliedes) oder auch
die individuelle Entwicklung der einzelnen Mitglieder gefordert oder gehemmit.

3.1.3 Pflegerische Begleitung bei korperlicher Erkrankung

Friedemann beschreibt, dass eine korperliche Erkrankung ,die persoénliche Koha-
renz sowie die gewohnten Lebensmuster der Systemerhaltung“ (Friedemann &
Kdhlen, 2010, S. 126) nachhaltig beeintrachtigt. Insbesondere die Zieldimensionen
der Stabilitdt und der Regulation / Kontrolle sind nur unter erschwerten Bedingun-
gen erreichbar, sodass die Kongruenz reduziert wird. Dies schwécht den Men-
schen mitunter zusatzlich in seiner Gesundheit. In Kliniken, welche fir sich be-
trachtet ebenfalls Systeme darstellen, steht zunachst die Erkrankung und nicht der
Mensch als komplexes Wesen im Vordergrund. Dies liegt darin begriindet, dass
von Seiten der Medizin der Fokus auf der Heilung oder zumindest Linderung der
Erkrankung ruht. Je nach Schwere der Erkrankung und Behandlungsdauer muss

der Mensch sich nun innerhalb des Systems ,Klinik“ zurechtfinden und eingliedern.
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Um einen mdoglichst reibungslosen Ablauf zu ermdglichen, fugen sich viele Men-
schen in die Patientenrolle, verlieren jedoch an diesem Punkt einen Teil ihrer Indi-
vidualitat. Dies gilt oftmals auch fur die Familienmitglieder, die in die Pflege des
erkrankten Menschen eingebunden werden oder tber Besuche Prasenz zeigen
(Vgl. Deppe, Friedrich & Muller, 1989; Stucki, 1994, zitiert nach Friedemann &
Kohlen, 2010, S. 126). Die Familienmitglieder stellen jedoch eine wichtige Res-
source des erkrankten Familienmitgliedes dar und sind Friedemann zur Folge ,die
wichtigste Vernetzung® (Friedemann & Kohlen, 2010, S. 61). Sie sind in der Lage,
durch ihre Anwesenheit, Gesprache oder auch das Mitbringen persoénlicher Ge-
genstande etwas Vertrautheit zu schaffen und dem Patienten bzw. der Patientin
somit innerhalb des Prozesses der Systemerhaltung zu unterstttzen. Dies erhéht
wiederum das Wohlbefinden und fordert ggf. auch den Genesungsprozess. Frie-
demann schreibt den professionell Pflegenden in diesem Kontext zu, dass sie sich
fur die Entwicklung und Starkung der Kongruenz zwischen den Konzepten Kran-
kenhaus, Pflege, Patient und Familie einsetzen (Vgl. Friedemann & Kéhlen, 2010,
S. 126). Da bei den Pflegenden in der Regel das Gros an Informationen der ande-
ren behandelnden Disziplinen (Medizin, Psychologie, Physiotherapie etc.) zusam-
menfinden, haben sie einen guten Uberblick (iber die Gesamtsituation der Patien-
ten. Sie kommen den Patienten im Pflegeprozess Uber Gesprache und andere
Pflegehandlungen naher und kdnnen professionelle, tragfahige Beziehungen auf-
bauen. Diese besondere Rolle macht es ihnen mdglich, die von Friedemann be-
schriebenen, verantwortungsvollen Aufgaben zu Gbernehmen und somit eine fa-
milienzentrierte Pflege zu leisten, die neben den Patienten auch die Angehdrigen
integriert.

Der Pflegeprozess selbst (siehe Abb. 2) wird von Friedemann unter dem Fokus
der Kongruenz modifiziert. In diesen Prozess werden auch die Familienmitglieder
einbezogen. Gepragt wird er von einem starken Handlungsbezug, der Aktivierung

der Patienten und Angehorigen, sowie einer positiven Grundhaltung.

Grundlegend lasst sich sagen, dass die Pflege einer Familie als System darauf
ausgerichtet ist, gesunde und gut funktionierende Familienprozesse zu férdern.
Die dadurch entstehende Kongruenz wirkt sich entsprechend positiv auf die Ge-
sundheit und das Wohlbefinden aller Familienmitglieder aus. Die Familie steht zu-
dem mit unterstitzenden Systemen in der Umwelt (z. B. Arbeitsplatz, Schule, Kin-
dergarten, Nachbarschaft, Gemeinde, Freundeskreis) in Verbindung. Diese wer-

den von Pflegenden mit bedacht, als Ressource wahrgenommen und in den Pfle-
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geprozess involviert. So kénnen beispielsweise wahrend einer Phase der Erkran-
kung bestimmte Tatigkeiten im Haushalt von einer befreundeten Person tibernom-
men werden Auf diese Weise kann eine Entlastung der Familie oder einzelner Fa-
milienmitglieder erfolgen und Kongruenz geschaffen werden (Vgl. Friedemann &
Koéhlen, 2010, S. 61).

lassifizieren der systemischen Prozesse

ffen, die Theorie erklaren

achforschen, welche Anderungen stattfinden sollen
utheiRen und Fordern geeigneter Handlungen
epetieren und Verstarken geeigneter Handlungen
mlernen unangebrachter Handlungen
xperimentieren neuer Handlungen

titzlichkeit und Erfolg der Anderungen priifen

N Zz m C I ® 2 O R

usprechen, ermutigen, loben

Abbildung 2 Eigene Darstellung des Pflegeprozesses nach Friedemann. Aus: Familien- und umweltbezogene
Pflege (3. vollst.iberarb. u. erw. Aufl.) von Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 63. Bern: Verlag Hans Huber.

3.1.4 Anwendung der Theorie auf die Situation von Kindern und
Jugendlichen als Angehorige

Wie zu Beginn dieses Kapitels angesprochen, soll die Theorie des systemischen
Gleichgewichts bzw. der familien- und umweltbezogenen Pflege die Beantwortung

der eingangs formulierten Fragestellungen unterstiitzen.

Bei der Betrachtung der Situation von Kindern und Jugendlichen lasst sich zu-
nachst festhalten, dass diese als Individuen innerhalb Friedemanns Modell auf
systemischer Ebene ein Familienmitglied darstellen. Somit kdnnen sie sowohl auf
der Ebene des individuellen Systems, als auch des familidren Systems eingeord-
net und naher betrachtet werden. Als Individuum strebt ein Kind die vier Zieldimen-
sionen Stabilitat, Spiritualitat, Wachstum und Regulation / Kontrolle an. Dies ge-
schieht durch den Einsatz der Prozessdimensionen Koharenz, Individuation, Sys-
temanderung und Systemerhaltung. Die Kongruenz und somit das Wohlgefiihl und
ein maglichst geringes Mal3 an Angst gehen mit der Effektivitat der Prozessdimen-
sionen und somit Zielerreichung einher. Die Gesundheit und somit das Wohlbefin-

den des Kindes werden davon abhéngig positiv oder auch negativ beeinflusst.

S.25



Theoretischer Bezugsrahmen

Im Unterschied zu Erwachsenen, befinden sich Kinder und auch Jugendliche noch
innerhalb ihrer Entwicklung. Je nach Lebensalter und Erfahrungsschatz benétigen
sie in unterschiedlichen Bereichen Unterstitzung durch die Eltern und weitere Fa-
milienmitglieder, um die Prozessdimensionen nutzen und die Zieldimensionen an-
streben zu kdénnen. Kinder innerhalb des Kindergarten- und Grundschulalter wer-
den demnach deutlich mehr Unterstitzung und Leitung hinsichtlich der Aufrecht-
erhaltung einer Stabilitat bendétigen, als es bei Jugendlichen der Fall ist. Diese kén-
nen bereits bis zu einem gewissen Grad selbststandig fur sich sorgen und sind
anspruchsvolleren Aufgaben wie der Haushaltsfilhrung oder Strukturierung des ei-
genen Tagesablaufes in der Regel gewachsen. Jingere Kinder sind hingegen

stark auf den Zuspruch und die Versicherung durch die Eltern abhangig.

