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I. Abkiirzungsverzeichnis

Abkiirzung Bedeutung

AP Arbeitspakete

CFB Change from baseline (Veranderungswerte)

EL E-Learning

ggf. gegebenenfalls

IG Interventionsgruppe

M Mittelwert

n StichprobengrolRRe

PF Prasenzfortbildung

s. siehe

SD Standardabweichung (standard deviation)

SE-12 Self-Efficacy Questionnaire-12 (Fragebogen)

TO Erster Messzeitpunkt (Baseline, vor dem Training)
T1 Zweiter Messzeitpunkt (nach dem Training)

T2 Dritter Messzeitpunkt (Follow-up, 3 Monate nach dem Training/nach T1)
u.a. unter anderem

USW. und so weiter

Vs. versus

WKG Wartekontrollgruppe

z.B. zum Beispiel
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1. Zusammenfassung

Hintergrund

Wenn Eltern mit minderjahrigen Kindern an Krebs erkranken, sind sie haufig in Sorge um ihre
Kinder und fuhlen sich in ihrer elterlichen Kompetenz verunsichert [1, 2]. Behandelnde spielen
dabei als direkte Kontaktpersonen eine bedeutsame Rolle, indem sie psychosoziale Belastun-
gen und Bedirfnisse identifizieren und adressieren [3]. Jedoch kénnen fehlende Routinen und
fehlendes Wissen auf Behandler:innenseite zu Unsicherheiten im Umgang mit betroffenen El-
tern bis hin zu einer Meidung des Themas fiihren [4-6]. Zur Starkung fachlicher und kommu-
nikativer Kompetenzen und zur Sensibilisierung hinsichtlich elternbezogener Themen, wurde
eine Fortbildung zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft” fiir Behandelnde von Krebs-
erkrankten entwickelt und pilot-evaluiert.

Methodik

In Studienphase 1 wurde die Fortbildung auf Basis von Literaturtibersichten zu (a) Kommuni-
kationstrainings zum Thema ,,Krebs und Elternschaft” und (b) der mentalen Gesundheit von
krebskranken Eltern sowie den Ergebnissen aus qualitativen Interviews mit betroffenen El-
tern, Behandelnden und Expert:innen entwickelt. In Studienphase 2 wurde die Fortbildung im
Rahmen einer dreiarmigen (Prasenzfortbildung (PF) vs. E-Learning (EL) vs. Wartekontroll-
gruppe (WKG)) randomisiert-kontrollierten Pilot-Studie evaluiert. Die Daten wurden vor (T0),
nach (T1) und 3 Monate nach der Fortbildung (T2) erhoben. Der primare Endpubkt war die
Kompetenz, kind- und familienbezogene Themen in die Behandlung betroffener Eltern zu in-
tegrieren. Zusatzlich wurde das spezifische Wissen (iber die Situation betroffener Familien,
das Vertrauen in und die wahrgenommene Relevanz von spezifischen Kommunikationsfahig-
keiten sowie die Zufriedenheit mit der Fortbildung im Sinne von Machbarkeit und Akzeptanz
erhoben. Neben deskriptiven Analysen und Gruppenvergleichen wurden zur Analyse von In-
terventionseffekten lineare gemischte Modelle eingesetzt. Es wurde angenommen, dass sich
im Zeitverlauf groBere Verdanderungen in den Interventionsgruppen (PF, EL) als in der WKG
zeigen.

Ergebnisse

Die systematischen Literaturiibersichtsarbeiten zeigen, dass weltweit nur wenige evaluierte
Fortbildungen fiir onkologisch Behandelnde existieren, die das Thema Elternschaft und Krebs
integrieren. Zudem weisen Krebspatient:innen mit minderjdhrigen Kindern erhéhte Belastun-
gen (u.a. Angst, Depressivitat) auf. Die Ergebnisse aus den qualitativen Interviews implizieren
u.a., dass Behandelnde tber die Situation betroffener Familien informiert sein sollten und die
familidre Situation proaktiv ansprechen sollten. Teilnehmende der Pilot-Evaluation in Studi-
enphase 2 (n=152) sind von Beruf vorwiegend Psycholog:in (38%, Arzt:in 26%, Pflegefachper-
son 18%). Die haufigsten Griinde zur Teilnahme sind der Wunsch, besser auf die Bediirfnisse
von betroffenen Eltern eingehen zu kdnnen (90%) und das berufliche Interesse (89%). Es gibt
keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich der Zufriedenheit zwischen Teilnehmenden der
Prasenzfortbildung und des E-Learnings. Von allen Teilnehmenden der Interventionsgruppen
(n=77) geben zu T2 jedoch zwei Drittel (n=49, 64%) an, sie wiirden die Prasenzfortbildung pra-
ferieren und nur 22% (n=17) das E-Learning.14 % (n=11) haben keine Praferenz bzgl. des Fort-
bildungsformats. Wahrend sich hinsichtlich der primaren Messgrofie keine Unterschiede zwi-
schen den Studiengruppen zeigen, weisen die Interventionsgruppen einen signifikant groRe-
ren Wissenszuwachs auf und einen starkeren Zuwachs des Vertrauens in und die wahrgenom-
mene Relevanz von spezifischen Kommunikationsfahigkeiten.

Diskussion.

Mit der vorliegenden Pilot-Studie wurde erstmals in Deutschland eine Fortbildung fiir onkolo-
gisch Behandelnde zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft” entwickelt und hinsicht-
lich ihrer Machbarkeit und Wirksamkeit im Rahmen eines randomisiert-kontrollierten Designs
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Uberprift. Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass die Fortbildung ein geeignetes Mittel dar-
stellt, um Behandelnde in ihrem Wissen und ihrer Selbstsicherheit im Umgang mit krebskran-
ken Eltern zu starken. Eine flachendeckende Basisqualifizierung von Behandelnden kdnnte zur
Verbesserung der familienorientierten Versorgung von betroffenen Eltern beitragen.

2. Beteiligte Projektpartner:innen

Da es sich bei dem vorliegenden Projekt um ein monozentrisches Projekt mit nur einem Stu-
dienzentrum handelt, hat die Antragstellerin und Projektleitung alle Verantwortlichkeiten
inne. Prof. Dr. Levente Kriston (Institut und Poliklinik fiir Medizinische Psychologie, Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf, |.kriston@uke.de) stand als fachlicher Ansprechpartner zur
Methodikberatung und -supervision zur Seite und Dr. Frank Schulz-Kindermann zur klinischen
Beratung und Supervision.

Tabelle 1. Beteiligte Projektpartner:innen

Name

Institution

Telefon, Fax,
E-Mail

Verantwortlich-
keit/Rolle

Prof. Dr. Corinna Bergelt

1. Institut und Poliklinik flr
Medizinische Psychologie,

Universitatsklinikum Ham-
burg-Eppendorf

2. Universitatsmedizin
Greifswald, Institut fur Medi-
zinische Psychologie

bergelt@uke.de

corinna.ber-
gelt@med.uni-
greifswald.de

Projektleitung

Dr. Laura Inhestern

Institut und Poliklinik fiir Me-
dizinische Psychologie, Uni-
versitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf

040-7410 57684,

l.inhestern@uke.de

Co-Projektleitung

Prof. Dr. Levente Kriston

Institut und Poliklinik fiir Me-
dizinische Psychologie, Uni-
versitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf

040-7410 56849,

|.kriston@uke.de

Methodenberatung
und Supervision

Dr. Frank Schulz-Kinder-
mann

Institut und Poliklinik fiir Me-
dizinische Psychologie, Uni-
versitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf

Ehemaliger Leiter der
Spezialambulanz flr
Psychoonkologie, Kli-
nische Beratung und
Supervision

Wiebke Frerichs

Institut und Poliklinik fiir Me-
dizinische Psychologie, Uni-
versitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf

040-7410 56915

w.frerichs@uke.de

Projektmitarbeiterin

Lene Johannsen
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Mona Peikert Institut und Poliklinik fir Me- Projektmitarbeiterin
dizinische Psychologie, Uni-
versitatsklinikum Hamburg- -
Eppendorf

3. Projektziele

3.1 Hintergrund

Psychoonkologische Angebote fiir Patient:innen und Angehdrige sind Teil einer modernen pa-
tient:innenorientierten onkologischen Versorgung [7]. Die S3-Leitilinie Psychoonkologie
spricht die deutliche Empfehlung aus, dass psychosoziale Beratung sowohl Krebspatient:innen
als auch ihren Angehdrigen liber den gesamtem Erkrankungs- und Behandlungsverlauf be-
darfsgerecht und moglichst frithzeitig angeboten werden soll [7]. Dennoch bendtigt nicht
jede:r Krebspatient:in spezialisierte psychoonkologische Unterstitzung. Fiir Patient:innen
ohne klinisch aufféllige Belastungen ist eine addquate Begleitung durch die direkten medizini-
schen Behandelnden meist ausreichend. Um Patient:innen angemessen zu versorgen und die
Funktion als Wegweiser:in fiir ergdnzende Unterstlitzung zu nutzen, ist eine Basis-Qualifizie-
rung fur alle onkologisch tatigen Berufsgruppen hinsichtlich psychosozialer Themen notwen-
dig. Ziel ist es, dass den Belastungen Betroffener rechtzeitig begegnet werden kann und sie
bei Bedarf an spezialisiertes Personal weitergeleitet werden kénnen.

Krebspatient:innen, die Eltern minderjahriger Kinder sind, durchleben spezifische Belastungs-
aspekte und Unterstiitzungsbedirfnisse, die im Rahmen der Diagnose, Behandlung, Nach-
sorge und Palliation auftreten kdnnen [1, 8, 9]. Die Bezugnahme auf das Thema Elternschaft
und der Einbezug minderjahriger Kinder nehmen eine substantielle Rolle bei der Versorgung
krebskranker Eltern ein. Auch deshalb, weil Kinder krebskranker Eltern ein erhéhtes Risiko fiir
die Entwicklung emotionaler und Verhaltensauffalligkeiten haben [10, 11]. Eine offene inner-
familiare Kommunikation kann zu einer gelungenen Bewaltigung der Belastungssituation bei-
tragen und so gilt es, Familien rechtzeitig in Zeiten massiver Belastung und in ihrem Umgang
mit der Erkrankungssituation zu unterstltzen, um auch so langfristigen negativen Folgen auf
Seiten der Kinder praventiv entgegenzuwirken. Um die adaquate Versorgung dieser Pati-
ent:innengruppe sowie ihrer minderjahrigen Kinder sicherzustellen und um bei Bedarf an spe-
zialisierte Unterstitzungsangebote verweisen zu kénnen, ist eine Sensibilisierung von Behan-
delnden beziglich kind- und elternbezogener Themen sowie die Starkung und Erweiterung
ihrer Kompetenzen in diesem Bereich elementar [4, 12].

3.2 Projektziele
Vor dem oben genannten Hintergrund wurden fir die vorliegende Studie zwei Hauptziele de-
finiert, die die Studie in eine erste und zweite Phase unterteilten.

Ziel 1: Entwicklung einer Fortbildung zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft”, welche
sich an Behandelnde von Krebspatient:innen richtet (u.a. Arzt:innen, Pflegefachperso-
nen, Sozialarbeiter:innen und Psycholog:innen).

Ziel 2: Evaluation der Machbarkeit der neu entwickelten Fortbildung und des Evaluationskon-
zepts und Analyse der Wirksamkeit der Prasenzfortbildung und des E-Learnings (Inter-
ventionsgruppen) im Vergleich zur Kontrollgruppe im Rahmen einer randomisiert-kon-
trollierten Pilot-Studie.
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3.3 Fragestellungen und Hypothesen

Studienphase 1: Entwicklung der Fortbildung

Im Rahmen der ersten Studienphase wurden zwei systematische Literaturarbeiten erstellt. Die
erste Arbeit behandelte die Frage, welche wissenschaftlich evaluierten Kommunikationstrai-
nings fiir onkologisch Behandelnde existieren, die das Thema ,Krebserkrankung und Eltern-
schaft” integrieren. Die zweite Arbeit untersuchte Studienergebnisse zu den Auswirkungen
einer Krebserkrankung auf psychische Gesundheit und Befinden (u.a. Lebensqualitat, Ausmaf}
von Depressivitat und Angst) von Krebspatient:innen mit minderjahrigen Kindern. Die qualita-
tiven Interviews mit onkologisch Behandelnden, Expert:innen auf dem Gebiet , Kinder krebs-
kranker Eltern” und betroffenen Eltern orientierten sich an der Frage, wie die familienorien-
tierte Versorgung von betroffenen Eltern im onkologischen Kontext wahrgenommen wird,
was aus verschiedenen Perspektiven hinsichtlich der Versorgung gewiinscht wird und welche
Aspekte in Bezug auf die Entwicklung einer Fortbildung fiir Behandelnde relevant sind. Die
Ergebnisse aus dieser Phase wurden zur Entwicklung der Fortbildung genutzt.

Studienphase 2: Randomisiert-kontrollierte Pilot-Studie

Im Rahmen der zweiten Studienphase wurden Machbarkeit, Durchfiihrbarkeit und Wirksam-
keit der Intervention untersucht. Es wurde angenommen, dass Teilnehmende der Prasenzfort-
bildung nach der Fortbildung in ihrer fachlichen und kommunikativen Kompetenz hinsichtlich
kind- und elternzentrierter Themen Teilnehmenden des E-Learnings und der Wartekontroll-
gruppe signifikant tberlegen sind. Darliber hinaus wurde im Sinne der Verstetigung ange-
nommen, dass Teilnehmende der PF auch drei Monate nach Abschluss der Intervention in
ihrer fachlichen und kommunikativen Kompetenz den Teilnehmenden des EL Uiberlegen sind.
Primarer Endpunkt der Pilot-Evaluation war die fachliche und kommunikative Kompetenz Be-
handelnder hinsichtlich kind- und familienbezogener Themen. Diese setzte sich aus vier Do-
manen zusammen: (1) Transfer von spezifischem Wissen, (2) Empathie, (3) wahrgenommene
Relevanz der Thematik und (4) Verhaltenstendenzen. Sekundare Endpunkte waren spezifi-
sches Wissen, wahrgenommene Relevanz kommunikativer Féhigkeiten und Selbstwirksamkeit
im Umgang mit Patient:innen, insbesondere krebskranker Eltern minderjahriger Kinder. Zu-
satzlich wurde zur Untersuchung der Machbarkeit und Durchfiihrbarkeit die Zufriedenheit der
Teilnehmenden mit den Fortbildungsformaten erfasst.

4. Projektdurchfiihrung

Das durchgefiihrte Versorgungsforschungsprojekt umfasste zwei Studienphasen (siehe Abbil-
dung 1), die gleichzeitig die Studienziele umfassen: (1) die Entwicklung und (2) die Pilot-Eva-
luation einer Fortbildung fiir onkologisch Behandelnde von Krebserkrankten. Ziel war es, fach-
liche und kommunikative Kompetenzen von Behandelnden in Hinblick auf kind- und familien-
bezogene Themen zu verbessern sowie die Machbarkeit und Durchfiihrbarkeit der Fortbildung
zu evaluieren.

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 8

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: KOMKEK
Forderkennzeichen: 01VSF17052

Phase 1: Entwicklung der

Intervention und des Phase 2: Randomisiert-kontrollierte Pilot-5tudie
Evaluationsinstrumentariums

a) Entwicklung der Prasenzfortbildung und
des E-Learnings

Systematische N I
Literaturiibersichten
Post-Befragung

Baseline-

T0 Randomisierung T1 T2

(ca. 6 Woch h Katamnese-Befragung
Befragung ca. ochen nac (3 Men. nach
mittels | 0) b Intervention)
Fragebogen mittels Fragebogen mittels Fragebogen
Finalisierung der Inhalte und Aufbau der
Fortbildung
Randomisierung
mittels computer-
Konzeption der Forthildungen generierter Interventionsphase
. . . Zufallszahlen in di
(Prasenzfortbildung, E-Learning) Messung L; ds_za enincie
primares tudiengruppen Messung primares Messung primares

Outcome Outcome Outcome

b) E ickl dz I Messung Messung sekundare Messung sekundare
) Entwicklung und Zusammenstellung sekundare Dot g e

. . . Studie: n:
des Evaluationsinstrumentariums T
. . = Outcomes 1G1: Prasenzfortbildung
(u.a. Entwicklung von Fallvignetten, Ubersetzung

validierter Fragebagen) 1G2: ic—:;mmg

Abbildung 1. Projektaufbau und -durchfihrung

Im Folgenden werden die Phasen und Ziele der Studie detailliert beschrieben:

4.1 Studienphase 1: Entwicklung der Intervention
Fiir die Entwicklung der Intervention wurden 1) zwei systematische Literaturiibersichten er-
stellt und 2) halbstrukturierte Interviews mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder, on-

kologisch Behandelnden und Expert:innen auf dem Gebiet ,Kinder krebskranker Eltern”
durchgefihrt.

4.1.1 Literaturiibersicht

Zur Entwicklung der Fortbildung wurden zwei systematische Ubersichtsarbeiten verfasst. Zum
einen wurde eine Arbeit zu den Auswirkungen einer Krebserkrankung auf die psychische Ge-
sundheit von krebskranken Eltern minderjahriger Kinder erstellt und zum anderen eine Arbeit
Uber bestehende zu Fort- und Weiterbildungen fiir Behandelnde in der Onkologie zum Thema
,Kinder krebskranker Eltern”. Ziel war es, einerseits einen umfassenden Uberblick tUber die
psychischen Belastungen (u.a. Angst, Depressivitdt, Ausmalfd an elterlichen Sorgen) krebskran-
ker Eltern minderjahriger Kinder zu erhalten. Andererseits wurde systematisch untersucht,
welche wissenschaftlich evaluierten Interventionen (z.B. Fort- und Weiterbildungen) fiir Be-
handelnde zum Thema psychosoziale Belastungen und Bedirfnisse der Familien mit einem
krebskranken Elternteil vorliegen. Beide Ubersichtsarbeiten wurden vorab in dem internatio-
nalen Register fiir systematische Ubersichtsarbeiten (PROSPERO) registriert:

e Ubersichtsarbeit 1: Psychische Belastungen krebskranker Eltern mit minderjihrigen
Kindern:
https://www.crd.york.ac.uk/prospero/display record.php?Record|D=141954

e Ubersichtsarbeit 2: Interventionen fir Behandelnde zum Thema ,,Kinder krebskran-
ker Eltern”:
https://www.crd.york.ac.uk/prospero/display record.php?RecordID=139783

Die detaillierte Beschreibung der Methodik ist den bereits veréffentlichten Publikationen zu
entnehmen.
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4.1.2 Qualitative Interviews

Die qualitativen Interviews wurden auf Grundlage vorab entwickelter Leitfaden mit drei Per-
sonengruppen geflihrt: mit (i) krebskranken Eltern minderjahriger Kinder, (ii) Behandelnden
im onkologischen Setting (u.a. Arzt:innen, Pflegefachpersonen, Psycholog:innen) und (iii) Ex-
pert:innen im Bereich , Kinder krebskranker Eltern”. Als Expert:innen wurden jene Personen
rekrutiert, die Gber fundierte klinische (und ggf. wissenschaftliche) Erfahrungen in der Versor-
gung von Familien mit einem krebskranken Elternteil verfiigen. Die Expert:innen sollten in die-
sem Berufsfeld und in der Arbeit mit betroffenen Familien Gber mindestens 3 Jahre Berufser-
fahrung verfligen. Als Grundlage fir die Rekrutierung von Expert:innen wurde die Adressliste
des Netzwerks ,Kinder krebskranker Eltern” der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Psycho-
soziale Onkologie e.V.” eingesetzt. Im Entwicklungsprozess wurde pro Personengruppe jeweils
ein Pilotinterview durchgefiihrt (ein:e Behandler:in, ein Elternteil, ein:e Expert:in), um die Ver-
standlichkeit der Fragen zu Gberprifen und den Leitfaden ggf. anzupassen. Die Interviewleit-
faden (Anlage 4-6) umfassten folgende Aspekte: Erfahrungen aus der Versorgung, wahrge-
nommene Kompetenzen und Einstellungen der Behandelnden, Barrieren in der Kommunika-
tion sowie Wiinsche und Anliegen an die Kommunikation hinsichtlich Kind- und elternbezoge-
ner Themen.

4.1.3 Synthese der Ergebnisse zur Entwicklung der Fortbildung und des Evaluationskon-
zepts

Auf Grundlage der Ergebnisse der Literaturiibersichten, der Interviews und den Vorerfahrun-
gen der Projektmitarbeiter:innen wurde eine dreistlindige Fortbildung in zwei Formaten ent-
wickelt: als Prasenzfortbildung und als E-Learning. Die Fortbildungen umfassen unabhangig
vom Format drei Module: (1) Familien mit einem krebskranken Elternteil: Héufigkeit, Belas-
tungen und Bediirfnisse, (2) Kinder krebskranker Eltern, (3) Kommunikation innerhalb und mit
betroffenen Familien. In beiden Fortbildungsformaten kamen verschiedene didaktische Tech-
niken zum Einsatz. In beiden Formaten wurden selbst entwickelte Videobeitrage von Ex-
pert:innen auf dem Gebiet , Kinder krebskranker Eltern” prasentiert, sowie lllustrationen ein-
gefligt. Die Prasenzfortbildung war gepragt von einem kontinuierlichen Austausch und Einbe-
zug der Teilnehmenden. Da dies im E-Learning nicht moglich war, wurden Quizfragen und Zu-
ordnungsaufgaben zur Aktivierung der Nutzer:innen und zur Auseinandersetzung mit der The-
matik verwendet. Ziel der Fortbildung war zum einen die Wissensvermittlung iber die Situa-
tion betroffener Familien (Belastungen, Bedirfnisse, Wege der Unterstiitzung) als auch die
Sensibilisierung zum Thema Elternschaft und die Starkung des offenen Umgangs mit betroffe-
nen Eltern. Die Prasentationen zur analogen und digitalen Prasenzfortbildung sind als Anhang
zu finden (Anhang 2-3).

Nach Abschluss der Entwicklungsphase aber noch vor der erstmaligen Durchfiihrung der Fort-
bildungen, wurde die Prasenzfortbildung einer kleinen Gruppe aus verschiedenen Behandeln-
den vorgestellt und diskutiert. Das E-Learning wurde von Behandelnden verschiedener Berufs-
gruppen einzeln vorgetestet und Riickmeldung mithilfe eines vorgefertigten Bogens (Anlage
7) eingeholt. Im Anschluss daran wurden beide Fortbildungsformate entsprechend der Riick-
meldung angepasst und finalisiert. Aufgrund der Corona-Pandemie, den damit verbundenen
Kontaktbeschrankungen und UKE-internen Verfahrensanweisungen zur Unterlassung nicht
zwingend notwendiger Veranstaltungen ab Méarz 2020 wurde die analoge Prasenzfortbildung
an ein digitales Format angepasst und schlieBlich in diesem Format (digitale Prasenzfortbil-
dung) ab Oktober 2020 weitergefiihrt.

Zur Pilot-Evaluation der Fortbildung wurde ein Evaluationsinstrumentarium entwickelt und
zusammengestellt (Anlage 8-16). Dafiir wurden bereits etablierte Instrumente ausgewahlt
und, falls notwendig, tibersetzt und fir die Forschungszwecke angepasst. Darliber hinaus wur-
den spezifische Instrumente und Items fiir die vorliegenden Fragestellungen entwickelt (u.a.
Fallvignetten, Wissensfragen, Feedback zur Intervention). Das Evaluationsinstrumentarium
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wurde vor dem Einsatz im Rahmen der Pilot-Evaluation mittels kognitiver Interviews mit 6
Behandelnden getestet und erprobt.

4.2 Studienphase 2: Randomisiert-kontrollierte Pilot-Studie

Zur Untersuchung der Wirksamkeit der Intervention, sowie zur Uberpriifung von deren Mach-
barkeit und Akzeptanz wurde eine randomisiert-kontrollierte Pilotstudie mit drei Studienar-
men (Prasenzfortbildung vs. E-Learning vs. Wartekontrollgruppe) geplant und durchgefiihrt.
Die Teilnahme an der Studie war freiwillig. Interessierte Studienteilnehmende erhielten Infor-
mationen und eine Einwilligungserklarung und wurden zufallig einer der drei Studiengruppen
zugeteilt. Alle Teilnehmenden erhielten zu drei Messzeitpunkten (vor, nach und 3 Monate
nach der Intervention bzw. des letzten Fragebogens) einen Papier-Fragebogen, in dem Anga-
ben zu verschiedenen Fragestellungen erhoben wurden. Teilnehmende der Wartekontroll-
gruppe erhielten nach Ausfiillen des zweiten Fragebogens (T1) die Mdglichkeit, an der Pra-
senzfortbildung oder dem E-Learning teilzunehmen.

5. Methodik

Die Studie wurde im Deutschen Register Klinischer Studien (DRKS) registriert (DRKS-
00015794) und durch die Lokale Psychologische Ethikkommission (LPEK) am Zentrum fir Psy-
chosoziale Medizin des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf gepruft. Ein Studienproto-
koll wurde veroffentlicht [13].

5.1 Studiendesign

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine Phase-I und Phase-II-Studie (siehe MRC
Framework for Design and Evaluation of Complex Interventions [14]) mit zwei Zielen: (1) die
Entwicklung und (2) die Pilot-Evaluation einer Fortbildung fiir onkologisch Behandelnde zum
Thema ,Krebs und Elternschaft”. Ferner ist die Studie als Mixed-Methods Interventionsstudie
(unter Einsatz von qualitativen und quantitativen Methoden) im frithen explorativen Stadium
den o.g. Phasen zuzuordnen.

In der ersten Studienphase wurden qualitative Forschungsmethoden angewandt und Inter-
views mit verschiedenen Personengruppen durchgefiihrt. In der zweiten Studienphase wurde
die Pilot-Evaluation der entwickelten Fortbildung mittels einer randomisiert-kontrollierten Pi-
lot-Studie umgesetzt. Teilnehmende wurden hinsichtlich der Verbesserung in primaren und
sekundaren Endpunkten zu drei Messzeitpunkten Uber die Zeit miteinander verglichen. Dazu
wurden Daten vor (TO, Baseline, vor der Randomisierung), nach (T1, nach der Intervention)
und 3 Monate nach der Intervention (T2, Follow-up-Befragung) erhoben.

5.2 Zielpopulation, Rekrutierung und Randomisierung

In Studienphase 1 wurden zur Durchfiihrung der Interviews folgende Personengruppen rekru-
tiert: (1) Krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern, (2) onkologisch Behandelnde (u.a.
Arzt:innen, Pflegefachpersonen, Psycholog:innen) und (3) Expert:innen auf dem Gebiet ,Kin-
der krebskranker Eltern®. Die Rekrutierung von Patient:innen und Behandelnden erfolgte tiber
bestehende Kontakte mit lokalen onkologischen Institutionen (u.a. Spezialambulanz fir
Psychoonkologie, Universitares Cancer Center). Expert:innen wurden Uber bestehende Netz-
werke der Forschungsgruppe und den Verteiler der Interessensgruppe , Kinder krebskranker
Eltern” der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale Onkologie (dapo e.V.) rekrutiert.
Interviewteilnehmende erhielten ein schriftliches Informationsschreiben zur Aufklarung Gber
den Ablauf und die Ziele der Interviewstudie, sowie Informationen zum Datenschutz. Perso-
nen wurden erst dann als Studienteilnehmer:in aufgenommen, wenn sie eine unterschriebene
Einwilligungserklarung an das Studienteam zurlickgeschickt hatten.
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Die Teilnahme an der Pilot-Evaluation in Studienphase 2 stand allen Berufsgruppen offen, die
an der Behandlung onkologischer Patient:innen beteiligt sind. Der Einschluss erfolgte unab-
hingig vom Arbeitsbereich (stationdr, ambulant), des Berufs (Arzt:innen, Pflegefachpersonen,
Sozialarbeiter:innen, Psycholog:innen) und dem AusmaR an Berufserfahrung im onkologi-
schen Bereich. Die Rekrutierung erfolgte mittels bestehender und neu gewonnener Kontakte
mit Kliniken und (psycho-)onkologischen Institutionen innerhalb Deutschlands im Zeitraum
vom Oktober 2019 bis April 2021. Potentielle Teilnehmende wurden per E-Mail, Brief, Telefon
oder personlich kontaktiert und erhielten bei Interesse die Studienunterlagen zum Studienab-
lauf. Nach Erhalt einer schriftlichen Einwilligungserklarung und Riicksendung des Fragebogens
zum ersten Messzeitpunkt wurden Teilnehmende zufallig in einem 1:1:1-Verhaltnis zu einer
der drei Studiengruppen zugeteilt (Prasenzfortbildung, E-Learning, Wartekontrollgruppe). Um
sicherzustellen, dass die Zuteilung zu den Studiengruppen unabhangig von der Rekrutierung
verlauft, erfolgte die Randomisierung durch eine Mitarbeiterin aus der Forschungsgruppe fiir
Forschungsmethodik und statistische Datenanalyse, die nicht in die Projektorganisation invol-
viert war. Die Randomisierung wurde computergestiitzt und stratifiziert nach Berufsgruppe
durchgefihrt, sodass sich Teilnehmende einer Berufsgruppe moglichst gleichmaRig auf die
Studiengruppen verteilen. Teilnehmende der Wartekontrollgruppe erhielten nach Riicksen-
dung des zweiten Fragebogens (T1) die Mdoglichkeit, an einem der beiden Fortbildungsformate
teilzunehmen. Arzt:innen, Pflegefachpersonen und Psychotherapeut:innen erhielten fiir die
Teilnahme an der Fortbildung von der jeweils zustandigen Kammer Fortbildungspunkte.

5.3 Fallzahlen und Drop-Out-Rate

In Studienphase 1 wurden nach dem Prinzip der theoretischen Sattigung qualitative Inter-
views mit 18 betroffenen Eltern, 17 Expert:innen und 20 Behandelnden verschiedener Berufs-
gruppen gefiihrt. Eine Sattigung ist dann erreicht, wenn die Hinzunahme von neuem Daten-
material (weiteren Interviews) keine neuen Erkenntnisse hervorbringen wiirde [15].

In Studienphase 2 wurde -basierend auf Empfehlungen zur Fallzahlkalkulationen bei Pilot-Stu-
dien- eine Gesamt-Stichprobengrofie von n=108 Teilnehmenden und somit n=36 Teilnehmen-
den pro Studiengruppe angestrebt [16]. Aufgrund des Pilotcharakters der Studie konnte im
Voraus keine exakte Aussage in Hinblick auf den zu erwartenden Effekt getroffen werden. Da-
her wurde zur Bestimmung der notwendigen Stichprobengrofle die Identifizierung unvorher-
sehbarer Ereignisse zugrunde gelegt [16]. Unter der Annahme, dass ein unvorhersehbares Er-
eignis (z.B. unvollstandige Datensets) mit einer Wahrscheinlichkeit von 10% auftritt, wurde
eine StichprobengroRe von n=30 pro Studiengruppe (Prasenzfortbildung, E-Learning, Warte-
kontrollgruppe) als notwendig definiert, um jenes mit einer Sicherheit von 95% identifizieren
zu kdnnen. Bei der Annahme einer Drop-Out-Quote von 20% bei der Evaluation mussten ins-
gesamt etwa n=108 Personen (n=36 Personen pro Studiengruppe) in die Studie eingeschlosen
werden. Die angestrebte Stichprobengrofle wurde erreicht.

Es stimmten n=162 Behandelnde einer Studienteilnahme zu. Zum ersten Messzeitpunkt (TO)
liegen Daten von n=152 Teilnehmenden vor, die zufallig auf eine der drei Studiengruppen ver-
teilt wurden. 87% (n=132) der Teilnehmenden fiillten den dartber hinaus den zweiten (T1)
und 82% (n=125) auch den dritten Fragebogen (T2) aus? (s. Tabelle 2). Drop-Out-Analysen hin-
sichtlich zentraler soziodemografischer (z.B. Alter, Geschlecht, eigene Kinder) und berufsbe-

1 Nach dem zweiten Messzeitpunkt (T1) nahmen 20 der 49 Personen aus der Wartekontrollgruppe an einer Fort-
bildung teil. Diese Personen erhielten zum dritten Messzeitpunkt (T2) eine angepasste Version, die die Beurteilung
der Fortbildung inkludierte (Anlage 15-16). Die Anzahl an T2-Fragebogen in der Wartekontrollgruppe, die fiir die
Hauptanalysen verwendet wurden, reduzierte sich entsprechend um n=20, sodass in der Wartekontrollgruppe
unter Bericksichtigung von 3 Drop-Outs, n=26 Fragebdgen zum letzten Messzeitpunkt vorliegen. Die Hauptanaly-
sen zur Effektivitat berlcksichtigen Gber alle Studiengruppen hinweg Daten von n=105 Personen.
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zogener Merkmale (z.B. Anteil Krebspatient:innen im beruflichen Alltag, Anteil Betreuung An-
gehoriger und Kinder im beruflichen Alltag) zeigen keine signifikanten Unterschiede zwischen
Personen, die die Studie abschlossen haben und denen, die sie abgebrochen haben. Hinsicht-
lich der Studiengruppen zeigen sich hohere Drop-Out-Raten zwischen TO und T2 bei Teilneh-
menden des E-Learnings (31%) im Vergleich zu Teilnehmenden der Prasenzfortbildung (12%)
und der Wartekontrollgruppe (12%). Die Wartekontrollgruppe beinhaltet hierbei auch Perso-
nen, die nach dem zweiten Messzeitpunkt an einer Fortbildung teilgenommen haben.

Tabelle 2. Geplante und erreichte Fallzahlen

Geplante

Studiengruppe Erreichte Fallzahl (Riicklauf in %)
Fallzahl
TO T1 T2
Prasenzfortbildung 36 52 47 (90%) 46 (88%)
E-Learning 36 48 36 (75%) 33 (69%)
Wartekontrollgruppe 36 52 49 (94%) 46' (88%)
Gesamt 108 152 132 (87%) 125 (82%)

Anmerkungen. TO: erster Messzeitpunkt (Baseline); T1: zweiter Messzeitpunkt, Post-Befragung nach der Inter-
vention; T2: dritter Messzeitpunkt, Follow-Up-Befragung.

5.4 Endpunkte und Operationalisierung

Da die erste Studienphase die Entwicklung der Fortbildung beinhaltete, wurden Endpunkte
ausschlieBlich fur die zweite Studienphase im Rahmen der Pilot-Evaluation definiert. Informa-
tionen zu den Inhalten der Interviews in Studienphase 1 finden sich in Abschnitt 5.4.1. Tabelle
3 gibt einen Uberblick dariiber, welche Endpunkte zu welchen Messzeitpunkten und mit wel-
chen Messinstrumenten in Studienphase 2 erfasst wurden. Das vollstandige Evaluationsinstru-
mentarium ist als Anlage zu finden (Anlage 8-16).

5.4.1 Primdre und sekunddre Endpunkte der randomisiert-kontrollierten Pilot-Studie

Als primdrer Endpunkt der Pilot-Evaluation wurde die Kompetenz, kind- und familienbezogene
Anliegen mit Krebspatient:innen zu thematisieren, festgesetzt. Dazu wurden systematisch kli-
nische Fallvignetten entwickelt und als Teil des Fragebogens zu jedem Messzeitpunkt einge-
setzt. Eine detaillierte Beschreibung zur Entwicklung der Fallvignetten ist der veroffentlichten
Publikation zu entnehmen [17]. Die Szenarien in den Fallvignetten (je zwei Szenarien pro Fra-
gebogen) stellen typische Situationen zwischen Behandelnden und krebskranken Eltern min-
derjahriger Kinder dar und erfassen 4 Domanen: (1) den Wissenstransfer in den Berufsalltag,
(2) das empathische Verhalten gegeniber betroffenen Eltern, (3) den Einbezug kind- und fa-
milienbezogener Themen im beruflichen Alltag (Verhalten) und (4) die wahrgenommene Re-
levanz des Einbezugs. Der Wissenstransfer (Domdne 1) wurde anhand von Fragen mit offenem
Antwortformat erfasst, u.a. zur Einschatzung des kindlichen Verhaltens aus entwicklungspsy-
chologischer Perspektive oder zu Risikofaktoren fiir den Verlauf der seelischen Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern. Die Fragen hatten dabei einen direkten Bezug zum beschrie-
benen Szenario des Fallbeispiels. Die Items, die das empathische Verhalten gegeniber be-
troffenen Eltern erfassten, wurden auf Grundlage der Methode von Situational Judgement
Tests entworfen. Behandelnde konnten sich fiir eine von funf Reaktionen auf eine beschrie-
bene Situation entscheiden. Den moglichen Reaktionen wurden vorab unterschiedliche Werte
empathischen Verhaltens zugeordnet (Wertebereich: 0-2). Die Domanen 3 und 4 wurden mit
Fragen zum Verhalten Behandelnder und der wahrgenommenen Relevanz dessen erfasst.
Antworten waren auf einer 4-Punkt-Likert-Skala moéglich (Domane 3: auf keinen Fall bis auf
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jeden Fall; Domane 4: sehr unwichtig bis sehr wichtig; Wertebereich jeweils: 0-2). Zur Erho-
hung der Validitat wurden pro Fragebogen jeweils zwei Fallbeispiele/Szenarien prasentiert,
sodass jede Domane mehrfach im Fragebogen erfasst wurde. Am Ende ergab sich pro Frage-
bogen Uber beide Szenarien hinweg jeweils ein Gesamtscore fiir die Domanen Wissenstrans-
fer und Empathie und ein Mittelwert fiir die Domanen Verhaltenstendenzen und wahrgenom-
mene Relevanz. Das spezifische Wissen zu kind- und familienbezogenen Themen wurde als ein
sekundarer Endpunkt definiert. Dazu wurden Wissensfragen entwickelt, die relevante Berei-
che in dem spezifischen Kontext abdecken (u.a. zu Barrieren der Inanspruchnahme von Un-
terstitzungsmoglichkeiten). Grundlage fir die Wissensfragen stellten wissenschaftliche Pub-
likationen und Literatur aus dem Themenbereich krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kin-
dern dar. Die Fragen und Distraktoren wurden im Projektteam entwickelt und ausgearbeitet.
Zur Erfassung der Selbstwirksamkeit und Relevanz von Kommunikationsfahigkeiten wurde der
Fragebogen zur Selbstwirksamkeit von Kommunikationsfahigkeiten (self-efficacy question-
naire, SE-12), [18]) Ubersetzt und durch Items zu spezifischen (kind- und familienbezogenen)
Kommunikationsfahigkeiten in Anlehnung an einen existierenden Fragebogen [19] erganzt
(SE-fam). Um das Kommunikationsverhalten im beruflichen Alltag mit Krebserkrankten und
deren Angehdérigen zu erfassen, wurden Fragen entwickelt, die spezifische Bereiche in der be-
ruflichen Kommunikation mit krebskranken Eltern und ihren minderjahrigen Kindern betref-
fen. Die Fragen wurden auf Basis der qualitativen Interviews in Studienphase 1 sowie der kli-
nischen Erfahrung des Projektteams ausgewahlt und die Formulierungen und Antwortformate
innerhalb des Projektteams ausgearbeitet bzw. festgelegt.

Wahrend eine psychometrische Prifung des primdaren Outcomes im Rahmen des Projekts
durchgefiihrt wurde (im Rahmen der eingereichten Publikation (siehe Abschnitt 9.1), wurde
bei den selbstentwickelten Fragen (Wissensfragen, Kommunikationsverhalten) im Rahmen
des Projekts keine psychometrische Priifung durchgefiihrt. Die Uberpriifung der psychomet-
rischen Gutekriterien der libersetzten und adaptierten Version zur Selbstwirksamkeit und Re-
levanz von Kommunikationsfdhigkeiten wird derzeit umgesetzt und voraussichtlich nach Pro-
jektabschluss publiziert (siehe Abschnitt 9.1 Geplante Publikationen).

5.4.2 Weitere Instrumente der randomisiert-kontrollierten Pilot-Studie

Das Evaluationsinstrumentarium umfasste neben den primaren und sekundaren Endpunkten
unter anderem Fragen zu soziodemografischen Variablen (u.a. Geschlecht, Alter, Beruf), Fra-
gen zum Verhalten im beruflichen Alltag, zur berufsbezogenen Zufriedenheit und Belastung
und zu wahrgenommenen Barrieren hinsichtlich des Einbezugs von kind- und familienbezoge-
nen Themen. Zum ersten Messzeitpunkt wurde zusatzlich die Teilnahmemotivation erfasst
und zum zweiten und dritten Messzeitpunkt die Zufriedenheit mit der jeweiligen Fortbildung.

Tabelle 3. Ubersicht (iber Endpunkte und eingesetzte Messinstrumente in Studienphase 2

Endpunkt Instrument Messzeitpunkt

TO T1

T2

Primarer Endpunkt

Fachliche Kompetenz bzgl. kind- und familien- Selbstentwickelte Fallvignetten [13]
bezogener Themen

Vier Domanen:

1 Wissenstransfer
2 empathisches Verhalten
3 Verhaltenstendenzen
4  Einstellungen
Gefdrdert durch:
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Sekundare Endpunkte

Spezifisches Wissen zu kind- und familienbezo-  Selbstentwickelte Wissensfragen X X
genen Themen

Selbstwirksamkeit und Relevanz von (spezifi- Ubersetzte und adaptierte Version des X X
schen) Kommunikationsfahigkeiten SE-12 (Self-Efficacy-Fragebogen)[18, 19]
Kommunikationsverhalten im beruflichen Alltag  Selbstentwickelte Items X X

Zusatzliche Endpunkte

Soziodemografische Informationen (u.a. Alter, Selbstentwickelte Items X
Beruf, Familienstatus, Alter minderj. Kinder)

Teilnahmemotivation und Erwartungen Selbstentwickelte Items X

Berufliche Zufriedenheit und Belastung Ubersetzte Version des PFI (Professio- X X
nal Fulfillment Index)[20]

Zufriedenheit mit dem Training Selbstentwickelte Items X

Barrieren bzgl. des Einbezugs von kind- und fa-  Selbstentwickelte Items X X
milienbezogenen Themen

Anmerkungen. TO: erster Messzeitpunkt, Baseline, vor der Randomisierung; T1: zweiter Messzeitpunkt, nach der
Intervention; T2: dritter Messzeitpunkt, 3 Monate nach der Intervention bzw. nach T1

5.5 Statistische Auswertungsmethoden

Zur Auswertung der qualitativen Daten aus Studienphase 1 wurden die Interviews wortlich
verschriftlicht und je Personengruppe (Behandelnde, Eltern, Expert:innen) auf Grundlage der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet [21]. Im Rahmen dessen wurde ein Sys-
tem aus relevanten Kategorien und zugehorigen Ankerbeispielen erstellt, sodass einzelne
Textpassagen der Interviews dem Kategoriensystem zugeordnet werden konnten. Ziel der
Methode ist es, durch die Anwendung des Kategoriensystems systematisch Konstrukte aufzu-
decken, die den Interviews zugrunde liegen. Um die Zuverldssigkeit der Ergebnisse zu erh6-
hen, werteten zwei Wissenschaftlerinnen einen Teil des Datenmaterials unabhangig vonei-
nander aus. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe des Auswertungsprogramms MAXQDA [22]. In
Studienphase 2 wurden zur Stichprobenbeschreibung und zur Auswertung der Teilnahmemo-
tivationen und den Erwartungen deskriptive Analysen angewandt. Um die Zufriedenheit mit
der Fortbildung zwischen den Formaten (EL vs. PF) zu vergleichen, wurden nicht-parametri-
sche Tests (u.a. Kruskal-Wallis und Mann-Whitney-U Tests) genutzt. Zum Vergleich der sozio-
demografischen Merkmale der Studiengruppen zum ersten Messzeitpunkt kamen varianzana-
lytische Modelle (ANOVA) und Chi-Quadrat-Tests zum Einsatz. Die Verdanderungen in den End-
punkten Uber die drei Messzeitpunkte wurden mithilfe linearer gemischter Modelle berech-
net. Basierend auf dem Leitfaden zum Einbezug von Baseline-Werten in gemischten Modellen
als Kovariate [23] wurden die Analysen mit Verdanderungswerten als Endpunkt durchgefiihrt.
Als feste Haupteffekte wurden die Studiengruppe, die Zeit, die Behandler:innengruppe und
der Interaktionsterm aus Studiengruppe und Zeit definiert. Das Alter, das Geschlecht, die be-
rufliche Belastung und der Baseline-Wert des jeweiligen Endpunktes wurden als Kovariaten in
das Modell aufgenommen.
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6. Projektergebnisse

Im folgenden Abschnitt werden die wesentlichen Projektergebnisse aus Studienphase 1 und
2 zu den im Antrag formulierten Projektzielen dargestellt.

