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Vorwort der Herausgeber

,, Krebs ist eine Familienangelegenheit! “ und ,,Kinder sind Angehorige!

Diese beiden schlichten Aussagen driicken im Kern die Herausforderung und Verpflich-
tung einer zukunftsweisenden familiengerechten psychosozialen Onkologie aus. Min-
derjihrige Kinder und Jugendliche sind als Angehorige erwachsener Krebspatienten im
vergangenen Jahrzehnt zunehmend ins Blickfeld des Interesses der Fachoffentlichkeit
geraten. Dies driickt sich u. a. darin aus, dass zum Zeitpunkt der Drucklegung dieses Ma-
nuals bundesweit mittlerweile 29 spezielle Versorgungsangebote existieren, die sich ge-
zielt an Kinder krebskranker Eltern bzw. an Familien mit einem krebskranken Elternteil
richten (Ernst, Beierlein, Romer, Moller, Koch & Bergelt, 2011). Auch in der Patienten-
offentlichkeit hat das Thema Elternschaft und Krebs bzw. die Frage, wie Kinder im An-
gesicht einer moglicherweise lebensbedrohlich verlaufenden Erkrankung eines Eltern-
teils angemessen in ihren Angsten und Sorgen gesehen und begleitet werden kénnen, an
Bedeutung gewonnen. Dies spiegelt sich in einer zunehmenden Nachfrage nach geziel-
ten professionellen Hilfsangeboten wider.

Diese Situation hat die Deutsche Krebshilfe 2008 bewogen, einen neuen Forderschwer-
punkt zum Thema ,,Psychosoziale Hilfen fiir Kinder krebskranker Eltern* einzurichten.
In Ubereinstimmung mit der gleichnamigen Ausschreibung wurde das multizentrische
Projekt konzipiert, in dessen Verlauf dieses Manual entstanden ist. Einem dezidierten
Anliegen der Deutschen Krebshilfe entsprechend, sollte in der Versorgungslandschaft
zu dieser Thematik, die bislang von kreativer Vielfalt bei gleichzeitig noch weitgehend
fehlenden iiberpriifbaren Qualititsstandards gekennzeichnet ist, ein Interventionskon-
zept entwickelt werden, das den Anforderungen an empirische Uberpriifbarkeit gerecht
wird, die an jede neue in der Patientenversorgung angewandte Intervention gestellt wer-
den miissen. Neben selbstverstiandlichen allgemeinen Qualitédtsstandards wie ausreichen-
der psychotherapeutischer Qualifikation der Anwender, regelméBiger Supervision, Pati-
entenorientierung und hinreichend erprobter Akzeptanz auf Seiten der Patienten und ihrer
Angehorigen geht es dabei insbesondere um folgende drei Aspekte: (1) Die Methode
muss in ihrer theoretischen Fundierung und praktischen Vorgehensweise klar und nach-
vollziehbar definiert und beschrieben sein (concept clarity). (2) Die Methode muss auch
unabhéngig von ihren urspriinglichen Erfindern an verschiedenen Orten durch verschie-
dene darin geschulte Anwender! praktikabel umsetzbar sein (feasibility). (3) Fiir die Me-
thode sollten neben unspezifischen erwiinschten Effekten wie einer guten allgemeinen
Prozessqualitdit (z. B. messbar durch Fragebogenitems wie ,,Ich fiihlte mich in den Ge-
spriachen gut verstanden®) und einer guten allgemeinen Ergebnisqualitdt (entsprechend
z.B. ,,.Die Gespriche waren hilfreich fiir mich*) moglichst anhand vorab umschriebener
Interventionsziele eigene spezifische Erfolgskriterien definiert sein, anhand derer ihre
spezifische Wirksamkeit messbar sein sollte.

1 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf eine Differenzierung der ménnlichen und weib-
lichen Genusform verzichtet. Selbstverstindlich gelten die verwendeten Bezeichnungen jeweils
fiir beide Geschlechter. Wenn moglich, wurden geschlechtsneutrale Begriffe verwendet.
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10 Vorwort der Herausgeber