Wenn ein Elternteil onkologisch erkrankt, ist stellt dies zunachst einen negativen
Umwelteinfluss dar, der sich auf das gesamte familiare System auswirkt. Je nach
Schwere der Erkrankung kann der betroffene Elternteil innerhalb der Prozessdi-
mension nur eingeschrankt agieren. Die anderen Familienmitglieder kdnnen dies
jedoch nur bis zu einem gewissen Grad kompensieren. Dementsprechend kdnnen
die Zieldimensionen nicht so effektiv wie zuvor angestrebt werden und das Mal3
der Kongruenz verringert sich. Da Familiensysteme in der Lage sind, sich neu zu
ordnen (z. B. eine Anpassung der Rollenverteilung vorzunehmen) und sich durch
die Prozessdimension der Systemanderung an die neue Lebenssituation anzupas-

sen, kann jedoch mit der Zeit eine Normalisierung eintreten.

Bei genauerer Betrachtung gibt es innerhalb der Prozessdimension unterschiedli-
che Aufgaben, die von den Familienmitgliedern verrichtet werden. Einige davon
sind in Bezug auf die Situation von Kindern und Jugendlichen mit einem erkrankten
Elternteil von besonderer Wichtigkeit, um eine Bewaltigung des Alltags zu gewahr-
leisten und das Wohlbefinden zu férdern. Einige dieser Aktivitaten kénnen die Kin-
der und Jugendlichen eigenstandig umsetzen, bei anderen ist die Unterstitzung
durch einen Elternteil oder andere nahestehende Personen nétig. Innerhalb der
Dimension der Systemerhaltung muss durch die Eltern fir Sicherheit gesorgt und
grundlegende Lebensbedingungen (Nahrung, Schlaf, Unterkunft, etc.) gewahrleis-
tet werden. Traditionen und Rituale konnen sowohl von den Erwachsenen, als
auch von Kindern und Jugendlichen gepflegt oder auch neu eingerichtet werden.
Bezuglich der Dimension der Systemanderung ist es im Falle der Erkrankung eines
Elternteils notwendig, sich an die damit einhergehenden Verdnderungen anzupas-
sen und ggf. auch die familiare Kultur zu modifizieren. Da die Belange der Kinder

und Jugendlichen schnell in den Hintergrund zu riicken drohen ist es seitens der
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Eltern wichtig, den Nachwuchs zu ermutigen, weiterhin an Freizeitaktivitaten und
Hobbys festzuhalten. Ebenso kann die Sinnfindung durch Gesprache und spirituell
gepragte Aktivitdten gefordert werden, um auch in schwierigen Lebensphasen Be-
starkung und Sicherheit zu finden. Auch die Unterstitzung des personlichen
Wachstums ist fur eine gelingende Individuation notwendig. Hier kbnnen beispiels-
weise Neigungen gefordert, Werte gefestigt und Eigensténdigkeit ausgebaut wer-
den. Eine gelingende Koharenz zeichnet sich beziglich der Familienprozesse
dadurch aus, dass zwischen den Kindern und ihren Eltern eine emotionale Bin-
dung aufgebaut und aufrechterhalten wird und so ein Geflihl der Zusammengeho-
rigkeit entsteht. Des Weiteren sollte eine Anteilnahme aller Familienmitglieder er-
mdglicht werden und das Familienleben von gegenseitiger Unterstiitzung gepragt
sein. Uber die Kommunikation kénnen all diese Prozesse abgestimmt und disku-
tiert werden. Zudem gibt die Sprache die Moglichkeit, Emotionen und Bedurfnisse

auszudriicken.

Fur Kinder und Jugendliche ist es von hoher Prioritat, dass die Eltern ihnen auch
in schwierigen Lebensphasen je nach Entwicklungsstand Unterstiitzung bei diesen
Prozessen bieten. Sollte dies aufgrund einer Erkrankung und der damit einherge-
henden Belastungen nicht in ausreichendem MalRe mdglich sein, sollte professio-
nelle Hilfe von auRen in Anspruch genommen werden. So kénnen die jungen An-

gehorigen trotz widriger Umstande Wohlbefinden und Sicherheit erfahren.

In der folgenden Abbildung sind diese Familienaufgaben nochmals grafisch dar-

gestellt:
Systemerhaltung Systeménderung
Erfiillung von Lebensbedingungen Anpassung an Veranderungen
Gewahrleistung von Sicherheit Umgestaltung der familiaren Kultur

Erhaltung von Traditionen und Ritualen

Gesundheit und
Wohlbefinden
Kohérenz
Individuation
) Emotionale Bindung
Férderung des persénlichen Wachs-
tums Zusammengehdrigkeitsgefihl
Erméglichung von Freizeitaktitdten Kommunikation
Farderung sozialer Kontakte Antgilnahme an der Familie
Sinnfindung Gegenseitige Unterstiitzung

Abbildung 3 Modifizierte Darstellung der Familienaufgaben nach Friedemann. Aus: Familien- und umweltbezo-
gene Pflege (3. vollst.Uberarb. u. erw. Aufl.) von Friedemann & Kéhlen, 2010, S. 45. Bern: Verlag Hans Huber.
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4 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche
vorgestellt. Dabei werden die Auswirkungen der elterlichen Erkrankung fir die zu-
gehorigen Kinder und Jugendlichen aus unterschiedlichen Blickwinkeln betrachtet,
um ein moglichst umfassendes Bild von der Lebenssituation der jungen Menschen

zu erhalten.

4.1 Die Bedeutung der elterlichen Erkrankung

Bei der Betrachtung der Ergebnisse samtlicher einbezogener Studien wird deut-
lich, dass Kinder und Jugendliche stark und in vielfaltiger Weise von der Diaghose
betroffen sind und die Auswirkungen der Erkrankung eine hohe Bedeutsamkeit fiir
sie hat. Der Begriff der Bedeutung oder auch Bedeutsamkeit kann auf unterschied-
liche Weise interpretiert werden. In Bezug auf die Situation von Kindern und Ju-
gendlichen als Angehoérige meint er jedoch die Relevanz der elterlichen Erkran-
kung und deren Auswirkungen. Als besonders gewichtige Kernthemen fir die jun-
gen Familienmitglieder onkologisch erkrankter Eltern werden emotionale Belastun-
gen, Veranderungen im (familiaren) Alltag sowie Kommunikation und Information
bezuglich der Erkrankung angesehen (Vgl. Huang et al., 2014). Diese Aspekte sol-

len im Folgenden ausfihrlich dargestellt werden.

4.1.1 Emotionale Auswirkungen

Die Ergebnisse der unterschiedlichen Studien lassen erkennen, dass Kinder und
Jugendliche, die einen onkologisch erkrankten Elternteil haben, von einem breiten
Spektrum emotionaler Auswirkungen betroffen sein kdnnen. Besonders haufig
werden seitens der jungen Angehorigen jedoch diverse Angste und Sorgen, Nie-
dergeschlagenheit, Traurigkeit, sowie Schock und Erschitterung beschrieben.
Ebenso entwickeln sich oftmals Unsicherheit und Gefiihle der Einsamkeit (Vgl.
Huang et al., 2014, S. 496 f.).