6.1 Ergebnisse der Studienphase 1: Entwicklung der Intervention
Im Folgenden werden die Ergebnisse aus den systematischen Literaturiibersichtsarbeiten
und den qualitativen Interviews erlautert.

6.1.1 Ergebnisse der Literaturiibersicht
Innerhalb des Projektes wurden zwei Literaturiibersichten erstellt, die zu folgenden Erkennt-
nissen fuhrten:

1) Systematische Ubersichtsarbeit zum Thema: Einfluss einer Krebserkrankung auf die men-
tale Gesundheit von krebskranken Eltern mit minderjahrigen Kindern. Diese Arbeit wurde be-
reits  publiziert und ist unter folgendem Link abrufbar: https://online-
library.wiley.com/doi/full/10.1002/pon.5912

Diese systematische Ubersichtsarbeit gibt einen Uberblick (iber quantitative Studien, die die
psychische Gesundheit von krebskranken Eltern mit minderjdhrigen Kindern untersuchen.
Eine systematische Suche wurde in vier Datenbanken durchgefiihrt: MEDLINE, CINAHL,
Psycinfo und Web of Science. Eingeschlossen wurden quantitative Studien, die die psychische
Gesundheit (z.B. Depression, Angst) von krebskranken Eltern minderjahriger Kinder (< 21
Jahre) berichten. Insgesamt wurden 54 Artikel basierend auf 36 verschiedenen Studien einge-
schlossen. Eingeschlossene Studien unterscheiden sich stark hinsichtlich der Studiencharakte-
ristika und Stichproben (z.B. Messinstrumente, StichprobengréRe, gesundheitlicher Zustand
der Eltern). Das Ausmal’ an Angst und Depressivitat variiert von normal bis zu auffdllig, je nach
angewandten Messinstrumenten. Von den in den Studien eingeschlossenen onkologisch er-
krankten Eltern weisen 7-83% ein erhohtes MaR an Depressivitadt auf, welche auf eine klinisch
relevante Depression hinweist und 19-88% ein Mal an Angst, welches als klinisch relevante
Angstlichkeit einzuordnen ist. Die Ergebnisse zeigen zudem, dass je nach Studie unterschied-
liche Parameter zur Bestimmung der psychischen Gesundheit herangezogen werden (u.a. De-
pressivitat, Angst, aber auch Lebensqualitdt und elterliche Sorgen). Um betroffene Eltern an-
gemessen zu versorgen, ist es wichtig, dass alle onkologisch Behandelnden Patient:innen auf
mogliche Belastungen und Unterstitzungsbediirfnisse ansprechen, um Entlastung zu schaffen
und schwerwiegenden Belastungen vorzubeugen. Daher sollte gerade auch im Rahmen einer
vollstandigen und umfassenden familienorientierten Versorgung in der Onkologie die mentale
Gesundheit inkl. elternbezogener Themen routinemaRig integriert werden.

2) Systematische Ubersichtsarbeit zu Fortbildungen fiir Behandelnde in der Onkologie zum
Thema Kinder krebskranker Eltern. Diese Arbeit wurde bereits publiziert und ist unter folgen-
dem Link abrufbar: https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/jour-
nal.pone.0277225

Diese systematische Ubersichtsarbeit untersucht, welche Fortbildungen es fiir onkologisch Be-
handelnde gibt, um deren Kompetenzen im Umgang mit krebskranken Eltern mit minderjah-
rigen Kindern zu starken. Es wurde in vier Datenbanken (PubMed, CINAHL, Psychinfo, Web of
Science) eine systematische Suche durchgefiihrt. Eingeschlossen wurden quantitative Primar-
studien mit jeder Art von Fort- oder Weiterbildungen zum Thema Kommunikation, die min-
destens ein Modul zu kind- oder familienbezogenen Themen enthalten, sich an onkologisch
Behandelnde richten und ein kommunikationsbezogenes Outcome (z.B. Selbstwirksamkeit in
kommunikativer Kompetenz) im Pra-Post Vergleich analysieren. Von insgesamt 5460 Artikeln,
die Uber die systematische Suche identifiziert wurden, konnten neun in die Analysen einge-
schlossen. Zwei der beschriebenen Fortbildungen fokussierten spezifisch das Thema ,,Eltern-
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schaft und Krebs”, die librigen sieben enthielten ein kurzes Modul zum Thema ,Kommunika-
tion mit Familien/Angehdorigen” im Rahmen einer allgemeinen Fortbildung zum Thema ,, Kom-
munikation mit Krebserkrankten®. Sieben Fortbildungen waren als analoge Prasenzfortbil-
dung, eine als E-Learning und eine als virtuelles Gruppen-Webinar konzipiert. Acht Studien
konnten nach dem Training mindestens fiir ein kommunikationsbezogenes Outcome signifi-
kante Verbesserungen aufweisen. Die Teilnehmenden der zwei Studien mit fokussierter Fort-
bildung zum Thema , Elternschaft und Krebs“ zeigen signifikante Verbesserungen in Bezug auf
kind- und elternbezogene Outcomes auf, z.B. Wissen lber oder kommunikative Selbstwirk-
samkeit in der Interaktion mit betroffenen Eltern. Insgesamt zeigt die Arbeit, dass nur wenige
Studien zu Fortbildungen zur Férderung der kommunikativen Kompetenzen von Behandeln-
den im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder vorliegen. Da sich lediglich
zwei Studien speziell auf ,Elternschaft und Krebs” fokussierten, ist die Evidenz (iber die Wirk-
samkeit von Kommunikationstrainings zu diesem spezifischen Thema limitiert. Fir die tGbrigen
sieben Studien fehlen detaillierte Informationen, ob im Rahmen der Inhalte zur ,,Kommunika-
tion mit Familien/Angehorigen” das Thema ,Elternschaft und Krebs” explizit adressiert wurde.
Auch wenn es Bedarf an spezifischen Fortbildungen zum Thema ,Elternschaft und Krebs” sei-
tens der Behandelnden und Patient:innen gibt, zielen aktuelle Fortbildungen eher auf eine
Basisqualifikation der kommunikativen Kompetenzen in der Onkologie ab (z.B. zum Thema
Empathie). Weitere Studien sind erforderlich, um spezifische Fortbildungen fiir Behandelnde
zum Thema , Elternschaft und Krebs” zu entwickeln und methodisch hochwertig durchzufiih-
ren und zu evaluieren.

6.1.2 Ergebnisse der qualitativen Interviews

Zur Entwicklung der Fortbildung wurden in der ersten Projektphase semi-strukturierte Inter-
views mit Expert:innen, Behandelnden und krebskranken Eltern mit minderjahrigen Kindern
gefiihrt. Im Folgenden werden die Ergebnisse aus den Interviews fiir jede Personengruppe
zusammenfassend dargestellt.

Interviews mit Expert:innen. Aus Expert:innensicht sind zentrale Belastungen von Familien
mit einem an Krebs erkrankten Elternteil eine Uberforderung in der Kommunikation krank-
heits- und emotionsbezogener Themen, die Alltagsbewaltigung, Sorgen um die Kinder, sowie
Stigmatisierung. Der GroRteil der Befragten sieht das Thema Elternschaft und Familie als nicht
gut in die Routineversorgung eingebunden. Hindernisse fiir eine angemessene Versorgung
seien beispielsweise Zeitmangel und fehlende Kompetenzen. Fast alle Befragten wiinschen
sich mehr Bewusstsein fiir das Thema Krebs und Elternschaft und eine bessere Informiertheit
aller Behandelnden. Um moglichen Barrieren im klinischen Alltag entgegenzuwirken, kbnnten
eine systematische Abfrage nach minderjahrigen Kindern bei Patient:innen und Hintergrund-
wissen zu spezialisierten Angeboten eine hilfreiche Basis darstellen.

Interviews mit onkologisch Behandelnden. Die Kommunikation der Behandelnden mit ihren
Patient:innen variiert stark zwischen den einzelnen Fachkraften und dem jeweiligen Umfeld.
Einige Behandelnde berichten, Patient:innen bei der Diagnose routinemafig nach minderjah-
rigen Kindern zu fragen. Andere geben an, kindbezogene Themen nur aufzunehmen, wenn
das Thema von Betroffenen angesprochen wiirde oder in spateren Phasen der Krebsbehand-
lung aufkdme. Als Hindernisse fir die Berlcksichtigung elternspezifischer Bedurfnisse werden
Zeitmangel, strukturelle Aspekte des Gesundheitswesens und mangelndes Wissen angege-
ben. Einfihlungsvermodgen und Engagement der Behandler:innen wirke sich hingehen for-
dernd auf die Situation der Betroffenen aus.

Interviews mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder. Die Eltern geben an, sich damit
beschaftigt zu haben, wie sie ihre Kinder tber die Erkrankung und verbundene Auswirkungen
aufklaren kénnen. Haufig berichtete Ressourcen sind die soziale Unterstltzung durch Familie
und Freund:innen, eine offene Kommunikation innerhalb der Familie und die Inanspruch-
nahme psychosozialer Unterstiitzung. Aus der Sicht der Eltern sind Einfihlungsvermégen und
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Kommunikationsfahigkeiten die fiir Behandelnde wichtigsten Kompetenzen. Betroffene Eltern
winschen sich, dass Behandelnde sich in die Lage der Betroffenen hineinversetzen kénnen
und verstehen, dass die Elternrolle ein wesentlicher Teil der Identitdt der Patient:innen ist.
AuBerdem sei es wichtig, dass Behandelnde ihre Patient:innen ernst nehmen, ihre Worte sorg-
faltig wahlen, Offenheit gegeniiber dem Thema Elternschaft zeigen und die familidre Situation
proaktiv ansprechen. Zusatzlich wiinschen sich Eltern, dass Behandelnde (iber mogliche Reak-
tionen von Kindern auf eine elterliche Erkrankung informiert sind. Diese Arbeit ist zur Verof-
fentlichung eingereicht.

6.2 Ergebnisse der Studienphase 2: Randomisiert-kontrollierte Pilot-Studie

Diese Arbeit wurde bereits publiziert und ist unter folgendem Link abrufbar: https://online-
library.wiley.com/doi/10.1002/pon.6207.

Tabelle 4 zeigt die soziodemografischen und berufsbezogenen Merkmale der in die Auswer-
tung eingeschlossenen Studienteilnehmenden der randomisiert-kontrollierten Pilot-Studie.
Im Durchschnitt sind die Teilnehmenden 44 Jahre alt, vorrangig weiblich (88%) und fast zwei
Drittel der Befragten hat minderjahrige Kinder. In Hinblick auf vertretene Berufsgruppen sind
die meisten der Befragten Psycholog:innen (38%), gefolgt von Arzt:innen (26%) und Pflege-
fachpersonen (18%). Teilnehmende sind vorwiegend ambulant (62%) sowie stationar (55%)
tatig (Mehrfachantworten moglich). Mehr als die Halfte verfligt iber mehr als 5 Jahre Berufs-
erfahrung im onkologischen Kontext, wovon fast 40 % mehr als 11 Jahre Berufserfahrung ha-
ben. Teilnehmende geben an, dass der Anteil der onkologisch behandelten Patient:innen im
Monat durchschnittlich ca. 33% Prozent betragt, wovon nach Schatzungen etwa 22% Pati-
ent:innen im Alter zwischen 25 und 55 Jahren und 22% Eltern minderjahriger Kinder sind.

Tabelle 4. Stichprobenbeschreibung zu TO (Baseline) je nach Studiengruppe

Gesamt Pr5§enz- E-Learning Wartekontroll-
(n=152) fortbildung gruppe
(n=52) (n=48) (n=52)
Alter; M (5D) [Rangel “oar | “am psen s
Geschlecht, n (%)
Weiblich 134 (88.2) 42 (80.8) 44 (91.7) 48 (92.3)
Mannlich 18 (11.8) 10 (19.2) 4(8.3) 4(7.7)
Eigene minderjdhrige Kinder, n (%) 97 (63.8) 35 (67.3) 29 (60.4) 33 (63.5)
Berufsgruppe, n (%)
Arzt:innen 40 (26.3) 12 (23.1) 13 (27.1) 15 (28.8)
Pflegefachpersonen 28 (18.4) 10 (19.2) 8 (16.7) 10 (19.2)
Psycholog:innen 57 (37.5) 18 (34.6) 21 (43.8) 18 (34.6)
Sonstige 27 (17.8) 12 (23.1) 6 (12.5) 9(17.3)
Arbeitsplatzsetting, n (%)
ambulant 94 (61.8) 34 (65.4) 28 (58.3) 32 (61.5)
stationar 84 (55.3) 25 (48.1) 31 (64.6) 28 (53.8)
selbststindig 25 (16.4) 10 (19.2) 6 (12.5) 9(17.3)
Sonstiges 8(5.3) 2(3.8) 2(4.2) 4(7.7)
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Gesamt Prés_enz- E-Learning Wartekontroll-
(n = 152) fortbildung gruppe
(n=52) (n=48) (n=52)
Berufserfahrung im onkologischen Kontext, n (%)
< 1Jahr 13 (8.6) 2(3.8) 4(8.5) 7 (13.5)
1-5 Jahre 46 (30.5) 18 (34.6) 12 (25.5) 16 (30.8)
6-10 Jahre 33(21.9) 10 (19.2) 14 (29.8) 9(17.3)
> 11 Jahre 59 (39.1) 22 (42.3) 17 (36.2) 20 (38.5)
Anteil an Krebspatient:innen, M(SD) in %
gesamt pro Monat 67.4 (33.0) 67.3(32.1) 71.5(32.1) 63.9 (35)
im Alter zwischen 25-55 J. 37.5(22.2) 38.8 (22.4) 34.5(20.8) 39.4 (23.6)
mit minderjahrigen Kindern 21.4(21.9) 21.0(23.3) 21.9(22.3) 21.2 (30.4)

Anmerkungen. Die StichprobengroRen innerhalb der Studiengruppen variieren je nach Anzahl der Teilnehmen-
den, Gesamtstichprobe (n=152), PF: Prasenzfortbildung, EL: E-Learning, WKG: Wartekontrollgruppe, M: Mittel-
wert, SD: Standardabweichung

Mit welcher Motivation und welchen Erwartungen nahmen Behandelnde an der Studie teil?
Die grofRte Motivation zur Teilnahme lag laut Angabe der Teilnehmenden in dem Wunsch,
besser auf die Bediirfnisse von erkrankten Eltern eingehen zu kdnnen und in einem berufli-
chen Interesse (Tabelle 5). Ebenso erwarteten Teilnehmende, mittels der Fortbildung ihr Wis-
sen (ber die Belastungen betroffener Eltern und mégliche Reaktionen von Kindern zu erwei-
tern.

Tabelle 5. Motivation und Erwartungen der Teilnehmenden vor der Intervention (TO)

Berufsgruppe
Pflege-
Gesamt- 4 4 innen fachperso- Psycho- Sonstige
stichprobe log:innen
(n=40) nen (n=27)

(n=152) (n=28) (n=57)
Teilnahmemotivation n (%)
Bessgr auf die I%edurfnlsse von Erkrank- 137 (90) 38 (95) 25 (89) 50 (88) 24 (89)
ten eingehen kénnen
Berufliches Interesse 135(89) 36 (90) 23 (82) 53 (93) 23 (85)
E:rsnseres Verstandnis fiir betroffene El- 89 (59) 26 (65) 15 (54) 28 (49) 20 (74)
Fehlendes Wissen/ fehlende Kompetenz 83 (55) 23 (58) 20(71) 27 (47) 13 (48)
Krebserkrankung im privaten Umfeld 13(9) 5(13) 1(4) 4(7) 3(11)
Erhalt von Fortbildungspunkten 10(7) 2(5) 2(7) 5(9) 1(4)
Empfehlung des Arbeitsgebers 4(3) ) 3(11) 1(2) )
Erwartungen an die Fortbildung
Wissen (iber Belastungen betroffener El- 135 (89) 34 (85) 26 (93) 49 (86) 26 (96)

tern erweitern
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Berufsgruppe
Pflege-
Gesamt- 1 tinnen fachperso- Psycho- Sonstige
stichprobe (n=40) nen log:innen (n=27)
(n=152) (n=28) (n=57)

Wissen liber moégliche Reaktionen von
Kindern auf elterliche Krebserkrankung 133 (88) 36 (90) 23 (82) 53 (93) 21 (78)
erweitern
Kommunikation mit betroffenen Eltern 117 (78) 35 (88) 22 (79) 35 (63) 25 (93)
verbessern
Belastungen von Eltern oder Kindern
friihzeitig erkennen 107 (70) 32 (80) 20(71) 41 (72) 14 (52)
Umgang mit Krebserkrankten verbessern 102 (67) 32 (80) 15 (54) 33 (58) 22 (81)
Eigenes Selbstbewusstsein starken, um
das Thema anzusprechen 66 (43) 21 (53) 14 (50) 21 (37) 10(37)
Umgang mit eigenen Emotionen verbes- 53 (35) 19 (48) 10 (36) 15 (26) 9 (33)
sern
Im Team a}ls Ansprechperson zu dem 44 (29) 13 (33) 10 (36) 17 (30) 4(15)
Thema agieren
Mehr Einfihlungsvermoégen gegenlber 32 (21) 11 (28) 11 (39) 6 (11) 4(15)

betroffenen Familien entwickeln
Anmerkungen. Die StichprobengroRen innerhalb der Studiengruppen variieren je nach Anzahl der Teilnehmen-
den, die das jeweilige Item beantwortet haben. Dichotomes Antwortformat (stimmt/stimmt nicht). Die Prozent-
zahlen in der Tabelle spiegeln die Zustimmung der Teilnehmenden wider.

6.2.1 Pilot-Evaluation der Machbarkeit und Akzeptanz: Wie zufrieden sind Teilnehmende
mit der Fortbildung?

Im Vergleich der Beurteilung der Prasenzfortbildung und des E-Learnings zeigen sich keine sig-
nifikanten Unterschiede zwischen den Beurteilungen von Teilnehmenden (Tabelle 6). Auf ei-
ner 4-stufigen Skala (1=auf keinen Fall, 2: eher nein, 3: eher ja, 4: auf jeden Fall) bewerten die
Teilnehmenden der PF bewerten die Verstandlichkeit der Inhalte (M=3.9, SD=.4) sehr positiv
und geben an, mit der Fortbildung insgesamt zufrieden zu sein (M=3.8, SD=.4) und dass sie die
Fortbildung an Kolleg:innen weiterempfehlen wiirden (M=3.8, SD=.4). Im EL bewerten die Teil-
nehmenden die verstindlichen Inhalte (M=3.8, SD= 0.40), den Aufbau und die Struktur der
Fortbildung (M=3.8, SD=.4), die Weiterempfehlung der Fortbildung (M=3.6, SD=.5) und Zufrie-
denheit mit der Fortbildung (M=3.7, SD=.5) sowie die angemessene Lange der Fortbildung (M
=3.5, SD=.7) sehr positiv.
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Tabelle 6. Beurteilung der Fortbildung | nach der Fortbildung (T1), n=102

Anmerkungen. |G: Interventionsgruppe; M: Mittelwert, SD: Standardabweichung; U: Mann-Whitney-U, Z: Z-Wert, p: p-Wert. Die StichprobengréRen innerhalb der Studiengruppen variieren je
nach Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige Item beantwortet haben, Prasenzfortbildung (n=55-57) und E-Learning (n=42-45). Skalenrange: 1: , Auf keinen Fall“, 2: ,Eher nein“, 3: ,Eher

1G M (SD) Mann-Whitney U Test
(V) z p

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.

Durch die/seit der KOMKEK-Fortbildung...

... konnte ich mein Wissen (iber Belastungen krebskranker Eltern minderjéhriger Kinder erweitern. Prasenzfortbildung 3.4 (0.7) 1194.5 -0.663 .507
E-Learning 3.5(0.6)

... konnte ich mein Wissen iiber mdgliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche Prasenzfortbildung 3.4 (0.7) 1137.5 -1.120 .263

Krebserkrankung erweitern. E-Learning 3.6 (0.7)

... konnte ich meinen Umgang mit Krebserkrankten verbessern. Prasenzfortbildung 3.2(0.7) 905 -1.107 .269
E-Learning 3(0.7)

... konnte ich meinen Umgang mit eigenen Emotionen zu dem Thema verbessern. Prasenzfortbildung 2.8 (0.7) 1113.5 -0.215 .830
E-Learning 2.7 (0.7)

... wurde mein Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und Elternschaft anzusprechen. Prasenzfortbildung 3.4 (0.7) 1126 -0.490 .625
E-Learning 3.3(0.6)

... kann ich besser mit krebskranken Eltern kommunizieren. Prasenzfortbildung 2.9 (0.6) 935 -0.898 .369
E-Learning 2.8 (0.6)

... kann ich Belastungen von erkrankten Eltern und/oder deren Kindern friihzeitig erkennen. Prasenzfortbildung 2.9(0.7) 1068.5 -0.273 .785
E-Learning 2.9 (0.6)

... fihle ich mich einfiihlsamer gegeniiber betroffenen Familien. Prasenzfortbildung 2.7 (0.8) 997 -0.302 .762
E-Learning 2.7 (0.7)

... flihle ich mich ermutigt, krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv anzusprechen. Prasenzfortbildung 3.5(0.7) 1164.5 -0.360 .719
E-Learning 3.4(0.7)

Iu

ja“, 4: ,Auf jeden Fal
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Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fiihle ich mich sicherer, Krebserkrankte in ihrer Kommunikation Gber
die Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstiitzen.

Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei meiner Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten

anwenden.

Den inhaltlichen Aufbau und die Struktur der Fortbildung waren nachvollziehbar und logisch.

Die Lange der Fortbildung empfand ich als angemessen.

Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt.

Der Umfang und die Tiefe der behandelten Inhalte waren angemessen.

Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstiitzend im Lernprozess.

Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen.

Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden.

Ich empfand die KOMKEK-Fortbildung als geeignet fiir meine Berufsgruppe.

Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung
E-Learning
Prasenzfortbildung

E-Learning

M (SD)

3.3(0.7)
3.2(0.7)
3.6 (0.6)
3.5 (0.6)
3.8(0.5)
3.8(0.4)
3.7 (0.6)
3.5(0.7)
3.9(0.4)
3.8(0.4)
3.4(0.7)
3.4(0.7)
3.7 (0.6)
3.7 (0.5)
3.8(0.4)
3.6 (0.5)
3.8(0.4)
3.7 (0.5)
3.5(0.8)
3.5(0.7)

Mann-Whitney U Test

u

1134.5

11335

1171.5

1077

1180

1163

1105.5

1063.5

1092

1164

z

-0.248

-1.001

-1.088

-1.500

-0.273

-0.270

-0.516

-1.486

-1.409

-0.504

p

.804

317

277

134

.785

787

.606

137

.294

.615

Anmerkungen. |G: Interventionsgruppe; M: Mittelwert, SD: Standardabweichung; U: Mann-Whitney-U, Z: Z-Wert, p: p Wert. Die StichprobengréBen innerhalb der Studiengruppen variieren je
nach Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige Item beantwortet haben, Prasenzfortbildung (n=55-57) und E-Learning (n=42-45). Skalenrange: 1: ,Auf keinen Fall“, 2: ,Eher nein“, 3: ,,Eher

ja“, 4: ,Auf jeden Fal
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Zusatzlich zu der allgemeinen Beurteilung beider Formate (Tabelle 6) beantworten Teilneh-
mende Fragen spezifisch zum Fortbildungsformat. Tabelle 7 zeigt Ergebnisse zur E-Learning-
spezifischen Beurteilung sowie Informationen (iber die durchschnittliche Zeit und den Ort der
Absolvierung sowie die Art der Durchfuhrung (modulweise/als Ganzes).

Tabelle 7. Beurteilung der Fortbildung| E-Learning — Spezifische Items, n=44

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht. M (SD)
Die technische Umsetzung der Fortbildung empfand ich als gelungen. 3.7 (.5)
Das Design und das Layout der Fortbildung empfand ich als ansprechend. 3.7 (.5)
?eif Aufbereitung der Fortbildung empfand ich als abwechslungsreich und lebendig gestal- 3.5 (.6)
Die Handhabung der Fortbildung empfand ich als intuitiv. 3.4 (.7)
Die Fortbildung war in dem vorgegebenen Zeitrahmen (ca. 3 Stunden) gut zu schaffen. 3.7 (.6)
Die Moglichkeit des Zwischenspeicherns des Fortschritts empfand ich als hilfreich. 3.8 (.5)
Die irlterakti'ven Elemente (z.B. Schatzfragen und Zuordnungsaufgaben) empfand ich als un- 3.3(.8)
terstlitzend im Lernprozess.

Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung wieder benutzen, um mein Wissen zum Thema Wenn 3.4(.7)

Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben aufzufrischen.

Wie lange hat die Absolvierung der Fortbildung in etwa gedauert?

Angabe in Minuten 163.1(52.6),

[60, 360]

- . . . n (%)
Wo haben Sie die Fortbildung vorwiegend absolviert?
An meinem Arbeitsplatz 16 (36.4)
Zuhause 28 (63.6)
Sonstiges 2(4.4)
Wie haben Sie die Fortbildung absolviert?
modulweise (mit Unterbrechung von mind. 1 Stunde) 34 (79.1)
als Ganzes (Unterbrechungen jeweils kiirzer als 1 Stunde) 9(20.9)
Wie haben Sie die Fortbildung absolviert?
Computer/Laptop 42 (95.5)
Tablet 2 (4.5)

Smartphone -

Anmerkungen. Die StichprobengroBen innerhalb der Studiengruppe variiert in der Anzahl der Teilnehmenden, die das
jeweilige ltem beantwortet haben (n=42-44). M: Mittelwert, SD: Standardabweichung; Skalenrange: 1: Auf keinen Fall“,
2: ,Eher nein“, 3: ,Eherja“, 4: , Auf jeden Fall”.

Tabelle 8 zeigt die formatspezifische Beurteilung der Prasenzfortbildung. Auf einer 4-stufigen
Skala (1=auf keinen Fall, 2: eher nein, 3: eher ja, 4: auf jeden Fall) zeigen die Teilnehmenden
die groBte Zustimmung in Hinblick auf eine gute Vorbereitung der Dozierenden (M=4, SD=.2),
deren Motivation (M=4, SD=0.2) und die gute Strukturierung und Organisation der Fortbildung
(M=3.9, SD=0.3).

Gefbrdert durch:

Ergebnisbericht 23

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: KOMKEK
Forderkennzeichen: 01VSF17052

Tabelle 8. Beurteilung der Fortbildung| Prasenzfortbildung — spezifische Items, n=57

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht. M (SD)
Die Form der Prasentation war angemessen. 3.8(.4)
Das Tempo der vermittelten Inhalte war angemessen. 3.7 (.5)
Die Fortbildung war strukturiert und organisiert. 3.9(.3)
Es wurde genug Raum fiir Fragen und Anmerkungen der Teilnehmenden gelassen. 3.7 (.7)
Die Fallbeispiele empfand ich als unterstiitzend im Lernprozess. 3.7 (.5)
Der Austausch war anregend. 3.5(.7)
Ich empfand es als hilfreich, dass die Fortbildung interdisziplinar gestaltet war. 3.7 (.6)
Das Arbeitsklima war angenehm. 3.8 (.5)
Die Dozierenden waren gut vorbereitet. 4.0(.2)
Die Dozierenden waren motiviert. 4.0(.2)

Anmerkungen. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung. Die StichprobengréRe variiert in der Anzahl der Teilnehmenden,
die das jeweilige Item beantwortet haben (n=47-57, beide Formate analog und digitale Prasenzfortbildung). Skalenrange:
1: Auf keinen Fall“, 2: ,Eher nein“, 3: ,Eher ja“, 4: ,Auf jeden Fall”.

Erginzende differenzierte Analysen zur Beurteilung der Fortbildungsformate: Subgrup-
penanalysen zu Unterschieden vor und nach der Pandemie (analoge vs. digitale Prasenzfort-
bildung)

Aufgrund der in Deutschland beginnenden Corona-Pandemie im Marz 2020 und damit ver-
bundenen Kontaktbeschrankungen sowie Vorgaben zur Unterlassung nicht notwendiger Ver-
anstaltungen, wurde die urspriingliche analoge Prasenzfortbildung auf ein digitales Format
umgestellt. Im Rahmen der Studienplanung war hinsichtlich der Beurteilung der Vergleich von
zwei Gruppen angedacht: (1) Prasenzfortbildung vs. (2) E-Learning. Durch die Umstellung der
Prasenzfortbildung ldsst sich diese Studiengruppe in zwei Subgruppen unterteilen: (1a) die
analoge Prasenzfortbildung und (1b) die digitale Prasenzfortbildung (via Web-Ex). Aufgrund
stark unterschiedlicher GruppengrofRen (analog n=14, digital n=43) und der weitestgehend
analogen Adaption der Prasenzfortbildung in ein digitales Format wurden die Subgruppen fir
die Hauptanalysen zu einer Gruppe zusammengefasst.

Im Rahmen der Laufzeitverlangerung der Studie konnten erganzende Subgruppenanalysen
hinsichtlich der Beurteilung der Fortbildung durchgefiihrt werden, sodass format-spezifische
Unterschiede zwischen den 3 Gruppen (analoge Prasenzfortbildung, digitale Prasenzfortbil-
dung und E-Learning) explorativ untersucht wurden (Tabelle 9). Die Beurteilung erfolgte auf
einer 4-stufigen Skala (1=auf keinen Fall, 2: eher nein, 3: eher ja, 4: auf jeden Fall). Hohere
Werte sprechen flr eine hohere Zustimmung. In vier Items (in Tabelle 9 durch * gekennzeich-
net) weisen Analysen (Kruskal-Wallis-Test und anschlieBRende Post-hoc-Tests) auf signifikante
Gruppenunterschiede hin, die fiir eine Uberlegenheit der analogen Prisenzfortbildung im
Kontrast zur digitalen Prasenzfortbildung und dem E-Learning sprechen. So stimmen Teilneh-
mende der analogen Prasenzfortbildung signifikant starker zu als die Teilnehmenden der digi-
talen Prasenzfortbildung, dass die Fortbildung u.a. ihr Wissen tGiber mégliche Reaktionen von
Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung erweitert habe (p=.03) und dass durch die Fort-
bildung ihr Selbstbewusstsein gestarkt wurde, das Thema Krebs und Elternschaft anzuspre-
chen (p=.04). Darliber hinaus stimmen Teilnehmende der analogen Prasenzfortbildung im
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Vergleich zu denen der digitalen Prasenzfortbildung und denen des E-Learning signifikant star-
ker zu, dass sie ihren Umgang mit Krebserkrankten verbessern konnten (p=.02) und dass sie
die Kommunikation mit erkrankten Eltern verbessern konnten (p=.02).

Tabelle 9. Beurteilung der analogen und digitalen Prasenzfortbildung und des E-Learnings

Analoge Digitale
Prasenzfort-  Prasenzfort- E-Learning
Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbil- bildung bildung
dung aus heutiger Sicht. (n=14) (n=43) (n=45)
M (SD)

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen 3.7 (.5) 3.3(.7) 3.5(.6)
Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjéhriger Kin-
der erweitern.
Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen 3.9(.4) 3.3(.7) 3.6 (.7)
liber mégliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche
Krebserkrankung erweitern.*
Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang 3.6 (.5) 3(.8) 3(.7)
mit Krebserkrankten verbessern.*
Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang 2.9(.8) 2.7 (.7) 2.7 (.7)
mit eigenen Emotionen zu dem Thema verbessern.
Durch die KOMKEK-Fortbildung wurde mein Selbstbewusst- 3.8(.4) 3.2(.8) 3.3(.6)
sein gestarkt, das Thema Krebs und Elternschaft anzuspre-
chen.*
Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit krebs- 3.3(.5) 2.8 (.5) 2.8 (.6)
kranken Eltern kommunizieren.*
Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von er- 2.8(.7) 2.9(.7) 2.9 (.6)
krankten Eltern und/oder deren Kindern friihzeitig erken-
nen.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fiihle ich mich einfiihlsamer 2.8(.7) 2.6 (.8) 2.7 (.7)
gegenliber betroffenen Familien.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fiihle ich mich ermutigt, 3.7 (.5) 3.4 (.7) 3.4 (.7)
krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv anzu-
sprechen.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fiihle ich mich sicherer, 3.5(.7) 3.2(.7) 3.2(.7)
Krebserkrankte in ihrer Kommunikation tber die Erkran-
kung mit ihren Kindern zu unterstitzen.
Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei meiner 3.9(.4) 3.5(.6) 3.5(.6)
Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten anwenden.
Den inhaltlichen Aufbau und die Struktur der Fortbildung 3.9(.3) 3.8(.4) 3.8(.4)
waren nachvollziehbar und logisch.
Die Lange der Fortbildung empfand ich als angemessen. 3.7 (.5) 3.7 (.7) 3.5(.7)
Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt. 4 (.0) 3.8(.4) 3.8 (.4)
Der Umfang und die Tiefe der behandelten Inhalte waren 3.7 (.5) 3.3(.7) 3.5(.6)
angemessen.
Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstiitzend im 3.9(.4) 3.3(.7) 3.6 (.7)
Lernprozess.
Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen. 3.6 (.5) 3.0(.8) 3.0(.7)
Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden. 2.9(.8) 2.7 (.7) 2.7 (.7)

Anmerkungen. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung. Die StichprobengréRen innerhalb der Studiengruppen variieren
je nach Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige Item beantwortet haben; analoge Prasenzfortbildung (n=12-14),
digitale Prasenzfortbildung (n=35-43), E-Learning (n=42-45)., Skalenrange: 1: Auf keinen Fall“, 2: ,Eher nein“, 3: ,Eher

ja“, 4: ,Auf jeden Fall“, * Signifikante Unterschiede, p < 0.05.
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In Tabelle 10 sind Ergebnisse zur format-spezifischen Beurteilung der analogen und digitalen
Prasenzfortbildung abgebildet. Teilnehmende der analogen Prasenzfortbildung stimmen sig-
nifikant haufiger zu, dass Raum fir Fragen und Anmerkungen der Teilnehmenden gelassen
wurde (und dass das Arbeitsklima angenehm gewesen sei. In allen anderen ltems zeigen sich
in der Beurteilung der Formate durch die Teilnehmenden keine signifikanten Unterschiede.
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Tabelle 10. Beurteilung der analogen bzw. digitalen Prasenzfortbildung | spezifische Items

Mann-Whitney U Test

IG M (SD)
(V) V4 P r
Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.
Die Form der Prasentation war angemessen. PF analog 4.0 (.0)
- 238 -1.846 .065
PF digital 3.8 (.5)
Das Tempo der vermittelten Inhalte war angemessen. PF analog 3.9 (.3)
. 223.5 -1.873 .061
PF digital 3.6 (.6)
Die Fortbildung war strukturiert und organisiert. PF analog 3.9 (.4)
. 293 -.261 -794
PF digital 3.9 (.3)
Es wurde genug Raum fiir Fragen und Anmerkungen der Teilnehmenden gelassen.* PF analog 4.0 (.0)
. 217 -2.191 .028 .29
PF digital 3.6 (.7)
Die Fallbeispiele empfand ich als unterstiitzend im Lernprozess. PF analog 3.9 (.4)
. 251 -1.082 .279
PF digital 3.7 (.5)
Der Austausch war anregend. PF analog 3.8 (.4)
.. 219.5 -1.744 .081
PF digital 3.4 (.7)
Ich empfand es als hilfreich, dass die Fortbildung interdisziplinar gestaltet war. PF analog 3.7 (.5)
.. 274 -.312 .755
PF digital 3.6 (.6)
Das Arbeitsklima war angenehm.* PF analog 4.0 (.0)
- 217 -2.018 .044 .27
PF digital 3.7 (.6)
Die Dozierenden waren gut vorbereitet. PF analog 4.0 (.0)
- 273 -1.019 .308
PF digital 3.9 (.3)
Die Dozierenden waren motiviert. PF analog 4.0(.0)
PF digital 3.9(.2) 280 -.824 -41

Anmerkungen. |G: Interventionsgruppe, M: Mittelwert, SD: Standardabweichung, U: Mann-Whitney-U, Z= Z-Wert, p: p Wert, r: Effektstirke; PF analog: analoge Prasenzfortbildung (n=14),
PF digital: digitale Prasenzfortbildung (n=43). Die StichprobengréRen innerhalb der Studiengruppen variieren je nach Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige Item beantwortet haben,
PF analog (n= 12- 14), PF digital (n=38-42). Skalenrange: 1: ,auf keinen Fall“, 2: ,,eher nein”; 3: ,,eher ja“, 4: ,auf jeden Fall“. * Signifikante Unterschiede, p < 0.05.
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Zusatzlich zu der allgemeinen Beurteilung der Prasenzfortbildung, wurden fir das Format der
digitalen Prasenzfortbildung ergdnzende Fragen entwickelt und eingesetzt.

Tabelle 11. Beurteilung der digitalen Prasenzfortbildung| spezifische Items, n=43

Aspekte der Umsetzung einer digitalen Prasenzfortbildung M (SD)

Im Umgang mit digitalen Formaten von bspw. Fortbildungen oder Besprechungen (z.B. Giber Zoom, 2.9 (1)
Webex, Microsoft Team) bin ich gelibt.

Die Umstellung der Prasenzfortbildung auf ein digitales Format stellte fiir mich eine technische Her- 1.8(.6)
ausforderung dar.

Mir fiel es im Rahmen des digitalen Formats schwer, mich auf die KOMKEK-Fortbildung zu konzentrie- 1.6 (.5)
ren.

Wahrend der KOMKEK-Fortbildung war ich durch duRere Stérungen abgelenkt (z.B. Eingang von E- 1.6 (.6)
Mails).
Wahrend der KOMKEK-Fortbildung fiihlte ich mich durch die Dozierenden angemessen einbezogen. 3.6 (.6)

Ich empfand es als herausfordernd, mich im digitalen Format aktiv in Gesprache und Diskussionen ein- 2.3 (.8)
zubringen.

Die technische Handhabung der KOMKEK-Fortbildung mittels Webex empfand ich als intuitiv. 3.3(.6)

Die digitale KOMKEK-Fortbildung bietet aus meiner Sicht eine geeignete Alternative zur klassischen 3.2(.8)
(analogen) Prasenzfortbildung vor Ort.

Unabhangig von der Corona-Pandemie bzw. sofern die Umstande es zulieRen, wiirde ich eine klassi- 3.2(.8)
sche (analoge) Prasenzfortbildung vor Ort bevorzugen.

Anmerkungen. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung. Die StichprobengréBen innerhalb der Studiengruppe variiert in der
Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige Item beantwortet haben (n=38-42); Skalenrange: 1: ,Auf keinen Fall“, 2: ,Eher
nein“, 3:,Eher ja“, 4: ,Auf jeden Fall“.

Nachhaltige Beurteilung der KOMKEK Fortbildung (t2, 3-Monats Follow-up)

Zusatzlich zur Beurteilung der Fortbildung 2-3 Wochen nach der Teilnahme, wurden in einer
Follow-Up-Befragung 3 Monate nach der Teilnahme die nachhaltige Beurteilung erhobenEs
zeigen sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Teilnehmenden der Prasenzfortbil-
dung und des E-Learning. Auf einer 4-stufigen Skala (1=auf keinen Fall, 2: eher nein, 3: eher ja,
4: auf jeden Fall) bewerten die Teilnehmenden der Prasenzfortbildung und des E-Learning be-
werten die Wissenserweiterung lGber Belastungen krebskranker Eltern minderjdhriger Kinder
(M=3.5, SD=0.7 (Prasenzfortbildung) und SD=0.6 (E-Learning)) sowie liber moégliche Reaktio-
nen von betroffenen Kindern (M=3.5, SD=0.6 fiir beide Formate) als weiterhin sehr positiv.
Beide Fortbildungsgruppen bewerten die Anwendung der Fortbildungsinhalte fir ihre Arbeit
als sehr geeignet (Prasenzfortbildung M=3.5, SD=.6, E-Learning M=3.4, SD=.52) und das er-
worbene Wissen habe eine hohe Relevanz fiir die eigene Arbeit (Prasenzfortbildung M=3.5,
SD=0.7, E-Learning M=3.7, SD=0.5).
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6.2.2 Pilot-Evaluation zur Wirksamkeit: Ergebnisse zu primdren und sekundédren Endpunk-
ten

Tabelle 12 zeigt die beobachteten Mittelwerte und Standardabweichungen pro Studien-
gruppe sowie die Ergebnisse der linearen gemischten Modelle fiir die primaren und sekunda-
ren Endpunkte im Vergleich zwischen den Studiengruppen. Die linearen gemischten Modelle
beinhalten die Veranderungswerte (change from baseline, CFB) als Endpunkte der Analysen
und inkludieren feste Effekte fiir Alter, Geschlecht, Messzeitpunkt, Studiengruppe und die In-
teraktion aus Studiengruppe und Zeit (globaler Effekt).

Primdirer Endpunkt: Kompetenz kind- und familienbezogene Themen anzusprechen. Analy-
sen zu den paarweisen Vergleichen zwischen den Studiengruppen weisen in keiner der vier
Domanen (Wissenstransfer, Empathie, Verhalten, wahrgenommene Relevanz) auf signifikante
Unterschiede hin. Es kann somit keine Uberlegenheit der Interventionsgruppen im Vergleich
zur Kontrollgruppe gezeigt werden.

Sekunddre Endpunkte:

a.) Wissen iiber eltern- und kindbezogene Themen. Teilnehmende der Prasenzfortbildung
(analoge und digitale Prasenzfortbildung als eine Gruppe) weisen im Vergleich zur Wartekon-
trollgruppe einen signifikant hoheren Wissenszuwachs im Pra-Post Vergleich (TO vs. T1) auf.
Im Pra-Follow-Up-Vergleich (TO vs. T2) weisen Teilnehmende der Prasenzfortbildung vergli-
chen mit Teilnehmenden des E-Learnings einen signifikant hoheren Wissenszuwachs auf.

b.) Aligemeine Kommunikationsféihigkeiten. Analysen zeigen, dass Teilnehmende der Pra-
senzfortbildung und des E-Learning ihre Selbstwirksamkeit im Pra-Post Vergleich (TO vs. T1)
verglichen zur Wartekontrollgruppe signifikant starker verbessert haben. Analysen der Rele-
vanz von allgemeinen Kommunikationsfahigkeiten zeigen, dass Teilnehmende der Prasenz-
fortbildung diese im Verlauf signifikant relevanter einschatzen als die Wartekontrollgruppe
(TO vs. T1).

¢.) Kind- und familienspezifische Kommunikationsféihigkeiten. Im Vergleich zur Wartekon-
trollgruppe weisen beide Interventionsgruppen bei der Selbstwirksamkeit signifikante Verbes-
serungen dieser Fahigkeiten sowohl im Pra-Post (TO vs. T1) als auch im Pra-Follow-Up-Ver-
gleich (TO vs. T2) auf. Analysen der Relevanz von kind- und familienbezogenen Kommunikati-
onsfahigkeiten zeigen, dass beide Interventionsgruppen im Vergleich zur Wartekontroll-
gruppe signifikante hohere Skalenwerte im Pra-Post Vergleich angeben, wahrend dies im Pra-
Follow-Up Vergleich (TO vs. T2) dies nur Teilnehmende der Prasenzfortbildung angeben.

d.) Kommunikationsverhalten im beruflichen Alltag mit Krebserkrankten und deren Angeho-
rigen. Verglichen zur Wartekontrollgruppe zeigen Teilnehmende der Prasenzfortbildung sig-
nifikante Verbesserungen im Pra-Follow-Up-Vergleich auf (TO vs. T2), indem diese signifikant
haufiger angeben, Krebserkrankte oder deren Angehdrige nach ihrer emotionalen Belastung
zu fragen (p = .047). Sowohl Teilnehmende der Prasenzfortbildung als auch des E-Learnings
geben im Vergleich zur Wartekontrollgruppe im Pra-Follow-Up-Vergleich signifikant haufiger
an, Betroffene und Angehdrige zu fragen, inwieweit die minderjahrigen Kinder tiber die Elter-
liche Erkrankung aufgeklart sind (p =.027; p = .041).