Die Grundlage dieses Manuals bildet das im Rahmen eines EU-geforderten Projektes
zur Entwicklung von Konzepten der familienbasierten seelischen Gesundheitsvorsorge
fiir Kinder korperlich kranker Eltern (,,MENTAL HEALTH PREVENTION IN A TAR-
GET GROUP AT RISK: CHILDREN OF SOMATICALLY ILL PARENTS — COSIP*,
2002-2004)2 entstandene Hamburger COSIP-Konzept. Dieses Versorgungskonzept einer
kindzentrierten medizinischen Familienberatung und -therapie wurde vom Erstherausge-
ber und Frau Dr. med. Miriam Haagen in mehrjdhriger gemeinsamer therapeutischer und
wissenschaftlicher Arbeit in der seit 1999 am Universitédtsklinikum Hamburg-Eppendorf
bestehenden Beratungsstelle ,,Kinder korperlich kranker Eltern* entwickelt und in Form
eines Praxishandbuches 2007 publiziert (Romer & Haagen, 2007). Fiir die Entwicklung
der dort beschriebenen psychotherapeutisch konzipierten Vorgehensweisen in der Fami-
lienberatung war die langjihrige Erfahrung der beiden Autoren als Arzte, psychodyna-
misch orientierte Kinder- und Jugendpsychotherapeuten und psychoanalytische Paar- und
Familientherapeuten gleichermaen ma3gebend und wegweisend. An der Weiterentwick-
lung dieses Konzeptes zum vorliegenden fiir den psychoonkologischen Versorgungskon-
text spezifizierten Manual waren 36 Koautoren an den fiinf Projektstandorten Hamburg,
Berlin, Leipzig, Heidelberg und Magdeburg beteiligt, von denen die {iberwiegende Mehr-
zahl im gleichen Zeitraum auch als geschulte klinische Anwender praktische Erfahrungen
mit diesem Manual3 gemacht hat. Diese umfangreichen Erfahrungen sind in die Ausarbei-
tung des vorliegenden Manuals eingeflossen. Sie wurden in einem strukturierten dreijdh-
rigen Prozess des multizentrischen Erfahrungsaustausches in regelméfigen, dreimonatlich
abgehaltenen klinischen Workshops zusammengetragen und unter Beteiligung aller An-
wender diskutiert. Die in den folgenden Kapiteln 1 bis 6 ausgefiihrten Grundlagen und
Vorgehensweisen (Basismanual und Anleitungen zur Sterbe- und Trauerbegleitung) ent-
sprechen in weitgehenden Teilen den Ausfiihrungen im genannten Praxishandbuch Kin-
der korperlich kranker Eltern. Aus Griinden der redaktionellen Darstellung wurde auf die
wiederholte Kenntlichmachung iibernommener Textpassagen durch wortliche Zitation ver-
zichtet. Stattdessen wurde die Bezugnahme auf diesen fiir diese genannten Kapitel des Ma-
nuals grundlegenden Buchtext immer wieder durch einfache Zitationen hervorgehoben.
Die in den Kapiteln 7 bis 10 ausgefiihrten Module und praktischen Hinweise beziehen sich
allesamt in spezifischer Weise auf den psychoonkologischen Versorgungskontext und wur-
den in multizentrischer Abstimmung von den im Autorenverzeichnis genannten Autoren
fiir dieses Manual neu entwickelt. Da die neuen Beitrdge in einem gemeinsamen koordi-
nierten Arbeitsprozess aufeinander abgestimmt wurden, sind die Module nicht kapitel-
weise als eigenstidndige Buchbeitrige einzelner Autoren gekennzeichnet, sondern als Teil
dieses Manuals, das sich ,,aus einem Guss* versteht, in den Gesamttext integriert.

Ziel des Manuals ist, eine solide Grundlage fiir klinische Schulungen im Rahmen quali-
tatsgesicherter Versorgungskonzepte zu bieten. Hierfiir sollte es insbesondere aufgrund
seiner umfassenden Praxiserprobung an mehreren Zentren und die breite Basis seiner

2 Es handelte sich hierbei um ein internationales multizentrisches Projekt der Versorgungsfor-
schung, an dem acht Partnerzentren aus verschiedenen Regionen Europas beteiligt waren und
das vom Erstherausgeber dieses Manuals am Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf initi-
iert und koordiniert wurde.

3 Zu Projektbeginn stand ein Studienmanual als Basis fiir die klinischen Schulungen zur Verfii-
gung.
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Vorwort der Herausgeber 11

bisherigen Anwender als geeignet ausgewiesen sein. Standardisierte Schulungen mit dem
angestrebten Ergebnis hoher Praktikabilitit und Akzeptanz sind wiederum eine wesent-
liche Voraussetzung, um bei kiinftigen Interventionsstudien, bei denen dieses Manual
Anwendung finden soll, eine hohe Manualtreue bei den Anwendern (Treatment Integ-
rity) erreichen zu konnen. In diesem Sinne hoffen wir, durch dieses vorgelegte Manual
sowohl einen wichtigen Beitrag zur qualititsgesicherten psychosozialen Versorgung von
Familien mit einem krebskranken Elternteil, als auch zu ihrer nachhaltigen Evidenzba-
sierung leisten zu konnen.
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