Karlsson et al. (2013) haben diesbezlglich in ihrer qualitativen Studie zum Erleben
der elterlichen Erkrankung ebenfalls ein Gefiihl der Einsamkeit beschrieben, wel-

ches mit Kummer, aber auch Arger (iber die Auswirkungen der Krebserkrankung
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einhergeht und von den Autoren als ,Distanz® bezeichnet wird (Vgl. Karlsson et al.,
2013, 699 f.). Gefuhle von Hilflosigkeit und Unsicherheit treten besonders in den
ersten Wochen nach der Diagnosestellung auf, vermindern bzw. normalisieren
sich jedoch mit der Zeit wieder. Die Art der medizinisch notwendigen Behandlung
spielt hinsichtlich der emotionalen Betroffenheit seitens der Kinder und Jugendli-
chen keine signifikante Rolle (Gazendam-Donofrio et al., 2011, S. 351).

Als Gegenpol zu solch negativen Geflihlslagen, wird von Karlsson et al. (2013) die
Kategorie ,Nahe* dargestellt. Anhand dieser lasst sich erkennen, dass die Jugend-
lichen trotz der Erschwernisse einen festen und oft auch positiven Glauben an die
Zukunft beibehalten kénnen und die Vorstellung, dass die elterliche Erkrankung
geheilt werden kann bzw. nicht wiederkehren wird, Trost und Entlastung bietet.
Neben diesen inneren Vorgangen berichten die Kinder und Jugendlichen davon,
dass mit Familienmitgliedern und Freunden tiefergehende Gesprache mdglich
werden, als zum Zeitpunkt vor der Erkrankung. Diese Erfahrung fihrt mitunter zu

einer engeren Bindung und gibt somit Halt (Vgl. Karlsson et al., 2013, S. 669).

Auch Philipps & Lewis (2015) haben in ihrer qualitativen Studie festgestellt, dass
Kinder und Jugendliche die elterliche Erkrankung sowohl mit negativen, als auch
einigen positiven Attributen versehen. Zwei der von den Autorinnen entwickelten
Kategorien betreffen besonders das Empfinden und die Emotionen hinsichtlich der
elterlichen Krebserkrankung. Die Kategorie ,Feeling the weight of the world on my
shoulders® verdeutlicht, dass die Last der Sorgen und Angste beziiglich Gegenwart
und Zukunft grof3 ist. Insbesondere Besorgnisse uber die Entwicklung der Erkran-
kung, den mdoglichen Tod des Elternteils und um das Familienleben insgesamt
werden genannt. Als besonders belastend wird die empfundene Ohnmacht be-
schrieben, keinen Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung nehmen zu kénnen. Es
besteht zudem eine groRe Sehnsucht nach Aufmerksamkeit und emotionaler Un-
terstitzung durch die Familie. Dem steht die Kategorie ,Cancer was [...] positive
for me ... it tought me“. Hier finden sich Aussagen der Jugendlichen zu positiven
Auswirkungen der Erkrankung auf ihren Charakter und ihre Lebenseinstellung. Be-
sonders hervorgehoben werden die Entwicklung eines positiveren Selbstbildes,
die Bereicherung der eigenen Lebensperspektive, sowie ein hfheres Bewusstsein
fur die eigene Gesundheit. Ebenfalls werden die grof3ere Eigenstandigkeit und die
Entwicklung haushalterischer Tatigkeiten benannt. Die Erkrankung kann somit
auch als ,lehrreiche” Phase im Leben reflektiert werden (Phillips & Lewis, 2015, S.
854 f.).
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In Bezug auf das Lebensalter lasst sich sagen, dass insbesondere jiingere Kinder
dazu neigen, Schuldgefiihle zu entwickeln. Da sie die pl6tzliche Erkrankung der
Eltern nicht ,einordnen® kdnnen, kommt mitunter die Vorstellung auf, die Krebser-
krankung - z. B. durch negatives Verhalten - selbst ausgeldst zu haben. Das Alter
der Kinder spielt auch insofern eine wichtige Rolle, dass je nach Entwicklungs-
stand mehr oder weniger abstrakte Ideen von der Erkrankung der Eltern entstehen.
Diese wirken sich auch auf die Reaktion auf die Diagnose aus. Hier gilt es seitens
der Eltern, die Ideen zu ergriinden und mit den Kindern offen dartiber zu sprechen
(Vgl. Huang et al., 2014, S. 500). Das Verhalten und die Emotionalitat von vier- bis
achtjahrigen Kindern krebskranker Eltern unterscheidet sich einer weiteren Studie
zur Folge jedoch nicht signifikant von Gleichaltrigen. Als Erklarungstheorien wird
seitens der Autorinnen angefiihrt, dass sich entsprechende Symptome vermutli-
cher Weise erst bei langerfristiger Belastung der Kinder auspragen und das zu-
satzlich entwicklungsbedingte magische Denkmuster einen protektiven Einfluss
haben. Ebenso wichtig wird die Theorie erachtet, dass die Kinder sich seitens ihrer
Eltern behutet und umsorgt fihlen, sodass das MaR an Angsten und Sorgen gering
bleibt. Demgegeniber steht jedoch die Theorie, dass die Kinder durchaus stark
durch die Erkrankung eines Elternteils betroffen sein konnten und durch psychi-
sche ,Abwehrmechanismen® nicht in der Lage sind, ihre Gefuhle zu verbalisieren
(Koch et al., 2013, S.124 1.).

Altere Kinder und Jugendliche setzen sich neben der Diagnose bzw. Prognose
intensiver mit auftretenden Nebenwirkungen der unterschiedlichen Therapiemal3-
nahmen auseinander, als es jingere Kinder tun. Nebenwirkungen wie starke
Mudigkeit, Ubelkeit und Erbrechen und erhohte Infektionsgefahr werden - je nach
Auspragungsgrad - als zusatzliche Belastung und Storfaktor im Alltag wahrgenom-
men. Dass die onkologische Erkrankung moglicherweise lebensbedrohlich ist und
einen verfrithten Tod zur Folge haben kann nehmen bereits junge Kinder wahr. Es
kann davon ausgegangen werden, dass diese Assoziation durch ein verandertes
Verhalten der Eltern oder auch bereits miterlebte Erkrankungsfélle im Bekannten-
und Verwandtenkreis entstehen. Neben der Angst um die Eltern entwickeln Kinder
und Jugendliche mit der Diagnosestellung haufig die subtile Sorge, dass weitere
Familienmitglieder oder auch sie selbst ebenfalls onkologisch erkranken konnten.
Insbesondere jugendliche Téchter mit von Brustkrebs betroffenen Mittern schei-

nen fir diese Angste empfanglich zu sein (Vgl. Huang et al. 2015, S. 500 f.).

In ihrer umfangreichen Multicenter-Studie sammelten Schmitt et al. (2008) Infor-

mationen dazu, wie stark die psychische Belastung von Kinder und Jugendlichen
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hinsichtlich ihres Alters und des Geschlechtes variiert und wie sie im Vergleich zu
Gleichaltrigen ohne solche Belastungen ausfallt. Es zeigt sich, dass der Mittelwert
beziglich emotionaler Belastungen und auch damit verbundener verhaltensbezo-
gener Symptome erhéht ist. In Bezug auf das Alter werden Kinder im Alter von
sechs bis zehn Jahren im Fremdurteil durch die Eltern als belasteter beschrieben,
als Jugendliche. Junge Jugendliche (11-13) nehmen sich selbst als starker belas-
tet wahr, als es Jugendliche im Alter von 14 bis 21 Jahren tun. Jugendliche Mad-
chen gaben zudem mehr Belastung an, als Jungen. Seitens der Eltern werden
bezlglich Verhaltensauffalligkeiten die jugendlichen Séhne als starker betroffen
beschrieben (Vgl. Schmitt et al., 2008, S. 5881 f.). Auch betroffenen Eltern von
vier- bis achtjahrigen Kindern, empfinden ihren Nachwuchs als deutlich belasteter,
als die Kinder im Selbsturteil zu erkennen geben. Seitens der Autorinnen wird an-
gemerkt, dass die Eltern ihre Kinder méglicherweise intensiver hinsichtlich emoti-
onaler Reaktionen beobachten, als es in einer nicht von Krebs betroffenen Familie
der Fall ist Koch et al., 2014, S. 124 f.). Trotz des vorhandenen Mal3es an emotio-
naler Belastung lasst sich insgesamt feststellen, dass die Mehrheit der involvierten
Kinder und Jugendlichen keine behandlungswiirdigen pathopsychologischen
Symptome entwickelt. Jedoch stellen die stdndige Sorge um das Befinden des er-
krankten Elternteils und Angste gegentber der Zukunft und mdglicher negativer
Entwicklungen innerhalb der Familie erhebliche Stressoren dar (Vgl. Krauel et al.,
2012, S. 796).