Barrieren bzgl. des Einbezugs von kind- und familienbezogenen Themen. Zu allen drei Mess-
zeitpunkten wurden Behandelnde gefragt, was sie daran hindere, kind- und familienbezogene
Themen in ihren beruflichen Alltag zu integrieren (s. Anhang 3). Vor der Intervention (TO) und
Uber alle Studiengruppen hinweg wurden (i) fehlendes Wissen (59%), (ii) fehlende Zeit (53%)
und (iii) eigene Unsicherheit (38%) am haufigsten als Barrieren benannt. Es liegen keine signi-
fikanten Unterschiede zwischen den Studiengruppen vor. Zu T1 geben Behandelnde der Inter-
ventionsgruppen fehlendes Wissen (30%), fehlende Zeit (50%) und eigene Unsicherheit (34%)
als Haupt-Barrieren an. Damit haben sich die Barrieren von fehlendem Wissen und fehlender
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Sicherheit in den Interventionsgruppen reduziert. Im Vergleich zu den Interventionsgruppen
geben Teilnehmende der Wartekontrollgruppe signifikant hdufiger an, dass das Gefihl fehlen-
der Verantwortlichkeit fur sie eine Barriere darstelle (p=.011). Ein dhnlicher Trend reduzierter
Barrieren zu T1 zeigt sich zum letzten Messzeitpunkt, bei dem sich die Zustimmung zur Barri-
ere fehlendes Wissen auf 21%, fehlende Zeit auf 47% und fehlende Sicherheit auf 26% redu-
ziert. Im Vergleich zu den Interventionsgruppen, geben Teilnehmende der Wartekontroll-
gruppe signifikant haufiger an, dass fehlendes Wissen fiir sie eine Barriere darstelle (p=.014).

Deskriptive Ergebnisse zu allen Barrieren und zu allen Messzeitpunkten finden sich im Anhang
1.
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Tabelle 12. Beobachtete Mittelwerte fiir primdre und sekundare Endpunkte und Ergebnisse der gemischten linearen Modelle

Beobachete Mittelwerte Paarweise Gruppenvergleiche
Prasenz- E- . Warte- Prasenzfortbildung vs. E-Learning vs. Prasenzfortbildung vs. Globaler
fortbildung Learning  kontroll- Wartekontrollgruppe Wartekontrollgruppe E-Learning Effekt
gruppe Interak-
tion?
M (SD) CFB Muits [VI], p Gruppe x
Zeit
Primarer Endpunkt (Kompetenz, kind- und familienbezogene Themen anzusprechen)
Wissenstransfer 437
TO 6.1(2.0) 7.1(1.9) | 6.3(1.9)
T1 8.1(1.5) 8.5(14) | 8.7(1.4) | T1-TO  -.065 [-1.195;1.066] .910 | -0.007 [-1.222;1.209] .991 -0.058 [-1.07;0.954] .910
T2 7.2(1.7) 6.8(2.3)  7.1(1.8)  T2-T0O  .153[-0.967;1.274]  .787 | -0.517 [-1.630;0.595]  .358 671 [-.302;1.644] 175
Empathie .138
TO 3.3(0.8) 3.6(0.5) | 3.8(0.9)
T1 3.5(0.6) 3.6(0.3) | 3.5(0.5) | T1-TO  -.201 [-0.580;0.178] 296 | -0.066[-0.469;0.337] .745 | -0.134[-0.444;0.175] .392
T2 3.3(0.6) 3.1(0.6) | 3.1(0.5) | T2-TO .228 [-0.133;0.588] 214 0.036 [-0.328;0.401] .844 0.191[-0.121;0.504] .228
Verhalten 451
TO 3.6 (0.4) 3.7(0.4) | 3.7(0.3)
T1 3.6 (0.3) 3.78(0.3) | 3.7(0.3) | T2-TO  -.020 [-0.185;0.147] .814 0.086 [-0.086;0.258] 322 -0.11 [-0.241;0.029] 122
T2 3.7 (0.4) 3.7(0.3) | 3.6(0.4) | T2-TO .095 [-0.067;0.256] .248 0.156 [-0.004;.0316] .056 | -0.061[-0.197;0.075] .375
Wahrgenommene Relevanz .846
TO 3.7 (0.3) 3.8(0.2) | 3.7(0.2)
T1 3.7 (0.3) 3.8(0.3) | 3.7(0.3) | T1-TO .004 [-0.160;0.168] .962 0.021[-0.147;0.189] .803 | -0.017[-0.152;0.117] .800
T2 3.8(0.4) 3.8(0.3) | 3.7(0.4) | T2-TO .013 [-0.147;0.172] .876 0.065 [-.093;0.223] 415 | -0.053[-0.191;0.085] .452
Sekundare Endpunkte
.060

Wissen (zu kind- und familienbezogenen Themen)
TO 9.2 (2.7) 11 (1.8) 9.8 (2.7)

T1 11 (2.8) 11.2(3.2) | 9.5(2.5) | T1-TO  2.037[0.601;3.473] .006* | 1.194[-0.267;2.656] .108 0.842 [-0.407;2.091] .184
T2 11.2 (3.0) 10.8(2.3) 1 10.2(3.0) | T2-TO  1.164 [-0.254;2.582] .107 | -0.433[-1.846;0.979] .544 1.598 [0.356;2.840] .012*
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Beobachete Mittelwerte Paarweise Gruppenvergleiche
Prasenz- E- . Warte- Prasenzfortbildung vs. E-Learning vs. Prasenzfortbildung vs. Globaler
fortbildung Learning  kontroll- Wartekontrollgruppe Wartekontrollgruppe E-Learning Effekt
gruppe Interak-
tion*
M (SD) CFB Muits [VI], p Gruppe x
Zeit

Anmerkungen. Die StichprobengroRen innerhalb der Studiengruppe variiert je nach Messzeitpunkt in der Anzahl der Teilnehmenden, n=40-47 (Prasenzfortbildung), n=30-36 (E-
Learning) und n=22-31 (Wartekontrollgruppe), die das jeweilige Item beantwortet haben. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung, VI: Vertrauensintervall, CFB: Change from base-
line, Verdnderungswerte. 'Globaler Effekt als Interaktionsterm zwischen der Studiengruppe (PF, EL, WKG) und der Zeit (TO, T1, T2), *p < .05

SE-12 (Selbstwirksamkeit in und Relevanz von Kommunikationsféhigkeiten)
SE-12-Selbstwirksamkeit 487
TO 8.1(1.0) 8.0(0.9) | 8.2(1.0)
T1 8.4 (0.9) 8.3(0.8) | 8.1(1.0) | T1-TO 0.414 [.047;0.780] .027* | 0.432[0.052;0.813] .026* | -0.019 [-0.323;0.285] .903
T2 8.3(0.8) 8.2(0.9) | 8.3(0.9) | T2-TO 0.132[-.223;0.486] .463 0.199 [-0.157;0.555] 271 | -0.067 [-0.365;0.230]  .656
SE-12-Relevanz 493
TO 4.6 (0.3) 4.7(0.3) @ 4.7(0.3)
T1 4.7 (0.4) 4.7(0.3) @ 4.6(0.4) | T1-TO 0.229 [.059;0.400] .009* | 0.163[-0.012;0.337] .067 0.067 [-0.073;0.207] .348
T2 4.6 (0.4) 4.7(0.4) @ 4.6(0.3) | T2-TO 0.113 [-.054;0.281] .183 0.07 [-0.095;0.236] .401 0.043 [-0.102;.188] .560

SE-fam (kind- und familienspezifische Kommunikationsfdhigkeiten und verbundene Einstellungen)
SE-fam-Selbstwirksamkeit .920

T0O  7.1(L8) 7.0(1.2) | 6.6(17)

TI  80(11) @ 7.8(09) 7.0(L6) | TLTO 0.868[0.291;1.445] .004* 0.683[0.091;1.275] .024* 0.185[-0.275,0.645]  .428

T2 81(09) @ 7.8(1.1) 7.3(L2) | T2-T0 0.754[0.213;1.294] .007*  0.549 [0.006;1.092]  .048*  0.205[-0.256;0.665]  .380
SE-fam-Relevanz .844

TO  4.4(05) | 47(05) 45(0.5)

TI  46(04) @ 47(04) 45(0.4) TLTO 0.308[0.106;,0.510] .003*  0.238[0.034;.0442] .023* 0.070[-0.093;0.233]  .396

T2 46(04) @ 46(05) 4.4(0.7)  T2-TO  0.290[0.098;0.483]  .004* 0.186[-0.006;0.377] .057 = 0.105[-0.062;0.271]  .215

Anmerkungen. Die StichprobengroRen innerhalb der Studiengruppe variiert je nach Messzeitpunkt in der Anzahl der Teilnehmenden, n=40-47 (Prasenzfortbildung), n=30-36 (E-
Learning) und n=22-31 (Wartekontrollgruppe), die das jeweilige Item beantwortet haben. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung, VI: Vertrauensintervall, CFB: Change from base-
line, Verdnderungswerte. 'Globaler Effekt als Interaktionsterm zwischen der Studiengruppe (PF, EL, WKG) und der Zeit (TO, T1, T2), *p < .05
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7. Diskussion der Projektergebnisse

Im Rahmen des Projekts KOMKEK wurde erstmals eine Intervention fiir Behandelnde in der
Onkologie zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft” — in zwei Versionen als Prasenz-
und als E-Learning-Fortbildung — bedarfsgerecht entwickelt und im Rahmen einer randomi-
siert-kontrollierte Pilot-Studie hinsichtlich der Machbarkeit und Wirksamkeit evaluiert. Damit
stellt das Projekt eine innovative und spezifische Fortbildung fiir verschiedene onkologisch
Behandelnde in der Patient:innenversorgung zur Verfligung, um sie in ihren kommunikativen
Kompetenzen und ihrem Wissen zum Thema Elternschaft und Krebs zu férdern. Die vorliegen-
den Ergebnisse weisen darauf hin, dass die Fortbildung ein geeignetes Mittel ist, um Behan-
delnde in ihrem Wissen tiber und ihrer Selbstwirksamkeit der kommunikativen Kompetenzen
im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder zu starken und somit eine wichtige
Licke verfligbarer Fort- und Weiterbildungen innerhalb der familienorientierten Krebsversor-
gung zu schlieRen. Beide Fortbildungsformate fanden bei den Teilnehmenden grolle Zustim-
mung bezliglich der Zufriedenheit, Anwendbarkeit im beruflichen Alltag, Machbarkeit und
Verstandlichkeit, was sich auch in den niedrigen Drop-out Raten trotz der im Studienverlauf
eintretenden Corona-Pandemie widerspiegelt.

Die eingesetzten Messinstrumente, die in Teilen spezifisch fur die Studie entwickelt wurden,
konnen als geeignetes Instrumentarium hinsichtlich der Umsetzbarkeit und Machbarkeit ein-
geschatzt werden (u.a. wegen niedriger Drop-out-Raten, niedriger Anzahl fehlender Werte).
Dennoch zeigen sich teilweise Deckeneffekte, die ggf. fir den Wirksamkeitsnachweis beachtet
werden sollten. Das entwickelte Instrument zur Erfassung des primaren Outcomes (klinische
Fallvignetten) zeigt ebenfalls Deckeneffekte und eine geringe Sensitivitat hinsichtlich Veran-
derungen (iber die Zeit hinweg. Hier sind ggf. Anpassungen fiir den weiteren Einsatz in ande-
ren Evaluationsstudien notwendig. Es ist moglich, dass das Instrument zu wenig sensitiv ist,
um Veranderungen zwischen den Studiengruppen und (iber die Zeit aufzudecken. Die Decken-
effekte konnten jedoch auch durch Selektionseffekte hinsichtlich der Studienteilnehmenden
verursacht sein, dies sollte in weiteren Stichproben Uberprift werden. Gleichzeitig bietet das
Instrument den Vorteil der Ressourcenschonung im Vergleich zu anderen Messinstrumenten
bzw. den Mdglichkeiten, Veranderungen im Verhalten und der Kommunikation zu erfassen
(z.B. durch den Einsatz von Simulationspatient:innen und Verhaltensbeobachtungssituationen
zwischen Behandelnden und Patient:innen).

In vorab aufgestellten Hypothesen zur Wirksamkeit der Intervention wurde angenommen,
dass die Prasenzfortbildung signifikant starkere positive Verdnderungen nach der Fortbildung
aufweist als die Wartekontrollgruppe und das E-Learning. Diese Hypothesen kdnnen nicht
vollumfanglich bestatigt werden. Insgesamt zeigt sich in einzelnen Bereichen der sekundaren
Endpunkte vor allem eine Uberlegenheit der Prasenzfortbildung im Vergleich zur Wartekon-
trollgruppe (Wissenszuwachs, Selbstwirksamkeit und Relevanz (spezifischer) Kommunikati-
onsfahigkeiten). Eine signifikant starkere Verbesserung der Teilnehmenden der Prasenzfort-
bildung verglichen zu denen des E-Learning wurde nur in Hinblick auf das Wissen im Vergleich
zwischen Follow-up- und Baseline-Befragung gefunden (T2 vs TO). Entgegen der Hypothesen
waren (wie im obigen Absatz diskutiert) keine signifikanten Effekte in Hinblick auf den pri-
madren Endpunkt zu erkennen. Unter Bericksichtigung des Pilot-Charakters der Studie zeigen
die Ergebnisse, dass eine Fortbildung hilfreich sein kann, um bestimmte Hindernisse seitens
der Behandelnden (z.B. fehlendes Wissen, fehlende Selbstwirksamkeit) zu reduzieren und pro-
aktive Kommunikation mit Betroffenen zu férdern.

Die Teilnehmenden der Interventionsgruppen waren im Durchschnitt mit den Fortbildungen
sehr zufrieden. Dennoch wurde deutlich, dass Teilnehmende die Fortbildung im Prasenzfor-
mat gegenlber dem E-Learning bevorzugen. Diese Tendenz zeigt sich auch in den Drop-Out-
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Raten, in der die E-Learning -Gruppe die hochsten Werte aufweist. Teilnehmende des E-Lear-
ning gaben an, dass insbesondere der aktive Austausch mit anderen Behandelnden gefehlt
habe. Vor dem Hintergrund der Umsetzung im beruflichen Alltag, kann durch die hohe Flexi-
bilitdt das E-Learning dennoch eine gute und praktische Alternative zu einer analogen Pra-
senzfortbildung sein.

Aufgrund pandemiebedingter Einschrankungen musste die analoge Prasenzfortbildung an ein
digitales Format angepasst werden. Auch wenn die Praferenz der Teilnehmenden im Feedback
bei der analogen Prasenzfortbildung liegt, bietet eine digitale Losung einen guten Weg bei
Kontaktbeschrankungen oder grolRer 6rtlicher Distanz aktiven Austausch unter den Teilneh-
menden zu ermoglichen und mit zeitlich geringem Aufwand eine Fortbildung absolvieren zu
kénnen.

Die Intervention wurde zur Basisqualifizierung fur verschiedene Berufsgruppen entwickelt und
interprofessionell durchgefiihrt. Ziel war es, im Rahmen der Prasenzfortbildung einen Aus-
tausch zwischen den Berufsgruppen zu ermoglichen und zu fordern. Die Ergebnisse weisen
jedoch auch darauf hin, dass Personen unterschiedlicher Berufsgruppen auch unterschiedli-
che Bedarfe hinsichtlich Lange und Tiefe an die Fortbildung haben: So gaben Psycholog:innen
haufiger die Riickmeldung, sich mehr Tiefe der Thematik gewiinscht zu haben. Arzt:innen ga-
ben bereits in den Interviews aus Studienphase 1 an, dass sie sich eine eher kiirzere Dauer der
Fortbildung wiinschen. Fiir die Weiterentwicklung und Implementierung weiterer Interventio-
nen sollte in Erwdgung gezogen werden, die Fortbildung (u.a. Dauer, Inhalt, Tiefe) spezifisch
an die jeweilige Gruppe der Behandelnden anzupassen, um so ggf. die Teilnahmebereitschaft
und Wirksamkeit zu steigern.

Die Analysen zur Wirksamkeit im Rahmen der Pilot-Evaluation deuten darauf hin, dass nach-
haltige Veranderungen durch die Fortbildung nur in einzelnen Bereichen (Selbstwirksamkeit
und wahrgenommene Relevanz von familienspezifischen Kommunikationsfahigkeiten) er-
reicht werden. In Bezug auf das Wissen konnten keine nachhaltigen Effekte in den Interventi-
onsgruppen im Vergleich zur Wartekontrollgruppe gefunden werde. Vor diesem Hintergrund
konnte ein Refresher-Kurs oder ein Booster-Termin zur Reflektion und zum Austausch zu kind-
und elternbezogenen Themen und Erfahrungen hilfreich sein, um nachhaltige Verdnderungen
in Fahigkeiten, Wissen und Selbstwirksamkeit von Behandelnden zu erreichen. Jedoch sind fiir
weitere Empfehlungen beziglich der Formate und ihrer Wirksamkeit weitere Studien inklusive
einer umfassenden Evaluation notwendig, um klare Empfehlungen fiir die Umsetzbarkeit und
Weiterentwicklung geben zu kénnen.

Die Ergebnisse dieser Pilot-Studie weisen darauf hin, dass die Fortbildung zur Steigerung ein-
zelner Kompetenzen und Férderung familienorientierter Verhaltensweisen beitragen kann.
Eine flachendeckende Basisqualifizierung von Behandelnden in der Onkologie zum Thema
»Krebserkrankung und Elternschaft” knnte einen bedeutsamen Beitrag zur familienorientier-
ten Versorgung von betroffenen Eltern leisten.

Limitationen

Da diese Studie als randomisiert-kontrollierte Pilot-Studie durchgefiihrt wurde, wurde die Fall-
zahlplanung nicht anhand von zu erwartenden Effekten berechnet. Daher sollten die Ergeb-
nisse zur Wirksamkeit als erste Hinweise und mit Vorsicht interpretiert werden. Da die Stu-
dienteilnahme freiwillig war, kann ein Selektionsbias im Sinne der Teilnahme besonders inte-
ressierter und motivierter Behandelnder nicht ausgeschlossen werden. Dies zeigt sich u.a. in
hohen Erfahrungswerten und bereits etablierten Verhaltensweisen im Umgang mit betroffe-
nen Patient:innen. Dies konnte auch Deckeneffekte in einzelnen Instrumenten erklaren. Die
Erfassung der Endpunkte erfolgte ausschlieBlich auf Selbstberichten/-einschatzungen. Daher
konnen keine Schlussfolgerung auf tatsachliche Veranderungen im Verhalten gegeniber Pati-
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ent:innen im beruflichen Alltag abgeleitet werden. Die pandemiebedingte Anpassung des For-
mats der analogen Prasenzfortbildung in ein digitales Format fiihrte dazu, dass die Stichpro-
bengrofle in der analogen Prasenzfortbildung verhaltnismaRig gering ist. Vor diesem Hinter-
grund wurden im Rahmen der Laufzeitverlangerung des Projekts und differenzierter zusatzli-
cher Analysen explorativ Vergleiche zwischen allen Formaten (analoge Prasenzfortbildung, di-
gitale Prasenzfortbildung und E-Learning) durchgefiihrt und auch die Zufriedenheit mit den
beiden Formaten der Prasenzfortbildung erhoben. Fir die Hauptanalyse wurden die Teilneh-
menden der Prasenzfortbildung (analog und digital) als eine Gruppe zusammengefasst. Dies
sollte ebenfalls bei der Interpretation der Ergebnisse beachtet werden.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Die KOMKEK-Fortbildung stellt einen wesentlichen Schritt auf dem Weg zu einer Basisqualifi-
zierung von onkologisch Behandelnden zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft” dar.
Nach Projektende liegt erstmalig eine systematisch entwickelte und pilotevaluierte Interven-
tion als Prasenzfortbildung und als E-Learning vor. Fur die Prasenzfortbildung wurden ein Ma-
nual inkl. Ablaufplan (s. Anlage 1 fur die analoge Prasenzfortbildung, Anlage 2 fiir die digitale
P) sowie ein Arbeitsheft (s. Anlage 3) erstellt, die auch eine Durchfiihrung der Fortbildung nach
Projektende erlauben. Ebenfalls liegt ein umfassendes Evaluationsinstrumentarium vor, wel-
ches fiir Folgestudien adaptiert werden kann. Im Rahmen des Projekts konnten relevante Er-
fahrungen gesammelt und Erkenntnisse gewonnen werden, die einer Adaptierung der Inter-
vention und des Studiendesigns fur Folgestudien zugrunde gelegt werden kénnen.

Insgesamt bewerteten die Teilnehmenden die Intervention als sehr positiv (u.a. Inhalte, Linge
der Fortbildung) und gaben an, diverse Verdanderungen in Ihrem beruflichen Alltag zu erleben
(u.a. gestdrktes Selbstbewusstsein, das Thema Elternschaft bei Patient:innen anzusprechen).

Das dreistlindige E-Learning steht allen Interessent:innen nach Projektende kostenfrei zur
Verfligung. Ein Hinweis zum E-Learning wurde auf der Website des Instituts und Poliklinik fur
Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf eingebunden. Um
die Zugangsdaten zum E-Learning zu erhalten, kdnnen interessierte Personen eine Anfrage
per E-Mail an: le.johannsen@uke.de schicken.

Folgende Produkte stehen nach Projektende zur Verfiigung:
= Ein Manualinkl. Ablaufplan fiir die Durchflihrung der analogen Prasenzfortbildung (An-
lage 1)
= Ein Manual inkl. Ablaufplan fir die Durchfiihrung der digitalen Prasenfortbildung (An-
lage 2)
= ein Arbeitsheft fir Teilnehmende der Prasenzfortbildung (Anlage 3)
= ein dreistlindiges E-Learning: Zugangsdaten erhiltlich unter le.johannsen@uke.de

Langfristig kdnnte im Anschluss an eine konfirmatorische Studie die adaptierte und evaluierte
Fortbildung deutschlandweit angeboten werden. Darliber hinaus kann fir die Prasenzfortbil-
dung eine Train-the-Trainer Schulung entwickelt werden, um Personen zu neuen Dozent:in-
nen auszubilden. Folglich kénnte die adaptierte Intervention kontinuierlich zur Schulung von
medizinischem und psychosozialem Personal eingesetzt werden. Ein weiterer Verwendungs-
zweck ware die Nutzung des E-Learnings fiir den Ausbildungssektor von beispielsweise Pfle-
gefachpersonen im Rahmen der onkologischen Fachweiterbildung oder Medizinstudierenden,
um diese frihzeitig fir das Thema zu sensibilisieren.
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9. Erfolgte bzw. geplante Veroéffentlichungen

Im Rahmen des Projekts wurden diverse Veréffentlichungen erstellt und zur Publikation in
verschiedenen Fachjournalen eingereicht. Zudem wurde Vortrage/Poster-Beitrage auf natio-
nalen und internationalen Kongressen prasentiert.

9.1. Publikationen

Folgende Publikationen wurden bereits veroffentlicht:
Inhestern, L., Frerichs, W., Johannsen, L. & Bergelt, C. (2019). Process-evaluation and out-
come-evaluation of a training programme for healthcare professionals in oncology to en-
hance their competencies in caring for patients with minor children: a study protocol for a
randomised controlled pilot study. BMJ open, 9(10), e032778.

Abrufbar unter: https://bmjopen.bmj.com/content/9/10/e032778.abstract

Johannsen, LM,, Frerichs, W., Inhestern, L. & Bergelt, C. (2020). Assessing competencies of
healthcare professionals caring for parents with cancer: The development of an innovative
assessment tool. Psychooncology, 29(10),1670-1677.

Abrufbar unter: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/pon.5507

Johannsen, L., Brandt, M., Frerichs, W., Inhestern, |. & Bergelt, C. (2022). The impact of can-
cer on the mental health of patients parenting minor children: A systematic review of quan-
titative evidence. Psychooncology, 1-10.

Abrufbar unter: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/pon.5912

Frerichs, W., Geertz, W., Johannsen, L. M., Inhestern, L., & Bergelt, C. (2022). Child-and fam-
ily-specific communication skills trainings for healthcare professionals caring for families
with parental cancer: A systematic review. Plos one, 17(11), e0277225.
Abrufbar unter: https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.
pone.0277225

Johannsen, L., Frerichs, W., Inhestern, L., Philipp, R. & Bergelt, C. (2023). Effectiveness of a
training program for healthcare professionals on parental cancer: Results of a randomized
controlled pilot-study. Psycho-Oncology.

Abrufbar unter: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/pon.6207

Eingereichte Publikationen
Johannsen, L., Frerichs, W., Inhestern, L. & Bergelt, C. (eingereicht). Exploring the perspecti-
ves of cancer patients parenting minor children: A qualitative study on family-centered
cancer care experiences.

Status: eingereicht, under review

Geplante Publikationen:
Frerichs, W., Johannsen, L., Inhestern, L., Bergelt, C. (in Arbeit): Translation and psychomet-
ric properties/ evaluation of the German version of the Self-Efficiency questionnaire (SE-12):
a cross-sectional study.

Status: in Arbeit, Einreichung geplant Winter 2023

Frerichs, W., Johannsen, L., Inhestern, L., Bergelt, C. (in Arbeit): Exploring healthcare profes-
sionals’ communication with cancer patients parenting minor children: A qualitative study of
experiences and attitudes.

Status: in Arbeit, Einreichung geplant Frihjahr 2024

Geférdert durch:
Ergebnisbericht 36

Gemeinsamer
Bundesausschuss


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/pon.5507
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/pon.6207

Akronym: KOMKEK

Forderkennzeichen: 01VSF1705

9.2. Erfolgte und geplante Kongressbeitrage

2018

Hamburger Netzwerk fiir

Versorgungsforschung
(HAM-NET), 31.05.2018

2019

Hamburger Netzwerk fir

Versorgungsforschung
(HAM-NET), 06.05.2019

Nachwuchstag der
Versorgungsforschung
des Center for Health
Care Research (yCHCR),
06.06.2019

Kogress fiir Kinder- und
Jugendmedizin (DGKJ),
11.-14.09.2019

Jahrestagung der
Arbeitsgemeinschaft
Psychoonkologie (PSO),
19.-21.09.2019

World Congress of
Psycho-Oncology (IPOS),
23.-26.09.2019
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Corinna Bergelt & Laura Inhestern. KOMKEK - Entwicklung
eines Trainings fir Behandler von Krebspatienten zur Starkung
der Kompetenz im Umgangmit krebskranken Eltern
minderjdhriger Kinder (Poster)

Lene Johannsen, Wiebke Frerichs, Laura Inhestern & Corinna
Bergelt. KOMKEK - Entwicklung einer Fortbildung fir
Behandelnde von Kreberkrankten zur Starkung der Kompetenz
im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder
(Poster)

Beitrag 1: Lene Johannsen, Wiebke Frerichs, Laura Inhestern &
Corinna Bergelt. Die Entwicklung klinischer Fallvignetten mit
Elementen von Situational Judgment Tests zur
Kompetenzevaluation (Poster)

Beitrag 2: Wiebke Frerichs, Lene Johannsen, Laura Inhestern &
Corinna Bergelt. Messung der Selbstwirksamkeit von
Behandelnden in der Kommunikation mit (Krebs-) Erkrankten:
Ubersetzung und Adaptierung des SE-12 anhand des TRAPD
Protokolls (Poster)

Corinna Bergelt, Lene Johannsen, Wiebke Frerichs & Laura
Inhestern. KOMKEK — Entwicklung einer Fortbildung fir
Behandelnde von Krebserkrankten zur Starkung der
Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern
minderjdhriger Kinder (Poster)

Corinna Bergelt, Wiebke Frerichs, Lene Johannsen & Laura
Inhestern. KOMKEK — Entwicklung einer Fortbildung fiir
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Anhang 1: Beurteilung der Fortbildung zu T2 (Follow-Up-Befragung)

Tabelle: Bewertung der KOMKEK Fortbildung zum 3. Messzeitpunkt (T2)

Mann-Whitney U test

M (SD)
u z p
Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-
Fortbildung aus heutiger Sicht.
Durch die/seit der KOMKEK-Fortbildung...
... konnte ich mein Wissen Gber Belastungen Prasenz-Fortbildung 3.5(.7) 700.5 -.296 .767
krebskranker Eltern minderjdhriger Kinder er-
weitern. E-Learning 3.5(.6)
... konnte ich mein Wissen iiber mégliche Reak- Prasenz-Fortbildung 3.5(.6) 665.5 -.709 479
tionen von Kindern auf eine elterliche Krebser-
krankung erweitern. E-Learning 3.5(.6)
... konnte ich meinen Umgang mit Krebser- Prasenz-Fortbildung 3.1(.6) 652.5 -.289 773
krankten verbessern.
E-Learning 3(.8)
... konnte ich meinen Umgang mit eigenen Emo-  Prasenz-Fortbildung 2.8 (.6) 594 -.404 .686
tionen zu dem Thema verbessern.
E-Learning 2.8 (.6)
... wurde mein Selbstbewusstsein gestarkt, das Prasenz-Fortbildung 3.1(.8) 618 -.643 .520
Thema Krebs und Elternschaft anzusprechen.
E-Learning 3.3(.7)
... kann ich besser mit krebskranken Eltern Prasenz-Fortbildung 2.9(.7) 507 -.224 .823
kommunizieren.
E-Learning 2.9(.6)
... kann ich Belastungen von erkrankten Eltern Prasenz-Fortbildung 2.9(.7) 521 -.558 577
und/oder deren Kindern friihzeitig erkennen.
E-Learning 3(.6)
... fuhle ich mich einfiihlsamer gegeniiber be- Prasenz-Fortbildung 2.9(.8) 544.5 -.616 .538
troffenen Familien.
E-Learning 2.8 (.8)
... fihle ich mich ermutigt, krebskranke Eltern Prasenz-Fortbildung 3.3(.8) 639.5 -.446 .655
auf ihre familidre Situation aktiv anzusprechen.
E-Learning 3.3(.6)
... fihle ich mich sicherer, Krebserkrankte in ih-  Prasenz-Fortbildung 3(.6) 599 -.350 .726
rer Kommunikation iber die Erkrankung mit ih-
ren Kindern zu unterstitzen. E-Learning 3.1(.6)
... kann ich die Inhalte bei meiner Arbeit im Kon-  Prdsenz-Fortbildung 3.5(.6) 600 -1.125 .261
takt mit Krebserkrankten anwenden.
E-Learning 3.4(.5)
... hutze ich die erhaltenen Materialien bzw. die  Prasenz-Fortbildung 2.7 (.9) 514.5 -1.818 .069
Online-Fortbildung.
E-Learning 2.3(.9)
Prasenz-Fortbildung 3.5(.7) 630.5 -.806 420



... hat das erworbene Wissen eine Relevanz fiir E-Learning 3.7 (.5)
meine Arbeit.

... hat das Thema Krebserkrankung und Eltern-  Prasenz-Fortbildung 2.9(.7) 606 -.464 .643
schaft fur mich an Relevanz gewonnen.

E-Learning 3(.7)

Anmerkungen. 1G: Interventionsgruppe, M: Mittelwert, SD: Standardabweichung, U: Mann-Whitney-U, Z= Z-Wert, p: P
Wert. Die Stichprobengréfen innerhalb der Studiengruppe variiert in der Anzahl der Teilnehmenden, die das jeweilige

Item beantwortet haben; Prasenz-Fortbildung (n= 35-44), E-Learning (n=29-33). Skalenrange: 1: Auf keinen Fall“, 2: ,Eher
nein“, 3: ,Eherja“, 4. ,Auf jeden Fall”.




Anhang 2: Kommunikationsverhalten im beruflichen Alltag

Tabelle: Beobachtete Mittelwerte fiir die sekunddren Endpunkte der Kommunikation im beruflichen Alltag und Ergebnisse der gemischten

linearen Modelle

Beobachtete Mittelwerte

PF! EL! WKG!

M (SD)

CFB

Paarweise Gruppenvergleiche

PF vs. WKG

EL vs. WKG

Muiss [VI], p

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehdrige: Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde:r ...

... Angehorige von Krebserkrankten

TO 2.6 (.8) 2.7 (.8) 2.6 (.6)

Tl 2.6 (.7) 2.8(.7) 2.6 (.6)

T2 2.5(.8) 2.7 (.8) 2.5(.6)
... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten

T0 1.7 (.7) 1.7 (.7) 1.5(.7)

Tl 1.7 (.6) 1.8 (.7) 1.5(.6)

T2 1.7 (.7) 1.7 (.7) 1.4 (.5)

Wie haufig fragen Sie als Behandelnde:r Krebserkrankte oder Angehdorige ...

... nach ihrer emotionalen Belastung?

TO 3.5(.7) 3.7 (.7) 3.3(.8)

T1 3.4(.7) 3.5(.7) 3.2(.9)

T2 3.4(.7) 3.6 (.6) 3.1(.9)
... im Erstgesprach, ob sie minderjahrige Kinder haben?

TO 3.5(.9) 3.7 (.8) 3(1.1)

T1 3.3(.9) 3.4(.7) 2.9(1)

T2 3.4(.8) 3.4(.7) 2.8 (1)
... nach dem Alter der Kinder?

TO 3.6(.8) 3.7 (.7) 3.1(1.1)

T1 3.3(.8) 3.4(.7) 2.9 (1)

T2 3.4(.8) 3.5(.6) 2.8(1.1)
... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

TO 3.3(.8) 3.2(.8) 3(.9)

T1-TO
T2-TO

T1-TO
T2-TO

T1-TO
T2-TO

T1-T0
T2-T0
3.4
(-8)

T1-TO
T2-TO

-.085 [-.427;.257]
.056 [-.279;.391]

-.093 [-.347;.161]
.047 [-.203;.297]

.135 [-.166;.435]
.299 [.004;.595]

-.107 [-.493;.279]
.197 [-.184;.578]

.151[-.247;.549]
.294 [-.099;.687]

.623
743

A7
711

377
.047*

.583
.308

453
141

-.179 [-.536;.177]
.098 [-.237;.434]

.018 [-.254;.289]
-.011 [-.267;.245]

.010 [-.308;.329]
.262 [-.041;.565]

-.140 [-.555;.276]
-.005 [-.405;.396]

.263 [-.151;.676]
.339 [-.062;.739]

322
743

.897
943

.948
.089

.507
981

211
.097

PF vs. EL Globaler
Effekt
Interak-
tion?
Gruppe x
Zeit
475
.094 [-.192;.380] .516
-.043 [-.331;.245] .769
4
-111[-.329;.108] .318
.058 [-.156;.272] .595
468
124 [-.125;.374] 327
.037[-.213;.287] .768
.287
.032 [-.283;.348] .839
.202 [-.113;.516] .207
.706
-111[-.432;.209] .492
-.044 [-.364;.275] .783
.552



Beobachtete Mittelwerte Paarweise Gruppenvergleiche

PF! EL WKG? PF vs. WKG EL vs. WKG PF vs. EL Globaler
Effekt
Interak-
M (SD) CFB M [VI], p tion*
Gruppe x
Zeit
T1 3.1(9) 3.1(.9) 2.7 (1) T1-TO .162 [-.244,.568] 43 .226 [-.193;.644] .289 | -.063 [-.402;.275] .711
T2 3.2(.8) 3.2(.8) 2.8(.9) T2-TO .35 [-.054;.753] .089 .262 [-.141;.666] .201 .087 [-.252;.427] .611
... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen? 135
TO 3.1(.9) 3.2(.6) 2.9(.9)
T1 3(.9) 3.1(1) 2.6 (1) T1-TO  -.096 [-.458;.267]  .602 .017 [-.358;.393] 927 | -113[-.416;19] 431
T2 3.1(.8) 3.1(.7) 2.8(1) T2-T0 -.15 [-.21;.51] 41 -.004 [-.368;.36] 982 | .154[-.15;.458]  .317
... welche Unterstiitzungsbediirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben? .878
TO 3.1(.9) 3.2(.9) 2.8(1)
T1 2.9(1) 3.1(.9) 2.5(1) T1-TO -.01 [-.494;.473] .966 .236[-.269;.741] 357 | -.246 [-.648;.156]  .228
T2 3.1(.8) 3.1(.8) 2.7 (.9) T2-TO .049 [-.423;.520] .839 .163 [-.314;.641] .5 -.115[-.519;.289]  .575
... inwieweit deren minderjahrigen Kinder liber die elterliche Erkrankung aufgeklart sind? .048
TO 3.2(.9) 3.3(.8) 2.9 (1)
T1 3.2(1) 3.1(1) 3(1) T1-TO  -.068 [-.485;.349] 747 -.013 [-.444;.418] .953 | -.055 [-.404;.294] .755
T2 3.3(.9) 3.2(.8) 2.8 (1) T2-TO .465[.053;.876] .027* .430[.017,.843] .041* | .034[-.312;.381] .845
Wie haufig ...
... erkldren Sie als Behandelnde:r Krebserkrankten/Angehérigen mit minderjihrigen Kindern wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankungen reagieren 451
konnen?
TO 2.4 (1) 2.5(.9) 2(1)
T1 2.4 (1) 2.6 (.9) 2.1(1) T1-TO .155 [-.253;.562] 454 .242 [-.182;.665] .261 -.087 [-.431;.257] .617
T2 2.6 (.9) 2.6 (.8) 2.3(1) T2-T0 .292 [-.108;.691] 151 .134 [-.271,.538] .514 | .158[-.186;.502] .365
... weisen Sie als Behandelnde:r Krebserkrankte/Angehérige auf psychoonkologische/psychosoziale Unterstiitzungsangebote hin? 521
TO 3.2(.8) 3.6 (.6) 3.3(.8)
T1 3.3(.7) 3.5(.7) 3.3(.7) T1-TO  -.124[-.521;.274] .539 -.039 [-.453;.374] .851 | -.084 [-.418;.249] .617
T2 3.2(.7) 3.5(.6) 2.3 (1) T2-TO  -.034[-.427;.358] .863 .19 [-.208;.589] 347 | -.224[-.558;.109] .185
... weisen Sie als Behandelnde:r Krebserkrankte/Angehdrige mit minderjéhrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale Unterstiitzungsangebote .505
speziell fiir krebskranke Eltern hin?
TO 2.8(1.2) 3.2(1) 2.5(1.1)
T1 2.8 (1) 2.9(.9) 2.8(.9) T1-TO  -.256 [-.765;.252] 32 -.297 [-.831;.236] 272 .041 [-.373;.455] .845
T2 3.1(.9) 3(.9) 2.7 (1) T2-TO .079 [-.409;.567] .749 -.195 [-.694;.305] 442 .274 [-.153;.701] .207




Beobachtete Mittelwerte Paarweise Gruppenvergleiche
PF! EL! WKG?! PF vs. WKG EL vs. WKG PF vs. EL Globaler
Effekt
Interak-
M (SD) CFB Mt [V1], p tion’
Gruppe x
Zeit
... werden Sie als Behandelnde:r von Krebserkrankten/Angehdrigen mit minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung ge- .176
fragt?
TO 2.2(.7) 2.3(.7) 2(.8)
T1 2 (.6) 2.1(.7) 1.9(.6) T1-TO  -.208 [-.586;.170] 278 -.074 [-.468;.320] 709 | -.133[-.441;.174] .392
T2 1.8(.6) 2.2 (.7) 2.1(.8) T2-T0  -.538[-.909;-.167] .005* -.04 [-.415;.335] .833 "4981£3"3?13;' .002*
... werden Sie als Behandelnde:r von Krebserkrankten/Angehdrigen mit minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung speziell .75
fiir die Familie gefragt?
TO 2(.7) 2(.7) 1.8(.6)
Tl 1.9 (.6) 1.9(.7) 1.7 (.6) T1-TO -.094 [-.413;.225] .562 -.104 [-.438;.230] .539 .010 [-.253;.273] .939
T2 1.8(.6) 1.9 (.6) 1.8(.7) T2-TO -.181 [-.488;.125] .244 -.078 [-.392;.235] .622 -.103 [-.369;.162] 444
... fragen Krebserkrankte/Angeharige von sich aus nach psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung? .049
TO 2.3(.6) 2.4 (.6) 2.4 (.7)
T1 2.3(.7) 2.3(.6) 2.2 (.8) T1-TO  -.173[-.569;.224] .39 -.116 [-.528;.296] .578 | -.057[-.379;.265] .729
T2 2.2 (.6) 2.4 (6.) 2 (.6) T2-TO .285 [-.093;.663] .138 .545 [.165;926] .005* | -.26[-.585;.065] 116

Anmerkungen. Die StichprobengréRen innerhalb der Studiengruppe variiert je nach Messzeitpunkt in der Anzahl der Teilnehmenden, n=40-47 (PF), n=30-36 (EL) und n=22-31
(WKG), die das jeweilige Item beantwortet haben. M: Mittelwert, SD: Standardabweichung, VI: Vertrauensintervall. 'PF: Prasenzfortbildung (beide Formate), EL: E-Learning, WKG
Wartekontrollgruppe, CFB: Change from baseline, Verdnderungswerte.? Globaler Effekt als Interaktionsterm zwischen der Studiengruppe (PF, EL, WKG) und der Zeit (TO, T1, T2),

*p <.05



Anhang 3: Barrieren bzgl. eltern- und kindbezogener Themen

Tabelle: Deskriptive Ergebnisse zu der Haufigkeit genannter Barrieren bzgl. der Integration von eltern-
und kindbezogenen Themen im beruflichen Alltag zu drei Messzeitpunkten

Messzeitpunkt

T0 T1! T2!
Barriere Zustimmung in %
Fehlende Zeit 53 50 47
Fehlendes Wissen 59 30 21
Fehlende Verantwortlichkeit 13 11 17
Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen 24 28 35
Fehlende Offenheit/unklare Haltung im Team 6 5 5
Eigene Unsicherheit 38 34 26
Eigene emotionale Betroffenheit 13 11 6

Anmerkungen. TO: erster Messzeitpunkt, baseline, vor der Intervention; T1: zweiter Messzeitpunkt, nach
der Intervention; T2: dritter Messzeitpunkt, 3 Monate nach der Intervention. * Angaben zu T1 und T2 bezie-
hen sich lediglich auf die Interventionsgruppen.

Abbildung 1. Vergleich der Barrieren lber den Zeitverlauf von TO bis T2 (Zustimmung in %)
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Anhang 4: Suchstrategie zur Ubersichtsarbeit 1

Supplemental Material S1. Exemplary search strategy for an electronic database

Database: MEDLINE
filter: only articles in English or German language
3 main topics for search strategy: (1) Burden, (2) Cancer, (3) Family/Parent

L (( stress* [Title/Abstract] OR suffer* [Title/Abstract] OR emotion*
[Title/Abstract] OR distress* [Title/Abstract] OR "quality of life" [Title/Abstract] OR psycholog*
[Title/Abstract] OR psychosocial* [Title/Abstract] OR "mental health" [Title/Abstract] OR
anxiety [Title/Abstract] OR concern* [Title/Abstract] OR burden*[Title/Abstract] OR strain*
[Title/Abstract] OR depress* [Title/Abstract] OR "parenting concerns" [Title/Abstract] OR
"psychological distress"[Title/Abstract] )))

AND (( neoplasm* [Title/Abstract] OR tumor* [Title/Abstract] OR tumour* [Title/Abstract] OR
carcin* [Title/Abstract] OR melanom* [Title/Abstract] OR cancer [Title/Abstract] OR
leukemi*[Title/Abstract] OR leukaemi* [Title/Abstract] OR lymphom* [Title/Abstract] OR
sarcom* [Title/Abstract] OR metasta* [Title/Abstract] OR oncol* [Title/Abstract] OR
onkol*[Title/Abstract] )))

AND (( Parent* [Title/Abstract] OR mother* [Title/Abstract] OR father* [Title/Abstract] OR
maternal [Title/Abstract] OR paternal [Title/Abstract] OR "dependent children" [Title/Abstract]
OR "dependant children" [Title/Abstract] OR "minor children" [Title/Abstract]))))

NOT (pediatrics[MeSH Terms] OR "childhood cancer" OR immun* OR gene* OR protein* OR
pediatr* OR paediatr* OR pregnan* OR "children with chronic illness" OR "ill children" OR
"adolescents with cancer" OR pregnan* OR "caregiver*"[Title] OR nurse* [Title] OR "children
with cancer" [Title] OR nutrition* [Title/Abstract] OR pesticide* OR "interview*" [Title] OR
"child's cancer disease" OR "qualitative"[Title]))))ININ)INIIININIININ)



Anhang 5: Methodische Beurteilung der Studien | Ubersichtsarbeit 1

Publications were rated based on 10 criteria (C1-C10). Criteria 2-10 are based on the NIH Quality Assessment Tool for Observational and Cohort studies. Those criteria can be rated as yes
(criteria fulfilled), no, unclear, not reported or not applicable. Criteria 1 focusses on the selection of participants and its representativeness and is based on the EPHPP Assessment Tool for
Quantitative Studies. Criteria can be rated as very likely (if randomly selected), somewhat likely (if selected in a systematic manner) or not likely (if self-referred, e.g. online-surveys). The
amount of fulfilled criteria results in a global overall rating. If one of the criteria is not applicable to a study design (e.g., reporting a drop-out rate in an observational study), it is rated with

“NA” and the global rating is adapted accordingly.

Supplemental Table S2. Information on the assessment of study quality.

C1 Cc2 C3 c4 C5 Cc6 Cc7 c8 C9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
Akter etal, SemEinE es es NR es no es es NA es 7/9=78%
2015 [1] likely y y y y y y wrer
Akter et al., somewhat oo
2015 [2] Hieely yes yes NR yes no yes yes NA yes 7/9=78%
Arés et al D
v not likely yes yes (online yes no no yes NA yes 5/8=63%
2014 [3] .
recruitment)

Babore et al., somewhat es es NR es no no es NA es 6/9=67%
2019 [4] likely v Y v v v °
Brown et al., somewhat ono
20075] likely yes yes NR yes yes yes yes NA yes 8/9=89%
Bultmann et somewhat oo
al,, 2014 [6] Hesly yes yes no yes no yes yes NA yes 7/9=78%




C1 Cc2 Cc3 ca4 C5 Cc6 Cc7 C8 c9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
Ebenhan et somewhat —oao
al., 2013 [7] [ yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Ernst et al,, somewhat —209
2012 [8] ety yes yes yes yes no yes yes no yes 8/10=80%
Ernst etal, SEOSIER es es NR no no es es NA es 6/9=67%
2013 [9] likely ¥ ¥ ¥ ¥ ¥ o
Ernst et al., somewhat o0
2013 [10] el yes yes no yes no yes yes NA yes 7/9=78%
Fernandes et somewhat oo
al, 2012 [11] sy yes yes NR yes no yes yes NA yes 7/9=78%
Foran-Tuller ———
etal, 2012 ) yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
likely
[12]
Gazendam- somewhat
Donofrio et likel yes yes yes yes no yes yes no yes 8/10=80%
al., 2009 [13] ¥
Gazendam- somewhat
Donofrio et fiely yes yes no yes no yes yes NA yes 7/9=78%

al., 2008 [14]




C1 Cc2 Cc3 ca4 C5 Cc6 Cc7 C8 c9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
Gotze et al., somewhat om0
2007 [15] likely yes yes yes yes no yes yes no yes 8/10=80%
Gotze etal, SomENE es es NR es no es es NA es 7/9=78%
2012 [16] likely y y y y y y wrer
Gotze et al, somewhat 0ao
2014 [17] el yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
yes Yes
Hailey et al somewhat (L LT e
Y v ) yes yes reported in reported in no yes yes NA yes 8/9=89%
2018 [18] likely . .
this this
publication) publication)
Heiney et al,, somewhat 200
1997 [19] el yes yes no yes no yes yes NA yes 7/9=78%
Heinrichs et
) 10509
al,, 2010 [20] not likely yes yes no yes no yes yes no No/NR 5/10=50%
Inbar et al., somewhat ono
2013 [21] Hiesly yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Inhestern et SCIMISIED yes yes no yes no yes yes NA no 6/9=67%

al., 2016 [22]

likely




C1 Cc2 Cc3 ca4 C5 Cc6 Cc7 C8 c9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools

Inhestern et somewhat .
al, 2017 [23] [ yes yes no yes no yes yes NA yes 7/9=78%

Inhestern et somewhat .
al, 2016 [24] ety yes yes NR yes no yes yes NA NA 6/8=75%

Inhestern et somewhat 000
al,, 2018 [25] el yes yes NA yes no yes yes NA yes 7/8=88%
Johnetal, somewhat —ono
2013 [26] el yes yes yes yes no yes yes NR yes 8/10=80%

Kayser et al., somewhat oao
1999 [27] sy yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Kobayashi et somewhat rro
al, 2017 [28] Hieely yes yes NR yes no yes yes NR no 6/10=60%
Krattenmache
retal, 2014 not likely yes yes NR yes no yes yes NA yes 6/9=67%
[29]

Kihne et al, not likely yes yes NR yes no yes yes NA yes 6/9=67%

2013 [30]




C1 C2 C3 ca C5 C6 Cc7 C8 C9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
NR unsure
Lewis et al, (Selgctlon Of yes no NR no no (missing yes NR no 2/9=22%
1992 [31] participants is . .
information)
not reported)
NR unsure
Lewis et al., (Selection of o 0
1993 [32] SRl oIS yes no NR no no ‘ (mwsmg yes NR no 2/9=22%
information)
not reported)
NR unsure NA
Lewis etal, (SeI‘eFtlon of yes no NR no no (missing yes NA [Plloseitely, 2/8=25%
1996 [33] participants is . . small sample
information) )
not reported) size:)
Meriggi et al., somewhat 0ao
2017 [34] el yes yes yes but NR yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Moore et al., ) PO
2015 [35] not likely yes yes NA yes no yes yes NA no 5/8=63%
Muriel et al., ) 1o
2012 [36] not likely yes yes NA yes no yes yes NA NA 5/7=71%
Parketal, SenETiE es es es es no es es NA es 8/9=89%
2016 [37] likely y y y y y y Y e
Parketal., S es es NA no no es es NA es 6/8=75%
2019 [38] likely l y U U U °




C1 Cc2 Cc3 ca4 C5 Cc6 Cc7 C8 c9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
Park et al., ) o
2018 [39] not likely yes yes NA yes no no yes NA NA 4/7=57%
Park et al., ) _F20
2018 [40] not likely yes yes NA yes no no yes NA yes 5/8=63%
Schmitt et al., somewhat 0ao
2008 [41] el yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Schmitt et al., somewhat 0ao
2008 [42] el yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Vannatta et somewhat No
) yes yes yes yes no yes yes NA (but reported 7/9=78%
al., 2010 [43] likely )
& explained)
Visser et al., somewhat om0
2006 [44] Hieely yes yes no yes no yes yes yes yes 8/10=80%
Watson et al., somewhat ono
2006 [45] Hieely yes yes NR yes no yes yes yes yes 8/10=80%
Wiedebusch ——
et al., 2010 fiely yes yes yes yes no yes yes NA no 7/9=78%

[46]




C1 C2 C3 ca C5 C6 Cc7 C8 C9 C10
Study Selection/ Research Study Participation Selection, Sample Size Measurement Outcomes Drop Out Rate | Confounding Global Rating
Representativ Question Population Rate Eligibility Justification s of Exposure measures/ (Amount of
eness Criteria Data fulfilled
collection criteria)
tools
Cessnaetal, somewhat es es es es no es es NA es 8/9=89%
2016 [47] likely v Y i v v v v i
Lewis et al, SomENE es es es es no es es (but szzsitive es 8/10=80%
2020 [48] likely v Y [ v v v v i
sample)
Tavares et al somewhat cD
. i _f29
2020 [49] el yes yes (on.llne yes no no yes NA no 5/8=63%
recruitment)
Aggeliet al., somewhat Q0
2021 [50] el yes yes yes yes no yes yes NA yes 8/9=89%
Hammersen
etal., 2020 not likely yes yes NR yes no yes yes NA yes 6/9=67%
[51]
NA
Lewis et al., somewhat (Pilot Study, .
2021 [52] Hieely yes yes NA yes no yes yes no [ 6/8=75%
size)
Smortietal, not likel es es NA es no es es NA es 6/8/75%
2020 [53] Yy y Yy Yy y Yy y °
Stafford et al., somewhat o
2021 [54] likely yes yes NA yes no yes yes no no/NR 6/9=67%
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Anhang 6: Studien und Publikationen | Ubersichtsarbeit 1

Supplemental Table S3. Included articles based on same studies.

Data set/comprehensive study Country/countries

Publications (Authors, Year, Title)

Cross sectional comparative study in Bangladesh

(1) National Institute of Cancer
Research Hospital, (2) Oncology
Department of Dhaka Medical Colee
Hospital and (3) Uttara Adhunik
Medical College Hospital.
2012-2013

German multisite research project: Germany
“Psychosocial Services for Children of

Parents with Cancer”

Funded by German Cancer Aid

(Grant Number: 108303)

2009-2012

Akter, J., Khan, J. G., Khan, M. H., & Hossain, M. Z. (2015). Psychological Distress in Cancer Patients with
Underage Children. Journal of Dhaka Medical College, 24 (2), 146-151.

Akter, J., Khan, M. H., & Khan, J. G. (2015). Gender Specific Psychological Distress in Cancer Patients with
Underage Children. Journal of Paediatric Surgeons of Bangladesh, 6 (1), 10-15.

Gotze, H., Brahler, E., Romer, G., Bergelt, C., von Klitzing, K., Herzog, W., & Ernst, J. (2012). Female spouses of
cancer patients with minor children--psychological distress in comparison with the general population and the
cancer partner. Psychotherapie, Psychosomatik, medizinische Psychologie, 62 (5), 170-176.

Ernst, J., Gotze, H., Krauel, K., Romer, G., Bergelt, C., Flechtner, H. H,, ... & von Klitzing, K. (2013). Psychological
distress in cancer patients with underage children: gender-specific differences. Psycho-Oncology, 22 (4), 823-828.

Kuehne, F., Krattenmacher, T., Bergelt, C., Bierbaum, A. L., Flechtner, H. H., Keller, M., ... & Mdller, B. (2013).
Parenthood and cancer: dyadic analysis of psychological distress and-health-related quality of life of cancer
parents with minor children. Psychotherapie, Psychosomatik, medizinische Psychologie, 63 (12), 473-481.

Gotze et al. 2014., Goetze, H., Zenger, M., Brahler, E., Romer, G., & Ernst, J. (2014). Breast cancer patients with
underage children-Psychosocial distress. Zeitschrift fiir Psychiatrie, Psychologie und Psychotherapie, 62 (1), 55-63.

Krattenmacher, T., Kihne, F., Halverscheid, S., Wiegand-Grefe, S., Bergelt, C., Romer, G., & Mbller, B. (2014). A
comparison of the emotional and behavioral problems of children of patients with cancer or a mental disorder
and their association with parental quality of life. Journal of psychosomatic research, 76 (3), 213-220.



Cross-sectional survey

Cancer Registries of

(i) Hamburg and (ii) Schleswig-
Holstein

2010-2011

Observational single-center study,
called "Fathers and Mothers with
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Patient’s cancer-related
distress decreased significantly
over time.

Gotze et al,, Germany HrQOL EORTC- t1: shortly after diagnosis
2007 n=73 (subsample of parents with QLQ-C30 t2: 2 years later
children up to 16 years)
59 % female Global QoL
Children < 16 years t1: 60.7 (22.8) NA
t2:63.6 (20.9)
Emotional Functioning
t1:53.4 (27.4)
t2:63.3(23.8)
Hammersen et Germany QoL EORTC- Global QoL, Mean (Cl)
al., 2020 n=561 QLQ-C30 72.2*(70.3-74.1)
100 % female 63.0** (61.4-64.6)
oldest child aged < 12
Interventional study: mothers with Emotional Functioning, Mean (Cl)
breast cancer participating in an 59.3* (56.3-62.4) NA
inpatient rehabilitation program 39.1** (36.4-41.8)
*patients without psychosocial support
needs
** patients with current psychosocial
support needs
Heiney et al., USA Anxiety STAI Trait: 46.27
1997 n=22 State: 47.41
86 % female
) . NR
Parental diagnosis < 2 years ago
Children’s age: 5-17, living at home with
the parent who has cancer
Heinrichs et Germany Anxiety HADS 7.6 (4.5)
al., 2010 n=19 NR
100 % female Depression HADS 5.3(3.0)




children’s age: 4-16 Disease- FBK 38.8 (16.4)
women living since at least 12 months related (German
with a partner distress Inventory
on the
burden of
cancer
patients)
Inhestern et Germany Parenting PCQ 1.76 (.76) Total
al.,, 2016 N=1416 (Subsample of Ernst, Beierlein, Concerns 1.76 (.84) Practical impact
Romer et al., 2013) 1.85 (.88) Emotional impact
74 % female 1.55 (.76) Co-Parent NA
Cancer survivors up to 6 years after
diagnosis
Children’s age < 21
Inhestern, Germany Parenting PCQ See above Parenting Concerns
Bu.ltma.nn, N=1416 (Subsample of Ernst, Beierlein, Concerns 15.6 % report concerns !n 1 of the 3 subscales
Beierlein et al., 13.8 % report concerns in 2 of the 3 subscales
2017 Romer et al.,, 2013) 9.6 % report concerns in all 3 subscales
74 % female
ancer §urV|vors up to 6 years after Depression, Anxiety and Parenting Concerns
diagnosis o o . . .
Children’s age < 21 24 % to 71 % of patients reporting pargntmg
concerns showed normal levels of anxiety and
depression.
Inhestern, Germany Depression PHQ-9 10.7 (5.9) 54.1 % (n=79) report moderate to severe
Geertz, Schulz- n=151 depressive symptoms (PHQ-9 score > 10)
Kindermann et Retrospective analysis of a database of
al., 2018 routine assessment Patients using PO have higher levels of
72 % female depression and anxiety compared to COSIP
Children’s age < 21 users.
sample comprises patients using
support services (either specific child- Symptoms  GAD-7 10.6 (5.7) 55.4 % (n=82) have moderate to severe
centered counselling service (COSIP) or  of anxiety symptoms of anxiety (GAD-7 score > 10)
individual psycho-oncological treatment  disorder
(PO))
QoL EORTC QLQ- Global QoL Main concerns of patients were disease
C30 43.7 (21.6) progression (n=42, 28 %), child-related issues




Emotional Functioning

(n=37, 25 %), coping (n=30, 20 %), anxiety
(n=29, 19%) and depression (n=25, 17 %).

35.4 (26.6)
Johnetal, USA QoL EORTC QLQ- Global QoL NA
2013 n=116 C30 T1:58.6 (16.8)
Intervention-based: Pilot intervention T2:59.8 (18.3)
study of a two-week inpatient
rehabilitation program “Getting well Emotional Functioning
together” T1:40.1(21.3)
100 % female T2:44.1(22.3)
Children’s age: 3-14
Mothers with primary, non- T1: before intervention
metastasized breast cancer T2: at the beginning of
intervention
Kobayashi et Japan Anxiety HADS 6.92 (4.4) NR
al.,, 2017 n=24
intervention-based Depression  HADS 6.38 (5.09) NR
97 % female
Children’s age: 6-12 Cancer- IES-R 19.83 (15.51)
Rglated NR
Distress
QoL FACT-G Total
67.17 (19.87)
NA
Emotional Well-Being
13.01 (6.58)
Krattenmache Germany QoL SF-8 Mental health
retal., 2014 n=108 38.39 (11.04)
same database like Ernst et al., 2013
. NA
(Psycholog. Distress)
67 % female
Children’s age < 18
Lewis et al., USA Depression  CES-D T1:9.51(8.17)
1992 n=111 NR

100 % female

T1: pre-assessment,
before intervention




At least 1 school-age or adolescent
child(ren) at home
Intervention-related study
(rehabilitation program) with 3
measuring time points

Lewis et al., USA Depression  CES-D NR Clinical relevance of depression (score > 10):
1996 n=123 (data from 2 large-scale - 59.1 % of single mothers
longitudinal studies (“The Family Impact - 39.6 % of married/partnered mothers
Study” and “The Family Functioning
Study”) and conducted interviews Depression prevalence for (score > 16)
100 % female - 36.4 % of single mothers
School-aged children, living at home - 16.8 % of married/partnered mothers
n=22 single women and n=101
married/partnered women, all with Depression levels were significantly higher for
early stage breast cancer the single women compared to the
married/partnered women.
Lewis et al., USA Depressed  CES-D Baseline (pre intervention)
2020 n=26 Mood 13.38 (9.98)
Intervention gtu@y (Cancer Parenting . . . - 50 % of the parents (n=13) scored within the
Program -Palliative Focus) Anxiety STAI Baseline (pre intervention) - ;
clinically elevated range at baseline for
81 % female 34.08 (13.58) depressed mood or anxiety
Children’s age: 5-17, living at home '
parents with advanced or metastatic
cancer
Lewis et al., USA Depression  CES-D Baseline (pre intervention) 50 % of the parents (n=8) scored above the
2021 N=15 clinical cutoff (>16) on the CES-D at baseline.
94 % female
Children’s age: 5-17 Anxiety STAI Baseline (pre intervention) 56 % of the parents (n=9) scored above the
Parents with non-metastatic cancer clinical cutoff (>39) on the STAI at baseline.
Intervention Study (Cancer Parenting
Program)
Meriggi et al., Italy Anxiety HADS 7.74 (4.04) 51 % normal (score 0-7)
2017 n=151 26.5 % borderline cases (score 8-10)

50 % female
Children’s age: 3-18

22.5 % probable cases (score > 11)



Patients received > 1 chemotherapy Depression  HADS 6.17 (3.81) 65.6 % normal (score 0-7)
20 % of patient’s disease was in 21.2 % borderline cases (score 8-10)
metastatic stage 13.2 % probable cases (score > 11)
Muriel et al., USA Anxiety HADS 7.6 (4.25) NR
2012 n=173
73 % female Depression  HADS 5.6 (3.77) NR
) , <
g]el’ljsrjrr;ns a:fsr;nlt?n Concerns Stud Overall Distress 431(28)
g g 4 Distress Thermometer NR
Parenting PCQ 2.33 (.68) Total
Concerns 2.64 (.89) Practical Impact
2.38 (.82) Emotional Impact NA
1.95 (1.03) Co-Parent
QoL FACT-G Total score
70.29 (18.94)
NA
Emotional well-being
15.16 (5.44), n=173
Park et al., USA Anxiety HADS 8.1(3.9) 57 % (n=36) scored > 8 of whom 27 % scored
2016 n=63 > 11, indicating mild to moderate anxiety.
68 % female
Children’s age < 18 years Depression  HADS 6.0 (4.2) 31.7 % (n=20) scored > 8 of whom 14.3 % (n=9)
Patients with advanced cancer scored > 11, indicating mild to moderate
Fathers and Mothers with Cancer Study depression
Parenting PCQ 2.3 (.9) Total Score
Concerns 2.5(1.1) Practical Impact
2.5 (1.1) Emotional Impact NA
1.8 (1.0) Co-Parent
QoL FACT-G 65.9 (20.1)
NA

FACT-G emotional
14.4 (5.4)




Park, Deal, USA Anxiety PROMIS 56 (9.8)
Jopp et al., n=224 Symptom NA
2018 100 % female Severity
Children’s age: <18 Depression  PROMIS 56 (8.3)
(biological or adopted child) Symptom NA
Women with metastatic cancer Severity
Parenting PCQ 2.2 (.7) Total score
Concerns 2.3 (.9) Practical impact NA
2.2 (.9) Emotional impact
2.1 (1.1) Concerns about co-parent
QoL FACT-G Total score
65.5 (16.4)
NA
Emotional well-being
13.1(5.0), n=223
Schmitt et al,, Multinational study (Switzerland, Depression  BDI @ 13.4(8.9) 35 % (n=95) of the ill mothers were depressed
2008 Germany, UK, Finland, Austria, C 12.2(8.4) (score 216).
Denmark)
n=381 28 % (n=16) of the ill fathers were depressed
77 % female (score > 16).
Children’s age: 4-17, living at the
patient’s home
Smorti et al., Italy Mood POMS POMS total
2020 n=34 State 49%* (20.26)
100 % female 42.9%* (14.59)
new mothers (child < 1 year) with a NA
history of cancer *breastfeeding mothers
**mothers using different
feeding methods
Stafford et al., Australia Depression  DASS-SF Depression 4.67 (5.65) NR
2021 n=12 Anxiety
92% female Stress Anxiety  3.17 (3.56)

Children’s age: 3-12
individuals diagnosed with cancer in the
preceding 6 months

Stress 7.92 (5.25)



= Intervention-study: Enhancing Parenting QoL FACT-G Social Wellbeing: 20.42 (5.57) NA

In Cancer Emotional Wellbeing: 16.92 (5.45)
Parenting PCQ 2.67 (1.26) Practical Impact NA
Concerns 2.13 (1.05) Emotional Impact
1.48 (1.05) Co-Parent
Parenting Parenting 74.92 (23.22) NA
Stress Stress Index
Tavaresetal., = Portugal Parenting PCQ 2.85 (1.05) Practical Impact
2020 = n=209 Concerns 2.70 (1.11) Emotional Impact
= children’s age: < 18 2.41 (1.23) Co-Parent
=  mostly women with breast cancer (no NA
gender distribution reported)
= exclusion of patients diagnosed > 10
years ago
Vannatta et =  USA Distress Symptom Global Severity Index
al.,, 2010 = n=40 Checklist 90—  56.62 (8.92) NA
= 100 % female Revised
=  Children’s age: 8-16
Watson et al., = UK QoL SF-8 Mental component
2006 = n=105 (subsample of Schmitt et al., © 45.84 (10.69)
2008)
= 100 % female NA

=  Children’s age: 4-17
= COSIP-Study (Children of Somatically IlI
Parents)

Notes: If measures have no cut off values to mark clinically relevant problems, information on prevalence rates are not applicable (NA).

Abbreviations. NR: Not Reported; QoL: (Health related) Quality of Life, HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, PSS: Perceived Stress Scale (As the PSS is no diagnostic tool,
there are no cut-off values), PSI-SF: Parenting Stress Index -Short Form, SDS: Zung Self-rating depression scale, LISRES-A: Life Stressors and Social Resources Inventory- for Adults
BS!I: Brief Symptom Inventory, POMS: Profile of Mood States, SF-8: 8-item short form of SF-36, EORTC-QLQ-C30: European Organization for Research and Treatment of Cancer Core
Quality of Life Questionnaire, BDI/BDI-II: Becks Depression Inventory, BAl: Beck Anxiety Inventory, PaSS: Parental stress scale, PHQ-9: Patient Health Questionnaire, IES/IES-R:
Impact of Event Scale, STA/: State Trait Anxiety Inventory, PCQ: Parenting Concerns Questionnaire, GAD-7: Generalized Anxiety Disorder Scale, CES-D: Center for Epidemiological
Studies Depression Questionnaire, FACT-G: Functional Assessment of Cancer Therapy -General, PROMIS: National Institute of Health's Patient-reported Outcomes Measurement
Information System, DASS-SF: Depression Anxiety Stress Scale -Short Form.
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Supplemental table S5. Levels of mental burden reported in included articles according to applied measures

(total score range: 0-21)

Outcome Measure Author, Year Level, M (SD) Range, M
Depression
HADS Ernst et al., 2013 3.8(3.8)
(total score range 0-21) Ebenhan et al., 2013 4.6 (NR)
Ernst et al., 2013 50(3.6) @
6.2 (4.4) ©
Heinrichs et al., 2010 5.3(3.0)
Muriel et al., 2012 5.6 (3.77)
Aggeliet al, 2021 5.64-13.00 3.8-17.55
(3.08-5.12)
Park et al., 2016 6.0 (4.2)
Meriggi et al., 2017 6.17 (3.81)
Kobayashi et al., 2017 6.38 (5.09)
Akter et al,, 2015 17.55 (2.54)
CES-D Lewis et al., 1992 9.51(8.17)
(total score range 0-60) Lewis et al., 2020 13.38 (9.98)
9.51-14.63
Lewis et al., 2021 14.63 (11.4)
BDI/BDI-II Fernandes et al., 2012 10.94 (6.58)
(total score range 0-63) Schmitt et al., 2008 13.4 (8.9) ¥,12.2 (8.4)¢ 10.94-13.4
PHQ-9 Foran-Tuller et al., 2012 5.32 (4.61)
5.32-10.7
(total score range 0-27) Inhestern et al., 2018 10.7 (5.9)
Zung Depression Scale Babore et al., 2019 33.47 -1
(total score range: 20-80)
DASS-SF Stafford et al., 2021 4.67 (5.65)



Outcome Measure Author, Year Level, M (SD) Range, M

Anxiety
HADS Ernst et al., 2013 6.7 (4.1)
(total score range 0-21)
Akter et al., 2015 ©12.06 (2.80),
g 15.72 (2.31) 6.7-15.72
Ebenhan et al, 2012 7.84 (SD NR)
Ernst et al., 2013 @ 7.9(3.9),
J 6.9 (4.1)
Heinrichs et al., 2010 7.6 (4.5)
Kobayashi et al.,2017 6.92 (4.4)
Meriggi et al., 2017 7.74 (4.04)
Muriel et al., 2012 7.6 (4.25)
Park et al., 2016 8.1(3.9)
Aggeli et al., 2021 7.8-15.0 (4.38-4.57)
STAI Heiney et al., 1997
Trait: 46.27, State: 47.41 34.08-47.41
(total score range 20-80)
Lewis et al., 2020 34.08 (13.58)
Lewis et al., 2021 40.88 (14.2)
BAI Fernandes et al., 2012 8.59 (6.83) 1
(total score range 0-63)
GAD-7 Inhestern et al., 2019 10.6 (5.7)

(total score range 0-21)




Outcome Measure Author, Year Level, M (SD) Range, M
Parenting Issues
PCQ Inhestern et al., 2016 1.76 (.76) Total Score
(total score range 1-5) 1.76 (.84) Practical impact
1.85 (.88) Emotional impact
1.55 (.76) Co-Parent
Park et al., 2018 .2 (.7) Total Score
.3 (.9) Practical Impact
.2 (.9) Emotional Impact Total Score
.1(1.1) Co-Parent 1.76-2.33
Park et al., 2016 2 33 (.9) Total Score Practical Impact
.5 (1.1) Practical Impact 1.76-2.85
.5 (1.1) Emotional Impact
8 (1.0) Co-Parent Emotional Impact

PasSs
(total score range 18-90)

Stafford, 2021

Tavares et al., 2020

Fernandes et al., 2012

Total Score not reported
2.67 (1.26) Practical Impact
2.13 (1.05) Emotional Impact
1.48 (1.05) Co-Parent

Total score not reported
2.85 (1.05) Practical Impact
2.70(1.11) Emotional Impact
2.41 (1.23) Co-Parent

35.18 (9.1)

1.84-2.7

Co-Parent
1.55-2.41




Outcome Measure Author, Year Level, M (SD) Range, M

Quality of Life

FACT-G Park et al., 2018 65.5 (16.4)
(total score range 0-108)
Kobayashi et al. 67.17 (19.87) 65.5-70.29
Park et al., 2016 65.9 (20.1)
Muriel et al., 2012 70.29 (18.94)
SF-8 Krattenmacher et al., 2014 38.39(11.04)
(Mental Health,
total score range 0-100)
Watson et al., 2006 45.84 (10.69) 38.39-50.6
Ernst et al., 2012 49.6 (10.5)
Bultmann et al., 2014 Q 48.6 (10.5), I 50.6 (10.7)
EORTC-QLQ-C30 Inhestern et al, 2018
(Global QoL 43.7 (21.6)
total score range: 0-100)
Ernst et al., 2012. t1: 48, t2: 70 43.7-72.2
John et al,, 2013 t1: 58.6 (16.8), t2: 59.8 (18.3)
Gétze et al., 2007 t1: 60.7 (22.8), t2: 63.6 (20.9)
Hammersen et al., 2020 72.2 (NR), 63.0 (NR)
SF-36 Gazendam-Donofrio et al., 2008. @ 49.7 (10.2) -
(Psychosocial Summary, d 44,9 (11.4) (n=37)

total score range: 0-100)

IRange cannot be reported because measurement tool was only applied in one study. Abbreviations. HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, CES-D: Center for Epidemiological
Studies Depression Questionnaire, BDI: Beck Depression Inventory, PHQ-9: Patient Health Questionnaire, DASS-SF: Depression Anxiety Stress Scale -Short Form. STA/: State Trait
Anxiety Inventory, BAI: Beck Anxiety Inventory, GAD-7: Generalized Anxiety Disorder Assessment. PCQ: Parenting Concerns Questionnaire; PaSS: Parental Stress Scale. FACT-G: The
Functional Assessment of Cancer Therapy -General, SF-8: 8-item short form of SF-36, EORTC-QLQ-C30: European Organization for Research and Treatment of Cancer Core Quality
of Life Questionnaire
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Anhang 10: Prasentation analoge Prasenzfortbildung

Zentrum fur Psychosoziale Medizin
U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

KOMKEK-Fortbildung | Ort | Datum

Fortbildung fur Behandelnde von Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang
mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder (KOMKEK)

Dozierende: Namen der Dozierenden einfiigen Gefordert durch:
\

0,
N

Prof. Dr. Corinna Bergelt und Dr. Laura Inhestern (Projektleitung) ”"\\5 gs:;gg;izg‘cmss

Wiebke Frerichs und Lene Marie Johannsen (Projektmitarbeiterinnen) Innovationsausschuss

W,

Universitatsklinikum I
Hamburg-Eppendorf




KOMKEK-Fortbildung

HA

Vorstellung

1. KOMKEK-Team: Wer sind wir?

2. KOMKEK-Teilnehmende: Wer sind Sie? Bringen Sie ein bestimmtes Anliegen/Fall mit?
* Wer binich?
* In welchem Beruf arbeite ich?
* Wo arbeite ich?
* Mit welchen Patientinnen bzw. Patienten arbeite ich?
* |st mir ein bestimmter Fall, oder eine Situation im Kopf, die ich heute gerne besprechen mochte?



KOMKEK-Fortbildung

HAMBURG

Ablauf der KOMKEK-Fortbildung
[ EinfGhrung J

NN

N

Modul 1 Modul 2 Modul 3
Inzidenzen, ¢ Kinder ¢ Kommunikation
Belastungen und .) krebskranker .)
Unterstltzungs- e
beddrfnisse 10 min. 10 min.

{ Abschluss




KOMKEK-Fortbildung Einfihrung in die KOMKEK-Fortbildung 4

HA

Ein Beispiel aus dem onkologischen Alltag

Paul ist 10 Jahre alt und Sohn einer krebskranken alleinerziehenden Mutter. Er weils nur, dass seine Mutter krank ist, aber
nicht, dass sie Krebs hat. Er kommt eines Tages vollig aufgebracht von der Schule nach Hause, weint und sagt zur Mutter:

‘ o ,Ach Quatsch, das ist volliger Quatsch. Das
»Mama, die Mutter von Theo hat mich in sind dumme Leute, die keine Ahnung haben,

der Schule angesprochen und hat gefragt, die nur etwas quatschen ohne
ob du Krebs hast. Sag mal, hast du Krebs?” nachzudenken.”

Mutter im KOMKEK-Interview:
,Er hat sich dann beruhigt, aber irgendwie
sagte mir mein Bauchgefiihl, dass er das

nicht aus dem Kopf bekommen hat.”
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Modul 1
Inzidenzen, Belastungen und Unterstutzungsbedurtnisse
von betroffenen Familien
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Inzidenzen
Krebserkrankungen in Deutschland allgemein Krebs und Elternschaft
e Jahrlich erkranken ca. 519.000 Menschen neu an Krebs e Etwa11,9%-22,4% der Krebserkrankten haben

minderjahrige Kinder

* Risiko, in den nachsten 10 Jahren an Krebs zu erkranken:

(Datenbasis 2013/14) e Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Erkrankungsrisiko Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
Ménner im Altervon in derl nichsten 10 Jahren | jemals ca. 37.000 neu an Krebs
35 Jahren / 1,2 %\ (1von 84) 50,5%  (1von2)
45 Jahren ‘ 3,5% | (1von28) 50,4% (1von2) * Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
55 Jahren \m,z%/ (lvon10) ~ 50,0% (1von2) dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt
\\/ FUr Deutschland liegen keine
Frauen im Altervon  in derl/niicksten 10 Jahren jemals systematischen Daten vor...
35 Jahren / 2,2%\ (1von 45) 43,1% (1von 2)
45 Jahren ( 4,9% | (1von20) 41,9%  (1von 2)
o5 Jahren \3,5%/ (1von 12) 39,4%  (1von 3)

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al. 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitrage Archiv 2019 _3 Krebskranke Eltern;

Niemela et al., 2012; Inhestern et al. (in Vorbereitung).
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Inzidenzen

Krebs und Elternschaft

e Etwa11,9%-22,4% der Krebserkrankten haben
minderjahrige Kinder

,unsere selbstverstandliche Hoffnung,
dass es bestimmt in der Krankenakte
des Patienten steht, ob er ein, zwei oder
gar keine Kinder hat, |[6st manches Mal
Ratlosigkeit aus. Die Onkologen sind
meist so sehr mit den medizinisch-
biologischen Faktoren beschaftigt, dass
sie Uber solche Familiendetails eher
zufallig Bescheid wissen.”

 Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
ca. 37.000 neu an Krebs

* Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt

Prof. Dr. med. Ulrike Lehmkuhl
ehemalige Direktorin der Klinik fur Psychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie des Kindes- und Jugendalters an der Charité in

Berlin, Krebsinformationsdienst News 2018

FUr Deutschland liegen keine
systematischen Daten vor...

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitréage Archiv 2019 3 Krebskranke Eltern;
Niemela et al., 2012; Lehmkuhl, 2018; Inhestern et al. (in Vorbereitung).
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Belastungen der Eltern

,Wird in einer Familie mit minderjéhrigen Kindern die Mutter oder der Vater ernsthaft krank,
ist hiervon das Leben aller Familienmitglieder nachhaltig betroffen.
Die Krankheit fallt ftir den betroffenen Elternteil in einen Lebensabschnitt,

der innerhalb des Lebenszyklus

meist von maximaler Ubernahme von Verantwortung

in Familie, Partnerschaft und Beruf geprdgt ist.”

(Romer, G., & Haagen, M., 2007)
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

,Ich méchte stark sein fiir mein Kind und mein
Kind wird mich dann eben vielleicht in ganz
schwachen Momenten erleben und ich méchte
keine Angste schiiren bei meinem Kind. Und
das erhéht nattirlich den Druck auf mich.”

,[durch die Erkrankung] bin ich auch eine
von den fremden Betreuungspersonen
[ftir mein Kind] geworden”

,Das erste, was man denkt, wenn
man die Diagnose kriegt ist:
Und was ist mit meinem Kind?“

Quelle: KOMKEK-Interviews
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle Elternrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Fatigue, Schmerzen Kind

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das

Kind

Verunsicherung.im
Umgang mit den Kindern

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Verénderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompeten;

Schuldgefiihle

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Sorge um Auswirkungen

der Erkrankung auf das o/ L
Kind fo Verdnderung des
: Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Schuldgefihle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

18 % - 31 % der Krebsiberlebenden berichten, sich zu sorgen, inwieweit sich die\
Erkrankung auf das Kind auswirken konnte.

(1) Sorge um praktische Auswirkungen
(z.B. Sorge, dass meine Krankheit den Alltag meiner Kinder vercéindert.)

Sorge um Auswirkungen

der Erkrankung auf das gLri (2) Sorge um emotionale Auswirkungen
Kind T (z.B. Sorge, dass sich meine Kinder Sorgen machen, dass ich sterben werde.)

(3) Sorgen bzgl. des Partners/anderen Elternteils
(z.B. Sorge, dass es niemanden gibt, der sich gut um meine Kinder kiimmert,

falls ich sterbe.)

\ietroffene Eltern sorgen sich auch noch bis zu 6 Jahre nach der Diagnosestelluy

Quellen: Inhestern et al., 2016.; Inhestern et al., 2017.
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Schuldgefihle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Wie gut waren/sind Sie in der Lage,
auf die BedUrfnisse |hres Kindes einzugehen?

Verunsicherung in der

. VOR DER
(o)
elterlichen Kompetenz biacnose M
SEIT DER
DIAGNOSE
W gar nicht/nicht besonders gut M ausreichend/gut genug M sehr gut oder besonders gut

Quellen: Moore et al. (2015) Parenting changes in adults with cancer.
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Belastungen aus Sicht des nicht-erkrankten Elternteils

-~

~

Partner als wichtigste Ressource
fUr den Erkrankten

/

-~

-~

emotionale Belastungen, Verlustangste,
Depressionen und Anpassungsstorungen

\

~

Abweichung der Realitat
von bisherigen Lebensplanen

/

/

-~

erschwerte Vereinbarkeit
von Beruf und Familie

~

Finanzielle Sorgen und
Angste

\

Quellen: Rhee et al., 2008; Brennecke, 2011; Inhestern & Bergelt, 2018.
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Exkurs: Belastungen von Alleinerziehenden und ihren Kindern

-
Jede 5. Familie hat einen alleinerziehenden Elternteil Schwierige finanzielle Situation
Besondere Herausforderungen Alleinerziehender allgemein: —= Geringere soziale Unterstitzung

i i Erschwerte Koordination von
Alleinerziehend und krebskrank: &

Erziehung & Beruf

Einige Studien berichten:

* Hohere Depressionsraten bei krebskranken alleinerziehenden Mutter im Vergleich zu in Partnerschaft lebenden
krebskranken Mittern

* Erhohte Belastung von Kindern alleinerziehender krebskranker Eltern, da sie den Verlust des einzig verfliigbaren
Elternteils zu beflrchten haben

* Jugendliche Kinder von krebskranken alleinerziehenden Mittern haben ein héheres Risiko fir Verhaltensprobleme als
Kinder der jungeren Altersspanne

Andere Studien zeigen:

* Keinen Unterschied zwischen Kindern alleinerziehender krebskranker Mutter und Kindern krebskranker Mitter, die in
einer Partnerschaft leben hinsichtlich ihrer psychischen Symptome

* Dass Kinder von krebskranken Alleinerziehenden nicht per se ein groReres Risiko flr psychische Probleme haben als
Kinder von krebskranken Muttern, die in einer Partnerschaft leben

Quellen: Weis, S. et al., 2012; Palme, F. M. 2008.; Kraul et al., 2008; Heinemann & Reinert, 2011; Lewis et al., 1996.
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Belastungen aus Sicht beider Elternteile

* Informieren der Kinder Uber die Erkrankung und dem Begegnen der Fragen und Sorgen
als grolSte Herausforderung

* Eingeschrankte emotionale Verfligbarkeit gegeniber den Kindern
durch eigene psychische Belastung

* Vermeidung, offen mit den Kindern Gber die Erkrankung zu reden als Ausdruck von

tiefer Verunsicherung und Hilflosigkeit
(und nur selten eine prazise und reflektierte Entscheidung)

Quellen: Kennedy & Lloyd Williams, 2008. Lewis et al., 2015; Romer und Haagen, 2007.
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Die Situation von Kindern krebskranker Eltern

—
F

T

e~
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Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig eine erhdhte psychische Belastung aufweisen (osborn, 2007).
Ein GrolSteil kann sich gut an die neue Situation anpassen.

Trennungssituation \

(z.B. durch Krankenhaus-Aufenthalte)
e Veranderungen von Alltagsroutinen und -rollen

'ﬂ

otentielle Belastungsfaktore
ur Kinder krebskranker Eltern

e physischer und psychischer Zustand der Eltern

« Angste/Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

\;Hilﬂosigkeit, Schuldgefihle /

@

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

4 N

Jede Reaktion auf eine Belastung ist normal
und nicht per se eine psychische Erkrankung.

\ /

Stressoren

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

/emotionale oder Verhaltensauffalligkeiten (ca. 10%) \

v.a. Angstlichkeit und depressive Symptome

* erhdhte Stresssymptomatik (20-30%)

e Sorgen um die Eltern, sich selbst und die Familie

* Erhohte Verantwortungsibernahme

Stressoren

* Erhohtes Risiko geringerer Stress-Resilienz

e Erhohtes Risiko fur kdrperliche Symptome
(z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen)

* Erhohtes Risiko fur die Entwicklung von Verhaltensproblemen
(z.B. problematisches Essverhalten, Bett-Nassen)

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

JAlleine schon die Situation, dass Mama nicht mehr da ist.
Von einem auf den anderen Tag, wirklich komplett weg
ist. Das ist die grofste Belastung und die grofste
Vercéinderung.”

/

\

,Also am Vortag war quasi noch nichts, ich habe ihn ganz

o

/

-

,Naja erstmal sehen sie ja den kérperlichen Verfall ihrer Mutter, [...] ich war
sehr sportlich und sehr agil und habe sehr viel zu Hause gemacht, und das
fdllt jetzt alles flach. Jetzt miissen sie auch selber viel mehr Dinge machen, die
ich friiher selbst gemacht habe und dadurch sind sie schon sehr betroffen.”

normal abgegeben und nachmittags war Mama auf
einmal nicht mehr da und er durfte sie nicht mehr sehen.”

/

/

Quelle: KOMKEK-Interviews
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Inzidenzen

A 4

Belastungen

¥
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UnterstlutzungsbedUrfnisse betroffener Familien

* Krebskranke Eltern haben mehr und spezifischere Bedlrfnisse als Erkrankte ohne Kinder
* Wunsch nach professioneller Unterstiitzung ist aus Expertensicht hoch, wird aber selten offen geduRert

* 73 % der KrebslUberlebenden winschen sich kind- und familienzentrierte Unterstltzung

[aber: nur 9 % nutzen kind- und familienzentrierte Angebote ]

Quellen: Griesser et al., 2011; Brédart et al., 2013; Ernst et al., 2013; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Grinde fur eine Nicht-Inanspruchnahme (n = 1648)

Ich fihle mich ausreichend unterstltzt durch mein soziales Umfeld 1049 79
In unserer Familie hat/hatte niemand Bedarf nach einem solchen Angebot 875 65
Fehlendes Wissen Uber entsprechende Angebote 660 49
Wunsch, eher mit Arztinnen oder Arzten (iber Probleme in der Familie zu reden 512 29
Annahme, dass psychosoziale Unterstitzung fir die Familie nicht sinnvoll ist 454 36
Fehlende Zeit, solche Angebote wahrzunehmen 230 18

Quellen: Ernst et al., 2013.
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Unterstitzungsbedurfnisse auf Seiten der Eltern

,lch hatte mir gewlinscht,

X/

¢ Informationen Uber die Krankheitsverarbeitung bei Kindern
* . . .o . o M
%+ Professionelle Einschatzung, ob Kinder ,,normal” reagieren

s Unterstitzung im Umgang mit und bei der Aufkldarung von Kindern

dass jemand das in
richtiger Sprache und mit
den richtigen Woértern

bespricht”
(KOMKEK-Interview)

P———

*%* Unterstltzung beim Sprechen Uber die Erkrankung in der Familie

/

% Unterstitzung bezlglich eigener Sorgen und Angste als Mutter/Vater

s Psychologische Unterstitzung fir sich selbst

+ Austausch mit anderen (betroffenen) Eltern

¢ Informationen Uber genetische Vorbelastung und Vererbung der Erkrankung
¢ Betreuung/Unterbringung der Kinder

X/

¢ Informationen bzgl. praktischer und finanzieller Unterstitzungsmaoglichkeiten

Quellen: Inhestern et al., 2017. Unveroffentlichte Ergebnisse einer Interviewstudie.
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Unterstitzungsbedirfnisse auf Seiten betroffener Kinder

X/

¢ zeitnahe, ehrliche und altersangemessene Informationen Uber die Erkrankung
(Diagnose, Behandlungen, weiterer Verlauf, Veranderungen)

s ,Schutzraum®, um Gefihle zu duRern (z.B. in der Familie, mit Peers oder im professionellen Setting)
s Unterstitzung bei der Kommunikation tGber die Erkrankung mit ihren Eltern, ggf. professionelle Hilfe
¢ Unterstitzung bei der Bewaltigung der Situation

s Flexible Unterstitzung falls die Erkrankung fortschreitet

s Unterstltzung durch Peers, Verringerung von Gefiihlen der Isolation,
z.T. auch Wunsch nach Austausch mit anderen betroffenen Kindern/Jugendlichen

s Schulkinder & Jugendliche: Informationen, wie sie ihre Eltern unterstiitzen kdnnen
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Von wem
winschen sich Krebserkrankte psychosoziale Unterstlitzung?
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In einer Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern nach ihren Unterstlitzungswiinschen gefragt...