Um unter diesen Belastungen bestehen zu kdnnen, entwickeln neben den erkrank-
ten Eltern auch deren Kinder Bewadltigungsstrategien. Diese, in der Psychologie
auch als ,,Coping“ bezeichneten Problemlésungsprozesse, haben die Verminde-
rung von emotionalen Belastungen zum Ziel. Als grundlegende Mechanismen las-
sen sich hier die ,Umdeutung der aufderen bedrohlichen Situation®, die ,,Anderung
der inneren Einstellung zu der Bedrohung® und ,das Eingehen von Kompromissen,
um grétmogliche emotionale Stabilitat wiederzugewinnen® anfuhren (Schwarz &
Claus, 2011, S. 663 f.)

In den untersuchten Studien fanden sich zu dieser Thematik mehrere Ubereinst-
immungen. Thastum et al. (2008) stellten im Rahmen ihrer Forschungsarbeit fest,
dass Kinder generell sehr aufmerksam sind, was das elterliche Verhalten anbe-
langt. Haufig ibernehmen sie die vorgelebten (hilfreichen) Verhaltensweisen und
erweitern auf diesem Wege ihre eigenen Coping-Strategien. Als konkrete Varian-

ten des Bewaltigungshandelns werden finf verschiedene Strategien identifizieren:
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-anderen helfen®, ,Parentifikation®, ,Ablenkung®, ,Gedanken / Geflhle fir sich be-
halten“ und ,Wunschdenken® (Vgl. Thastum et al., 2008, S.132 f.). Innerhalb der
von Maynard et al. (2013) durchgefihrten Interviews mit mehreren 14- bis 18-Jah-
rigen werden identische Coping-Varianten benannt. Zuséatzlich geben die Jugend-
lichen an, dass das Verhalten ihrer Eltern in diesem Zusammenhang eine wichtige
Rolle innehat. Eine weitere Coping-Strategie wird innerhalb des Reviews von
Huang et al. sichtbar. Die Autoren beschreiben, dass Spiritualitat und Glaube bei
der Bewaltigung der negativen Erlebnisse hilfreich ist. In der Familie gelebte Ritu-
ale, wie das Lesen in der Bibel oder auch das Sprechen eines Gebetes, kénnen
deutliche Erleichterung verschaffen (Vgl. Maynard et al., 2013, S. 503).

Hinsichtlich der Altersstruktur kann gesagt werden, dass altere Kinder und Jugend-
liche insbesondere aktive und problemorientierte Bewaltigungsstrategien als hilf-
reich empfinden. Dies kénnen beispielsweise das bewusste Losen von Problemen,
das selbststandige Einholen von sozialer Unterstitzung, kognitives Umordnen o-
der Affektauf3erungen sein. Als weniger hilfreich werden passive und emotionsbe-
zogene Copingstrategien erachtet, zu denen Resignation, Selbstkritik, das Be-
schuldigen Dritter und Wunschdenken z&hlen. Hinsichtlich dieser weniger effekii-
ven Bewadltigungsstrategien scheint zudem eine Korrelation mit depressiven Ten-
denzen zu bestehen. In der Regel werden Bewaltigungsstrategien nicht isoliert
voneinander, sondern in Form eines individuellen Mix angewendet. Hinsichtlich
des Geschlechtes der Kinder und Jugendlichen konnten bisher keinerlei Unter-
schiede bei der Wahl und Anwendung der jeweiligen Coping-Strategien festgestellt
werden (Vgl. Ernst et al., 2014, S. 592 f.).

Neben emotionalen Reaktionen und Bewaéltigungsformen haben die Wiinsche und
Bedurfnisse einen hohen Stellenwert, um Auskunft Gber das Erleben von Kindern
und Jugendlichen in der Angehdrigenrolle geben zu kénnen. Auf diesen Aspekt
bezieht sich die Studie von Patterson et al. (2011). Diese wurde zum Zwecke der
Erprobung eines Assessment-Instrumentes zur Identifikation von Bedarfen / Be-
durfnissen von Kindern onkologisch erkrankter Eltern durchgefuhrt. Die Ergeb-
nisse zeigen, dass zu den wichtigsten Bedirfnissen die Unterstiitzung und das
Verstehen der personlichen Situation durch Freunde und ,Spal haben® zahlen.
Das Erhalten von Informationen tber Verdnderungen des elterlichen Gesundheits-
zustandes bzw. die Heilungschancen, der Ausdruck und das Sprechen Uber die
Gefluihle bezuglich der Erkrankung, die Ausweitung der gemeinsamen Zeit mit

Freunden und anderen Bezugspersonen und die Teilnahme an sozialen Aktivita-
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ten werden von den Betroffenen ebenfalls als wichtig erachtet. Des Weiteren er-
geben die Untersuchungen, dass den vorhandenen Bedurfnissen in unterschiedli-
chem Mafl3e nachgekommen wird. So kann gesagt werden, dass das erwiinschte
Verstandnis seitens Freunden in rund der Halfte der Falle nicht ausreichend vor-
handen ist, bzw. nicht als solches kommuniziert wird. Ebenfalls wiinschen sich die
jungen Menschen mehr Unterstiitzung und Verstéandnis seitens der Schule bzw.
Arbeitsstelle, wenn durch die private Belastung Konzentrationsschwachen oder
ahnliche negative Auswirkungen auftreten. Weitere Bedurfnisse stellen Unterstit-
zungsmaflnahmen im Umgang mit Angsten, sowie (Riickzugs-) Orte dar, die bei
Bedarf aufgesucht werden kénnen. In Bezug auf die elterliche Erkrankung werden
mehr Informationen zur Diagnose, sowie damit verbundene Nebenwirkungen und
Symptome gewinscht, um das Krankheitsbild besser erfassen zu kénnen. Der
Kontakt zum Behandlungsteam, sowie eine verstandliche Kommunikation mit Arz-
ten und Pflegekraften wird ebenfalls gewilinscht, jedoch selten ermdglicht (Vgl. Pat-
terson et al., 2011, S. 1170 ff.).

Als sehr wichtigen und grundlegenden Aspekt fihren alle Autoren und Autorinnen
familiare Faktoren an. Die Auswirkungen auf die Kinder und Jugendlichen hangen
demnach mit Bedingungen wie offener Kommunikation, flexiblen Problemlésungs-
strategien und einem generell gut auf einander abgestimmten Familienleben zu-
sammen. Dies wird sowohl durch die Aussagen der Eltern, als auch der Kinder

untermauert.

4.1.2 Alltagspraktische Aspekte

Die elterliche Krebserkrankung hat, je nach Auspragung und Verlauf, einen erheb-
lichen Einfluss auf den Lebensalltag der im Haushalt lebenden Kinder und Jugend-
lichen. Dabei werden innerhalb der Literatur besonders Veranderungen im famili-
aren Alltag, sowie die Bedeutsamkeit der Kommunikation zwischen Eltern und ih-

ren Kindern beschrieben.