Was denken Sie:
Von wem haben sich die
Krebspatientinnen psychosoziale
Unterstltzung wie haufig gewinscht?

Freundinnen und Freunde

Psychologinnen und Psychologen

Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

Arztinnen und Arzte L
Angehorige Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

Quellen: Gotze et al., 2014.
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Ergebnisse

Ja, ich winsche mir psychosoziale Unterstiitzung von ...

Freund*innen 91

Angehérigen 90

Arzt*innen 80

Psycholog*innen 39

Sozialarbeiter*innen 33

Psychotherapeut*innen 28

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

1 Wunsch nach Unterstiitzung (in %)

Quellen: Gotze et al., 2014.
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Video 1: Was bedeutet das flr die Versorgung?
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v An Krebs erkrankte Eltern minderjahriger Kinder haben spezifische Unterstitzungsbeduirfnisse und sind
haufig sehr belastet, gerade in Bezug auf Sorgen und Angste um ihre Kinder.

v’ Sprechen Sie die familidre Situation und mogliche Belastungen proaktiv an.
- von selbst sprechen die betroffenen Eltern diese Themen nicht oder nur selten an!

v’ Fragen Sie regelmaRig und immer wieder nach den Bedurfnissen und Belastungen der Familie
- die Situation kann sich im Verlauf der Erkrankung und der Krankheitsverarbeitung andern!

v’ Fragen Sie nach den Ressourcen der Familie (nach Freundinnen, Freunden, Angehorigen)
- sodass Sie Betroffene ggf. frihzeitig an Unterstitzungsangebote verweisen kénnen!
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10 Minuten Pause

¢5¢

Werfen Sie auch gerne einen Blick in die ausliegenden

Kinder- und Jugendbuicher zum Thema
Krebs/Tod/Abschied.
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Modul 2
Kinder krebskranker Eltern
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« N 4 N

Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fir die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

AN 4 \ /
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Video 2: Die Reaktion von Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung
ist haufig abhangig vom Informationsstand.



KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 44

HA

Video 3: Mogliche altersunabhangige Reaktionen von Kindern
auf eine elterliche Krebserkrankung
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern

1T T

Sauglinge und Kleinkinder Schulalter bis Pubertat Kinder und Jugendliche
0-5 Jahre 6-11 Jahre ab 12 Jahren
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Video 4: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Sauglinge und Kleinkinder (bis 5 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Sauglinge und Kleinkinder (bis 5 Jahre)

» Starke Orientierung an konkreten Alltagsablaufen
* Empfindlichkeit gegeniber Trennungssituationen (z.B. durch Krankenhausaufenthalte)
* Empfindlichkeit gegeniber sichtbaren kérperlichen Veranderungen bei Bindungspersonen

* Empfindlichkeit gegeniber spirbaren atmospharischen Veranderungen bei Bindungspersonen
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Video 5: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertat (6-11 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertat (6-11 Jahre)

magische Vorstellungen (Phantasie: Ich bin schuld daran, dass Mama krank ist.)
* konkreteres Verstandnis von Krankheit

* Sensibilitat gegentber kérperlichen Veranderungen

 kdrperbezogene Angste

* mogliche Verweigerung von Informationen

« Zeigen sich von der tapfersten Seite

- Erhohtes Risiko, dass die kindliche Belastung von Eltern unterschatzt bzw. bersehen wird

- Erhohtes Risiko von psychosomatischen Auffilligkeiten (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen)
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Video 6: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Pubertat und Jugendalter (12-17 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Pubertat und Jugendalter (12-17 Jahre)

Haufig hohe Verantwortungsbereitschaft

e Rickzug von der Familie

* Moglicher Loyalitatskonflikt zwischen einem Verantwortungsgefihl gegeniiber der Familie
und dem eigenen Wunsch nach Ablosung vom Elternhaus

e Angst vor der Vererbbarkeit der Erkrankung
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Reaktionen von Kindern auf Belastungen kdnnen sehr unterschiedlich sein...

Nach innen gerichtet

. Angste & Traurigkeit; Trennungsangste "p
e Stimmungsschwankungen L /S?
* Somatisierung 00 é‘) ,Mama, du siehst so hdsslich aus,

du sollst mich nicht vom
Kindergarten abholen!”

(korperliche Beschwerden konnen seelisches Leid ausdriicken)
* Rickzug von Freundschaften und Kontakten
e Schlafprobleme oder Albtraume
e Entwicklungsrickschritte (z.B. Bettnassen)

,Lass mich in Ruhe,

Nach aufRen gerichtet du stirbst ja eh bald!”

e Aggressives, zorniges Verhalten
e Trotzreaktionen oder Verhalten, um Aufmerksamkeit zu erregen
* Platzliche Angstlichkeit vor dem Alleinsein oder vor der Dunkelheit

e Angst vor Katastrophen oder, dass andere Familienmitglieder oder
Bezugspersonen erkranken

Quellen: Haagen & Moller, 2011; Romer & Haagen 2007.
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Altersbezogene Todeskonzepte
9 Monate - 2,5 Jahre

Unterscheidung zwischen belebten und unbelebten Objekten
Verlusterleben wird durch traurige Stimmung und Geflhle der Bezugsperson genahrt

2,5 -3 Jahre

3-

6 -

Tod wird als Abwesenheit auf (kurze) Zeit angenommen
Rollenspiele wie ,,Du bist jetzt schnell mal tot/féllst tot um.”

5 Jahre

Annahme, Tod durch bestimmte Verhaltensweisen beeinflussen zu kdnnen

Entwicklung eines Verstandnisses, dass einige Menschen oder Tiere (z.B. alte Menschen)
sterben mussen

Tod wird als vorlbergehender Zustand begriffen (z.B. eine lange Reise oder Schlaf)

8 Jahre und alter
Einsicht, dass alle Lebewesen irgendwann sterben missen
Bewusstsein, dass der Tod irreversibel und damit eine , Trennung flr immer“ ist
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Altersbezogene Trauerreaktionen (ach christ et al. 2000)

3 -5 Jahre — Trauer von Kindern dieser Altersstufe ist haufig schwer zu erkennen
— anhaltendes Fragen nach Rickkehr des Elternteils (z.T. Gber Wochen)
— mogliche Entwicklung von Trennungsangsten und Regression
— 2.T. Einfordern einer Ersatzperson als Protest gegen den Verlust (haufig nach 3 Monaten)

6 - 8 Jahre — Verstandnis fur die Endgultigkeit des Todes
— Magisches Denken und Verorten des Verstorben im Himmel
— AuBerung, sterben zu wollen, um dem Elternteil nahe zu sein
— Entwicklung von somatischen Symptomen (haufiger als in anderen Altersgruppen)

9-11 Jahre — Verlangen nach Informationen
— indirekter Ausdruck von unverarbeiteten Geflihlen (z.B. durch Sturheit, Streit suchen, Riickzugsverhalten)
— Ablenkung durch Hobbys

12 - 14 Jahre — Vermeidung von Informationen Uber Krankenhaus etc. zum Schutz vor Emotionen
— Geflhl der Prasenz der Verstorbenen: Handeln wie er/sie es gewollt hatte
— starke Identifikation mit dem verstorbenen Elternteil
— Trauern haufig allein
— Sorge um den nicht-erkrankten Elternteil
— Mogliche Konflikte zwischen Verantwortungsgefiihlen gegeniber den Eltern/der Familie und dem eigenen Wunsch
nach Autonomie

ab 15 Jahren — Trauer dieser Altersgruppe ahnelt der von Erwachsenen (z.B. deutliches Beschreiben von Geflihlen)
— Ausagieren der Trauer z.B. durch Wutausbriiche oder Alkoholkonsum (Trauer wird dadurch oft unterschatzt)
— internalisiertes Bild des Verstorbenen, weniger Bedarf nach Erinnerungsstlicken
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4 N « D

Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fur die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

- / A 4
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Video 7: Ein , negatives” Fallbeispiel
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Risikofaktoren

far die Entwicklung psychischer Auffalligkeiten bei betroffenen Kindern

Rezidiv

Komplikationen der Erkrankung
Niedriger soziookonomischer Status
Familienstatus ,alleinerziehend”

Finanzielle Belastungen /

4 Auf Seiten des Kindes h
* Geschlecht & Alter
* Schichternes, sorgenvolles Temperament
* Geringes Selbstbewusstsein
_ Y,
K AuRere Faktoren \
* Palliative Situation

Auf Seiten der Eltern

Depressivitat

Belastungen

Niedrige Lebensqualitat

Ungunstige Eltern-Kind-Kommunikation

J

-

Auf Seiten der Familie
Negatives Familienklima
Familiare Dysfunktion
Weitere negative Lebensereignisse

Quellen: nach Krattenmacher et al., 2012.
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Schutzfaktoren
fur eine erfolgreiche Bewaltigung

Auf Seiten der Eltern und der Familie als Ganzes

* Offene Kommunikation

* Gutes familiares Funktionsniveau

e Aktive und problemorientierte Krankheitsbewaltigung der Eltern
e Partnerschaftliche Zufriedenheit der Eltern

* Emotionale Ausdrucksfahigkeit der Eltern

* Gelungener Bewaltigungsprozess der Eltern

\\- Emotionale Warme und Akzeptanz-orientierte Eltern-Kind-Kommunikation

/

Quellen: Schmitt et al., 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Haagen und Romer, 2006; Steck et al., 2007.
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v Jede Reaktion auf eine Belastung ist erst einmal normal

v' Besondere Risikokonstellationen unbedingt beachten

v" Inanspruchnahme von (spezifischen) Beratungsangeboten ist ggf. schwierig
v’ Unterstltzung maoglichst niedrigschwellig und proaktiv anbieten

v" Sich als Behandelnde/-r proaktiv informieren, welche Unterstitzungsangebote es in der Ndhe gibt
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10 Minuten Pause

¢5¢

Werfen Sie auch gerne einen Blick in die ausliegenden

Kinder- und Jugendbuicher zum Thema
Krebs/Tod/Abschied.
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Modul 3
Kommunikation

...in der Familie ...mit der Familie
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Grunde von Eltern, nicht Gber die Krebserkrankung zu sprechen:

Mochten Kinder vor einer , Krise” schitzen (,,gute Eltern” sein wollen)
Verfligen Uber geringe eigene Information tber die Erkrankung
Erfahren korperliche Schmerzen/Erschopfung

Mochten eigene Geflihle nicht aufwiihlen

Haben Angst, GUber den Tod sprechen zu mussen

Nehmen an, das Kind sei zu jung, um mit der Erkrankung umzugehen

sich isoliert
fUhlen

sich schuldig fihlen

“Was habe ich nur O
falsch gemacht?”

sich ausgeschlossen
fuhlen
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8 gute Grinde, mit Kindern Uber die Erkrankung zu sprechen

1.

2
3.
4

o

Kinder bemerken, wenn etwas nicht stimmt — ihre Phantasien konnen schlimmer sein als die Realitat
Nicht Gber etwas zu sprechen, signalisiert, dass es zu schrecklich ist, um dartber sprechen zu kénnen
Kinder konnen von der Erkrankung erfahren und falsche Informationen bekommen

Kinder kénnen sich isoliert, ausgeschlossen und unwichtig fihlen, wenn sie nicht Uber wichtige Ereignisse
innerhalb der Familie aufgeklart werden

Kinder konnen falsche Schliisse aus ihren Beobachtungen ziehen (z.B., dass sie an der Erkrankung schuld sind)

Kinder kdnnen Fragen stellen und es muss keine Energie fiir die Aufrechterhaltung von Geheimnissen aufgebracht
werden

Mit Unterstitzung haben Kinder bessere Bewaltigungsmechanismen
—>sogar sehr traurige Wahrheiten sind besser als die Angst vor der Ungewissheit

Der Einbezug des Kindes unterstreicht den Glauben an die Fahigkeiten des Kindes,
die Situation zu bewaltigen, das Selbstbewusstsein wird erhéht

Quellen: u.a. Romer & Haagen 2007; Turner et al., 2007
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sich
ernst genommen

“Mama, warum weinst du?” “Die Krankheit macht
mich so traurig.”

sich
einbezogen
fahlen

sich
informiert
fuhlen
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Umgang und Kommunikation mit Kindern (nach jane turner etat,)

Dinge, die nicht helfen werden

Dinge, die voraussichtlich helfen werden

Geheimnisse haben

Offene Kommunikation

Auf Strukturen und Regeln verzichten

Alltagsroutinen aufrechterhalten

Auftrage/Befehle erteilen

Aufgaben absprechen/verhandeln

Von den Kindern erwarten,
dass sie all ihre Zeit zu Hause verbringen

Die Kinder dazu ermutigen,
ihren Hobbys und anderen Aktivitaten nachzugehen

Uber mogliche Folgen weit in der Zukunft reden

Informationen schrittweise geben

Das Gefuhl haben, dass angenommene Hilfe ein Ausdruck von
Schwache ist oder zu einem Verlust von Unabhangigkeit
fuhren wird

Hilfe anderer annehmen

Sofort zum Positiven Ubergehen

Kinder auch Uber schwierige Themen reden lassen

Alles geheim/flr sich halten

Die Schule informieren

Aufgrund von Schuldgefthlen auf die
Erziehung/erzieherischen MaRnahmen verzichten

An Regeln und der Erziehung festhalten

Immer die Fassade aufrecht erhalten
und so tun als ware alles OK

Den Kindern zeigen,
dass auch Eltern manchmal traurig sind
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Modul 3
Kommunikation

...in der Familie ...mit der Familie
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Wie konnen Sie als Behandelnde
mit betroffenen Familien kommunizieren?

(.\
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Video 8: Einem 3-jahrigen Kind eine Krebserkrankung erklaren...
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Video 9: Einem 10-jahrigen Kind eine Krebserkrankung erklaren...



KOMKEK-Fortbildung Modul Ill: Kommunikation 70

HA

|deen flUr einen Gesprachsbeginn mit Kindern zum Thema Gefiihle

 lch war gestern ganz traurig und witend, weil ich es doof finde, dass ich krank bin.
Kennst du das auch von dir?”

 _Wenn ich traurig bin, dann hilft es mir, zu kuscheln, ein Buch zu lesen, fréhliche Musik zu horen und
mich abzulenken. Meinst du, das konnte dir auch helfen?”

 _Mirist es wichtig, zu wissen, wie es dir geht.
Gibt es irgendetwas, wortiber du mit mir reden méchtest?”

* ,Wenn du an den Krebs denkst, wie flhlst du dich dann?”
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Erfahrungsaustausch

Fallt Ihnen eine Situation aus lhrem Berufsalltag mit einer betroffenen Familie/betroffenen Elternteil ein?

Stellen Sie uns kurz die Situation vor:
— Eckdaten der Familie/der Patientin/ des Patienten und Alter der Kinder
— Wie haben Sie die Situation erlebt?
— Was war schwierig?
— Was ist Ihnen im Umgang mit Betroffenen gut gelungen?
— Was glauben Sie, wie hat die betroffene Familie/ der erkrankte Elternteil die Situation erlebt?

Ideen und Anregungen fiir das Gesprach mit Betroffenen:

v’ Familidre Situation/Elternschaft proaktiv ansprechen

v’ Offenheit und Verstdndnis fur Belastungen und Sorgen zeigen
v’ Dieses Verstandnis verbalisieren

v Handlungsempfehlungen geben (,Manchen Eltern hilft es, ...“)
v
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Fallbeispiele von Kindern krebskranker Eltern in der COSIP-Beratung

Fall A:

, Unterbewusst habe ich mich vorher schon
langsam verabschiedet, dadurch war das Loch,
in das ich gefallen bin, nicht so tief.”

Fall B:

,Stirbt Papa ganz normal wie jeder andere,
oder an der Krankheit?“

Fall C:

,Der Osterhase hat aus Versehen in Mamas Kopf ein Ei

vergessen, das muss nun rausgeholt werden.”
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Fall D:
Ein 8-jahriges Madchen malt in der COSIP-Beratung dieses
Bild. Die Mutter ist wenige Tage zuvor verstorben.
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Fall E:
Ein 9-jahriges Madchen malt:

Was macht mich traurig/ fréhlich/ wiitend/ éngstlich?

Zweiter Schritt:
Was hilft mir, wenn ich traurig/ wiitend/ éngstlich bin?
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v' Jede Familie, jede Situation ist individuell, es gibt kein Standardvokabular
v Als Behandelnde kénnen wir Vorbilder fir die Eltern sein (z.B. Miteinander reden!)
v" Einbezug von Kindern immer mit bertcksichtigen —sowohl innerhalb der Familie als auch in der Behandlung

v" Ehrlich sein und keine Versprechen geben, die man nicht halten kann bzw. keine Dinge verheimlichen
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,Er hat Krebs.”

Warum hat
dein Papa keine
Haare?”

,Das hatte mein Opa
auch, jetzt ist er tot.”

,Mama wird bald
von uns gehen!”

Kinder einbeziehen und ernst Kinder informieren — Klar und deutlich mit
nehmen — sie bemerken, wenn nicht jede Kindern reden —

etwas nicht stimmt Krebserkrankung ist wie Missverstandnisse
die andere vermeiden
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Abschluss & weiterfihrende Informationen
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Kind- und familienzentrierte Unterstlitzungsangebote

* Praventive Unterstiitzung/Entlastung von Muttern, Vatern und Angehdrigen zu Themen wie ...
- Wie gehe ich , angemessen” auf mein Kind ein?
- Wie informiere ich mein Kind altersangemessen Uber die Krebserkrankung?

- Ist das Verhalten meines Kindes ,normal“?

* Miteinander reden
Hilfen und Unterstitzungsangebote, um innerhalb der Familie miteinander ins Gesprach zu kommen:

Uber die Krankheit, Winsche, Angste, Fragen

Ziele:
v’ Pravention von psychischen Erkrankungen (begleitend/praventiv sowie therapeutisch)

v’ Das Sich-Einlassen und Zulassen von Gedanken, Wiinschen und Emotionen der Kinder/Jugendlichen
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Familienberatung nach dem COSIP-Konzept

e 1. Erstgesprach(e) mit (beiden) Eltern
e 2. Erstgesprach(e) mit Kindern & Jugendlichen

e 3. Rickmeldegesprach mit den Eltern und
gemeinsames Festlegen der Interventionsstrategie

Diagnostik

Georg Romer - Corinna Bergelt - Birgit Moller (Hrsg,)

_ e Beratungsphase mit ca. 3-8 supportiven Kinder
Interventionsphase Einzel-, Geschwister- und/oder krebsk k
Familiengesprachen reoskranker
Eltern
Manual zur kindzentrierten Familienberatung
nach dem COSIP-Konzept

HOGREFE
* Abschlussgesprach

Abschluss oder “ ks
» flexible Nachsorge SRR

Quelle: Romer, Bergelt, Moller, 2014.
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M y " w Die blauen Ratgeber TAt)SCHE
Informationsbroschiiren & Blcher fur Eltern 42 oivawn tagehe GUMMBARCHEN

— Blauer Rategeber der DKG, ab S. 41 kind-spezifisch RII\ILGFEEHNC.)II;PGIE

— Informationsbroschiire , Uber Krebs reden”

ANTWORTEN. HILFEN. PERSPEKTIVEN.

Kinderblicher

— Leos Papa hat Krebs

— Lia und die Erbsen

— Der Kobold in Papas Kopf

— Wie ist das mit dem Krebs?

— Tausche Gummibarchen gegen Drachenmedizin

‘g Leo Papa
« 52 hat Krebs

Pl Ei@;t';@ﬂcﬂ
i Papas Rept

Ein Kinderbuch
zum Thema Hirntumore

Mit llustrationen von Reinhard Blumenschein

individualisierbar
Die Geschichte kann an die
personliche Situation angepasst
werden (Krebsart, betroffener
Elternteil, Anzahl Kinder etc.)
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Dapo Liste

Verzeichnis bundesweiter Einrichtungen und Angebote
der Interessengruppe "Kinder krebskranker Eltern”

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fur Psychosoziale Onkologie e.V.

Juli 2016
PLZ Ort Einrichtung
01307 | Dresden BelaJu — Universitatsklinikum Carl Gustav Carus, TU Dresden
04103 | Leipzig Familiensprechstunde fur Kinder schwerkranker Eltern —
Universitatsklinikum Leipzig
04177 | Leipzig Haus Leben Leipzig am Klinikum St. Georg gGmbH
06114 | Halle Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e.V.
09113 | Chemnitz Aktives Leben und Gesundheitsforderung Chemnitz e.V.
10115 | Berlin Berliner Krebsgesellschaft e.V.
10178 | Berlin Praxis fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie
10318 | Berlin Malteser Kinderhospiz- und Familienbegleitdienst
16225 | Eberswalde Beratungsstelle "Kinder korperlich kranker Eltern” -
| Martin Grooius Krankenhaus GmbH Eberswalde
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Vorstellung

1. KOMKEK-Team: Wer sind wir?

2. KOMKEK-Teilnehmende: Wer sind Sie? Bringen Sie ein bestimmtes Anliegen/Fall mit?
* Wer binich?
* In welchem Beruf arbeite ich?
* Wo arbeite ich?
* Mit welchen Patientinnen bzw. Patienten arbeite ich?
* |st mir ein bestimmter Fall, oder eine Situation im Kopf, die ich heute gerne besprechen mochte?
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Ablauf der KOMKEK-Fortbildung
[ EinfGhrung J

NN

N

Modul 1 Modul 2 Modul 3
Inzidenzen, ¢ Kinder ¢ Kommunikation
Belastungen und .) krebskranker .)
Unterstltzungs- e
beddrfnisse 10 min. 10 min.

{ Abschluss




KOMKEK-Fortbildung Einfihrung in die KOMKEK-Fortbildung 5

HA

Ein Beispiel aus dem onkologischen Alltag

Paul ist 10 Jahre alt und Sohn einer krebskranken alleinerziehenden Mutter. Er weils nur, dass seine Mutter krank ist, aber
nicht, dass sie Krebs hat. Er kommt eines Tages vollig aufgebracht von der Schule nach Hause, weint und sagt zur Mutter:

‘ o ,Ach Quatsch, das ist volliger Quatsch. Das
»Mama, die Mutter von Theo hat mich in sind dumme Leute, die keine Ahnung haben,

der Schule angesprochen und hat gefragt, die nur etwas quatschen ohne
ob du Krebs hast. Sag mal, hast du Krebs?” nachzudenken.”

Mutter im KOMKEK-Interview:
,Er hat sich dann beruhigt, aber irgendwie
sagte mir mein Bauchgefiihl, dass er das

nicht aus dem Kopf bekommen hat.”
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Modul 1
Inzidenzen, Belastungen und Unterstutzungsbedurtnisse
von betroffenen Familien
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A 4

Belastungen

A 4

Unterstltzungsbedirfnisse
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Inzidenzen
Krebserkrankungen in Deutschland allgemein Krebs und Elternschaft
e Jahrlich erkranken ca. 519.000 Menschen neu an Krebs e Etwa11,9%-22,4% der Krebserkrankten haben

minderjahrige Kinder

* Risiko, in den nachsten 10 Jahren an Krebs zu erkranken:

(Datenbasis 2013/14) e Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Erkrankungsrisiko Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
Ménner im Altervon in derl nichsten 10 Jahren | jemals ca. 37.000 neu an Krebs
35 Jahren / 1,2 %\ (1von 84) 50,5%  (1von2)
45 Jahren ‘ 3,5% | (1von28) 50,4% (1von2) * Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
55 Jahren \m,z%/ (lvon10) ~ 50,0% (1von2) dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt
\\/ FUr Deutschland liegen keine
Frauen im Altervon  in derl/niicksten 10 Jahren jemals systematischen Daten vor...
35 Jahren / 2,2%\ (1von 45) 43,1% (1von 2)
45 Jahren ( 4,9% | (1von20) 41,9%  (1von 2)
o5 Jahren \3,5%/ (1von 12) 39,4%  (1von 3)

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al. 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitrage Archiv 2019 _3 Krebskranke Eltern;

Niemela et al., 2012; Inhestern et al. (in Vorbereitung).
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Inzidenzen

Krebs und Elternschaft

e Etwa11,9%-22,4% der Krebserkrankten haben
minderjahrige Kinder

,unsere selbstverstandliche Hoffnung,
dass es bestimmt in der Krankenakte
des Patienten steht, ob er ein, zwei oder
gar keine Kinder hat, |[6st manches Mal
Ratlosigkeit aus. Die Onkologen sind
meist so sehr mit den medizinisch-
biologischen Faktoren beschaftigt, dass
sie Uber solche Familiendetails eher
zufallig Bescheid wissen.”

 Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
ca. 37.000 neu an Krebs

* Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt

Prof. Dr. med. Ulrike Lehmkuhl
ehemalige Direktorin der Klinik fur Psychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie des Kindes- und Jugendalters an der Charité in

Berlin, Krebsinformationsdienst News 2018

FUr Deutschland liegen keine
systematischen Daten vor...

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitréage Archiv 2019 3 Krebskranke Eltern;
Niemela et al., 2012; Lehmkuhl, 2018; Inhestern et al. (in Vorbereitung).
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Belastungen der Eltern

,Wird in einer Familie mit minderjéhrigen Kindern die Mutter oder der Vater ernsthaft krank,
ist hiervon das Leben aller Familienmitglieder nachhaltig betroffen.
Die Krankheit fallt ftir den betroffenen Elternteil in einen Lebensabschnitt,

der innerhalb des Lebenszyklus

meist von maximaler Ubernahme von Verantwortung

in Familie, Partnerschaft und Beruf geprdgt ist.”

(Romer, G., & Haagen, M., 2007)
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

,Ich méchte stark sein fiir mein Kind und mein
Kind wird mich dann eben vielleicht in ganz
schwachen Momenten erleben und ich méchte
keine Angste schiiren bei meinem Kind. Und
das erhéht nattirlich den Druck auf mich.”

,[durch die Erkrankung] bin ich auch eine
von den fremden Betreuungspersonen
[ftir mein Kind] geworden”

,Das erste, was man denkt, wenn
man die Diagnose kriegt ist:
Und was ist mit meinem Kind?“

Quelle: KOMKEK-Interviews




KOMKEK-Fortbildung

HAMBURG

Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstltzungsbedurfnisse

13

Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle Elternrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Fatigue, Schmerzen Kind

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das

Kind

Verunsicherung.im
Umgang mit den Kindern

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Verénderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompeten;

Schuldgefiihle

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Sorge um Auswirkungen

der Erkrankung auf das o/ L
Kind fo Verdnderung des
: Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Schuldgefihle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

18 % - 31 % der Krebsiberlebenden berichten, sich zu sorgen, inwieweit sich die\
Erkrankung auf das Kind auswirken konnte.

(1) Sorge um praktische Auswirkungen
(z.B. Sorge, dass meine Krankheit den Alltag meiner Kinder vercéindert.)

Sorge um Auswirkungen

der Erkrankung auf das gLri (2) Sorge um emotionale Auswirkungen
Kind T (z.B. Sorge, dass sich meine Kinder Sorgen machen, dass ich sterben werde.)

(3) Sorgen bzgl. des Partners/anderen Elternteils
(z.B. Sorge, dass es niemanden gibt, der sich gut um meine Kinder kiimmert,

falls ich sterbe.)

\ietroffene Eltern sorgen sich auch noch bis zu 6 Jahre nach der Diagnosestelluy

Quellen: Inhestern et al., 2016.; Inhestern et al., 2017.
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenrolle

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Veranderung des
Aussehens

Progredienzangst

Fatigue, Schmerzen

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patient:innenrolle

Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
Kind

Verunsicherung im
Umgang mit den Kindern

Verunsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Schuldgefihle
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Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Wie gut waren/sind Sie in der Lage,
auf die BedUrfnisse |hres Kindes einzugehen?

Verunsicherung in der

. VOR DER
(o)
elterlichen Kompetenz biacnose M
SEIT DER
DIAGNOSE
W gar nicht/nicht besonders gut M ausreichend/gut genug M sehr gut oder besonders gut

Quellen: Moore et al. (2015) Parenting changes in adults with cancer.
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Belastungen aus Sicht des nicht-erkrankten Elternteils

-~

~

Partner als wichtigste Ressource
fUr den Erkrankten

/

-~

-~

emotionale Belastungen, Verlustangste,
Depressionen und Anpassungsstorungen

\

~

Abweichung der Realitat
von bisherigen Lebensplanen

/

/

-~

erschwerte Vereinbarkeit
von Beruf und Familie

~

Finanzielle Sorgen und
Angste

\

Quellen: Rhee et al., 2008; Brennecke, 2011; Inhestern & Bergelt, 2018.
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Exkurs: Belastungen von Alleinerziehenden und ihren Kindern

-
Jede 5. Familie hat einen alleinerziehenden Elternteil Schwierige finanzielle Situation
Besondere Herausforderungen Alleinerziehender allgemein: —= Geringere soziale Unterstitzung

i i Erschwerte Koordination von
Alleinerziehend und krebskrank: &

Erziehung & Beruf

Einige Studien berichten:

* Hohere Depressionsraten bei krebskranken alleinerziehenden Mutter im Vergleich zu in Partnerschaft lebenden
krebskranken Mittern

* Erhohte Belastung von Kindern alleinerziehender krebskranker Eltern, da sie den Verlust des einzig verfliigbaren
Elternteils zu beflrchten haben

* Jugendliche Kinder von krebskranken alleinerziehenden Mittern haben ein héheres Risiko fir Verhaltensprobleme als
Kinder der jungeren Altersspanne

Andere Studien zeigen:

* Keinen Unterschied zwischen Kindern alleinerziehender krebskranker Mutter und Kindern krebskranker Mitter, die in
einer Partnerschaft leben hinsichtlich ihrer psychischen Symptome

* Dass Kinder von krebskranken Alleinerziehenden nicht per se ein groReres Risiko flr psychische Probleme haben als
Kinder von krebskranken Muttern, die in einer Partnerschaft leben

Quellen: Weis, S. et al., 2012; Palme, F. M. 2008.; Kraul et al., 2008; Heinemann & Reinert, 2011; Lewis et al., 1996.
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Belastungen aus Sicht beider Elternteile

* Informieren der Kinder Uber die Erkrankung und dem Begegnen der Fragen und Sorgen
als grolSte Herausforderung

* Eingeschrankte emotionale Verfligbarkeit gegeniber den Kindern
durch eigene psychische Belastung

* Vermeidung, offen mit den Kindern Gber die Erkrankung zu reden als Ausdruck von

tiefer Verunsicherung und Hilflosigkeit
(und nur selten eine prazise und reflektierte Entscheidung)

Quellen: Kennedy & Lloyd Williams, 2008. Lewis et al., 2015; Romer und Haagen, 2007.
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Die Situation von Kindern krebskranker Eltern

—
F

T

e~
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Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig eine erhdhte psychische Belastung aufweisen (osborn, 2007).
Ein GrolSteil kann sich gut an die neue Situation anpassen.

Trennungssituation \

(z.B. durch Krankenhaus-Aufenthalte)
e Veranderungen von Alltagsroutinen und -rollen

'ﬂ

otentielle Belastungsfaktore
ur Kinder krebskranker Eltern

e physischer und psychischer Zustand der Eltern

« Angste/Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

\;Hilﬂosigkeit, Schuldgefihle /

@

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

4 N

Jede Reaktion auf eine Belastung ist normal
und nicht per se eine psychische Erkrankung.

\ /

Stressoren

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

/emotionale oder Verhaltensauffalligkeiten (ca. 10%) \

v.a. Angstlichkeit und depressive Symptome

* erhdhte Stresssymptomatik (20-30%)

e Sorgen um die Eltern, sich selbst und die Familie

* Erhohte Verantwortungsibernahme

Stressoren

* Erhohtes Risiko geringerer Stress-Resilienz

e Erhohtes Risiko fur kdrperliche Symptome
(z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen)

* Erhohtes Risiko fur die Entwicklung von Verhaltensproblemen
(z.B. problematisches Essverhalten, Bett-Nassen)

Quellen: Moller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

JAlleine schon die Situation, dass Mama nicht mehr da ist.
Von einem auf den anderen Tag, wirklich komplett weg
ist. Das ist die grofste Belastung und die grofste
Vercéinderung.”

/

\

,Also am Vortag war quasi noch nichts, ich habe ihn ganz

o

/

-

,Naja erstmal sehen sie ja den kérperlichen Verfall ihrer Mutter, [...] ich war
sehr sportlich und sehr agil und habe sehr viel zu Hause gemacht, und das
fdllt jetzt alles flach. Jetzt miissen sie auch selber viel mehr Dinge machen, die
ich friiher selbst gemacht habe und dadurch sind sie schon sehr betroffen.”

normal abgegeben und nachmittags war Mama auf
einmal nicht mehr da und er durfte sie nicht mehr sehen.”

/

/

Quelle: KOMKEK-Interviews
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Inzidenzen

A 4

Belastungen

¥
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UnterstlutzungsbedUrfnisse betroffener Familien

* Krebskranke Eltern haben mehr und spezifischere Bedlrfnisse als Erkrankte ohne Kinder
* Wunsch nach professioneller Unterstiitzung ist aus Expertensicht hoch, wird aber selten offen geduRert

* 73 % der KrebslUberlebenden winschen sich kind- und familienzentrierte Unterstltzung

[aber: nur 9 % nutzen kind- und familienzentrierte Angebote ]

Quellen: Griesser et al., 2011; Brédart et al., 2013; Ernst et al., 2013; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004.
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Grinde fur eine Nicht-Inanspruchnahme (n = 1648)

Ich fihle mich ausreichend unterstltzt durch mein soziales Umfeld 1049 79
In unserer Familie hat/hatte niemand Bedarf nach einem solchen Angebot 875 65
Fehlendes Wissen Uber entsprechende Angebote 660 49
Wunsch, eher mit Arztinnen oder Arzten (iber Probleme in der Familie zu reden 512 29
Annahme, dass psychosoziale Unterstitzung fir die Familie nicht sinnvoll ist 454 36
Fehlende Zeit, solche Angebote wahrzunehmen 230 18

Quellen: Ernst et al., 2013.
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Unterstitzungsbedurfnisse auf Seiten der Eltern

,lch hatte mir gewlinscht,

X/

¢ Informationen Uber die Krankheitsverarbeitung bei Kindern
* . . .o . o M
%+ Professionelle Einschatzung, ob Kinder ,,normal” reagieren

s Unterstitzung im Umgang mit und bei der Aufkldarung von Kindern

dass jemand das in
richtiger Sprache und mit
den richtigen Woértern

bespricht”
(KOMKEK-Interview)

P———

*%* Unterstltzung beim Sprechen Uber die Erkrankung in der Familie

/

% Unterstitzung bezlglich eigener Sorgen und Angste als Mutter/Vater

s Psychologische Unterstitzung fir sich selbst

+ Austausch mit anderen (betroffenen) Eltern

¢ Informationen Uber genetische Vorbelastung und Vererbung der Erkrankung
¢ Betreuung/Unterbringung der Kinder

X/

¢ Informationen bzgl. praktischer und finanzieller Unterstitzungsmaoglichkeiten

Quellen: Inhestern et al., 2017. Unveroffentlichte Ergebnisse einer Interviewstudie.
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Unterstitzungsbedirfnisse auf Seiten betroffener Kinder

X/

¢ zeitnahe, ehrliche und altersangemessene Informationen Uber die Erkrankung
(Diagnose, Behandlungen, weiterer Verlauf, Veranderungen)

s ,Schutzraum®, um Gefihle zu duRern (z.B. in der Familie, mit Peers oder im professionellen Setting)
s Unterstitzung bei der Kommunikation tGber die Erkrankung mit ihren Eltern, ggf. professionelle Hilfe
¢ Unterstitzung bei der Bewaltigung der Situation

s Flexible Unterstitzung falls die Erkrankung fortschreitet

s Unterstltzung durch Peers, Verringerung von Gefiihlen der Isolation,
z.T. auch Wunsch nach Austausch mit anderen betroffenen Kindern/Jugendlichen

s Schulkinder & Jugendliche: Informationen, wie sie ihre Eltern unterstiitzen kdnnen
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Von wem
winschen sich Krebserkrankte psychosoziale Unterstlitzung?
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In einer Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern nach ihren Unterstlitzungswiinschen gefragt...

Was denken Sie:
Von wem haben sich die
Krebspatientinnen psychosoziale
Unterstltzung wie haufig gewinscht?

Freundinnen und Freunde

Psychologinnen und Psychologen

Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

Arztinnen und Arzte L
Angehorige Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

Quellen: Gotze et al., 2014.
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Ergebnisse

Ja, ich winsche mir psychosoziale Unterstiitzung von ...

Freund*innen 91

Angehérigen 90

Arzt*innen 80

Psycholog*innen 39

Sozialarbeiter*innen 33

Psychotherapeut*innen 28

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

1 Wunsch nach Unterstiitzung (in %)

Quellen: Gotze et al., 2014.
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Video 1: Was bedeutet das fiir die Versorgung?
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v An Krebs erkrankte Eltern minderjahriger Kinder haben spezifische Unterstitzungsbeduirfnisse und sind
haufig sehr belastet, gerade in Bezug auf Sorgen und Angste um ihre Kinder.

v’ Sprechen Sie die familidre Situation und mogliche Belastungen proaktiv an.
- von selbst sprechen die betroffenen Eltern diese Themen nicht oder nur selten an!

v’ Fragen Sie regelmaRig und immer wieder nach den Bedurfnissen und Belastungen der Familie
- die Situation kann sich im Verlauf der Erkrankung und der Krankheitsverarbeitung andern!

v’ Fragen Sie nach den Ressourcen der Familie (nach Freundinnen, Freunden, Angehorigen)
- sodass Sie Betroffene ggf. frihzeitig an Unterstitzungsangebote verweisen kénnen!
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10 Minuten Pause

¢5¢
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Modul 2
Kinder krebskranker Eltern




KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 43

HA

« N 4 N

Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fir die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

AN 4 \ /
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Video 2: Die Reaktion von Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung
ist haufig abhangig vom Informationsstand.
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Video 3: Mogliche altersunabhangige Reaktionen von Kindern
auf eine elterliche Krebserkrankung
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern

1T T

Sauglinge und Kleinkinder Schulalter bis Pubertat Kinder und Jugendliche
0-5 Jahre 6-11 Jahre ab 12 Jahren
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Video 4: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Sauglinge und Kleinkinder (bis 5 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Sauglinge und Kleinkinder (bis 5 Jahre)

» Starke Orientierung an konkreten Alltagsablaufen
* Empfindlichkeit gegeniber Trennungssituationen (z.B. durch Krankenhausaufenthalte)
* Empfindlichkeit gegeniber sichtbaren kérperlichen Veranderungen bei Bindungspersonen

* Empfindlichkeit gegeniber spirbaren atmospharischen Veranderungen bei Bindungspersonen
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Video 5: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertat (6-11 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertat (6-11 Jahre)

magische Vorstellungen (Phantasie: Ich bin schuld daran, dass Mama krank ist.)
* konkreteres Verstandnis von Krankheit

* Sensibilitat gegentber kérperlichen Veranderungen

 kdrperbezogene Angste

* mogliche Verweigerung von Informationen

« Zeigen sich von der tapfersten Seite

- Erhohtes Risiko, dass die kindliche Belastung von Eltern unterschatzt bzw. bersehen wird

- Erhohtes Risiko von psychosomatischen Auffilligkeiten (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen)
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Video 6: Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Pubertat und Jugendalter (12-17 Jahre)
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Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Pubertat und Jugendalter (12-17 Jahre)

Haufig hohe Verantwortungsbereitschaft

e Rickzug von der Familie

* Moglicher Loyalitatskonflikt zwischen einem Verantwortungsgefihl gegeniiber der Familie
und dem eigenen Wunsch nach Ablosung vom Elternhaus

e Angst vor der Vererbbarkeit der Erkrankung
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Reaktionen von Kindern auf Belastungen kdnnen sehr unterschiedlich sein...

Nach innen gerichtet

. Angste & Traurigkeit; Trennungsangste "p
e Stimmungsschwankungen L /S?
* Somatisierung 00 é‘) ,Mama, du siehst so hdsslich aus,

du sollst mich nicht vom
Kindergarten abholen!”

(korperliche Beschwerden konnen seelisches Leid ausdriicken)
* Rickzug von Freundschaften und Kontakten
e Schlafprobleme oder Albtraume
e Entwicklungsrickschritte (z.B. Bettnassen)

,Lass mich in Ruhe,

Nach aufRen gerichtet du stirbst ja eh bald!”

e Aggressives, zorniges Verhalten
e Trotzreaktionen oder Verhalten, um Aufmerksamkeit zu erregen
* Platzliche Angstlichkeit vor dem Alleinsein oder vor der Dunkelheit

e Angst vor Katastrophen oder, dass andere Familienmitglieder oder
Bezugspersonen erkranken

Quellen: Haagen & Moller, 2011; Romer & Haagen 2007.
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Altersbezogene Todeskonzepte
9 Monate - 2,5 Jahre

Unterscheidung zwischen belebten und unbelebten Objekten
Verlusterleben wird durch traurige Stimmung und Geflhle der Bezugsperson genahrt

2,5 -3 Jahre

3-

6 -

Tod wird als Abwesenheit auf (kurze) Zeit angenommen
Rollenspiele wie ,,Du bist jetzt schnell mal tot/féllst tot um.”