Beginnend mit den alltagsbezogenen Aspekten findet hinsichtlich der Aufgaben-
verteilung innerhalb des familiaren Systems oftmals eine Umorganisation statt.
Ebenso werden Rollen neu definiert, sodass insbesondere alteren Kindern und
Jugendlichen deutlich mehr Verantwortung Ubertragen wird. Viele der jungen An-

gehorigen Ubernehmen in aktiver oder auch passiver Weise neue Verantwortun-
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gen. Diese beziehen sich haufig auf konkrete Tatigkeiten im Haushalt, um den EI-
tern einen Teil der Arbeit abzunehmen: ,[...] cooking, cleaning, shopping and ta-
king care of younger siblings, during the treatment of their parents.“ (Huang et al.,
2014, S. 502). Auch erkrankungsbezogene Aktivitdten, wie Besuche im Kranken-
haus, Begleitung bei Arztterminen oder auch die Ubernahme des Medikamenten-
managements, werden mitunter von &lteren Kindern und Jugendlichen Gibernom-
men. Die Ubernahme dieser Aktivitaten wirkt sich haufig auf die personliche Frei-
zeit der Kinder und Jugendlichen aus, sodass weniger Zeit mit Freunden oder in
anderen sozialen Kontexten verbracht werden kann. In einigen Fallen wird das
Weiterfilhren von Hobbys erschwert, oder muss gar ausgesetzt werden, da die
Eltern aus zeitlichen oder anderen Griinden nicht mehr die Méglichkeit haben, die
Kinder zum Ort des Angebots zu bringen (Vgl. Huang et al., 2014, S. 502). Eine
Umverteilung von Aufgaben kann jedoch auch bedeuten, dass der gesunde Eltern-
teil bisher unibliche Aufgaben Gbernimmt oder eine Person von auf3en als Unter-

stutzung in den Familienalltag einbezogen wird.

Zwar variiert die Beeintrachtigung des familidren Alltags durch die Erkrankung je
nach deren Stadium und Auspragung, doch stellt sie immer einen Storfaktor dar.
Als besonders problematisch werden ungeplante und kurzfristige Termine oder
Behandlungen wahrgenommen, die mit der Erkrankung in Verbindung stehen. So
ist es fUr betroffene Familien nicht selten nétig, aufgrund der Erkrankung kurzfristig
eine Aufnahme in die Klinik organisieren zu mussen, freudige Ereignisse getrennt
voneinander zu erleben oder Urlaube neu zu terminieren. Solche UnregelmaRig-
keiten stellen eine Belastung fir alle Familienmitglieder dar (Vgl. Phillips & Lewis,
2015, S. 855). Bei der Betrachtung von individuellen Familienroutinen und -ritualen
ist erkennbar, dass sowohl den Kindern als auch den Eltern besondere Anlasse
wie Feiertage und Geburtstage sehr wichtig sind. An solchen Tagen werden Sto-
rungen als besonders gravierend empfunden und kénnen erheblichen Kummer er-
zeugen (Karlsson et al., 2013, S. 699). In einigen Familien entwickelten sich zu-
satzlich neue Rituale, wie der Besuch eines Gottesdienstes oder eine Familienfei-
erlichkeit. Diese werden oftmals in Verbindung mit als wichtig erachteten Thera-
pieerfolgen (z. B. der letzte Tag der Chemotherapie, Beendigung der Bestrahlung)
durchgefuhrt. Auch bestimmte Tageszeiten haben eine besondere Bedeutung ge-
genuber anderen. So gelten bestimmte Essenszeiten und auch das abendliche Zu-
Bett-Gehen sowohl bei Kindern, als auch Eltern als sehr wichtig (Vgl. Buchbinder
et al., 2009, S. 217 f.).
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Die Auswirkungen all dieser Veréanderungen variieren: einige betroffene Kinder
und Jugendliche berichten von mangelnder Konzentration auf den Unterricht bis
hin zu selteneren Schulbesuchen, andere isolieren sich von ihrem sozialen Um-
feld. Von vielen Kindern und Jugendlichen werden eine erh6hte emotionale Sen-
sibilitdt und eine Abnahme der eigenen Krafte beschrieben. Dies ist besonders in
dem Zusammenhang zu sehen, dass die jungen Menschen héaufig das Befinden
der Eltern in den Vordergrund ricken und sich selbst weniger Ruhe und Entlastung
zugestehen. Sie versuchen moglichst empathisch auf die Eltern einzugehen, kon-
fliktbehaftete Gesprache zu vermeiden und ihnen Mut zuzusprechen (Vgl. Huang
et al., 2014, S. 502). Beziglich der Effekte von Grunderkrankung und Therapie
werden seitens der Kinder und Jugendlichen vor allem die GberméaRige Mudigkeit
und Erschopfung (Fatique) der Eltern genannt. Durch sie sind viele gemeinsame
Aktivitaten (Spaziergadnge, Sport, Ausflige, Reisen) nicht mehr oder zumindest
eingeschrankt moglich. Viele der befragten Jugendlichen empfinden dies als gro-
Ben Verlust (Vgl. Phillips & Lewis, 2015, S. 855).

Einige Ergebnisse der Literaturrecherche betreffen auch das familiare, sowie au-
Rerfamiliare Umfeld der Kinder und Jugendlichen. Dabei wird deutlich, dass die
Schule von vielen der jungen Menschen als ein Riickzugsort betrachtet wird. Als
Vertrauenspersonen werden haufig Lehrer und in angloamerikanischen Landern
auch die dort vertretenen ,Coaches® gewabhilt, die fur das schulische Sportangebot
verantwortlich sind. Ebenso gibt es Kinder und Jugendliche, die sich nicht trauen
oder bewusst dagegen entscheiden, die elterliche Erkrankung in diesem Rahmen
zu thematisieren. Bei denjenigen, die sich dagegen entscheiden, scheint dies vor-
wiegend darin begriindet zu liegen, dass sie die Schule als einen neutralen Bereich
erachten. Dieser soll nicht mit den negativen Gedanken und Gefiihlen hinsichtlich

der Krebserkrankung in Verbindung kommen (Vgl. Huang et al., 2014, S.502 f.).

Phillips und Lewis (2015) beschreiben eine Diskrepanz zwischen dem Bedurfnis
der N&he und der Distanz in Bezug auf die elterliche Erkrankung und somit auch
ihrem Zuhause. Zum einen verbringen die Kinder und Jugendlichen bewusst mehr
ihrer Freizeit mit den Eltern Zuhause und konfrontieren sich dementsprechend
auch mit dem Thema ,Krebs®. Zudem suchen viele von ihnen das Gesprach mit
Freunden oder nutzen Angebote fir betroffene junge Menschen, um sich tber ihre
Gedanken hinsichtlich der Erkrankung auszutauschen. Zum anderen wird beo-
bachtet, dass verstarkt Aktivitaten auf3erhalb des Zuhauses ausgeiibt werden und

somit eine Distanz zu den belastenden Umstanden geschaffen wird. Die Kinder
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und Jugendlichen verbringen demnach gezielt mehr Zeit bei Freunden oder auch
in der Schule (Vgl. Phillips & Lewis, 2015, S. 855).

Um eine Integration der krankheitsbedingten Veranderungen in das familiare und
hausliche Umfeld zu bewirken, entwickeln einige Familien spezifische Normalisa-
tionsstrategien. Diese kénnen auch als ,Coping“ angesehen werden, haben jedoch
einen klaren alltagspraktischen Bezug. Es wird beschrieben, dass in einigen Fa-
milien die jingeren Kinder spielerisch in behandlungs- oder krankheitsbezogene
Tatigkeiten einbezogen werden. Dazu zahlen unter anderem Verbandwechsel,
Temperaturmessung, das Schieben im Rollstuhl und auch das verstandliche Er-
klaren und Zeigen von medizinischen Produkten und Medikamenten. Auf diese
Weise konnen seitens der Kinder Angste vor den unbekannten Gegenstanden und
Handlungen abgebaut werden und ein Gefuhl von Stolz Gber das neu erlangte
Wissen entwickelt werden (Vgl. Buchbinder, 2009, S. 217).