5 Jahre

Annahme, Tod durch bestimmte Verhaltensweisen beeinflussen zu kdnnen

Entwicklung eines Verstandnisses, dass einige Menschen oder Tiere (z.B. alte Menschen)
sterben mussen

Tod wird als vorlbergehender Zustand begriffen (z.B. eine lange Reise oder Schlaf)

8 Jahre und alter
Einsicht, dass alle Lebewesen irgendwann sterben missen
Bewusstsein, dass der Tod irreversibel und damit eine , Trennung flr immer“ ist
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Altersbezogene Trauerreaktionen (ach christ et al. 2000)

3 -5 Jahre — Trauer von Kindern dieser Altersstufe ist haufig schwer zu erkennen
— anhaltendes Fragen nach Rickkehr des Elternteils (z.T. Gber Wochen)
— mogliche Entwicklung von Trennungsangsten und Regression
— 2.T. Einfordern einer Ersatzperson als Protest gegen den Verlust (haufig nach 3 Monaten)

6 - 8 Jahre — Verstandnis fur die Endgultigkeit des Todes
— Magisches Denken und Verorten des Verstorben im Himmel
— AuBerung, sterben zu wollen, um dem Elternteil nahe zu sein
— Entwicklung von somatischen Symptomen (haufiger als in anderen Altersgruppen)

9-11 Jahre — Verlangen nach Informationen
— indirekter Ausdruck von unverarbeiteten Geflihlen (z.B. durch Sturheit, Streit suchen, Riickzugsverhalten)
— Ablenkung durch Hobbys

12 - 14 Jahre — Vermeidung von Informationen Uber Krankenhaus etc. zum Schutz vor Emotionen
— Geflhl der Prasenz der Verstorbenen: Handeln wie er/sie es gewollt hatte
— starke Identifikation mit dem verstorbenen Elternteil
— Trauern haufig allein
— Sorge um den nicht-erkrankten Elternteil
— Mogliche Konflikte zwischen Verantwortungsgefiihlen gegeniber den Eltern/der Familie und dem eigenen Wunsch
nach Autonomie

ab 15 Jahren — Trauer dieser Altersgruppe ahnelt der von Erwachsenen (z.B. deutliches Beschreiben von Geflihlen)
— Ausagieren der Trauer z.B. durch Wutausbriiche oder Alkoholkonsum (Trauer wird dadurch oft unterschatzt)
— internalisiertes Bild des Verstorbenen, weniger Bedarf nach Erinnerungsstlicken
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4 N « D

Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fur die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

- / A 4
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Video 7: Ein , negatives” Fallbeispiel



HA

KOMKEK-Fortbildung

Modul II: Kinder krebskranker Eltern 58

Risikofaktoren

far die Entwicklung psychischer Auffalligkeiten bei betroffenen Kindern

Rezidiv

Komplikationen der Erkrankung
Niedriger soziookonomischer Status
Familienstatus ,alleinerziehend”

Finanzielle Belastungen /

4 Auf Seiten des Kindes h
* Geschlecht & Alter
* Schichternes, sorgenvolles Temperament
* Geringes Selbstbewusstsein
_ Y,
K AuRere Faktoren \
* Palliative Situation

Auf Seiten der Eltern

Depressivitat

Belastungen

Niedrige Lebensqualitat

Ungunstige Eltern-Kind-Kommunikation

J

-

Auf Seiten der Familie
Negatives Familienklima
Familiare Dysfunktion
Weitere negative Lebensereignisse

Quellen: nach Krattenmacher et al., 2012.
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Schutzfaktoren
fur eine erfolgreiche Bewaltigung

Auf Seiten der Eltern und der Familie als Ganzes

* Offene Kommunikation

* Gutes familiares Funktionsniveau

e Aktive und problemorientierte Krankheitsbewaltigung der Eltern
e Partnerschaftliche Zufriedenheit der Eltern

* Emotionale Ausdrucksfahigkeit der Eltern

* Gelungener Bewaltigungsprozess der Eltern

\\- Emotionale Warme und Akzeptanz-orientierte Eltern-Kind-Kommunikation

/

Quellen: Schmitt et al., 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Haagen und Romer, 2006; Steck et al., 2007.
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v Jede Reaktion auf eine Belastung ist erst einmal normal

v' Besondere Risikokonstellationen unbedingt beachten

v" Inanspruchnahme von (spezifischen) Beratungsangeboten ist ggf. schwierig
v’ Unterstltzung maoglichst niedrigschwellig und proaktiv anbieten

v" Sich als Behandelnde/-r proaktiv informieren, welche Unterstitzungsangebote es in der Ndhe gibt
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10 Minuten Pause
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Modul 3
Kommunikation

...in der Familie ...mit der Familie
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Grunde von Eltern, nicht Gber die Krebserkrankung zu sprechen:

Mochten Kinder vor einer , Krise” schitzen (,,gute Eltern” sein wollen)
Verfligen Uber geringe eigene Information tber die Erkrankung
Erfahren korperliche Schmerzen/Erschopfung

Mochten eigene Geflihle nicht aufwiihlen

Haben Angst, GUber den Tod sprechen zu mussen

Nehmen an, das Kind sei zu jung, um mit der Erkrankung umzugehen

sich isoliert
fUhlen

sich schuldig fihlen

“Was habe ich nur O
falsch gemacht?”

sich ausgeschlossen
fuhlen
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8 gute Grinde, mit Kindern Uber die Erkrankung zu sprechen

1.

2
3.
4

o

Kinder bemerken, wenn etwas nicht stimmt — ihre Phantasien konnen schlimmer sein als die Realitat
Nicht Gber etwas zu sprechen, signalisiert, dass es zu schrecklich ist, um dartber sprechen zu kénnen
Kinder konnen von der Erkrankung erfahren und falsche Informationen bekommen

Kinder kénnen sich isoliert, ausgeschlossen und unwichtig fihlen, wenn sie nicht Uber wichtige Ereignisse
innerhalb der Familie aufgeklart werden

Kinder konnen falsche Schliisse aus ihren Beobachtungen ziehen (z.B., dass sie an der Erkrankung schuld sind)

Kinder kdnnen Fragen stellen und es muss keine Energie fiir die Aufrechterhaltung von Geheimnissen aufgebracht
werden

Mit Unterstitzung haben Kinder bessere Bewaltigungsmechanismen
—>sogar sehr traurige Wahrheiten sind besser als die Angst vor der Ungewissheit

Der Einbezug des Kindes unterstreicht den Glauben an die Fahigkeiten des Kindes,
die Situation zu bewaltigen, das Selbstbewusstsein wird erhéht

Quellen: u.a. Romer & Haagen 2007; Turner et al., 2007
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sich
ernst genommen

“Mama, warum weinst du?” “Die Krankheit macht
mich so traurig.”

sich
einbezogen
fahlen

sich
informiert
fuhlen
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Umgang und Kommunikation mit Kindern (nach jane turner etat,)

Dinge, die nicht helfen werden

Dinge, die voraussichtlich helfen werden

Geheimnisse haben

Offene Kommunikation

Auf Strukturen und Regeln verzichten

Alltagsroutinen aufrechterhalten

Auftrage/Befehle erteilen

Aufgaben absprechen/verhandeln

Von den Kindern erwarten,
dass sie all ihre Zeit zu Hause verbringen

Die Kinder dazu ermutigen,
ihren Hobbys und anderen Aktivitaten nachzugehen

Uber mogliche Folgen weit in der Zukunft reden

Informationen schrittweise geben

Das Gefuhl haben, dass angenommene Hilfe ein Ausdruck von
Schwache ist oder zu einem Verlust von Unabhangigkeit
fuhren wird

Hilfe anderer annehmen

Sofort zum Positiven Ubergehen

Kinder auch Uber schwierige Themen reden lassen

Alles geheim/flr sich halten

Die Schule informieren

Aufgrund von Schuldgefthlen auf die
Erziehung/erzieherischen MaRnahmen verzichten

An Regeln und der Erziehung festhalten

Immer die Fassade aufrecht erhalten
und so tun als ware alles OK

Den Kindern zeigen,
dass auch Eltern manchmal traurig sind
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Modul 3
Kommunikation

...in der Familie ...mit der Familie
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Wie konnen Sie als Behandelnde
mit betroffenen Familien kommunizieren?

(.\
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Video 8: Einem 3-jahrigen Kind eine Krebserkrankung erklaren...
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Video 9: Einem 10-jahrigen Kind eine Krebserkrankung erklaren...
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|deen flUr einen Gesprachsbeginn mit Kindern zum Thema Gefiihle

 lch war gestern ganz traurig und witend, weil ich es doof finde, dass ich krank bin.
Kennst du das auch von dir?”

 _Wenn ich traurig bin, dann hilft es mir, zu kuscheln, ein Buch zu lesen, fréhliche Musik zu horen und
mich abzulenken. Meinst du, das konnte dir auch helfen?”

 _Mirist es wichtig, zu wissen, wie es dir geht.
Gibt es irgendetwas, wortiber du mit mir reden méchtest?”

* ,Wenn du an den Krebs denkst, wie flhlst du dich dann?”
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Erfahrungsaustausch

Fallt Ihnen eine Situation aus lhrem Berufsalltag mit einer betroffenen Familie/betroffenen Elternteil ein?

Stellen Sie uns kurz die Situation vor:
— Eckdaten der Familie/der Patientin/ des Patienten und Alter der Kinder
— Wie haben Sie die Situation erlebt?
— Was war schwierig?
— Was ist Ihnen im Umgang mit Betroffenen gut gelungen?
— Was glauben Sie, wie hat die betroffene Familie/ der erkrankte Elternteil die Situation erlebt?

Ideen und Anregungen fiir das Gesprach mit Betroffenen:

v’ Familidre Situation/Elternschaft proaktiv ansprechen

v’ Offenheit und Verstdndnis fur Belastungen und Sorgen zeigen
v’ Dieses Verstandnis verbalisieren

v Handlungsempfehlungen geben (,Manchen Eltern hilft es, ...“)
v
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Fallbeispiele von Kindern krebskranker Eltern in der COSIP-Beratung

Fall A:

, Unterbewusst habe ich mich vorher schon
langsam verabschiedet, dadurch war das Loch,
in das ich gefallen bin, nicht so tief.”

Fall B:

,Stirbt Papa ganz normal wie jeder andere,
oder an der Krankheit?“

Fall C:

,Der Osterhase hat aus Versehen in Mamas Kopf ein Ei

vergessen, das muss nun rausgeholt werden.”
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Fall D:
Ein 8-jahriges Madchen malt in der COSIP-Beratung dieses
Bild. Die Mutter ist wenige Tage zuvor verstorben.
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Fall E:
Ein 9-jahriges Madchen malt:

Was macht mich traurig/ fréhlich/ wiitend/ éngstlich?

Zweiter Schritt:
Was hilft mir, wenn ich traurig/ wiitend/ éngstlich bin?
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Was bedeutet das fur die Versorgung?

v' Jede Familie, jede Situation ist individuell, es gibt kein Standardvokabular
v Als Behandelnde kénnen wir Vorbilder fir die Eltern sein (z.B. Miteinander reden!)
v" Einbezug von Kindern immer mit bertcksichtigen —sowohl innerhalb der Familie als auch in der Behandlung

v" Ehrlich sein und keine Versprechen geben, die man nicht halten kann bzw. keine Dinge verheimlichen
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,Er hat Krebs.”

Warum hat
dein Papa keine
Haare?”

,Das hatte mein Opa
auch, jetzt ist er tot.”

,Mama wird bald
von uns gehen!”

Kinder einbeziehen und ernst Kinder informieren — Klar und deutlich mit
nehmen — sie bemerken, wenn nicht jede Kindern reden —

etwas nicht stimmt Krebserkrankung ist wie Missverstandnisse
die andere vermeiden
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Abschluss & weiterfihrende Informationen
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Kind- und familienzentrierte Unterstlitzungsangebote

* Praventive Unterstiitzung/Entlastung von Muttern, Vatern und Angehdrigen zu Themen wie ...
- Wie gehe ich , angemessen” auf mein Kind ein?
- Wie informiere ich mein Kind altersangemessen Uber die Krebserkrankung?

- Ist das Verhalten meines Kindes ,normal“?

* Miteinander reden
Hilfen und Unterstitzungsangebote, um innerhalb der Familie miteinander ins Gesprach zu kommen:

Uber die Krankheit, Winsche, Angste, Fragen

Ziele:
v’ Pravention von psychischen Erkrankungen (begleitend/praventiv sowie therapeutisch)

v’ Das Sich-Einlassen und Zulassen von Gedanken, Wiinschen und Emotionen der Kinder/Jugendlichen
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Familienberatung nach dem COSIP-Konzept

e 1. Erstgesprach(e) mit (beiden) Eltern
e 2. Erstgesprach(e) mit Kindern & Jugendlichen

e 3. Rickmeldegesprach mit den Eltern und
gemeinsames Festlegen der Interventionsstrategie

Diagnostik

Georg Romer - Corinna Bergelt - Birgit Moller (Hrsg,)

_ e Beratungsphase mit ca. 3-8 supportiven Kinder
Interventionsphase Einzel-, Geschwister- und/oder krebsk k
Familiengesprachen reoskranker
Eltern
Manual zur kindzentrierten Familienberatung
nach dem COSIP-Konzept

HOGREFE
* Abschlussgesprach

Abschluss oder “ ks
» flexible Nachsorge SRR

Quelle: Romer, Bergelt, Moller, 2014.
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M y " w Die blauen Ratgeber TAt)SCHE
Informationsbroschiiren & Blcher fur Eltern 42 oivawn tagehe GUMMBARCHEN
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Dapo Liste

Verzeichnis bundesweiter Einrichtungen und Angebote
der Interessengruppe "Kinder krebskranker Eltern”

Deutsche Arbeitsgemeinschaft fur Psychosoziale Onkologie e.V.

Juli 2016
PLZ Ort Einrichtung
01307 | Dresden BelaJu — Universitatsklinikum Carl Gustav Carus, TU Dresden
04103 | Leipzig Familiensprechstunde fur Kinder schwerkranker Eltern —
Universitatsklinikum Leipzig
04177 | Leipzig Haus Leben Leipzig am Klinikum St. Georg gGmbH
06114 | Halle Sachsen-Anhaltische Krebsgesellschaft e.V.
09113 | Chemnitz Aktives Leben und Gesundheitsforderung Chemnitz e.V.
10115 | Berlin Berliner Krebsgesellschaft e.V.
10178 | Berlin Praxis fur Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie
10318 | Berlin Malteser Kinderhospiz- und Familienbegleitdienst
16225 | Eberswalde Beratungsstelle "Kinder korperlich kranker Eltern” -
| Martin Grooius Krankenhaus GmbH Eberswalde
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Einleitung

Die KOMKEK-Studie umfasst die Entwicklung und Pilotierung einer Fortbildung fir
Behandelnde von Krebserkrankten zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft”.

Die Fortbildung tragt den Titel ,Wenn Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben” und
behandelt folgende Themenbereiche (Module):

- Modul 1: Inzidenzen, Belastungen und Unterstitzungsbedurfnisse

- Modul 2: Kinder krebskranker Eltern

- Modul 3: Kommunikation

Es wurden sowohl eine analoge Pradsenzfortbildung als auch ein E-Learning entwickelt.
Diese Formate wurden in einer randomisiert-kontrollierten Studie miteinander und
gegenlUber einer Wartekontrollgruppe (keine Intervention) verglichen. Aufgrund der
Corona-Pandemie und damit verbundenen Einschrankungen in der Durchfihrung von
Veranstaltungen wurde die analoge Prasenzfortbildung seit Marz 2020 als digitale

Prasenzfortbildung mit identischen Inhalten angeboten.

Das vorliegende Manual dient als Grundlage zur Durchfihrung der analogen
Prasenzfortbildung. Im Folgenden werden theoretische und empirische Grundlagen sowie
Ziele der Fortbildung erlautert (Abschnitt IlI), Rahmenbedingungen festgelegt und der
Gesamtablauf skizziert (Abschnitt IIl). Zudem werden die Inhalte der einzelnen Module

dargestellt (Abschnitt 1V).
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Theoretische und empirische Grundlagen sowie Ziele der
Prasenzfortbildung

Erkrankt ein Elternteil an Krebs so betrifft dies die gesamte Familie. Auch minderjahrige
Kinder sind als Angehorige zu verstehen. Betroffene Eltern sind in einer solchen Situation
nicht nur durch die Erkrankung und Therapie selbst belastet, sondern auch durch Sorgen
um Auswirkungen der Erkrankung auf die Kinder. Eltern sind haufig verunsichert, ob und
wie sie mit ihren Kindern sprechen und diese altersgerecht Gber die Erkrankung informieren
kdnnen.

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig eine erhdhte psychische Belastung
aufweisen. Ein Grol3teil der Kinder kann sich der neuen Situation gut anpassen. Dennoch
haben Kinder krebskranker Eltern ein erhdhtes Risiko fur die Entwicklung von emotionalen
und Verhaltensauffalligkeiten. Die elterliche Erkrankung ist mit potenziellen Stressoren
verbunden, die auf die Kinder einwirken. So erleben betroffene Kinder haufig groRe
Veranderungen in Alltagsroutinen und -rollen. Auch die Trennung von dem erkrankten
Elternteil durch Krankenhausaufenthalte oder die verminderte emotionale und/oder
korperliche Verfugbarkeit der Eltern kann als belastend empfunden werden. Zusatzlich
kann die Situation bei Kindern mit Gefiihlen von Hilflosigkeit oder auch Schuldgefiihlen
verbunden sein. Je nach Entwicklungsstand und der Personlichkeit des Kindes kénnen sich
die Reaktionen auf die elterliche Erkrankung unterschiedlich ausdriicken. So haben Kinder
krebskranker Eltern ein erhohtes Risiko flr kdrperliche Symptome wie Kopf- oder
Bauchschmerzen und eine erhohte Stresssymptomatik. Betroffene Eltern wiinschen sich
Unterstitzung in der Kommunikation mit den Kindern und eine Einschatzung, inwieweit die
Reaktion ihres Kindes ,normal” ist. Ein GrofSteil der Eltern wuinscht sich zudem
psychosoziale Unterstltzung fir sich und die Familie, doch nur ein geringer Anteil nimmt
eine spezifische familien- oder kindzentrierte Unterstitzung in Anspruch. Mogliche Griinde
dafir koénnen z.B. fehlendes Wissen Uber entsprechende Angebote, Angst vor
Stigmatisierung oder organisatorische/zeitliche Hirden sein. Arzt:innen stellen in der
onkologischen Versorgung direkte Kontaktpersonen von Erkrankten dar, die nicht nur die
Diagnose stellen, bei der Therapieentscheidung unterstitzen und flr die medizinische
Behandlung verantwortlich sind, sondern vor allem auch als Ansprechpartner:innen fur

psychosoziale Belange genannt werden.. Doch auf Seiten des medizinischen und
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psychosozialen Personals bestehen oft Unsicherheiten und mangelndes Wissen in Bezug
auf die Kommunikation und den Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder.

Um diesen Unsicherheiten von Behandelnden zu begegnen, wurde die vorliegende
Fortbildung entwickelt. Ziel ist es, Behandelnde zum Thema ,Krebserkrankung und
Elternschaft” zu sensibilisieren, sie in ihren kommunikativen und fachlichen Kompetenzen
zu starken und somit den kontinuierlichen Einbezug der Elternrolle der Patient:innen in die
Behandlung zu erleichtern. Auf diese Weise soll ermoglicht werden, dass Patient:innen mit
minderjahrigen Kindern identifiziert, ihr Unterstitzungsbedarf eingeschatzt und (sofern

notwendig/gewlinscht) an entsprechende Unterstlitzungsangebote weitergeleitet werden.

Rahmenbedingungen und Ablauf der analogen
Prasenzfortbildung

Teilnehmende
Die Fortbildung ist interdisziplinar fur alle interessierten Berufsgruppen ausgelegt, die in

der Versorgung von Krebserkankten und deren Angehdrigen beteiligt sind. Zu der primaren
Zielpopulation der Fortbildung zahlen arztliches, pflegerisches und psychosoziales Personal.
Interessierte Personen aus anderen Arbeitsbereichen kénnen ebenso teilnehmen (z.B.
Musiktherapeut:innen, Physiotherapeut:innen).

Die Fortbildung sollte in Kleingruppen von etwa 5-8 Teilnehmenden aus unterschiedlichen
Berufsgruppen durchgeflihrt werden. Auf diese Weise koénnen die Inhalte umfassend

vertieft werden und ein interprofessioneller Austausch ermoglicht werden.

Dozierende
Die Fortbildung sollte von mindestens zwei Dozierenden durchgefihrt werden.

Mindestens eine:r der Dozierenden sollte eine psychologische Ausbildung vorweisen,
moglichst mit praktischer/klinischer Berufserfahrung im psychoonkologischen Kontext.
Beide Dozierende sollten bereits Erfahrung im Umgang mit krebskranken Eltern
minderjahriger Kinder gesammelt haben (z.B. direkte Versorgung in der Pflege oder
ahnliches); zusatzlich sollte mindestens eine:r der Dozierenden Erfahrung im Vermitteln
von kommunikativen Kompetenzen z.B. im Rahmen der Lehre vorweisen kdnnen; beide
Dozierenden sollten einen Hochschulabschluss haben und mindestens eine:r Expertise im

wissenschaftlichen Arbeiten vorweisen konnen.



Manual zur analogen KOMKEK Prasenzfortbildung

AMBURG

Ort und Raumlichkeiten
Im Rahmen der KOMKEK-Studie wurden die analoge Prasenzfortbildungen in den

Raumlichkeiten des Instituts und Poliklinik fur Medizinische Psychologie des

Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf durchgefthrt. Dabei missen folgende Kriterien

erfullt werden:

= Ausreichende GroRRe des Raumes (hinsichtlich der Anzahl von Teilnehmenden und
Dozierenden)

= Entsprechende Ausstattung des Raumes: Stlihle, Tische, Laptop, Beamer,

Lautsprecher

Dauer
Fir die analoge Prasenzfortbildung wird eine Dauer von 3 Zeitstunden (180 Minuten)

veranschlagt. Die Zeit teilt sich auf die zu vermittelnden Inhalte, den Austausch und

Pausenzeiten auf.

Erganzende Materialien
= Das Arbeitsheft zur KOMKEK-Fortbildung (dies sollte vorab an alle Teilnehmenden

verschickt werden)
= Eine Auswahl an Blchern flr betroffene Kinder und Jugendliche zur Ansicht in den
Pausenzeiten

= Namensschilder fur Teilnehmende und Dozierende

Zeitlicher Gesamtablauf und Aufteilung unter den Dozierenden
Die nachfolgende Tabelle stellt eine Ubersicht (iber den Gesamtablauf der analogen

Prasenzfortbildung inklusive dazugehoriger Zeitplanung dar:

Programm- Inhalt L
punkt g
1 BegriiBung und Vorstellung der Teilnehmenden und Dozierenden, 10 Min.

AuRern von Erwartungen und Anliegen

2 Vorstellung des Ablaufs der Fortbildung und Einfiihrung in das Thema 5 Min.
anhand eines Fallbeispiels aus dem onkologischen Arbeitsalltag
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3 Modul 1 45 Min.
Inzidenzen, Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse
Pause 10 Min.
4 Modul 2 40 Min.
Kinder krebskranker Eltern
Pause 10 Min.
5 Modul 3 40 Min.
Kommunikation innerhalb und mit betroffenen Familien
(inkl. Austausch zu Fallbeispielen mit den Teilnehmenden)
6 Abschluss und weiterfiihrende Informationen 10 Min.
7 Verabschiedung der Teilnehmenden und Abklaren offener Anliegen 10 Min.
und Fragen
180
Minuten

Der folgende Ablaufplan bietet eine Orientierung zur Aufteilung der Inhalte unter den

Dozierenden inklusive maglicher Interaktionen.

Vortragende:r 1

Vortragende:r 2

Folie 1-4
(BegriiRung, Vorstellung, Ablauf, Einleitung)
MOGLICHE INTERAKTION:

= Vorstellung der Teilnehmenden

= Frage nach Erwartungen/Wunschen/

Folie 5-23
(Modul 1: Inzidenzen, Belastungen Eltern)
MOGLICHE INTERAKTION:
=  F21: Was denken/wissen/kennen
Behandelnde Uber die Situation/

(Modul 1: Belastungen Kinder)

Anliegen Belastungen des nicht-erkrankten
Elternteils?
Folie 24-28 Folie 29-39

(Modul 1: Unterstltzungsbedlrfnisse)
—>Einleitung Videos mit
Expert:inneninterviews

MOGLICHE INTERAKTION:
= F35:Studie; Von wem wiinschen sich
Patient:innen psychosoziale

Unterstltzung?
Teilnehmende ein Ranking aufstellen
lassen
Folie 40-51 Folie 52-54
(Modul 2: Kinder krebskranker Eltern; (Modul 2: Tod & Trauer; Reaktionen Kinder
altersabhéngige Reaktionen) Zusammenfassung)

- Nennen praxisrelevanter Beispiele
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Folie 55-60 Folie 61-70
(Modul 2: Risiko- und Schutzfaktoren) (Modul 3: Kommunikation)
MOGLICHE INTERAKTION: > F65: Tabelle zur Kommunikation mit
»  F56: Video einleiten, Beispiel einer Kindern. Ggf. nur eine Seite exemplarisch
Familie, in dem der Umgang weniger gut | durchgehen, da sich die gesamte Tabelle im
gelungen ist. Teilnehmende: auf Arbeitsheft findet.

Risikofaktoren achten

= F57:nach moglichen Risikofaktoren aus
dem Fallbeispiel fragen

= F59: Unterstltzungsangebote: Impuls,
sich proaktiv informieren. Nennen
spezifischer Angebote je nach Wohn-/
Arbeitsort der Teilnehmenden

Folie 71: Rollenspiele und/oder Erfahrungsaustausch
Folie 75-76
(Modul 3: Abschluss, Key-Messages)

Folie 77 — Ende
(Abschluss, weiterfiihrende Informationen,
Klarung von Fragen)

V. Inhalte der Module

Nachfolgend wird der inhaltliche und didaktische Aufbau der analogen Prasenzfortbildung
naher erldutert. Insgesamt ist die Fortbildung praxisnah, evidenzbasiert und
versorgungsorientiert gestaltet, sodass sich diese Leitmotive stetig in der Didaktik wiederfinden.
Die drei Module bilden den Kern der Fortbildung, der von einem einfiihrenden Fallbeispiel am
Anfang und einem Abschluss durch weiterfiihrende Informationen am Ende gerahmt wird. Am
Ende eines jeden Moduls werden die flr die Versorgung relevanten Aspekte
zusammengetragen und diskutiert, sodass Teilnehmende diese als , Take-Home-Messages” in

ihren Arbeitsbereich Ubertragen kdnnen.

BegriiRung und Vorstellung

Vor dem eigentlichen Beginn der Fortbildungsveranstaltung werden Teilnehmende in einer
kurzen Vorstellungsrunde nach eigenen Erfahrungen aus ihrem (klinischen) Alltag und
moglichen Anliegen befragt. Diese Anliegen sollten von den Dozierenden im Verlauf der

Fortbildung an geeigneter Stelle aufgegriffen und eingebunden werden.
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EinfUhrung

In der Einfihrung wird von den Dozierenden ein Fallbeispiel vorgestellt (s. Abbildung), in dem
es um die problematische Kommunikation zwischen einer an Krebs erkrankten Mutter und
ihrem minderjahrigen Sohn geht. Ziel ist es, die Teilnehmenden grundsatzlich auf den
Themenbereich Krebserkrankung und Elternschaft praxisnah einzustimmen. Zusatzlich soll das
Bewusstsein Uber die Schwierigkeit und ebenso Bedeutsamkeit der innerfamiliaren

Kommunikation gestarkt werden.

KOMKEK-Fortbildung Einfihrung in die KOMKEK-Fortbildung 4

Ein Beispiel aus dem onkologischen Alltag

Paul ist 10 Jahre alt und Sohn einer krebskranken alleinerziehenden Mutter. Er weifs nur, dass seine Mutter krank ist, aber
nicht, dass sie Krebs hat. Er kommt eines Tages vollig aufgebracht von der Schule nach Hause, weint und sagt zur Mutter:

L»Ach Quatsch, das ist vélliger Quatsch. Das
sind dumme Leute, die keine Ahnung haben,
die nur etwas quatschen ohne
nachzudenken.”

,Mama, die Mutter von Theo hat mich in
der Schule angesprochen und hat gefragt,
ob du Krebs hast. Sag mal, hast du Krebs?”

Mutter im KOMKEK-Interview:
LEr hat sich dann beruhigt, aber irgendwie
sagte mir mein Bauchgefiihl, dass er das

nicht aus dem Kopf bekommen hat.”
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Modul 1: Inzidenzen, Belastungen und Unterstiitzungsbedirfnisse
Das erste Modul gliedert sich in drei Themenbereiche: Inzidenzen, Belastungen und

Unterstitzungsbedirfnisse betroffener Familien.

KOMKEKE-Portbidang Modd 1 mEdenzen, Delastungen, Urteraitrongstedirfnisse

Modul 1
Inzidenzen, Belastungen und Unterstlitzungsbeddrfnisse
von betroffenen Familien

In dem ersten Themenbereich wird die Haufigkeit von Krebserkrankungen in Deutschland
allgemein der Haufigkeit von Krebserkrankungen speziell bei an Krebs erkrankten Eltern
gegenlbergestellt. Dabei wird die Problematik der fehlenden systematischen Erfassung von

Daten zur Elternschaft bei Krebserkrankten thematisiert.

10
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KOMKEK-Fortbildung

Modul I; Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedirfni

Inzidenzen

Krebserkrankungen in Deutschland allgemein

(Datenbasis 2013/14)

e Jahrlich erkranken ca. 519.000 Menschen neu an Krebs

e Risiko, in den nachsten 10 Jahren an Krebs zu erkranken:

Erkrankungsrisiko

Minner im Alter von in den nichsten 10 Jahren 1 jemals
35 Jahren 1,2%  (1vong4) 50,5% (1von2)
45 Jahren 35% (1von28) 50,4% (1von2)
55 Jahren 10,2%  (1von 10) i 50,0% (Tvon2)

Frauen im Altervon in den nichsten 10 Jahren jemals
35 Jahren 2,2%  (1von45) . 43,1% (1von2)
45 Jahren 49%  (1von20) . 419% (1von2)
55 Jahren 86% (lvon12) 39,4%  (1von3)

Krebs und Elternschaft

e Etwa 11,9 % - 22,4 % der Krebserkrankten haben
minderjdhrige Kinder

¢ Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
ca. 37.000 neu an Krebs

* 1,6 % bis 8,4 % der Kinder haben einen
krebskranken Elternteil

e Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt

Flr Deutschland liegen keine
systematischen Daten vor...

Niemela et al., 2012; Inhestern et al. (in progress)

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al. 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitrége Archiv 2019_3 Krebskranke Eltern;

Im zweiten Themenbereich werden Belastungen auf Seiten (a) des erkrankten Elternteils, (b)
des nicht-erkrankten Elternteils und (c) der minderjahrigen Kinder erldutert. Um den
Perspektivwechsel zu foérdern, werden Zitate aus Gesprdachen mit betroffenen Eltern
vorgestellt, die zur Entwicklung der Fortbildung gefiihrt wurden. Bei den Belastungen aus Sicht
des erkrankten Elternteils wird auf die Doppelbelastung durch sowohl die Patient:innen- (z.B.

Progredienzangst, Fatigue, Schmerzen) als auch die Elternrolle (z.B. Sorgen um Auswirkungen

der Erkrankung auf das Kind, Verunsicherung in der elterlichen Kompetenz) hingewiesen.

11
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KOMEKEK-Fortbildung Modul |- Inzidenzen, Belastungen, Unterstitzungsbedirfnisse 17

Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenenrolle Elternrolle

Sorge um Auswirku
ngen
der Erkrankung auf dgas

I

Verdnderun,
g des
Aussehens Verunsicherung im

- Umgang mit den Kindern
Progredie, -
" nzangst \.'erunsncherung inder
elterlichen Kompetenz

Fatigue, merzen

Sehuldgefiihie

=
o

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patientenrolle

Entsprechend des evidenzbasierten Leitmotivs werden beispielhaft einzelne elternspezifische

Belastungen naher erldutert und durch aktuelle Studienergebnisse belegt.

KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedurfnisse 18

Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

18 % - 31 % der Krebsiberlebenden berichten, sich zu sorgen, inwieweit sich die\
Erkrankung auf das Kind auswirken konnte.

(1) Sorge um praktische Auswirkungen
(z.B. Sorge, dass meine Krankheit den Alltag meiner Kinder verédndert.)

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das

. (2) Sorge um emotionale Auswirkungen
e (z.B. Sorge, dass sich meine Kinder Sorgen machen, dass ich sterben werde.)
(3) Sorgen bzgl. des Partners/anderen Elternteils
(z.B. Sorge, dass es niemanden gibt, der sich gut um meine Kinder kiimmert,
falls ich sterbe.)

Betroffene Eltern sorgen sich auch noch bis zu 6 Jahre nach der Diagnosestelluy

Quellen: Inhestern et al., 2016.; Inhestern et al., 2017.

Die bedeutende Rolle des nicht-erkrankten Elternteils/Partners wird herausgestellt und in
diesem Zuge die prekare Situation von alleinerziehenden erkrankten Elternteilen erldutert (ggf.

starkere Bedeutsamkeit externer Unterstlitzung).

TR -
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KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 21

Belastungen aus Sicht des nicht-erkrankten Elternteils

Abweichung der Realitat
von bisherigen Lebenspldnen

Partner als wichtigste Ressource
fir den Erkrankten

erschwerte Vereinbarung von
Beruf und Familie

emotionale Belastungen, Verlustangste,

Depressionen und Anpassungsstorungen Finanzielle Sorgen und
Angste

Quellen: Rhee et al., 2008; Brennecke, 2011; Inhestern & Bergelt, 2018.

KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 22

Exkurs: Belastungen von Alleinerziehenden und ihren Kindern

Jede 5. Familienform ist , alleinerziehend” Schwierige finanzielle Situation

Besondere Herausforderungen Alleinerziehender allgemein: Geringere soziale Unterstltzung
Erschwerte Koordination von

Krebskrank und alleinerziehend Erziehung & Beruf

einerseits:

¢ Hohere Depressionsraten bei krebskranken alleinerziehenden Mutter im Vergleich zu in Partnerschaft lebenden
krebskranken Muttern

¢ Erhohte Belastung von Kindern alleinerziehender krebskranker Eltern, da sie den Verlust des einzig verfligbaren
Elternteils zu beflirchten haben

¢ Jugendliche Kinder von krebskranken alleinerziehenden Muttern haben ein hoheres Risiko fur Verhaltensprobleme als
Kinder der jungeren Altersspanne

andererseits:
D * Kein Unterschied zwischen Kindern alleinerziehender krebskranker Mutter und Kindern krebskranker Mutter, die in einer
Partnerschaft leben hinsichtlich ihrer psychischen Symptome
* Kinder von krebskranken Alleinerziehenden haben nicht per se ein groReres Risiko fir psychische Probleme als Kinder
von krebskranken Mdttern, die in einer Partnerschaft leben

Quellen: Weis, S. et al., 2012; Palme, F. M. 2008.; Kraul et al., 2008; Heinemann & Reinert, 2011; Lewis et al., 1996

Die Belastungen von Kindern krebskranker Eltern werden durch das Einwirken potentieller
Stressoren durch die elterliche Erkrankung erklart. Mogliche Verhaltensauffalligkeiten und

Reaktionen auf die Situation werden diskutiert.

[ 13 L
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KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedurfnisse 25

Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

Kinder krebskranker Eltern mussen nicht zwangslaufig eine erhéhte psychische Belastung aufweisen (osborn, 2007).
Ein GroRteil kann sich der neuen Situation gut anpassen (Hagedoorn, Kreicsbergs & Appel, 2011).

« D

e Trennungssituation

¢ Veranderungen von Alltagsroutinen und -rollen
physischer und psychischer Zustand der Eltern

» Angste/Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

* Hilflosigkeit, Schuldgefiihle

N /

Potentielle Stressoren flr
Kinder krebskranker Eltern

Es sollte mehrfach betont werden, dass Kinder krebskranker Eltern nicht zwangslaufig eine
erhohte psychische Belastung aufweisen mussen und sich ein Grof3teil gut an die neue Situation
anpassen kann. Ebenso wird zur Normalisierung kindlicher Reaktionen auf eine
Belastungsreaktion darauf hingewiesen, dass jede Reaktion auf eine belastende Situation (wie
in diesem Fall die elterliche Krebserkrankung) erst einmal als eine normale Reaktion angesehen

werden kann (Ziel: Entpathologisierung).

KOMKEK-Fortbildung Modul I; Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 26

Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

/ Jede Reaktion auf eine Belastung ist normal \
und nicht per se eine psychische Erkrankung ...

» emotionale oder Verhaltensauffalligkeiten (ca. 10%) v.a. Angstlichkeit
und depressive Symptome

* erhohte Stresssymptomatik (20-30%)

e Sorgen um die Eltern, sich selbst und die Familie

e Erhohte Verantwortungstibernahme

Stressoren

e Erhohtes Risiko geringerer Stress-Resilienz

* Erhohtes Risiko fur kérperliche Symptome

z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen
\-\Erhéhtes Risiko fur z.B. problematisches Essverhalten, Bett-Nassen /

Quellen: Méller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004

14
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Der letzte Themenbereich umfasst die Unterstitzungsbedurfnisse betroffener Familien (auf
Seiten der Eltern und der Kinder). Zitate von betroffenen Eltern aus Interviews, die im Rahmen
der KOMKEK-Studie gefiihrt wurden, unterstitzen die Informationen. An der Stelle zum
Wunsch nach Kind- und familienzentrierter Unterstttzung durch betroffene Familien und der
tatsachlichen Inanspruchnahme sollte eine Aktivierung der Teilnehmenden stattfinden, indem

diese nach Schatzungen der Prozentzahlen gefragt werden.

KOMEKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstitzungsbeddrfnisse 31

Unterstltzungsbedirfnisse betroffener Familien

* Krebskranke Eltern haben mehr und spezifischere Bediirfnisse als Erkrankte ohne Kinder
* Wunsch nach professioneller Unterstitzung ist aus Expertensicht hoch, wird aber selten offen geauRert

* 73 9% der Krebslberlebenden wiinschen sich kind- und familienzentrierte Unterstitzung

[aber: nur 9 % nutzen kind- und familienzentrierte Angebote ]

Cuellen: Grissser =t al, 2011; Bredart et al., 2013; Ernst et al, 2013; Chen et al,, 2018; Visser et al., 2004

15
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Ebenso sollten Teilnehmende bei der Frage nach ,Von wem wiinschen sich Krebserkrankte

Unterstitzung?” einbezogen werden und ein eigenes Ranking aufstellen.

KOMKEK-Forthildung Wodul I: Inzi L i drfnisss 36

In einer Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern nach ihren Unterstitzungswinschen gefragt...

Was denken Sie:
Von wem haben sich die
Krebspatientinnen psychosoziale
Unterstiitzung wie hdufig gewlinscht?

Freundinnen und Freunde

Psychologinnen und Psychologen

Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

Arztinnen und Arzte L ) o : :
Angehorige Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

Quellen: Gotze et al, 2014,

T —
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Modul 2: Kinder krebskranker Eltern

KOMKEK-Fortbildung Modul Ii: Kinder krebskranker Eitern 43
Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fir die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

Das zweite Modul gliedert sich in zwei Themenbereiche: (1) das Verhalten von Kindern auf eine

elterliche Krebserkrankung und (2) Risiko- und Schutzfaktoren fur die kindliche Entwicklung.

Das altersspezifische Verhalten von Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung wird fir drei
Altersgruppen erldutert. Zu jeder Altersgruppe wird ein Video einer Expertin (Dr. Heike
Weschenfelder-Stachwitz) bzw. eines Experten (Prof. Dr. Georg Romer) gezeigt. Diese Videos
wurden eigens fur die KOMKEK-Fortbildung produziert und sollen die praxisnahe Vermittlung
der Inhalte verstarken. Nachdem ein Video abgespielt wurde, werden die wichtigsten Aspekte

auf einer Folie der Prasentation gesammelt und diskutiert.

17
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KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 48

Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertdt (6-11 Jahre)

* magische Vorstellungen (Phantasie: Ich bin schuld daran, dass Mama krank ist)
* konkreteres Verstdndnis von Krankheit

* Sensibilitit gegeniiber kérperlichen Veranderungen; kérperbezogene Angste

* Alter, in dem psychische Belastungen haufig ibersehen werden

» Ggf. Verweigerung von Informationen

» Zeigen sich von der tapfersten Seite

- Erhohtes Risiko, dass die kindliche Belastung von Eltern unterschatzt wird bzw. Gbersehen wird

- Erhohtes Risiko von psychosomatischen Auffalligkeiten (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen)

Teilnehmende sollten darauf hingewiesen werden, dass der Zeitstrahl zum Alter der Kinder
(siehe Abbildung unten) auch im Arbeitsheft zu finden ist, um eigene Gedanken und Notizen

festzuhalten.

| | g

sauglinge und Kleinkinder Schulalter bis Pubertat Kinder und Jugendliche
0-5 Jahra &-11Jahre ab 12 Jahren

[ 18 L
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Zusatzlich werden altersbezogene Todeskonzepte und Trauerreaktionen vorgestellt und durch

Fallbeispiele untermauert.

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 51

Altersbezogene Todeskonzepte

9 Monate - 2,5 Jahre
* Unterscheidung zwischen belebten und unbelebten Objekten
e Verlusterleben wird durch traurige Stimmung und Geflihle der Bezugsperson genahrt

2,5 -3 Jahre
e Tod wird als Abwesenheit auf (kurze) Zeit angenommen
* Rollenspiele wie ,Du bist jetzt schnell mal tot/fallst tot um.”

3-5Jahre
* Glaube, Tod durch bestimmte Verhaltensweisen beeinflussen zu konnen >
¢ Entwicklung eines Verstandnisses, dass einige Menschen oder Tiere (z.B. alte Menschen) -
sterben mussen i
* Tod wird als voriibergehender Zustand begriffen (z.B. eine lange Reise oder Schlaf) i 7 i e

6 - 8 Jahre und alter
e Einsicht, dass alle Lebewesen irgendwann sterben missen
e Bewusstsein, dass der Tod irreversibel und damit eine ,Trennung fir immer” ist

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 52

Altersbezogene Trauerreaktionen (ach christ et al. 2000)

3 -5 Jahre Trauer von Kindern dieser Altersstufe ist haufig schwer zu erkennen
— anhaltendes Fragen nach Rickkehr des Elternteils (z.T. iber Wochen)
— maogliche Entwicklung von Trennungsdngsten und Regression
— 2T Einfordern einer Ersatzperson als Protest gegen den Verlust (haufig nach 3 Monaten)

6 - 8 Jahre — Verstandnis fur die Endgultigkeit des Todes
— Magisches Denken und Verorten des Verstorben im Himmel
— AuRerung, sterben zu wollen, um Elternteil nahe zu sein
— Entwicklung von somatischen Symptomen (haufiger als in anderen Altersgruppen)

9-11 Jahre — Verlangen nach Informationen
— indirekter Ausdruck von unverarbeiteten Geftihlen (z.B. durch stur sein, Streit suchen, Riickzugsverhalten)
— Ablenkung durch Hobbys

12 - 14 Jahre — Vermeidung von Informationen Uber Krankenhaus etc. zum Schutz vor Emotionen
— Gefiihl der Prasenz des Verstorbenen: Handeln wie er/sie es gewollt hatte
— starke Identifikation mit dem verstorbenen Elternteil
— haufig alleiniges Trauern
— Sorge um den nicht-erkrankten Elternteil
— Maogliche Konflikte zwischen Verantwortungsgefiihlen den Eltern/der Familie gegeniiber und dem eigenen
Wunsch nach Autonomie

ab 15 Jahren — Trauer dieser Altersgruppe ahnelt der von Erwachsenen (z.B. deutliches Beschreiben von Gefiihlen)
— Ausagieren der Trauer z.B. durch Wutausbriiche oder Alkoholkonsum (Trauer wird dadurch oft unterschatzt)
— internalisiertes Bild des Verstorbenen, weniger Bedarf nach Erinnerungsstiicken

TR —
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Am Ende dieses ersten Themenbereiches werden die Reaktionen von Kindern und Jugendlichen

unabhdngig vom Alter, sondern in Bezug auf die Verhaltensweisen zusammengefasst.

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 53

Reaktionen von Kindern auf Belastungen kénnen sehr unterschiedlich sein...

Nach innen gerichtet
» Angste & Traurigkeit; Trennungsédngste
e Stimmungsschwankungen
e Somatisierung (kérperliche Beschwerden kénnen
seelisches Leid ausdriicken)
e Rickzug aus Freundschaften und von Kontakten
e Schlafprobleme oder Albtraume
e Entwicklungsrickschritte (z.B. Bettndssen)
¢ Nagelkauen

,Mama, du siehst so
hdsslich aus, du
sollst mich nicht

vom Kindergarten
abholen!”

,Lass mich in
Ruhe, du
stirbst ja eh
bald!”

Nach auBen gerichtet
e Aggressives, zorniges Verhalten
e Trotzreaktionen oder Verhalten um Aufmerksamkeit zu erregen
« Plétzliche Angstlichkeit vor dem Alleinsein oder vor Dunkelheit
* Angst vor Katastrophen oder dass andere Familienmitglieder/
Bezugspersonen erkranken

Quellen: Haagen & Moller, 2011; Romer & Haagen 2007.

Der zweite Themenbereich zu den Risiko- und Schutzfaktoren fur die kindliche Entwicklung wird
mit einem Video eingeleitet, in dem ein Fallbeispiel erzidhlt wird, in dem der innerfamilidre
Umgang weniger gut gelungen ist. Teilnehmende werden nach der Darstellung der
Risikofaktoren durch die Dozierenden gefragt, welche Faktoren sie im vorangegangenen

Fallbeispiel identifizieren konnte. AbschlieSen werden die Schutzfaktoren prasentiert.