AbschlieRend lasst sich sagen, dass die meisten Kinder und Jugendlichen sich
nach einer Eingewéhnungsphase an die neue familiare Situation gewdhnen und
die elterliche Erkrankung in ihren Alltag integrieren. Dennoch ist es fiir die emotio-
nale Stabilitdt und somit die personliche Entwicklung von hoher Bedeutung, im All-
tag ausreichend Zeiten zu schaffen, in denen die Krebserkrankung ausgeblendet
werden kann und darf. Die Entlastung kann durch angenehme Freizeitaktivitaten
wie Sport treiben, Musik héren, Lesen und Malen oder Freunde treffen gefordert
werden (Vgl. Huang et al., 2014, S. 502).

4.1.3 Erkrankungsbezogene Kommunikation

Ein in allen inkludierten Studien angesprochenes Thema stellt die Rolle der Kom-
munikation zwischen den erkrankten Eltern, ihrem Nachwuchs und auch Dritten
dar. Das sprachliche Miteinander hat sowohl bezogen auf die emotionale Stabilitat
der Kinder und Jugendlichen, als auch auf die alltagspraktischen Aspekte grol3en

Einfluss.

Zunachst lasst sich feststellen, dass es zwischen den einzelnen Altersgruppen Un-
terschiede in der Art der Kommunikation gibt. Schulkinder teilen ihren engen
Freunden demnach zwar haufig mit, dass ein Elternteil an Krebs erkrankt ist, spre-
chen aber dariiber hinaus eher wenig Uber ihre Gedanken und Geflhle. Jugendli-

che hingegen fiihren tiefergehende Gesprache tber ihr Empfinden und die Aus-
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wirkungen der elterlichen Erkrankung. Dabei wahlen sie Freunde aus, die ver-
standnisvolle und gute Zuhorer sind. Kinder und Jugendliche nehmen des weiteren
Angebote als sehr hilfreich war, die sie mit anderen betroffenen Gleichaltrigen in
Kontakt bringen. In dieser Umgebung kdnnen sie Erfahrungen austauschen, sich
gegenseitig unterstitzen und fuhlen sich verstanden (Vgl. Huang et al., 2014, S.
502).

Des Weiteren hat auch die personliche Kommunikation mit den an der Behandlung
der Eltern Beteiligten - sprich Arzte, Gesundheits- und Krankenpfleger, Therapeu-
ten etc. — eine wichtige Funktion im Umgang mit der Situation. Das Mal3 an Infor-
mationsbedurfnis schwankt dabei individuell. Einige Kinder und Jugendliche wiin-
schen sich den Kontakt zu den behandelnden / betreuenden Personen, um Fragen
stellen zu kdnnen, die sie ihren Eltern nicht stellen mdchten (Vgl. Krauel et al.,
2012, S. 801).

Die meisten Kinder und Jugendlichen sind tber die Erkrankung und deren mogli-
che Folgen aufgeklart, empfinden die Haufigkeit der Gespréache mit den Eltern tber
die Erkrankung als zu gering. In den Gespréachen selbst werden zudem haufig fur
die Kinder und Jugendlichen wichtige Fragen offengelassen. Das MalR an Ge-
sprachsbedarfen variiert je nach Dauer und Schwere der Erkrankung. Das Alter
der Kinder und Jugendlichen hat hingegen einen Einfluss auf die Wahl der Ge-
sprachspartner. So wahlen Jugendliche in der Regel eher enge Freunde fur Unter-
haltungen Uber die elterliche Erkrankung aus, Kinder vertrauen sich eher den EI-
tern selbst an. Generell herrscht jedoch der Wunsch nach einer mdglichst offenen
Kommunikation und Ehrlichkeit. Die Inhalte der Gesprache beschranken sich ins-
besondere bei langerer Erkrankungsdauer oftmals auf die arztliche Visite, sowie
behandlungsrelevante Informationen. Diese Gesprache sind zudem h&ufig mit we-
nig verstandlichen Fachbegriffen durchzogen, sodass relevante Informationen je
nach Alter der Kinder nicht verarbeitet werden kdnnen und zusatzlich die Gefahr
von Missverstandnissen steigt. Wenig wird hingegen tiber emotionale Situation der
Eltern gesprochen, sodass die Kinder und Jugendlichen oftmals nur mutmallen

kénnen, wie es ihren Eltern tatséchlich geht (Vgl. Thastum et al., 2008, S. 131).

Um die Kommunikation innerhalb der Familie gezielt zu férdern und fiir die Kinder
und Jugendlichen Transparenz zu schaffen, werden in einigen Familien feste Ri-
tuale eingefiihrt. So gibt es in einigen Familien gemeinsam festgelegte Zeitpunkte,
zu denen aktuelle Informationen beziglich der Erkrankung oder Therapie (mit-)

geteilt werden und die Mdglichkeit fur die jungen Familienmitglieder besteht, offen
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Fragen zu stellen. Diese Vereinbarung kann dahingehend hilfreich sein, dem
Thema zwar nicht in sdmtlichen Lebensbereichen Aufmerksamkeit zu schenken,
dafiur aber gezielt einen Raum zum Austausch dariiber zu schaffen. Dies stellt fur
die betroffenen Kinder, aber auch die tGbrigen Familienmitglieder eine Konstante
und somit eine Moglichkeit der Entlastung dar (Buchbinder et al., 2009, S. 221 ff.).
Insgesamt sollten alle Familienmitglieder auf dem gleichen Informationsstand sein.
Dies vereinfacht die Kommunikation untereinander und vermittelt den Kindern und
Jugendlichen ein Gefuhl von Vertrauen und reduziert Geflihle der Einsamkeit
(Karlsson et al., 2013, S. 699 f.).

Eine besondere Situation entsteht, wenn Mutter oder Vater so schwer erkrankt
sind, dass eine palliative Situation mit baldigem Versterben eintritt. In diesem Fall
entwickeln sich die drangenden Fragen, auf welche Weise, durch wen und vor al-
lem zu welchem Zeitpunkt dies den Kindern mitgeteilt werden sollte. Studienergeb-
nissen zur Folge besteht seitens alterer Kinder und Jugendlicher der klare Wunsch
nach Information, um sich auf den bevorstehenden Tod vorbereiten und vom EI-
ternteil verabschieden zu kdnnen. Dies bildet im spateren Verlauf des Trauerns
zudem eine wichtige Basis, um den Verlust und die vorherige Phase der Erkran-
kung verarbeiten und verstehen zu kdnnen. Die Nachricht Uber den bevorstehen-
den Tod, wird in der Regel von dem gesunden Elternteil, mitunter im Beisein von
Arzten, Pflegepersonal oder auch Psychologen ubermittelt. Eine Befragung von
Studienteilnehmerinnen, die im Kindes- oder Jugendalter einen Elternteil verloren
haben, ergibt, dass diese eindeutig empfehlen, andere junge Menschen in der glei-
chen Situation Uber das bevorstehende Versterben des Elternteils aufzuklaren.
Uber den konkreten Zeitpunkt herrscht keine Einigkeit, jedoch sollte die Mitteilung
so erfolgen, dass ein Verabschieden ermdglicht wird. Dieselbe Befragung ergibt
jedoch auch, dass 30% der befragten Kinder und Jugendlichen nicht rechtzeitig -
also vor dem Versterben des Elternteils - informiert wurden. (Vgl. Bylund-Grenklo
etal., 2015, S. 947 f.).
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5 Diskussion

Aus den Beschreibungen im Ergebnisteil wird deutlich, dass Kinder und Jugendli-
che mit einem onkologisch erkrankten Elternteil haufig grof3en Belastungen unter-
liegen und die elterliche Erkrankung fir die jungen Angehdrigeneine hohe Bedeu-
tung hat.