20
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KOMKEK-Fortbildung

Modul Il: Kinder krebskranker Eltern 56

Risikofaktoren
far die Entwicklung psychischer Auffalligkeiten bei betroffenen Kindern

Auf Seiten des Kindes
¢ Geschlecht & Alter
¢ Schichternes, sorgenvolles
Temperament
e Geringes Selbstbewusstsein

AuRere Faktoren
Palliative Situation
Rezidiv
Komplikationen der Erkrankung
Niedriger Soziobkonomischer Status
Familienstatus ,alleinerziehend”
Finanzielle Belastungen

Auf Seiten der Eltern
Depressivitat
Belastungen
Niedrige Lebensqualitat
Negative Eltern-Kind-Kommunikation

Auf Seiten der Familie
Negatives Familienklima
Familidre Dysfunktion
Weitere negative Lebensereignisse

Quellen: nach Krattenmacher et al., 2012.

KOMKEK-Fortbildung

Modul II: Kinder krebskranker Eltern 57

Schutzfaktoren
fir eine erfolgreiche Bewaltigung

/

Auf Seiten der Eltern und der Familie als Ganzes
* Offene Kommunikation
* Gutes familiares Funktionsniveau
* Aktive und problemorientierte Krankheitsbewaltigung der Eltern
* Emotionale Warme und Akzeptanz-orientierte Eltern-Kind-
Kommunikation
* Partnerschaftliche Zufriedenheit der Eltern
* Emotionale Ausdrucksfahigkeit der Eltern
* Gelungener Bewaltigungsprozess der Eltern

Quellen: Schmitt et al., 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Haagen und Romer, 2006; Steck et al., 2007.
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Modul 3: Kommunikation innerhalb und mit betroffenen Familien

KOMKEK-Fortbildung Madul Il: Kommunikation 62

Modul 3
Kommunikation

...In der Familie ...mit der Familie

Das letzte Modul gliedert sich in zwei Themenbereiche: die innerfamiliare Kommunikation und
die Kommunikation zwischen Behandelnden und der Familie.

Im ersten Teil, der Kommunikation in der Familie, wird zur Starkung der Perspektivibernahme
mit den Teilnehmenden besprochen, welche Grinde Eltern haben kdnnen, nicht mit ihren
Kindern Uber die Erkrankung zu sprechen. Ebenso wird auf moégliche Geflhle der Kinder

eigegangen, die sich je nach Kommunikationsart der Eltern entsprechend unterscheiden.

KOMKEK-Fortbildung Modul Ill: Kommunikation 62

Warum mit Kindern reden? 8 gute Griinde

Kinder bemerken, wenn etwas nicht stimmt — ihre Phantasien kdnnen schlimmer sein als die Realitat
Nicht Uber etwas zu sprechen, signalisiert, dass es zu schrecklich ist, um dartber sprechen zu kénnen

Kinder konnen von der Erkrankung erfahren und falsche Informationen bekommen

A wonpoe

Kinder konnen sich isoliert, ausgeschlossen und unwichtig fiihlen, wenn sie nicht Gber wichtige Ereignisse
innerhalb der Familie aufgeklart werden

w

Kinder konnen falsche Schliisse aus ihren Beobachtungen ziehen (z.B., dass sie schuld sind an der Erkrankung)

6. Kinder kdnnen Fragen stellen und es muss keine Energie fiir die Aufrechterhaltung von Geheimnissen
aufgebracht
werden

7. Mit Unterstltzung haben Kinder bessere Bewaltigungsmechanismen
—sogar sehr traurige Wahrheiten sind besser als die Angst vor der Ungewissheit

8. der Einbezug des Kindes unterstreicht den Glauben an die Fahigkeiten des Kindes, die Situation zu
bewaltigen, das Selbstbewusstsein wird erhéht

Quellen: u.a. Romer & Haagen 2007; Turner et al., 2007
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KOMKEK-Fortbildung

Modul lll: Kommunikation 61

sich isoliert
fuhlen

sich
ausgeschlosse
n fihlen

“Was habe ich nur

“Mama, warum weinst du?” “Es ist nichts, alles ist gut!” falsch gemacht?" O

sich schuldig fiihlen

KOMKEK-Fortbildung

Modul Ill: Kommunikation 63

sich
ernst
genommen
fahlen

“Mama, warum weinst du?” “Die Krankheit macht
mich so traurig.”

sich
einbezogen
fahlen

sich
informiert
fahlen

Hiernach werden sognannte Don’ts und Do’s in der Kommunikation mit Kindern dargestellt und

entsprechend erldutert und mit den Teilnehmenden diskutiert.
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KOMKEK-Fortbildung Modul Ill: Kommunikation 64
Kommun|kat|on mlt Klﬂdem (nach Jane Turner et al.)
Dinge, die nicht helfen werden Dinge, die voraussichtlich helfen werden
Geheimnisse haben Offene Kommunikation
Auf Strukturen und Regeln verzichten Alltagsroutinen aufrechterhalten
Auftréage/Befehle erteilen Aufgaben absprechen/verhandeln
Den Kindern sagen, dass man ,,Mama gesund macht” Den Kindern klar machen, dass es (die Erkrankung) nicht ihr
Fehler/ihre Schuld ist
Von den Kindern erwarten, dass sie all ihre Zeit zu Hause Die Kinder dazu ermutigen, ihren Hobbys und anderen
verbringen, weil ,gemeinsame Zeit so wertvoll ist” Aktivitaten nachzugehen
Uber mégliche Folgen weit in der Zukunft reden Informationen schrittweise geben
Das Geflihl haben, dass angenommene Hilfe ein Ausdruck von Hilfe anderer annehmen
Schwache ist oder zu einem Verlust von Unabhangigkeit
fihren wird
Sofort zum Positiven tUbergehen Kinder auch tber schwierige Themen reden lassen
Alles geheim/fur sich halten Die Schule informieren
Aufgrund von Schuldgefiihlen auf die An Regeln und der Erziehung festhalten
Erziehung/erzieherischen MaRnahmen verzichten
Immer die Fassade aufrecht erhalten und so tun als ware alles Den Kindern zeigen, dass auch Eltern manchmal traurig
OK sind

Im zweiten Themenbereich, in der Kommunikation mit der Familie, werden zwei Videos
abgespielt, in denen eine Expertin praktische Beispiele dafiir gibt, wie man einem 3- bzw. 10-
jahrigen Kind die elterliche Krebserkrankung erklaren kann. Auch hierzu sind Freitextfelder im

Arbeitsheft zu finden, in denen eigene Gedanken und Notizen festgehalten werden konnen.

Im Anschluss daran erfolgt ein Erfahrungsaustausch. Dabei sollte von den Dozierenden auf
mogliche Anliegen von Teilnehmenden zu Beginn der Fortbildung (wiederholt) eingegangen
werden. Teilnehmende werden ermutigt, eigene Erfahrungen mit betroffenen Familien zu
erlautern und ggf. eigenes Verhalten zu reflektieren (u.a. ,Was ist gut gelungen?“, ,Welche

Unsicherheiten bestanden?”).
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& KOWNKEK-Foritildung Foduil

Erfahrungsaustausch

Fallt Ihnen eine Situaticn aus Ihrem Berufsalltag mit einer betroffenen Familie/betroffenen Elternteil gin?

Stellen Sle uns kurz die Situation vor:
— Eckdaten der Familie/der Patientin/ des Patienten und Alter der Kinder
— Wie haben Sie die Situation erlebt?
— Was war schwierig?
— Was ist Ihnen im Umgang mit Betroffenen gut gelungen?
— Was glauben Sie, wie hat die betroffene Familie/ der erkrankte Elternteil die Situation erlebt?

Ideen und Anregungen fiir das Gesprich mit Betroffenen: (
+ Familifre Situation/Elternschaft proaktiv ansprechen o~
¥ Offenheit und Verstandnis fir Belastungen und Sorgen zeigen | W—
¥ Dieses Verstindnis verbalisieren !

¥ Handlungzempfehlungen geben [ Manchen Eltern hilft es, ..")
7o

Sollte es keine/wenige Anliegen der Teilnehmenden geben, stehen Fallbeispiele aus der

COSIP*-Beratungsstelle des UKE (Children of Somatically Ill Parents) zu Verfigung, auf die

Dozierende bei Bedarf zurlickgreifen kénnen.

& KOWNKEK-Foritildung Foduil

Fallbeispiele von Kindern krebskranker Eltern in der COSIP-Beratung

Fall A;
» Unterbewusst habe ich mich werher schon
langsam verabschiedet, dadurch war das Loch,
in das ich gefallen bin, nicht so tief”™

Fall B:
wotirbt Papa ganz normal wie jeder andere,
cder an der Krankheit?"

Fall C:
LDer Osterhase hat aus Versehen in Mamas Kopf ein Ei
vergessen, das muss nun rausgeholt werden.”

I —
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Manual zur analogen KOMKEK Prasenzfortbildung

MONKEX Porthiidung

Modul It Koamurkaton T4

Ein 8-jahriges Madchen malt in der COSIP-Beratung dieses
Bild. Die Mutter ist wenige Tage zuvor verstorben.

Fall D:

KONKEXPorthiidung

Modu \t, fcamurkaton TS

Fall E:
Ein 9-jahriges Madchen malt:

Was macht mich traurig/ frohlichf wiitend/ Gngstlich?

Zweiter Schritt;
Was hilft mir, wenn ich trourlg/ witend/ dngstlich bin?
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Abschluss und weiterfiihrende Informationen

Teilnehmende werden (ber mogliche Inhalte und Themen

innerhalb  Kind-

und

familienzentrierter Unterstitzungsangebote informiert und exemplarisch wird der Ablauf der

Familienberatung nach dem COSIP Konzept prasentiert.

KOMKEK-Fortbildung

Abschluss & weiterfuhrende Informationen 78

Familienberatung nach dem COSIP-Konzept

e 1. Erstgesprach(e) mit (beiden) Eltern

e 2. Erstgesprach(e) mit Kindern & Jugendlichen

¢ 3. Rickmeldegesprach mit den Eltern und
gemeinsames Festlegen der Interventionsstrategie

Diagnostik

¢ Beratungsphase mit ca. 3-8 supportiven
Einzel-, Geschwister- und/oder
Familiengesprachen

Interventionsphase

oder

Abschluss

o flexible Nachsorge

4

‘

.

X ~ -
. 7"

Georg Romer - Corinna Bergelt - Birgit Mller (Hrsg)

Kinder
krebskranker
Eltern

Manual zur kindzentrierten Familienberatung
nach dem COSIP-Konzept

rocaere [/

e Abschlussgesprach

CHILOREN OF
SOMATICALLY
ILL PARENTS

Quelle: Romer, Bergelt, Mdller, 2014.

Ebenso wird eine Auswahl an Bichern und Literatur fir betroffene Familien vorgestellt, die

ebenso zur Ansicht ausliegen. Zuséatzlich erfolgt der Hinweis, dass sich Literaturhinweise im

Arbeitsheft wiederfinden. Zum Abschluss der Fortbildung werden in einem Videobeitrag die

drei Kern-Aspekte in der Versorgung dargestellt.

Teilnehmende sollten nochmals nach offenen Anliegen befragt werden, ehe die Veranstaltung

beendet wird.
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Das Manual zur digitalen Prasenzfortbildung

der KOMKEK*-Studie

Wenn Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben

Eine Studie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf fir alle
Berufsgruppen, die an der Behandlung von Krebserkrankten beteiligt sind

*KOMKEK

Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von Krebserkrankten zur Starkung der

Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder
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Einleitung

Die KOMKEK-Studie umfasst die Entwicklung und Pilotierung einer Fortbildung fur
Behandelnde von Krebserkrankten zum Thema , Krebserkrankung und Elternschaft”.

Die Fortbildung tragt den Titel ,Wenn Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben” und
behandelt folgende Themenbereiche (Module):

- Modul 1: Inzidenzen, Belastungen und Unterstitzungsbedurfnisse

- Modul 2: Kinder krebskranker Eltern

- Modul 3: Kommunikation

Urspringlich wurden eine analoge Prasenzfortbildung als auch ein E-Learning entwickelt.
Aufgrund der Corona-Pandemie und damit verbundenen Einschrankungen in der
Durchfihrung von Veranstaltungen wurde die analoge Prasenzfortbildung ab Marz 2020 als

digitale Prasenzfortbildung mit identischen Inhalten durchgefihrt.

Das vorliegende Manual dient als Grundlage zur Durchfihrung der digitalen
Prasenzfortbildung. Im Folgenden werden theoretische und empirische Grundlagen sowie
Ziele der Fortbildung erldutert (Abschnitt II), Rahmenbedingungen festgelegt und der
Gesamtablauf skizziert (Abschnitt Ill). Zudem werden die Inhalte der einzelnen Module

dargestellt (Abschnitt 1V).

Theoretische und empirische Grundlagen sowie Ziele der
Prasenzfortbildung

Erkrankt ein Elternteil an Krebs so betrifft dies die gesamte Familie. Auch minderjahrige
Kinder sind als Angehorige zu verstehen. Betroffene Eltern sind in einer solchen Situation
nicht nur durch die Erkrankung und Therapie selbst belastet, sondern auch durch Sorgen
um Auswirkungen der Erkrankung auf die Kinder. Eltern sind haufig verunsichert, ob und
wie sie mit ihren Kindern sprechen und diese altersgerecht Uber die Erkrankung informieren
kdnnen.

Kinder krebskranker Eltern mussen nicht zwangslaufig eine erhdhte psychische Belastung
aufweisen. Ein Grofteil der Kinder kann sich der neuen Situation gut anpassen. Dennoch
haben Kinder krebskranker Eltern ein erhohtes Risiko fur die Entwicklung von emotionalen

und Verhaltensauffalligkeiten. Die elterliche Erkrankung ist mit potenziellen Stressoren



Manual zur digitalen KOMKEK Prasenzfortbildung

verbunden, die auf die Kinder einwirken. So erleben betroffene Kinder haufig groRe
Verdanderungen in Alltagsroutinen und -rollen. Auch die Trennung von dem erkrankten
Elternteil durch Krankenhausaufenthalte oder die verminderte emotionale und/oder
korperliche Verflgbarkeit der Eltern kann als belastend empfunden werden. Zusatzlich
kann die Situation bei Kindern mit Geflihlen von Hilflosigkeit oder auch Schuldgefthlen
verbunden sein. Je nach Entwicklungsstand und der Personlichkeit des Kindes kénnen sich
die Reaktionen auf die elterliche Erkrankung unterschiedlich ausdricken. So haben Kinder
krebskranker Eltern ein erhdhtes Risiko flr kdrperliche Symptome wie Kopf- oder
Bauchschmerzen und eine erhéhte Stresssymptomatik. Betroffene Eltern winschen sich
Unterstltzung in der Kommunikation mit den Kindern und eine Einschatzung, inwieweit die
Reaktion ihres Kindes ,normal” ist. Ein Grof3teil der Eltern wuinscht sich zudem
psychosoziale Unterstitzung fir sich und die Familie, doch nur ein geringer Anteil nimmt
eine spezifische familien- oder kindzentrierte Unterstitzung in Anspruch. Mogliche Griinde
dafir konnen z.B. fehlendes Wissen Uber entsprechende Angebote, Angst vor
Stigmatisierung oder organisatorische/zeitliche Hirden sein. Arzt:innen stellen in der
onkologischen Versorgung direkte Kontaktpersonen von Erkrankten dar, die nicht nur die
Diagnose stellen, bei der Therapieentscheidung unterstitzen und fir die medizinische
Behandlung verantwortlich sind, sondern vor allem auch als Ansprechpartner:innen fur
psychosoziale Belange genannt werden.. Doch auf Seiten des medizinischen und
psychosozialen Personals bestehen oft Unsicherheiten und mangelndes Wissen in Bezug
auf die Kommunikation und den Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder.

Um diesen Unsicherheiten von Behandelnden zu begegnen, wurde die vorliegende digitale
Prasenzfortbildung entwickelt. Ziel der Fortbildung ist es, Behandelnde zum Thema
LKrebserkrankung und Elternschaft” zu sensibilisieren, sie in ihren kommunikativen und
fachlichen Kompetenzen zu starken und somit den kontinuierlichen Einbezug der
Elternrolle der Patient:innen in die Behandlung zu erleichtern. Auf diese Weise soll
ermoglicht werden, dass Patient:innen mit minderjahrigen Kindern identifiziert, ihr
Unterstitzungsbedarf eingeschatzt und (sofern notwendig/gewiinscht) an entsprechende

Unterstitzungsangebote weitergeleitet werden.
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Rahmenbedingungen und Ablauf der digitalen
Prasenzfortbildung

Teilnehmende
Die Fortbildung ist interdisziplinar fur alle interessierten Berufsgruppen ausgelegt, die in

der Versorgung von Krebserkankten und deren Angehdrigen beteiligt sind. Zu der primaren
Zielpopulation der Fortbildung zahlen arztliches, pflegerisches und psychosoziales Personal.
Interessierte Personen aus anderen Arbeitsbereichen kénnen ebenso teilnehmen (z.B.
Musiktherapeut:innen, Physiotherapeut:innen).

Die Fortbildung sollte in Kleingruppen von etwa 5-8 Teilnehmenden aus unterschiedlichen
Berufsgruppen durchgefihrt werden. Auf diese Weise kdnnen die Inhalte umfassend

vertieft werden und ein interprofessioneller Austausch ermdoglicht werden.

Dozierende
Die Fortbildung sollte von mindestens zwei Dozierenden durchgefihrt werden.

Mindestens eine:r der Dozierenden sollte eine psychologische Ausbildung vorweisen,
moglichst mit praktischer/klinischer Berufserfahrung im psychoonkologischen Kontext.
Beide Dozierende sollten bereits Erfahrung im Umgang mit krebskranken Eltern
minderjahriger Kinder gesammelt haben (z.B. direkte Versorgung in der Pflege oder
ahnliches); zusatzlich sollte mindestens eine:r der Dozierenden Erfahrung im Vermitteln
von kommunikativen Kompetenzen z.B. im Rahmen der Lehre vorweisen kbnnen; beide
Dozierenden sollten einen Hochschulabschluss haben und mindestens eine:r Expertise im

wissenschaftlichen Arbeiten vorweisen konnen.

Technische Voraussetzungen
Im Rahmen der KOMKEK-Studie wurden die digitale Prasenzfortbildungen mittels der

Webkonferenz-Software WebEx durchgefihrt. Dabei missen folgende Kriterien erfillt
werden:
= Entsprechende Ausstattung der Teilnehmenden und Dozierenden: Endgerat (z.B.
Laptop, Computer) mit Kamera und Mikrofon, stabile Internetverbindung, ruhige
Umgebung
= Zugang/ Upload der Software WebEx
= Rechtzeitiges Versenden der Zugangsdaten/ Weblink zum digitalen Fortbildungsraum

an die Teilnehmenden
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Dauer

Fir die digitale Prasenzfortbildung wird eine Dauer von 3 Zeitstunden (180 Minuten)

veranschlagt. Die Zeit teilt sich auf die zu vermittelnden Inhalte, den Austausch und

Pausenzeiten auf.

Erganzende Materialien
= Das Arbeitsheft zur KOMKEK-Fortbildung (dies sollte vorab an alle Teilnehmenden

verschickt werden)

= Eine Kurzanleitung zum Umgang mit der Webkonferenz-Software WebEx (diese sollte

vorab an alle Teilnehmenden verschickt werden)

Zeitlicher Gesamtablauf und Aufteilung unter den Dozierenden
Die nachfolgende Tabelle stellt eine Ubersicht (ber den Gesamtablauf der digitalen

Prasenzfortbildung inklusive dazugehoriger Zeitplanung dar:

Programm- Inhalt S
punkt L
1 BegriRung und technische Kurzeinfihrung in die Webkonferenz- 10 Min
Software. Vorstellung der Teilnehmenden und Dozierenden, AuRern
von Erwartungen und Anliegen
2 Vorstellung des Ablaufs der Fortbildung und Einfiihrung in das Thema 5 Min.
anhand eines Fallbeispiels aus dem onkologischen Arbeitsalltag
3 Modul 1 45 Min.
Inzidenzen, Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse
Pause 10 Min.
4 Modul 2 40 Min.
Kinder krebskranker Eltern
Pause 10 Min.
5 Modul 3 40 Min.
Kommunikation innerhalb und mit betroffenen Familien
(inkl. Austausch zu Fallbeispielen mit den Teilnehmenden)
6 Abschluss und weiterflihrende Informationen 10 Min.
7 Verabschiedung der Teilnehmenden und Abklaren offener Anliegen 10 Min.

und Fragen

180 Min.
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Der folgende Ablaufplan bietet eine Orientierung zur Aufteilung der Inhalte unter den

Dozierenden inklusive maglicher Interaktionen.

Vortragende:r 1

Vortragende:r 2

Folie 1-4
(BegruRung, Vorstellung, Ablauf, Einleitung)
MOGLICHE INTERAKTION:
= Vorstellung der Teilnehmenden
=  Frage nach technischen Schwierigkeiten
=  Frage nach
Erwartungen/Winschen/Anliegen

Folie 5-23
(Modul 1: Inzidenzen, Belastungen Eltern)
MOGLICHE INTERAKTION:
=  F21: Was denken/wissen/kennen
Behandelnde Uber die
Situation/Belastungen des nicht-
erkrankten Elternteils?

Folie 24-28
(Modul 1: Belastungen Kinder)

Folie 29-39

(Modul 1: Unterstitzungsbedurfnisse)
—>Einleitung Videos mit
Expert:inneninterviews

MOGLICHE INTERAKTION:
=  F35: Studie: Von wem winschen sich
Patient:innen psychosoziale

Unterstltzung?
Teilnehmende ein Ranking aufstellen
lassen
Folie 40-51 Folie 52-54
(Modul 2: Kinder krebskranker Eltern; (Modul 2: Tod & Trauer; Reaktionen Kinder
altersabhangige Reaktionen) Zusammenfassung)

- Nennen praxisrelevanter Beispiele

Folie 55-60
(Modul 2: Risiko- und Schutzfaktoren)
MOGLICHE INTERAKTION:
= F56: Video einleiten, Beispiel einer
Familie, in dem der Umgang weniger gut
gelungen ist. Teilnehmende: auf
Risikofaktoren achten
= F57:nach moglichen Risikofaktoren aus
Fallbeispiel fragen
= F59: Unterstltzungsangebote: sich
proaktiv informieren. Nennen
spezifischer Angebote je nach Wohn-
/Arbeitsort der Teilnehmenden

Folie 61-70

(Modul 3: Kommunikation)

> F65: Tabelle zur Kommunikation mit
Kindern. Ggf. nur eine Seite durchgehen, da
sich die gesamte Tabelle im Arbeitsheft
findet.

Folie 71: Rollenspiele und/oder Erfahrungsaustausch

Folie 75-76
(Modul 3: Abschluss, Key-Messages)

Folie 77 — Ende
(Abschluss, weiterfiihrende Informationen,
Klarung von Fragen)
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V. Inhalte der Module

Nachfolgend wird der inhaltliche und didaktische Aufbau der digitalen Prasenzfortbildung
naher erlautert. Insgesamt st die Fortbildung praxisnah, evidenzbasiert und
versorgungsorientiert gestaltet, sodass sich diese Leitmotive stetig in der Didaktik wiederfinden.
Die drei Module bilden den Kern der Fortbildung, der von einem einfiihrenden Fallbeispiel am
Anfang und einem Abschluss durch weiterfiihrende Informationen am Ende gerahmt wird. Am
Ende eines jeden Moduls werden die fir die Versorgung relevanten Aspekte
zusammengetragen und diskutiert, sodass Teilnehmende diese als , Take-Home-Messages” in

ihren Arbeitsbereich Ubertragen kdnnen.

BegriiRung und Vorstellung

Vor dem eigentlichen Beginn der Fortbildungsveranstaltung wird zunachst eine kurze

Einfihrung in die technischen Funktionen der Websoftware WebEx gegeben.

KOMKEK-Fortbildung

000 6000

Stummschalten | Freigeben | Chat | Verlassen

Weitere
Optionen

Video starten Teilnehmer

Im Anschluss werden Teilnehmende in einer kurzen Vorstellungsrunde nach eigenen
Erfahrungen aus ihrem (klinischen) Alltag und moglichen Anliegen befragt. Diese Anliegen
sollten von den Dozierenden im Verlauf der Fortbildung an geeigneter Stelle aufgegriffen und

eingebunden werden.
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EinfUhrung

In der Einflhrung wird von den Dozierenden ein Fallbeispiel vorgestellt (s. Abbildung), in dem
es um die problematische Kommunikation zwischen einer an Krebs erkrankten Mutter und
ihrem minderjahrigen Sohn geht. Ziel ist es, die Teilnehmenden grundsatzlich auf den
Themenbereich Krebserkrankung und Elternschaft praxisnah einzustimmen. Zusatzlich soll das
Bewusstsein Uber die Schwierigkeit und ebenso Bedeutsamkeit der innerfamiliaren

Kommunikation gestarkt werden.

KOMKEK-Fortbildung Einfiihrung in die KOMKEK-Fortbildung 4

Ein Beispiel aus dem onkologischen Alltag

Paul ist 10 Jahre alt und Sohn einer krebskranken alleinerziehenden Mutter. Er weils nur, dass seine Mutter krank ist, aber
nicht, dass sie Krebs hat. Er kommt eines Tages vollig aufgebracht von der Schule nach Hause, weint und sagt zur Mutter:

,Ach Quatsch, das ist vélliger Quatsch. Das
sind dumme Leute, die keine Ahnung haben,
die nur etwas quatschen ohne
nachzudenken.”

,Mama, die Mutter von Theo hat mich in
der Schule angesprochen und hat gefragt,
ob du Krebs hast. Sag mal, hast du Krebs?”

Mutter im KOMKEK-Interview:
,Er hat sich dann beruhigt, aber irgendwie
sagte mir mein Bauchgefihl, dass er das

nicht aus dem Kopf bekommen hat.”

Modul 1: Inzidenzen, Belastungen und Unterstiitzungsbedurfnisse

Das erste Modul gliedert sich in drei Themenbereiche: Inzidenzen, Belastungen und

Unterstitzungsbedirfnisse betroffener Familien.
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KOMKEKE-Portbidang Modd 1 mzdenzen, Delastungen, Letsraitiongstedirfnisse [

Modul 1
Inzidenzen, Belastungen und Unterstitzungsbedirfnisse
von betroffenen Familien

In dem ersten Themenbereich wird die Haufigkeit von Krebserkrankungen in Deutschland
allgemein der Haufigkeit von Krebserkrankungen speziell bei an Krebs erkrankten Eltern
gegenlbergestellt. Dabei wird die Problematik der fehlenden systematischen Erfassung von

Daten zur Elternschaft bei Krebserkrankten thematisiert.

KOMKEK-Fortbildung

Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedirfnisse 7

Inzidenzen

Krebserkrankungen in Deutschland allgemein Krebs und Elternschaft

e Jahrlich erkranken ca. 519.000 Menschen neu an Krebs e Etwa 11,9 % - 22,4 % der Krebserkrankten haben
minderjahrige Kinder

* Risiko, in den nachsten 10 Jahren an Krebs zu erkranken:
(Datenbasis 2013/14) .

Erkrankungsrisiko

Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen
Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
ca. 37.000 neu an Krebs

Mainner im Alter von  in den nichsten 10 Jahren A jemals
35 Jahren 1,2%  (1von84) 50,5% (1von2)
45 Jahren 3,5% (1von28) 50,4% (1von2) 1,6 % bis 8,4 % der Kinder haben einen
55 Jahren 102% (lvon10)  50,0% (lvon2) krebskranken Elternteil
. Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche,
Frauen im Altervon in den nichsten 10 Jahren jemals dass ein Elternteil neu an Krebs erkrankt
- o il i B e Bl il | Flr Deutschland liegen keine
45 Jahren 49%  (1von20) 419% (1von2) systematischen Daten vor...
55 Jahren 86% (lvon12) 39,4%  (1von3)

Niemeld et al., 2012; Inhestern et al. (in progress)

Quellen: Krebsinformationsdienst; Krebsdaten 2019; Krebs in Deutschland 2013/2014, Robert Koch Institut; Muriel et al. 2012; Krebsdaten 2019 Kurzbeitrége Archiv 2019_3 Krebskranke Eltern;

10 L
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Im zweiten Themenbereich werden Belastungen auf Seiten (a) des erkrankten Elternteils, (b)
des nicht-erkrankten Elternteils und (c) der minderjahrigen Kinder erldutert. Um den
Perspektivwechsel zu fordern, werden Zitate aus Gesprdachen mit betroffenen Eltern
vorgestellt, die zur Entwicklung der Fortbildung gefiihrt wurden. Bei den Belastungen aus Sicht
des erkrankten Elternteils wird auf die Doppelbelastung durch sowohl die Patient:innen- (z.B.
Progredienzangst, Fatigue, Schmerzen) als auch die Elternrolle (z.B. Sorgen um Auswirkungen

der Erkrankung auf das Kind, Verunsicherung in der elterlichen Kompetenz) hingewiesen.

KOMEKEK-Fortbildung Modul |- Inzidenzen, Belastungen, Unterstitzungsbedarfnisse 17

Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

Patient:innenenrolle Elternrolle

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das
in

Verdnder,
ung des
Aussehens Verunsicherung im

Umgang mit den Kindern

Progre edienzangst

Verupsicherung in der
elterlichen Kompetenz

Fatigue, Schmerzen

Schuldgefiihle

=
o

Abb.: Kontinuierliche Ausbalancierung zwischen der Eltern- und Patientenrolle

Entsprechend des evidenzbasierten Leitmotivs werden beispielhaft einzelne elternspezifische

Belastungen naher erldutert und durch aktuelle Studienergebnisse belegt.

[T —
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KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 18

Belastungen aus Sicht des erkrankten Elternteils

18 % - 31 % der Krebsiberlebenden berichten, sich zu sorgen, inwieweit sich die\
Erkrankung auf das Kind auswirken kénnte.

(1) Sorge um praktische Auswirkungen
(z.B. Sorge, dass meine Krankheit den Alltag meiner Kinder verédndert.)

Sorge um Auswirkungen
der Erkrankung auf das

: (2) Sorge um emotionale Auswirkungen
Ko (z.B. Sorge, dass sich meine Kinder Sorgen machen, dass ich sterben werde.)
(3) Sorgen bzgl. des Partners/anderen Elternteils
(z.B. Sorge, dass es niemanden gibt, der sich gut um meine Kinder kimmert,
falls ich sterbe.)

Betroffene Eltern sorgen sich auch noch bis zu 6 Jahre nach der Diagnosesteluy

Quellen: Inhestern et al., 2016.; Inhestern et al., 2017.

Die bedeutende Rolle des nicht-erkrankten Elternteils/Partners wird herausgestellt und in
diesem Zuge die prekare Situation von alleinerziehenden erkrankten Elternteilen erldutert (ggf.

starkere Bedeutsamkeit externer Unterstlitzung).

KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedurfnisse 21

Belastungen aus Sicht des nicht-erkrankten Elternteils

Abweichung der Realitat
von bisherigen Lebensplanen

Partner als wichtigste Ressource
fir den Erkrankten

erschwerte Vereinbarung von
Beruf und Familie

emotionale Belastungen, Verlustangste,

Depressionen und Anpassungsstorungen Finanzielle Sorgen und -
Angste

Quellen: Rhee et al., 2008; Brennecke, 2011; Inhestern & Bergelt, 2018.

TR -
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KOMKEK-Fortbildung Modul I; Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 22

Exkurs: Belastungen von Alleinerziehenden und ihren Kindern

Jede 5. Familienform ist ,alleinerziehend” Schwierige finanzielle Situation

Besondere Herausforderungen Alleinerziehender allgemein: Geringere soziale Unterstutzung

Erschwerte Koordination von
Krebskrank und alleinerziehend Erziehung & Beruf

einerseits:
¢ Hohere Depressionsraten bei krebskranken alleinerziehenden Mutter im Vergleich zu in Partnerschaft lebenden

krebskranken Miuttern
¢ Erhohte Belastung von Kindern alleinerziehender krebskranker Eltern, da sie den Verlust des einzig verfugbaren

Elternteils zu beflrchten haben
¢ Jugendliche Kinder von krebskranken alleinerziehenden Muttern haben ein hoheres Risiko fiir Verhaltensprobleme als

Kinder der jingeren Altersspanne

andererseits:
D ¢ Kein Unterschied zwischen Kindern alleinerziehender krebskranker Mitter und Kindern krebskranker Miitter, die in einer
Partnerschaft leben hinsichtlich ihrer psychischen Symptome
¢ Kinder von krebskranken Alleinerziehenden haben nicht per se ein groReres Risiko flr psychische Probleme als Kinder

von krebskranken Mdttern, die in einer Partnerschaft leben

Quellen: Weis, S. et al., 2012; Palme, F. M. 2008.; Kraul et al., 2008; Heinemann & Reinert, 2011; Lewis et al., 1996

Die Belastungen von Kindern krebskranker Eltern werden durch das Einwirken potentieller

Stressoren durch die elterliche Erkrankung erklart. Mégliche Verhaltensauffalligkeiten und

Reaktionen auf die Situation werden diskutiert.

KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedirfnisse 25

Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

Kinder krebskranker Eltern mussen nicht zwangslaufig eine erhéhte psychische Belastung aufweisen (osborn, 2007).
Ein GroRteil kann sich der neuen Situation gut anpassen (Hagedoorn, kreicsbergs & Appel, 2011).

> N

e Trennungssituation

e Veranderungen von Alltagsroutinen und -rollen
¢ physischer und psychischer Zustand der Eltern |:>

» Angste/Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

« Hilflosigkeit, Schuldgefiihle

N /

Potentielle Stressoren fir
Kinder krebskranker Eltern

Es sollte mehrfach betont werden, dass Kinder krebskranker Eltern nicht zwangslaufig eine
erhdhte psychische Belastung aufweisen missen und sich ein GrofSteil gut an die neue Situation

anpassen kann. Ebenso wird zur Normalisierung kindlicher Reaktionen auf eine

13
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Belastungsreaktion darauf hingewiesen, dass jede Reaktion auf eine belastende Situation (wie
in diesem Fall die elterliche Krebserkrankung) erst einmal als eine normale Reaktion angesehen

werden kann (Ziel: Entpathologisierung).

KOMKEK-Fortbildung Modul I: Inzidenzen, Belastungen, Unterstiitzungsbedrfnisse 26

Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit
von Kindern krebskranker Eltern

K Jede Reaktion auf eine Belastung ist normal \
und nicht per se eine psychische Erkrankung ...

» emotionale oder Verhaltensauffilligkeiten (ca. 10%) v.a. Angstlichkeit
und depressive Symptome

» erhohte Stresssymptomatik (20-30%)

e Sorgen um die Eltern, sich selbst und die Familie

* Erhohte Verantwortungstibernahme

Stressoren

e Erhohtes Risiko geringerer Stress-Resilienz

* Erhohtes Risiko fur kérperliche Symptome

z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen
\-\Erhéhtes Risiko furr z.B. problematisches Essverhalten, Bett-Nassen /

Quellen: Méller et al., 2014; Huizinga et al., 2010; Chen et al., 2018; Visser et al., 2004

Der letzte Themenbereich umfasst die Unterstitzungsbedirfnisse betroffener Familien (auf
Seiten der Eltern und der Kinder). Zitate von betroffenen Eltern aus Interviews, die im Rahmen
der KOMKEK-Studie geflhrt wurden, unterstitzen die Informationen. An der Stelle zum
Wunsch nach Kind- und familienzentrierter Unterstitzung durch betroffene Familien und der
tatsachlichen Inanspruchnahme sollte eine Aktivierung der Teilnehmenden stattfinden, indem

diese nach Schatzungen der Prozentzahlen gefragt werden.

14
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KOMEKEK-Fortbildung Modul I: Inzid Belastungen, Untarsti arfrisse 31

Unterstitzungsbedrfnisse betroffener Familien

* Krebskranke Eltern haben mehr und spezifischere Bediirfnisse als Erkrankte ohne Kinder
* Wunsch nach professioneller Unterstltzung ist aus Expertensicht hoch, wird aber selten offen geduert

* 73 % der Krebstberlebenden wiinschen sich kind- und familienzentrierte Unterstltzung

[aber: nur 9 % nutzen kind- und familienzentrierte Angebote }

Quellen: Griesser et al, 2011; Brédart et al, 2013; Emst et al, 2013; Chen et al, 2018; Visser etal, 2004,
et ke e

Ebenso sollten Teilnehmende bei der Frage nach ,Von wem wiinschen sich Krebserkrankte

Unterstitzung?“ einbezogen werden und ein eigenes Ranking aufstellen.

KOMEKEK-Fortbildung modul I: Inzi L i drfnizze 36

In einer Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern nach ihren Unterstitzungswinschen gefragt...

Was denken Sie:
Von wem haben sich die
Krebspatientinnen psychosoziale
Unterstitzung wie hdufig gewlinscht?

Freundinnen und Freunde

Psychologinnen und Psychologen

Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

Arztinnen und Arzte L
Angehérige Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

Quellen: Gotze et al, 2014,

TR —
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Modul 2: Kinder krebskranker Eltern

KOMKEK-Fortbildung Modul Ii: Kinder krebskranker Eitern 43
Verhalten von Kindern auf eine Risiko- und Schutzfaktoren fir die
elterliche Krebserkrankung kindliche Entwicklung

Das zweite Modul gliedert sich in zwei Themenbereiche: (1) das Verhalten von Kindern auf eine

elterliche Krebserkrankung und (2) Risiko- und Schutzfaktoren fur die kindliche Entwicklung.

Das altersspezifische Verhalten von Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung wird fir drei
Altersgruppen erldutert. Zu jeder Altersgruppe wird ein Video einer Expertin (Dr. Heike
Weschenfelder-Stachwitz) bzw. eines Experten (Prof. Dr. Georg Romer) gezeigt. Diese Videos
wurden eigens fur die KOMKEK-Fortbildung produziert und sollen die praxisnahe Vermittlung
der Inhalte verstarken. Nachdem ein Video abgespielt wurde, werden die wichtigsten Aspekte

auf einer Folie der Prasentation gesammelt und diskutiert.

16
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KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 48

Altersspezifisches Verhalten von Kindern krebskranker Eltern
Grundschulalter bis Pubertdt (6-11 Jahre)

* magische Vorstellungen (Phantasie: Ich bin schuld daran, dass Mama krank ist)
* konkreteres Verstdndnis von Krankheit

* Sensibilitit gegeniiber kérperlichen Veranderungen; kérperbezogene Angste

* Alter, in dem psychische Belastungen haufig ibersehen werden

» Ggf. Verweigerung von Informationen

» Zeigen sich von der tapfersten Seite

- Erhohtes Risiko, dass die kindliche Belastung von Eltern unterschatzt wird bzw. Gbersehen wird

- Erhohtes Risiko von psychosomatischen Auffalligkeiten (Bauchschmerzen, Kopfschmerzen)

Teilnehmende sollten darauf hingewiesen werden, dass der Zeitstrahl zum Alter der Kinder
(siehe Abbildung unten) auch im Arbeitsheft zu finden ist, um eigene Gedanken und Notizen

festzuhalten.

| | g

sauglinge und Kleinkinder Schulalter bis Pubertat Kinder und Jugendliche
0-5 Jahra &-11Jahre ab 12 Jahren

T 2 —
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Zusatzlich werden altersbezogene Todeskonzepte und Trauerreaktionen vorgestellt und durch

Fallbeispiele untermauert.

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 51

Altersbezogene Todeskonzepte

9 Monate - 2,5 Jahre
* Unterscheidung zwischen belebten und unbelebten Objekten
e Verlusterleben wird durch traurige Stimmung und Geflihle der Bezugsperson genahrt

2,5 -3 Jahre
e Tod wird als Abwesenheit auf (kurze) Zeit angenommen
* Rollenspiele wie ,Du bist jetzt schnell mal tot/fallst tot um.”

3-5Jahre
* Glaube, Tod durch bestimmte Verhaltensweisen beeinflussen zu konnen >
¢ Entwicklung eines Verstandnisses, dass einige Menschen oder Tiere (z.B. alte Menschen) -
sterben mussen i
* Tod wird als voriibergehender Zustand begriffen (z.B. eine lange Reise oder Schlaf) i 7 i e

6 - 8 Jahre und alter
e Einsicht, dass alle Lebewesen irgendwann sterben missen
e Bewusstsein, dass der Tod irreversibel und damit eine ,Trennung fir immer” ist

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 52

Altersbezogene Trauerreaktionen (ach christ et al. 2000)

3 -5 Jahre Trauer von Kindern dieser Altersstufe ist haufig schwer zu erkennen
— anhaltendes Fragen nach Rickkehr des Elternteils (z.T. iber Wochen)
— maogliche Entwicklung von Trennungsdngsten und Regression
— 2T Einfordern einer Ersatzperson als Protest gegen den Verlust (haufig nach 3 Monaten)

6 - 8 Jahre — Verstandnis fur die Endgultigkeit des Todes
— Magisches Denken und Verorten des Verstorben im Himmel
— AuRerung, sterben zu wollen, um Elternteil nahe zu sein
— Entwicklung von somatischen Symptomen (haufiger als in anderen Altersgruppen)

9-11 Jahre — Verlangen nach Informationen
— indirekter Ausdruck von unverarbeiteten Geftihlen (z.B. durch stur sein, Streit suchen, Riickzugsverhalten)
— Ablenkung durch Hobbys

12 - 14 Jahre — Vermeidung von Informationen Uber Krankenhaus etc. zum Schutz vor Emotionen
— Gefiihl der Prasenz des Verstorbenen: Handeln wie er/sie es gewollt hatte
— starke Identifikation mit dem verstorbenen Elternteil
— haufig alleiniges Trauern
— Sorge um den nicht-erkrankten Elternteil
— Maogliche Konflikte zwischen Verantwortungsgefiihlen den Eltern/der Familie gegeniiber und dem eigenen
Wunsch nach Autonomie

ab 15 Jahren — Trauer dieser Altersgruppe ahnelt der von Erwachsenen (z.B. deutliches Beschreiben von Gefiihlen)
— Ausagieren der Trauer z.B. durch Wutausbriiche oder Alkoholkonsum (Trauer wird dadurch oft unterschatzt)
— internalisiertes Bild des Verstorbenen, weniger Bedarf nach Erinnerungsstiicken
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Am Ende dieses ersten Themenbereiches werden die Reaktionen von Kindern und Jugendlichen

unabhdngig vom Alter, sondern in Bezug auf die Verhaltensweisen zusammengefasst.

KOMKEK-Fortbildung Modul II: Kinder krebskranker Eltern 53

Reaktionen von Kindern auf Belastungen kénnen sehr unterschiedlich sein...

Nach innen gerichtet
» Angste & Traurigkeit; Trennungsédngste
e Stimmungsschwankungen
e Somatisierung (kérperliche Beschwerden kénnen
seelisches Leid ausdriicken)
e Rickzug aus Freundschaften und von Kontakten
e Schlafprobleme oder Albtraume
e Entwicklungsrickschritte (z.B. Bettndssen)
¢ Nagelkauen

,Mama, du siehst so
hdsslich aus, du
sollst mich nicht

vom Kindergarten
abholen!”

,Lass mich in
Ruhe, du
stirbst ja eh
bald!”

Nach auBen gerichtet
e Aggressives, zorniges Verhalten
e Trotzreaktionen oder Verhalten um Aufmerksamkeit zu erregen
« Plétzliche Angstlichkeit vor dem Alleinsein oder vor Dunkelheit
* Angst vor Katastrophen oder dass andere Familienmitglieder/
Bezugspersonen erkranken

Quellen: Haagen & Moller, 2011; Romer & Haagen 2007.