Beginnend mit der Literaturlage kann gesagt werden, dass im deutschsprachigen
Raum nur sehr vereinzelt Publikationen zu der Situation von Kindern und Jugend-
lichen onkologisch erkrankter Eltern veroffentlicht werden. Die vorhandenen Stu-
dien stammen aus den Disziplinen der padiatrischen Psychologie und Psychiatrie
und sozialen Arbeit. Hingegen gibt es einige differenzierte und fur die Thematik
relevante Forschungsarbeiten, die in englischer Sprache verfasst sind. Da inner-
halb der systematischen Literaturrecherche keinerlei pflegewissenschaftliche Pub-
likationen aufgefunden werden konnten, liegt die Vermutung nahe, dass die Situ-
ation von Kindern und Jugendlichen in der Angehdrigenrolle von Pflegenden nur
wenig Beachtung findet. Dennoch féllt auf, dass die vorhandenen Publikationen
anteilig auch in pflegerischen Fachzeitschriften erschienen sind, sodass zumindest
ein Interesse an der Thematik zu bestehen scheint. Seitens des deutschen Kin-
derpsychiaters Georg Romer und einigen seiner wissenschaftlichen Kollegen und
Kolleginnen werden die psychischen Auswirkungen einer elterlichen Krebserkran-
kung auf deren Kinder seit vielen Jahren intensiv untersucht. So gibt es neben
diversen Studien auch Literatur in Form von Monographien und Herausgeberwer-
ken, die wichtige Aspekte zu emotionalem Befinden, Kommunikation und Coping
aufgreifen. In diesem Zuge ist auch ein Konzept zur kindzentrierten Familienbera-
tung entwickelt worden, welches fur Pflegende in entsprechenden Funktionen

durchaus relevant ist (Romer, Bergelt & Mdller, 2014; Romer & Haagen, 2007).

GroRRere Widerspriiche beziglich der Ergebnisse lassen sich nicht finden. Viel-
mehr erganzen sich einige der Publikationen, sodass ein besserer Gesamtein-
druck der Thematik moglich wird. So haben Huang et al. (2014) ein sehr umfang-
reiches und qualitativ hochwertiges Review verfasst, welches die Kommunikation
/ Information, die emotionalen Auswirkungen der elterlichen Erkrankung und auch
alltagspraktische aufgreift. Buchbinder et al. (2009) legen den Schwerpunkt ihrer
Studie auf den verédnderten Alltag der Kinder und Jugendlichen und befassen sich
in diesem Zusammenhang auch mit Familienroutinen und -ritualen, wohingegen
Thastum et al. (2008) emotionale Belastungen und typische Bewaltigungsmecha-

nismen betrachten. Obwohl insgesamt relativ wenig Literatur zu der Situation von
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Kindern und Jugendlichen als Angehorige onkologisch erkrankter Eltern vorhan-
den ist, konnte durch die systematische Literaturrecherche dennoch ein breites

Spektrum an Studienschwerpunkten eréffnet werden.

In Rickbezug auf die familien- und umweltbezogenen Pflege nach Friedemann
harmonieren die Ergebnisse der Studien mit dem Konzept. Insbesondere anhand
der Familienaufgaben (Friedemann & Kdhlen, 2010, S. 45) kann ein Gros der Er-
gebnisse eingeordnet werden. In Bezug auf die Systemerhaltung kénnen die Er-
fullung von Lebensbedingungen, die Gewéhrleistung von Sicherheit und die Erhal-
tung von Traditionen und Ritualen als wichtigste Aspekte ausgemacht werden. So
wird seitens Buchbinder et al. (2009) deutlich gezeigt, dass Feiertage, Besuche
des Gottesdienstes und bestimmte Tageszeiten in Familien individuell festgelegt
und gestaltet werden. Diese Rituale bieten den Kindern und Jugendlichen eine
Sicherheit im Alltag. Auch innerhalb der drei weiteren Prozessdimensionen - Sys-
teméanderung, Individuation und Kohérenz — lassen sich vielfache Ubereinstim-
mungen mit den Studienergebnissen identifizieren. So wird in allen Studien betont,
dass eine offene und kindzentrierte Kommunikation zwischen den Eltern und Kin-
dern Angste reduziert und es einfacher macht, Gefiihlen Ausdruck zu verleihen.
Auch das Zusammengehdrigkeitsgefiihl innerhalb der Familie ist von hoher Be-
deutung, wenn ein Elternteil erkrankt. Gegenseitige Unterstiitzung als Koharenz
fordernde Aktivitat lasst sich in den Ergebnissen beispielsweise anhand der Uber-
nahme von Tatigkeiten im Haushalt (Vgl. Huang et al., 2014, S. 502) erkennen.
Ebenso geben die Forschenden mehrfach den Hinweis, dass es fir die Entwick-
lung (Individuation) der Kinder und Jugendlichen sehr wichtig ist, dass sie trotz der
neuen Lebenssituation in der Freizeit Hobbys nachgehen kénnen und soziale Kon-
takte zu Freunden oder auch anderen betroffenen jungen Menschen gefordert wer-
den. Dies stellt einen Ausgleich zu den emotionalen Belastungen dar und hilft den
jungen Menschen trotz der schwierigen Situation gesund zu bleiben und sich wohl
zu fuhlen. Die von mehreren Autoren und Autorinnen beschriebenen Copingstra-
tegien entsprechen Friedemanns Dimension der Systemanderung in Form von An-

passungsvorgangen an Veranderungen.

Zum Schluss dieser Diskussion soll noch thematisiert werden, dass zwar viele pfle-
gerelevante Aspekte innerhalb der Ergebnisse ausgemacht werden kénnen, Pfle-
gende jedoch nur vereinzelt als Berufsgruppe angesprochen werden. Hier entsteht

der Eindruck, dass Pflegende auch in anderen Landern relativ wenig Kontakt mit
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den Kindern von onkologisch erkrankten Patienten und Patientinnen haben, bzw.
die Beriihrungspunkte unklar sind. Da innerhalb der systematischen Literatur-
recherche keine Studie gefunden werden konnte, die sich mit dem Kontakt zwi-
schen den jungen Angehdrigen und Pflegenden befasst, ist es wahrscheinlich das

diese Fragestellung bisher noch nicht explizit erarbeitet wurde.

6 Empfehlungen und Ausblick fur die Praxis

Nach intensiver Literaturrecherche und der Analyse unterschiedlicher Studien zur
Thematik, kann gesagt werden, dass es fir Pflegende sehr wichtig ist, ein Be-
wusstsein daflr zu entwickeln, dass in der Onkologie neben den betreuten Pati-
enten auch deren Familien und Freunde von der belastenden Situation betroffen
sind. Es ist daher ratsam, auf den entsprechenden Stationen ein Pflegeverstand-
nis zu entwickeln, dass auch der sozialen Umwelt der Patienten Beachtung
schenkt und die Familienmitglieder in den Pflegeprozess einbezieht. Hier bietet
sich besonders das Konzept der familienzentrierten / familialen Pflege an. Durch
die Implementierung solch eines Konzeptes wird es mdglich, die Bediirfnisse al-
ler Familienmitglieder zu bertcksichtigen und zudem die Ressourcen zu nutzen,
die diese darstellen. Auf diese Weise kann auch die Unterstlitzung der onkologi-

schen Patienten selbst erweitert und verbessert werden.

Neben der Betrachtung einer Familie als System ist es jedoch notwendig, dass
Pflegende speziell fur die Situation der in der Familie lebenden Kinder und Ju-
gendlichen sensibilisiert werden. Da die jungen Menschen aufgrund von Alters-
begrenzungen oft keine Moglichkeit erhalten, ihren Elternteil auf der Station zu
besuchen und auch die reguléren arztlichen Gespréche in der Regel hochstens
die Partner einbeziehen, geraten diese besonderen Angehdrigen schnell in Ver-
gessenheit. Aus diesem Grund sind sie darauf angewiesen, gezielt Unterstiitzung
und Einbezug von aufen zu bekommen. Dieser Einbezug sollte mdglichst von al-
len Seiten des multidisziplindren Behandlungsteams erfolgen, um eine grol3tmog-
liche Prasenz des Themas zu erwirken. So kdénnten besondere arztliche Sprech-
stunden eingefihrt werden, die die Kinder und Jugendlichen explizit einbeziehen,
um medizinische Fragen entwicklungsgerecht zu klaren. Seitens des psychologi-
schen und psychoonkologischen Personals kénnten Angebote fir Eltern und Kin-
der / Jugendliche konzipiert werden, die zur Entlastung der Familie beitragen. In-

nerhalb des Tatigkeitsbereiches des Sozialdienstes und Case-Managements
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sollte darauf geachtet werden, dass Interventionen und poststationare Planungen
die Vereinbarkeit mit den familiaren Bedurfnissen gewahrleisten. Da Pflegende
innerhalb des Behandlungsteams sehr vielfaltige Aufgaben tbernehmen, die mit-
unter einen Schnittstellencharakter haben, sollten auch hier sdmtliche Interventio-
nen hinsichtlich der Familienzentrierung gepruft werden. So kdnnen beispiels-
weise bereits pflegerische Anamnesen starker Bezug auf die Frage nach der fa-
miliaren Situation nehmen und Broschiren und Informationsangebote zu der

Thematik ,Kinder und Jugendliche als Angehorige® erstellt werden.

Es wird nicht méglich sein, den jungen Angehorigen alle Angste und Belastungen
zu nehmen. Je nach Verlauf der Erkrankung wird sich das Familienleben deutlich
verandern und maoglicherweise sogar der Verlust eines Elternteiles eintreten. Doch
gerade deshalb ist es wichtig, den Kindern und Jugendlichen die Integration in die
neue Lebenssituation durch professionelle Unterstiitzung zu erleichtern und ihnen
als kompetente Ansprechperson zur Seite zu stehen. Wenn seitens der Pflegen-
den aufgrund von Klinikinternen Einschrankungen nur selten direkter Kontakt mit
den Kindern der betreuten Patienten méglich ist, sollten Alternativen gesucht wer-
den. Dies kann beispielsweise bedeuten, die Eltern von fachlichem Wissen zu ei-
ner kindgerechten Erklarungsversuchen der Erkrankung und Behandlung profitie-

ren zu lassen.

Den Ergebnissen der in diese Arbeit einbezogenen Studien zur Folge bestehen
sowohl auf Seiten der Kinder und Jugendlichen, als auch der Eltern klare Bedurf-
nisse. Diese sollten von Pflegenden dahingehend gepriift werden, ob hier unter-
stutzende Angebote im Rahmen des Pflegeprozesses ermdglicht werden kon-
nen. Die jungen Angehdrigen haben beispielsweise den Wunsch nach Informati-
onen bezuglich der Erkrankung ihrer Eltern und méchten auch Gber den wahr-
scheinlichen Verlauf Kenntnis erhalten. An dieser Stelle ware denkbar, medizi-
nisch-pflegerische Sprechstunden anzubieten, innerhalb derer die Kinder und Ju-
gendlichen offen Fragen stellen konnen und Zusammenhange entwicklungsge-
recht erlautert werden. Themen kdnnten hier beispielsweise Alopezie, Fatique,
besondere HygienemalRnahmen oder auch die unterschiedlichen Therapiemalf3-
nahmen darstellen, die jeweils anschaulich und der Altersstufe entsprechend

(spielerisch) aufbereitet werden.

Ebenso ware es wichtig, im Falle eines Besuches der Eltern durch die Kinder auf
der Station, den jungen Menschen freundlich und offen zu begegnen, sie bei In-

teresse mit den pflegerischen Tatigkeiten (z. B. Verabreichung einer Infusion,
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Verbandwechsel) vertraut zu machen und ihnen grundlegend Aufmerksamkeit zu
schenken. Auf diese Weise kann das Gefuhl geférdert werden, dass die Eltern
gut aufgehoben sind und die Behandlung bzw. der Klinikaufenthalt auch positive
Aspekte hat.

Des Weiteren ware es sinnvoll, von Seiten des Stationsteams entsprechendes
Material zu erstellen oder bereit zu halten, dass an die Kinder bzw. deren Eltern
ausgegeben werden kann. Bezliglich der Information der Eltern ware wichtig,
dass diese sensibilisiert werden, dass die Erkrankung Auswirkungen auf das
emotionale Befinden der Kinder und Jugendlichen haben kann und mdgliche
Symptome auch nach einem langeren Zeitraum auftreten kdnnen. Dabei sollte je-
doch beachtet werden, solche Gesprache umsichtig zu gestalten und den Eltern
das Gefuhl zu vermitteln, dass die besondere Lebenssituation handhabbar ist. In
diesem Zuge kdnnen auch Kontakte zu Beratungsstellen und Initiativen vermittelt
werden, um der Familie eine bedarfsgerechte Unterstiitzung zu ermdglichen. Kin-
der und Jugendliche sollten generell dazu ermutigt werden, Hobbys weiter zu
pflegen und Zeit mit Freunden und anderen liebgewonnen Bezugspersonen zu
verbringen, um sich zu entlasten und positive Erlebnisse und Gedanken zu er-

maglichen.

AbschlieRend kann hinsichtlich der Pflegepraxis gesagt werden, dass die Bedurf-
nisse der Kinder und Jugendlichen mit einem onkologisch erkrankten Elternteil
von Pflegenden wahrgenommen werden sollten. Ein familienzentriertes Pflege-
verstandnis bietet ein ganzheitliches und vielseitiges Tatigkeitsprofil, welches den
Berufsalltag bereichert. Kinder und Jugendliche stellen dabei eine besondere
Gruppe von Angehdrigen dar, die eine der wichtigsten Ressourcen fir die er-
krankten Eltern im Genesungsprozess ist. Demnach ist eine angemessene Un-

terstiitzung dieser jungen Menschen ein klares Ziel guter Pflegepraxis.

Da bezogen auf das Setting der Onkologie bisher kaum Studien von Seiten der
Pflegewissenschaft durchgefihrt wurden, die sich mit Kindern und Jugendlichen
in der Angehdrigenrolle auseinandersetzen, ware es wichtig zu dieser Thematik
Forschung anzuregen. Dabei ware zunéchst interessant, welche Erfahrungen
Pflegende mit jungen Angehorigen krebskranker Eltern machen und welche Per-
spektive sie damit verbinden. Beziiglich der Kinder und Jugendlichen selbst,

ware es bereichernd, weitere qualitative Studienergebnisse zur Bedeutsamkeit
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der elterlichen Erkrankung mit unterschiedlichen Schwerpunkten, wie Alltagsge-
staltung, Bedurfnisse, Effektivitat von Unterstiitzungsmalnahmen, zu erhalten.

Insbesondere in Deutschland wird diese Thematik bisher wenig beleuchtet.

Um betroffenen Familien gezielt Hilfsangebote machen zu kénnen, ware es zu-
dem sinnvoll, geeignete Materialien zu Schulungs- und Informationszwecken zu
entwickeln, die in der Praxis verwandt werden kénnen. Bei der Erstellung sollten
die unterschiedlichen Adressatenkreise - Kinder mehrerer Altersstufen, Jugendli-
che, Eltern und das weitere soziale Umfeld - beriicksichtigt werden. Auch fur Leh-
rende oder fur Beschéftigte in Kindertagesstatten waren solche Informationen
durchaus relevant, um eine situationsgerechte Betreuung der Kinder / Jugendli-

chen zu ermdoglichen.
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