Der zweite Themenbereich zu den Risiko- und Schutzfaktoren fur die kindliche Entwicklung wird
mit einem Video eingeleitet, in dem ein Fallbeispiel erzidhlt wird, in dem der innerfamilidre
Umgang weniger gut gelungen ist. Teilnehmende werden nach der Darstellung der
Risikofaktoren durch die Dozierenden gefragt, welche Faktoren sie im vorangegangenen

Fallbeispiel identifizieren konnte. Abschlieen werden die Schutzfaktoren prasentiert.
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KOMKEK-Fortbildung

Modul Il: Kinder krebskranker Eltern 56

Risikofaktoren
far die Entwicklung psychischer Auffalligkeiten bei betroffenen Kindern

Auf Seiten des Kindes
¢ Geschlecht & Alter
¢ Schichternes, sorgenvolles
Temperament
e Geringes Selbstbewusstsein

AuRere Faktoren
Palliative Situation
Rezidiv
Komplikationen der Erkrankung
Niedriger Soziobkonomischer Status
Familienstatus ,alleinerziehend”
Finanzielle Belastungen

Auf Seiten der Eltern
Depressivitat
Belastungen
Niedrige Lebensqualitat
Negative Eltern-Kind-Kommunikation

Auf Seiten der Familie
Negatives Familienklima
Familidre Dysfunktion
Weitere negative Lebensereignisse

Quellen: nach Krattenmacher et al., 2012.

KOMKEK-Fortbildung

Modul II: Kinder krebskranker Eltern 57

Schutzfaktoren
fir eine erfolgreiche Bewaltigung

/

Auf Seiten der Eltern und der Familie als Ganzes
* Offene Kommunikation
* Gutes familiares Funktionsniveau
* Aktive und problemorientierte Krankheitsbewaltigung der Eltern
* Emotionale Warme und Akzeptanz-orientierte Eltern-Kind-
Kommunikation
* Partnerschaftliche Zufriedenheit der Eltern
* Emotionale Ausdrucksfahigkeit der Eltern
* Gelungener Bewaltigungsprozess der Eltern

Quellen: Schmitt et al., 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Haagen und Romer, 2006; Steck et al., 2007.
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Modul 3: Kommunikation innerhalb und mit betroffenen Familien

KOMKEK-Fortbildung Madul Il: Kommunikation 62

Modul 3
Kommunikation

...In der Familie ...mit der Familie

Das letzte Modul gliedert sich in zwei Themenbereiche: die innerfamiliare Kommunikation und
die Kommunikation zwischen Behandelnden und der Familie.

Im ersten Teil, der Kommunikation in der Familie, wird zur Starkung der Perspektivibernahme
mit den Teilnehmenden besprochen, welche Grinde Eltern haben kdnnen, nicht mit ihren
Kindern Uber die Erkrankung zu sprechen. Ebenso wird auf moégliche Geflhle der Kinder

eigegangen, die sich je nach Kommunikationsart der Eltern entsprechend unterscheiden.

KOMKEK-Fortbildung Modul Ill: Kommunikation 62

Warum mit Kindern reden? 8 gute Griinde

Kinder bemerken, wenn etwas nicht stimmt — ihre Phantasien kdnnen schlimmer sein als die Realitat
Nicht Uber etwas zu sprechen, signalisiert, dass es zu schrecklich ist, um dartber sprechen zu kénnen

Kinder konnen von der Erkrankung erfahren und falsche Informationen bekommen

A wonpoe

Kinder konnen sich isoliert, ausgeschlossen und unwichtig fiihlen, wenn sie nicht Gber wichtige Ereignisse
innerhalb der Familie aufgeklart werden

w

Kinder konnen falsche Schliisse aus ihren Beobachtungen ziehen (z.B., dass sie schuld sind an der Erkrankung)

6. Kinder kdnnen Fragen stellen und es muss keine Energie fiir die Aufrechterhaltung von Geheimnissen
aufgebracht
werden

7. Mit Unterstltzung haben Kinder bessere Bewaltigungsmechanismen
—sogar sehr traurige Wahrheiten sind besser als die Angst vor der Ungewissheit

8. der Einbezug des Kindes unterstreicht den Glauben an die Fahigkeiten des Kindes, die Situation zu
bewaltigen, das Selbstbewusstsein wird erhéht

Quellen: u.a. Romer & Haagen 2007; Turner et al., 2007
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KOMKEK-Fortbildung

Modul lll: Kommunikation 61

sich isoliert
fuhlen

sich
ausgeschlosse
n fihlen

“Was habe ich nur

“Mama, warum weinst du?” “Es ist nichts, alles ist gut!” falsch gemacht?" O

sich schuldig fiihlen

KOMKEK-Fortbildung

Modul Ill: Kommunikation 63

sich
ernst
genommen
fahlen

“Mama, warum weinst du?” “Die Krankheit macht
mich so traurig.”

sich
einbezogen
fahlen

sich
informiert
fahlen

Hiernach werden hilfreiche und weniger hilfreiche Verhaltensweisen in der Kommunikation mit

Kindern dargestellt, entsprechend erldutert und mit den Teilnehmenden diskutiert.
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KOMKEK-Fortbildung Modul Ill: Kommunikation 64
Kommun|kat|on mlt Klﬂdem (nach Jane Turner et al.)

Dinge, die nicht helfen werden Dinge, die voraussichtlich helfen werden

Geheimnisse haben Offene Kommunikation

Auf Strukturen und Regeln verzichten Alltagsroutinen aufrechterhalten

Auftréage/Befehle erteilen Aufgaben absprechen/verhandeln

Den Kindern sagen, dass man ,,Mama gesund macht” Den Kindern klar machen, dass es (die Erkrankung) nicht ihr

Fehler/ihre Schuld ist

Von den Kindern erwarten, dass sie all ihre Zeit zu Hause Die Kinder dazu ermutigen, ihren Hobbys und anderen

verbringen, weil ,gemeinsame Zeit so wertvoll ist” Aktivitaten nachzugehen

Uber mégliche Folgen weit in der Zukunft reden Informationen schrittweise geben

Das Geflihl haben, dass angenommene Hilfe ein Ausdruck von Hilfe anderer annehmen

Schwache ist oder zu einem Verlust von Unabhangigkeit

fihren wird

Sofort zum Positiven tUbergehen Kinder auch tber schwierige Themen reden lassen

Alles geheim/fur sich halten Die Schule informieren

Aufgrund von Schuldgefiihlen auf die An Regeln und der Erziehung festhalten
Erziehung/erzieherischen MaRnahmen verzichten

Immer die Fassade aufrecht erhalten und so tun als ware alles Den Kindern zeigen, dass auch Eltern manchmal traurig
OK sind

Im zweiten Themenbereich, in der Kommunikation mit der Familie, werden zwei Videos
abgespielt, in denen eine Expertin praktische Beispiele dafiir gibt, wie man einem 3- bzw. 10-
jahrigen Kind die elterliche Krebserkrankung erklaren kann. Auch hierzu sind Freitextfelder im

Arbeitsheft zu finden, in denen eigene Gedanken und Notizen festgehalten werden kénnen.

Im Anschluss daran erfolgt ein Erfahrungsaustausch. Dabei sollte von den Dozierenden auf
mogliche Anliegen von Teilnehmenden zu Beginn der Fortbildung (wiederholt) eingegangen
werden. Teilnehmende werden ermutigt, eigene Erfahrungen mit betroffenen Familien zu
erlautern und ggf. eigenes Verhalten zu reflektieren (u.a. , Was ist gut gelungen?“, ,,Welche

Unsicherheiten bestanden?”).
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& KOWNKEK-Foritildung Foduil

Erfahrungsaustausch

Fallt Ihnen eine Situaticn aus Ihrem Berufsalltag mit einer betroffenen Familie/betroffenen Elternteil gin?

Stellen Sle uns kurz die Situation vor:
— Eckdaten der Familie/der Patientin/ des Patienten und Alter der Kinder
— Wie haben Sie die Situation erlebt?
— Was war schwierig?
— Was ist Ihnen im Umgang mit Betroffenen gut gelungen?
— Was glauben Sie, wie hat die betroffene Familie/ der erkrankte Elternteil die Situation erlebt?

Ideen und Anregungen fiir das Gesprich mit Betroffenen: (
+ Familifre Situation/Elternschaft proaktiv ansprechen o~
¥ Offenheit und Verstandnis fir Belastungen und Sorgen zeigen | W—
¥ Dieses Verstindnis verbalisieren !

¥ Handlungzempfehlungen geben [ Manchen Eltern hilft es, ..")
7o

Sollte es keine/wenige Anliegen der Teilnehmenden geben, stehen Fallbeispiele aus der

COSIP*-Beratungsstelle des UKE (Children of Somatically Ill Parents) zu Verfigung, auf die

Dozierende bei Bedarf zurlickgreifen kénnen.

& KOWNKEK-Foritildung Foduil

Fallbeispiele von Kindern krebskranker Eltern in der COSIP-Beratung

Fall A;
» Unterbewusst habe ich mich werher schon
langsam verabschiedet, dadurch war das Loch,
in das ich gefallen bin, nicht so tief”™

Fall B:
wotirbt Papa ganz normal wie jeder andere,
cder an der Krankheit?"

Fall C:
LDer Osterhase hat aus Versehen in Mamas Kopf ein Ei
vergessen, das muss nun rausgeholt werden.”

Y
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MONKEX Porthiidung

Modul It Koamurkaton T4

Ein 8-jahriges Madchen malt in der COSIP-Beratung dieses
Bild. Die Mutter ist wenige Tage zuvor verstorben.

Fall D:

KONKEXPorthiidung

Modu \t, fcamurkaton TS

Fall E:
Ein 9-jahriges Madchen malt:

Was macht mich traurig/ frohlichf wiitend/ Gngstlich?

Zweiter Schritt;
Was hilft mir, wenn ich trourlg/ witend/ dngstlich bin?

I —
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Abschluss und weiterfihrende Informationen

Teilnehmende werden Uber mogliche Inhalte und Themen

innerhalb  Kind-

und

familienzentrierter Unterstitzungsangebote informiert und exemplarisch wird der Ablauf der

Familienberatung nach dem COSIP Konzept prasentiert.

KOMKEK-Fortbildung

Abschluss & weiterfuhrende Informationen 78

Diagnostik

Familienberatung nach dem COSIP-Konzept

e 1. Erstgesprach(e) mit (beiden) Eltern
e 2. Erstgesprach(e) mit Kindern & Jugendlichen

¢ 3. Rickmeldegesprach mit den Eltern und
gemeinsames Festlegen der Interventionsstrategie

Interventionsphase

Abschluss

¢ Beratungsphase mit ca. 3-8 supportiven
Einzel-, Geschwister- und/oder
Familiengesprachen

o flexible Nachsorge

4

‘

.

X ~ -
. 7"

Georg Romer - Corinna Bergelt - Birgit Mller (Hrsg)

Kinder
krebskranker
Eltern

Manual zur kindzentrierten Familienberatung
nach dem COSIP-Konzept

rocaere [/

e Abschlussgesprach

CHILOREN OF
SOMATICALLY
ILL PARENTS

Quelle: Romer, Bergelt, Mdller, 2014.

Es wird eine Auswahl an Bichern und Literatur fur betroffene Familien vorgestellt. Zusatzlich

erfolgt der Hinweis, dass sich Literaturhinweise ebenso im Arbeitsheft wiederfinden. Zum

Abschluss der digitalen Prasenzfortbildung werden in einem Videobeitrag die drei Kern-Aspekte

in der Versorgung dargestellt.

Teilnehmende sollten nochmals nach offenen Anliegen befragt werden, ehe die Veranstaltung

beendet wird.
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l | K Zentrum fur Psychosoziale Medizin
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

KOMKEK-Fortbildung

Im Rahmen einer Studie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf:
,Entwicklung eines Trainings fiir Behandelnde von Krebserkrankten zur Stdrkung der
Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjéhriger Kinder” (KOMKEK)

Das Arbeitsheft zur KOMKEK-Fortbildung

Wenn Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben



Liebe Teilnehmerin, lieber Teilnehmer,

wir freuen uns sehr, dass Sie an unserer KOMKEK-Studie teilnehmen und Interesse daran
haben, |hr Wissen zum Thema ,Wenn Krebserkrankte minderjahrige Kinder haben” zu

erweitern.

In der KOMKEK-Fortbildung werden Sie Informationen zu der Situation von Familien erhalten,
die von einer elterlichen Krebserkrankung betroffen sind. Dieses Arbeitsheft soll Ihnen zum
einen die Moglichkeit bieten, auch noch nach Abschluss der Fortbildung auf Informationen
zugreifen zu koénnen und zum anderen, wahrend der Fortbildung eigene Gedanken und

Anmerkungen notieren zu kénnen.

Die Struktur des Arbeitsheftes orientiert sich an den Inhalten der Fortbildung, sodass Sie einen
Teil der Informationen in diesem Heft wiederfinden. Nutzen Sie gerne die Freitextpassagen fur

eigene Anmerkungen und Gedanken.

Wir wiinschen |hnen viel Spall bei der Fortbildung!

Das KOMKEK-Team

Bei Fragen wenden Sie sich gerne an unsere Projektmitarbeiterinnen.

Projektmitarbeiterinnen Projektleitung

Lene Marie Johannsen Prof. Dr. Corinna Bergelt

Wiebke Frerichs

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistralle 52, Gebdude West 26

20246 Hamburg

Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
MartinistralRe 52, Gebdude West 26

20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391 oder -56915

E-Mail:

komkek@uke.de
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Modul 1
INZIDENZEN, BELASTUNGEN UND UNTERSTUTZUNGSBEDURFNISSE

INZIDENZEN

Haufigkeit von Krebserkrankungen in Deutschland allgemein

e Jahrlich erkranken etwa 519.000 Menschen neu an Krebs [1]

e Das Risiko, in den nachsten 10 Jahren neu an Krebs zu erkranken liegt bei... [2]
- Maénnern zwischen 35 und 55 Jahren bei 1,2 - 10,2 %
- Frauen zwischen 35 und 55 Jahren bei 2,2 - 8,6 %

Krebs und Elternschaft

Da in Deutschland nicht systematisch erfasst wird, ob Krebserkrankte minderjahrige Kinder
haben, existieren dazu keine genauen Daten. Die folgenden Zahlen sind Schatzungen und
beruhen auf nationale Studien.

e FEtwa 11,9 % - 22,4 % der Krebserkrankten haben minderjahrige Kinder [3]

e Von den 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern in Deutschland erkranken jahrlich
etwa 37.000 Eltern neu an Krebs [4]

e Jahrlich erleben ca. 50.000 Kinder und Jugendliche, dass ein Elternteil an Krebs erkrankt [4]



BELASTUNGEN

Belastungen des erkrankten Elternteils

Krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern kénnen neben den allgemeinen Belastungen
durch die Erkrankung auch ganz spezifische Belastungen erleben, die die Elternschaft und die
Kinder betreffen. Im Folgenden sind beispielhaft Belastungen in der Patienten- bzw. der
Elternrolle dargestellt.

f * Fatigue \

e Schmerzen

Patientenrolle * Progredienzangst

* Finanzielle Sorgen/Belastungen

\ e Veranderung des Aussehens j

4 )

* Schuldgefuhle

* Verunsicherung in der elterlichen Kompetenz
Elternrolle

* Verunsicherung im Umgang mit den Kindern

* Sorge um Auswirkungen der Erkrankung auf das Kind

18 % bis 31 % der Krebsiberlebenden berichten, sich um Auswirkungen der Erkrankung auf
das Kind zu sorgen [5]:

e Sorge um praktische Auswirkungen
e Sorge um emotionale Auswirkungen

e Sorgen bzgl. des Partners/anderen Elternteils




Verunsicherung in der elterlichen Kompetenz

Sind Eltern von einer Krebserkrankung betroffen, sind sie im Umgang mit ihren Kindern haufig
verunsichert und fihlen sich zum Teil in ihrer elterlichen Kompetenz eingeschrankt. In einer
Studie wurden krebskranke Eltern gefragt, wie sie ihre elterliche Kompetenz vor und seit/nach
der Diagnose einschatzen [6].

»Wie gut waren Sie [krebskranke Eltern] vor der Diagnose in der Lage,
auf die Bedurfnisse lhrer Kinder einzugehen?”

gar nicht gut/nicht besonders
® qusreichend/gut genug

m sehr gut/besonders gut

,Wie gut waren Sie [krebskranke Eltern] seit/nach der Diagnose in der Lage,
auf die Bedurfnisse lhrer Kinder einzugehen?”

gar nicht gut/nicht besonders
® qusreichend/gut genug

m sehr gut/besonders gut




Belastungen des nicht-erkrankten Elternteils

Abweichung der Realitdt von bisherigen
Lebensplanen

Multiple Anforderungen, z.B. die Vereinbarung
von Beruf und Familie

emotionale Belastungen, z.B. Verlustangste,
Depressionen, Anpassungsstérungen

Informieren der Kinder Uber die Erkrankung
und dem Begegnen der Fragen und Sorgen der
Kinder als groRte Herausforderung

Eingeschrankte emotionale Verflgbarkeit
gegenlber den Kindern durch die eigene
psychische Belastung

Vermeidung, offen mit den Kindern Uber die
Erkrankung zu reden als Ausdruck von tiefer
Verunsicherung und Hilflosigkeit



Exkurs: Belastungen von Alleinerziehenden und ihren Kindern

Jede 5. Familie hat ein alleinerziehendes Elternteil. Mit diesem
Familienstatus gehen schon im Allgemeinen besondere
Herausforderungen einher. So befinden sich diese haufig in einer
schwierigeren  finanziellen  Situation, erfahren weniger soziale
Unterstltzung und erleben eine erschwerte Koordination von Erziehung
und Beruf.

Zur Situation krebskranker Alleinerziehender finden sich in der Literatur unterschiedliche

Ergebnisse.

Einige Studien berichten:

Hohere Depressionsraten bei krebskranken alleinerziehenden Muttern im Vergleich zu
in Partnerschaft lebenden krebskranken Muttern.

Erhohte Belastung von Kindern alleinerziehender krebskranker Eltern, da sie den Verlust
des einzig verfligbaren Elternteils zu beflirchten haben.

Jugendliche Kinder von krebskranken alleinerziehenden Mdittern haben ein héheres
Risiko fUr Verhaltensprobleme als Kinder der jliingeren Altersspanne.

Andere Studien zeigen:

Symptome.

Keinen Unterschied zwischen Kindern alleinerziehender krebskranker Mdutter und
Kindern krebskranker Mutter, die in einer Partnerschaft leben hinsichtlich psychischer

Dass Kinder von krebskranken Alleinerziehenden nicht per se ein groReres Risiko flr
psychische Probleme haben als Kinder von krebskranken Mittern, die in einer
Partnerschaft leben.



Belastungen von Kindern krebskranker Eltern

Kinder krebskranker Eltern mussen nicht zwangsldufig eine erhdhte psychische Belastung

aufweisen. Ein GroRteil kann sich gut an die neue Situation anpassen. Dennoch kénnen Kinder

durch die elterliche Erkrankung belastet sein:

Potentielle Belastungsfaktoren

e Trennungssituationen (z.B. durch Krankenhaus-
Aufenthalte

e Verdnderungen von Alltagsroutinen und —rollen
e Physischer und psychischer Zustand der Eltern

e Angste/Auseinandersetzung mit Tod und
Sterben

e eigene Hilflosigkeit, Schuldgefthle

Jede Reaktion auf eine Belastung ist normal und nicht per se eine psychische Erkrankung.

Mogliche Auswirkungen von Belastungen auf die psychische Gesundheit von Kindern

krebskranker Eltern:

Sorgen um die Eltern, sich selbst und die Familie

Erhohte Verantwortungsibernahme

Erhohtes Risiko fur kérperliche Symptome, z.B. Kopf- und Bauchschmerzen

Erhohtes Risiko einer geringeren Stress-Resilienz

Erhéhte Stresssymptomatik (ca. 20-30 %) [7]

Erhohtes Risiko, Verhaltensprobleme zu entwickeln (z.B. problematisches Essverhalten)

Emotionale oder Verhaltensauffalligkeiten (ca. 10 %, v.a. emotionale Auffalligkeiten wie
Angstlichkeit und depressive Symptome) [8]



UNTERSTUTZUNGSBEDURFNISSE BETROFFENER FAMILIEN

Wadhrend und nach einer Krebserkrankung entstehen verschiedene Unterstitzungsbedirfnisse
bei Krebserkrankten und ihren Angehoriger. Krebserkrankte Eltern haben haufig andere und
spezifischere Bedirfnisse als Erkrankte ohne Kinder. Der Wunsch nach professioneller
Unterstitzung ist aus Expertensicht hoch, wird aber selten offen von den Eltern gedulert.

» 73% der Krebstberlebenden wiinschen sich kind- und familienzentrierte Unterstitzung,
aber nur 9% nutzen diese Angebote [9].

Mogliche Hindernisse der Inanspruchnahme spezialisierter Angebote sind:

e Als ausreichend wahrgenommene Unterstitzung durch das soziale Umfeld
e Das Geflhl, keine Unterstitzung zu bendtigen

e Fehlende Zeit, entsprechende Angebote wahrzunehmen

e Fehlendes Wissen Uber entsprechende Angebote

Unterstitzungsbedurfnisse auf Seiten der Eltern

Die nachfolgende Liste gibt einen Uberblick dariber, was sich betroffene Eltern an
Unterstitzung fur sich, ihre Kinder, ihren Partner oder ihre Partnerin und die Familie als Ganzes
wlnschen.

¢ Informationen Uber die Krankheitsverarbeitung bei Kindern

|ll

e Professionelle Einschatzung, ob Kinder ,normal” reagieren

e Unterstitzung im Umgang mit und bei der Aufklarung von Kindern

e Unterstitzung beim Sprechen Uber die Erkrankung in der Familie

e Psychologische Unterstiitzung fir sich selbst

e Austausch mit anderen (betroffenen) Eltern

e Unterstiitzung beziiglich eigener Sorgen und Angste als Mutter/Vater

e Informationen Uber genetische Vorbelastung und Vererbung der Erkrankung

e Informationen bzgl. praktischer und finanzieller Unterstitzungsmoglichkeiten
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Unterstltzungsbedlrfnisse auf Seiten der Kinder

Auch minderjahrige Kinder von krebskranken Eltern haben spezifische
Unterstitzungswinsche:

e Unterstltzung bei der Bewaltigung der Situation
e Zeitnahe, ehrliche und altersangemessen Informationen Gber die Erkrankung

e Schutzraum®, um Gefihle zu duRern (z.B. in der Familie, mit Peers oder im professionellen
Setting)

e Unterstitzung bei der Kommunikation Uber die Erkrankung mit ihren Eltern, ggf.
professionelle Hilfe

e Flexible Unterstltzung, falls die Erkrankung fortschreitet und im Trauerprozess
e Unterstltzung durch Peers, Verringerung von Geflihlen der Isolation

e Schulkinder und Jugendliche: Wunsch nach Informationen, wie sie ihre Eltern unterstitzen
kdnnen

Von wem winschen sich Krebserkrankte Unterstltzung?

In einer Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjdhrigen Kindern gefragt, von
wem sie sich Unterstltzung wiinschen [10].

Die Patientinnen wiinschen sich Unterstiitzung von...

Freundinnen/Freunden 91 %
Angehorigen 90 %
Arztinnen/Arzten 80 %
Psychologinnen/Psychologen 39%

=>»  Versorgungsrelevante Kern-Botschaften fiir Sie als Behandelnde

An Krebs erkrankte Eltern minderjahriger Kinder haben spezifische Unterstitzungsbedirfnisse
und sind haufig sehr belastet, gerade in Bezug auf Sorgen und Angste um ihre Kinder.

Daher ist es wichtig, ...

v’ ..die familidre Situation und magliche Belastungen proaktiv und immer wieder
anzusprechen.

v ..nach Ressourcen der Familie zu fragen.

11



Modul 2
KINDER KREBSKRANKER ELTERN

ENTWICKLUNGSPSYCHOLOGISCHE ASPEKTE DES KINDES- UND
JUGENDALTERS

Kinder konnen je nach familiarer Situation, ihrem Alter oder ihren Erfahrungen ganz

unterschiedlich auf eine elterliche Krebserkrankung reagieren.

.

Anmerkungen zu den Videos:

® Der Informationsstand der Kinder kann die Reaktionen auf die Situation beeinflussen:
O gut informierte Kinder konnen ihre Geflihle meist authentisch ausdricken
O schlecht informierte Kinder kdnnen gleichglltig reagieren, sich zurlckziehen

oder auch aggressiv reagieren, weil sie merken, dass etwas nicht stimmt.
® Reaktionen von Kindern kdnnen auch unabhangig vom Informationsstand vielfaltig sein,

z.B. Trennungsangste, Rickzug, Aggression, Anspannung oder Gleichgultigkeit

Entwicklungspsychologische Aspekte verschiedener Altersstufen

Sauglinge und Kleinkinder (0-5 Jahre)

e Starke Orientierung an konkreten Alltagsablaufen

e Empfindlichkeit gegenlber Trennungssituationen (z.B. durch
Krankenhausaufenthalte)

e Empfindlichkeit gegeniber sichtbaren kdrperlichen
Veranderungen bei Bindungspersonen

12



Grundschulalter bis Pubertat (6-11 Jahre)

e  Magische Vorstellungen
(Phantasie: ,,Ich bin schuld daran, dass Mama krank ist.”)

e Konkreteres Verstandnis von Krankheit

e Sensibilitdat gegeniber korperlichen Verdnderungen und
kdrperbezogene Angste

e Mogliche Verweigerung von Informationen,
fehlende Nachfragen

e Kinderin diesem Alter zeigen sich hadufig von ihrer tapfersten
Seite, sodass psychische Belastungen haufig Gbersehen

werden

Pubertat und Jugendalter (12-17 Jahre)

e Haufig hohe Verantwortungsbereitschaft
e  Moglicher Rickzug aus der Familie, ablésendes Verhalten

e  Moglicher Loyalitatskonflikt zwischen dem Wunsch nach
Ablésung vom Elternhaus und dem Verantwortungsgefunhl
gegenlber der Familie

e Angst vor der Vererbbarkeit der Erkrankung

13



Altersbezogene Todeskonzepte von Kindern

Wenn ein Elternteil ernsthaft erkrankt, ist dies haufig mit dem Gedanken an den Tod bzw. an
das Sterben verbunden. Selbst bei einer guten Prognose konnen sich Kinder fragen, was
geschieht, wenn Mama oder Papa stirbt.

Alter Konzepte von Tod und Sterben

9 Monate - 2,5 Jahre * Unterscheidung zwischen belebten und unbelebten Objekten

* Verlusterleben wird durch traurige Stimmung und Gefluhle der
Bezugsperson genahrt

2,5 -3 Jahre * Tod wird als Abwesenheit auf (kurze) Zeit angenommen

* Rollenspiele wie ,,Du bist jetzt schnell mal tot/fallst tot um.”

3-5Jahre * Glaube, Tod durch bestimmte Verhaltensweisen beeinflussen zu
konnen

* Entwicklung eines Verstdandnisses, dass einige Menschen oder
Tiere (z.B. alte Menschen) sterben missen

* Tod wird als voribergehender Zustand begriffen (z.B. eine lange
Reise oder Schlaf)

6 - 8 Jahre und élter * Einsicht, dass alle Lebewesen irgendwann sterben mussen

* Bewusstsein, dass der Tod irreversibel und damit eine , Trennung
flr immer” ist
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Altersbezogene Trauerreaktionen von Kindern und Jugendlichen

Kinder kénnen je nach Alter, Erfahrungen, familiarer Situation und Unterstitzung sehr
unterschiedlich trauern. Familien fallt es haufig schwer, Zeiten der Trauer mit ihren Kindern zu
durchleben. Zur Unterstitzung gibt es fir jingere Kinder beispielsweise Bilderblcher in
kindgerechter Sprache, die den Kindern und Angehdérigen das Trauern und gemeinsame
Sprechen in der Familie erleichtern kénnen.

Alter Altersbezogene Trauerreaktionen

3-5Jahre e+ Trauervon Kindern dieser Altersstufe ist haufig schwer zu erkennen
* anhaltendes Fragen nach Rickkehr des Elternteils (z.T. Gber Wochen)
* mogliche Entwicklung von Trennungsangsten und Regression
* 2.T.Einfordern einer Ersatzperson als Protest gegen den Verlust
(haufig nach 3 Monaten)
6-8Jahre « Verstandnis fur die Endgultigkeit des Todes
* Magisches Denken und Verorten des Verstorben im Himmel
» AuRerung, sterben zu wollen, um dem Elternteil nahe zu sein

* Entwicklung von somatischen Symptomen (haufiger als in anderen

Altersgruppen)
9-11 * Verlangen nach Informationen
Jahre * indirekter Ausdruck von unverarbeiteten Gefiihlen
(z.B. durch Starrheit, Streit suchen, Rickzugsverhalten)
* Ablenkung durch Hobbys
12-14 *  Vermeidung von Informationen Uber das Krankenhaus etc. zum Schutz vor
Jahre eigenen Emotionen
» Geflhl der Prasenz der Verstorbenen: Handeln wie er/sie es gewollt hatte
* Starke Identifikation mit dem verstorbenen Elternteil
* Trauern haufig allein
* Sorge um den nicht-erkrankten Elternteil
* Mogliche Konflikte zwischen Verantwortungsgefihl den Eltern/der Familie
gegenlber und dem eigenen Wunsch nach Autonomie
ab 15 * Trauer dieser Altersgruppe dhnelt der von Erwachsenen (z.B. deutliches
Jahren Beschreiben von Geflhlen); trauern haufig allein

* Ausagieren der Trauer z.B. durch Wutausbriiche oder Alkoholkonsum

* internalisiertes Bild des Verstorbenen, weniger Bedarf nach
Erinnerungsstiicken
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Risikofaktoren fir die kindliche Entwicklung

Auf Seiten des Kindes

e Geschlecht und Alter
(z.B. jugendliche Madchen)
e Schuchternes, sorgenvolles
Temperament
e Geringes Selbstbewusstsein

Auf Seiten der Eltern

Depressivitat
Belastungen

Niedrige Lebensqualitat
Ungunstige Eltern-Kind-
Kommunikation

Auf Seiten der Familie

e Familiare Dysfunktion
e Negatives Familienklima
e \Weitere negative Lebensereignisse

AuRere Faktoren

Palliative Situation

Rezidiv

Komplikationen der Erkrankung
Niedriger soziobkonomischer Status
Familienstatus , alleinerziehend”
Finanzielle Belastungen

Schutzfaktoren fur die kindliche Entwicklung

Auf Seiten der Eltern und der Familie als Ganzes

e Offene Kommunikation
e Gutes familiares Funktionsniveau

e Aktive und problemorientierte Krankheitsbewaltigung der Eltern

e Emotionale Warme und Akzeptanz-orientierte Eltern-Kind-Kommunikation

e Partnerschaftliche Zufriedenheit der Eltern

e Emotionale Ausdrucksfahigkeit der Eltern

e Gelungener Bewaltigungsprozess der Eltern

16




=  Versorgungsrelevante Kern-Botschaften fir Sie als Behandelnde

Kinder und Jugendliche kénnen ganz unterschiedlich auf Belastungen durch eine elterliche
Krebserkrankung reagieren. Neben Risiko- und Schutzfaktoren kénnen auch
entwicklungspsychologische Voraussetzungen eine zentrale Rolle spielen.

Daher ist es wichtig, ...

v’ ..dass jede Reaktion auf eine Belastung erst einmal als normal akzeptiert wird.

v ..dass besondere Risikokonstellationen unbedingt beachtet werden.

v’ ..dass Unterstitzung moglichst niedrigschwellig und proaktiv angeboten wird.

v ..dass Behandelnde sich proaktiv informieren, welche UnterstiitzungsmaRnahmen es fir

betroffene Familien in ihrer Nahe gibt.
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Modul 3
KOMMUNIKATION

KOMMUNKATION INNERHALB DER FAMILIE

Griunde der Eltern nicht Uber die Krebserkrankung zu sprechen

*  Wunsch, das eigene Kind zu schiitzen (,,gute Eltern” sein wollen).
* Mangelnde eigene Information Gber die Krankheit.

* Korperliche Schmerzen und/oder Erschopfung.

* Bedirfnis, eigene Geflihle nicht aufwihlen zu wollen.

* Angst, Uber den Tod sprechen zu mussen.

* Annahme, das Kind sei zu jung, um mit der Situation umzugehen.

*  Kulturelle Aspekte

sich isoliert
fuhlen

o0 O
° 0O O sich
ausgeschlossen
® fiihlen
O

sich schuldig
fihlen

“Was habe ich nur

“Mama, warum weinst du?” “Es ist nichts, alles ist gut!” falsch gemacht?”

sich
ernst genommen
fuhlen

sich einbezogen
fahlen

“Mama, warum weinst du?” “Die Krankheit macht o
mich so traurig.” O

sich informiert
fuhlen

18



8 gute Grinde, mit Kindern Uber die Erkrankung zu sprechen

1. Kinder bemerken, wenn etwas nicht stimmt!
Ihre Phantasien konnen schlimmer sein als die Realitat.

2. Nicht Uber etwas zu sprechen, signalisiert, dass es zu schrecklich ist, um dariber
sprechen zu kénnen.

3. Kinder kénnen anderweitig von der Erkrankung erfahren und falsche
Informationen bekommen.

4. Kinder kénnen sich isoliert, ausgeschlossen und unwichtig fihlen, wenn sie nicht Uber
wichtige Ereignisse innerhalb der Familie aufgeklart werden.

5. Kinder kdnnen falsche Schliisse aus ihren Beobachtungen ziehen
(z.B. dass sie an der Erkrankung schuld sind).

6. Kinder kdnnen Fragen stellen und es muss keine Energie fir die Aufrechterhaltung von
Geheimnissen aufgebracht werden.

7. Mit Unterstltzung haben Kinder bessere Bewaltigungsmechanismen.

8. Der Einbezug des Kindes unterstreicht den Glauben an die Fahigkeiten des Kindes,
die Situation zu bewaltigen und das Selbstbewusstsein wird erhoht.

Schweigen ist Silber, Reden ist Gold!
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Tipps zum Umgang und zur Kommunikation mit Kindern

Dinge, die voraussichtlich nicht helfen Dinge, die voraussichtlich helfen werden
werden
Geheimnisse vor den Kindern haben Offene Kommunikation
Auf Strukturen und Regeln verzichten Alltagsroutinen aufrechterhalten
Auftrage/Befehle erteilen Aufgaben absprechen/verhandeln

Von den Kindern erwarten, dass sie o ) )
. , , , Die Kinder dazu ermutigen, ihren Hobbys
all ihre Zeit zuhause verbringen, weil o
) i - und anderen Aktivitdten nachzugehen
L,gemeinsame Zeit so wertvoll ist

Uber mégliche Folgen weit in der ) ) )
Informationen schrittweise geben
Zukunft reden

Das Geflihl haben, dass angenommene
Hilfe ein Ausdruck von Schwaéche ist )
i o Hilfe anderer annehmen
oder zu einem Verlust von Unabhangigkeit

fuhren wird

. B Kinder auch Uber schwierige Themen
Sofort zum Positiven Ubergehen
reden lassen

Andere (z.B. die Schule oder

Alles geheim/fur sich (in der Familie) halten _ .
andere Eltern) informieren

Aufgrund von Schuldgefiihlen auf die

Erziehung/erzieherischen MaRnahmen An Regeln und der Erziehung festhalten
verzichten
Immer die Fassade aufrecht erhalten Den Kindern zeigen, dass auch Eltern
und so tun, als ware alles OK manchmal traurig sind

20



KOMMUNIKATION MIT DER FAMILIE

Wie kdnnen Sie als Behandelnde mit betroffenen Familien kommunizieren?

Anmerkungen zum Video , Einem 3-jéhrigen Kind eine Krebserkrankung erkldren...”
e Wichtig ist, sich in die Erlebenswelt des Kindes einzufihlen. Beispiel:

,Hast du gemerkt, dass es Mama/Papa schlecht geht? Der Arzt

hat einen ,,Knubbel” im Kérper gefunden, der dort nicht hingehért und
deshalb weggemacht werden muss. Deswegen muss Mama/Papa jetzt
eine Medizin nehmen.”

e Bei einer Chemotherapie kdnnte man erganzen: ,Von dieser Medizin kénnen auch die

Haare ausfallen, weil die Haare die Medizin nicht mégen.“

Anmerkungen zum Video , Einem 10-jéhrigen Kind eine Krebserkrankung erkléren...”:

e Kinder in diesem Alter haben im Allgemeinen schon ein Verstandnis

erworben, was Krebs ist, weshalb man die Erkrankung ruhig so betiteln

kann. Beispiel: ,Krebs heifst, dass im Kérper etwas wdchst, was dort

nicht hingehért. Das, was dort wdchst, sind kranke Zellen, die die
gesunden Zellen stéren und deswegen aus dem Kérper raus miissen. Wenn man die
kranken Zellen rausschneidet, gehen auch gesunde Zellen kaputt, weshalb es
Mama/Papa wéhrend der Behandlung nicht so gut geht.”

e Wichtig ist, zu erklédren, dass die Behandlung oft schlimmere Folgen haben kann als die

Erkrankung an sich (je nach Stadium und Tumorentitat).
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Vorschlage, die Sie als Behandelnde Eltern fiir ein Gesprach mit Kindern machen kénnen:

» Kinder auf der Geflihlsebene abholen
»lch war gestern ganz traurig und wiitend, weil ich es doof finde, dass ich krank bin.
Kennst du das auch von dir?*

» Bewaltigungsmaoglichkeiten ansprechen
,Wenn ich traurig bin, dann hilft es mir, zu kuscheln, ein Buch zu lesen, fréhliche Musik
zu héren und mich abzulenken. Meinst du, das kénnte dir auch helfen?*

» Gefiihle ansprechen
»Wenn du an den Krebs denkst, wie fiihlst du dich dann?"

> Interesse bekunden
»Mir ist es wichtig, zu wissen, wie es dir geht.
Gibt es irgendetwas, woriiber du mit mir reden méchtest?*

Versorgungsrelevante Kern-Botschaften fiir Sie als Behandelnde

So wie krebskranke Eltern haufig in ihrer Kommunikation und dem Umgang mit den Kindern
verunsichert sind, kann es auch Behandelnden schwer fallen, mit betroffenen Familien Uber
Belastungen, Angste und Sorgen zu sprechen.

Daher ist es wichtig, ...

v ... zu bedenken, dass jede Familie und jede Situation individuell ist und es kein
Standardvokabular gibt.

v ... dass Kinder immer in die Situation eingebunden und mitberiicksichtigt werden
sollten. Sowohl innerhalb der Familie als auch in der Behandlung.

v' ... dass Kinder Uber die (Erkrankungs-) Situation informiert werden.

v ... dass mit Kindern gesprochen wird - moglichst klar und deutlich, um
Missverstandnisse zu vermeiden.
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Kinder einbeziehen und ernst nehmen —
sie bemerken, wenn etwas nicht stimmt

,Das hatte mein
Opa auch, jetzt

JWarum hat
dein Papa keine
Haare?"”

ist er tot.”

Klar und deutlich mit Kindern reden—
Missverstandnisse vermeiden

~Mama wird
bald von uns

Kinder informieren —nicht jede
Krebserkrankung ist wie die andere
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ABSCHLUSS UND WEITERFUHRENDE INFORMATIONEN

KIND- UND FAMILIENZENTRIERTE UNTERSTUTZUNGSANGEBOTE

Neben allgemeinen psychosozialen Unterstitzungsangeboten gibt es auch Angebote, die sich
speziell an Familien richten, die von einer Krebserkrankung betroffen sind.

Praventive Unterstltzung/Entlastung von Mittern, Vatern und Angehdérigen zu Themen wie ...
v' Wie gehe ich ,angemessen” auf mein Kind ein?
v' Wie informiere ich mein Kind altersangemessen tber die Krebserkrankung?
v' Ist das Verhalten meines Kindes ,,normal“?

Miteinander reden:

v'Hilfen, innerhalb der Familie miteinander ins Gesprach zu kommen: tUber die
Krankheit, Winsche, Angste, Fragen

Ziele:

v' Verhinderung von psychischen Erkrankungen (begleitend/praventiv sowie
therapeutisch)

v" Das Sich-Einlassen und Zulassen von Gedanken, Wiinschen, Emotionen der
Kinder/Jugendlichen
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Familienberatung nach dem COSIP-Konzept

Deutschlandweit gibt es unterschiedliche Angebote speziell fur betroffene Familien.
Informieren Sie sich, welches Angebot in lhrer Region das nachstgelegene ist. So kdnnen Sie
Familien bei Bedarf auf das jeweilige Unterstlitzungsangebot hinweisen.

Einige Angebote fir betroffene Familien arbeiten nach dem COSIP-Konzept. Das COSIP-Konzept
bezieht sich direkt auf Familien mit einem an Krebs erkrankten Elternteil. Die Grundlage des
Konzepts bildet ein Projekt zur Entwicklung von Konzepten der familienbasierten seelischen
Gesundheitsvorsorge fir Kinder korperlich kranker Eltern ("Mental health prevention in a
target group at risk: Children of somatically ill parents - COSIP")[11].

In dieser Darstellung finden Sie einen , klassischen” Beratungsverlauf nach dem COSIP-Konzept:

e 1. Erstgesprache mit (beiden) Eltern
e 2. Erstgesprache mit Kindern & Jugendlichen

¢ 3. Rlickmeldegesprach mit den Eltern und
gemeinsames Festlegen der Interventionsstrategie

Diagnostik

* Beratungsphase mit ca. 3-8 supportiven
Interventionsphase Einzel-, Geschwister- und/oder
Familiengesprachen

* Abschlussgesprach

* flexible Nachsorge
je nach Bedarf
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LITERATURBEISPIELE FUR BETROFFENE FAMILIEN

Wir weisen deutlich daraufhin, dass die genannten Blcher und Broschiren keine
Empfehlungen, sondern lediglich Beispiele sind. Diese Beispiele sind eine kleine Auswahl aus
der Menge an Blchern fiir unterschiedliche Situationen und Altersstufen zu den Themen Krebs
in der Familie und Tod und Trauer. Kein Verlag wird bevorzugt und es besteht kein Anspruch
auf Vollstandigkeit.

Manchmal kann es hilfreich sein, dass die Eltern sich die Blcher zunachst alleine anschauen,
um sie danach gemeinsam mit den Kindern durchzulesen.

Literatur fur Eltern

- Plétzlich ist alles ganz anders -wenn Eltern an Krebs erkranken
Sylvia Broeckmann, Klett-Cotta Verlag, 2018

- Was macht der Krebs mit uns? Kindern die Krankheit ihrer Eltern erkldren
Sabine Briitting, BALANCE Buch + Medien Verlag, 2011

- Mit Kindern (ber Krebs sprechen. Ein Ratgeber flir Eltern, die an Krebs erkrankt sind.
Dr. Bianca Senf und Monika Rak, Verein "Hilfe fur Kinder krebskranker Eltern e.V."

- Hilfen fiir Angehérige
Blauer Ratgeber, Zusammenarbeit der Deutschen Krebshilfe und der Deutschen
Krebsgesellschaft, ab S.41 finden Sie hier kindspezifische Informationen.

Literatur fur Eltern und ihre Kinder

- Manchmal ist Mama miide: Ein Kinderbuch zum Thema Brustkrebs
Judith Alder/Anne-Christine Loschnigg-Barman, EMH Schweizerischer Arzteverlag,
2011
ab 2 Jahren
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Tausche Gummibdrchen gegen Drachenmedizin

Dr. Anne Buntge/Ulrike Heidemann (lllustratorin), CreateSpace Independent
Publishing Plattform Verlag, 2017

ab 4 Jahren

Lia und die Erbsen oder Was ist Krebs?

Urs Richle/Monika Axelrad, Books on Demand Verlag, 2018

ab 3-5 Jahren.

Diese Geschichte ist individualisierbar und kann an die persdnliche Situation angepasst
werden (Krebsart, betroffener Elternteil, Familidre Situation z.B. alleinerziehend,
Anzahl der Kinder etc.).

Leo's Papa hat Krebs

Sabine Brutting/Claudia Heinemann/Anke Hennings-Huep (Illustratorin)
BALANCE Buch + Medien Verlag, 2018

ab 5 Jahren

Wie ist das mit dem Krebs?

Sarah Roxana Herlofsen/Dagmar Geisler (lllustratorin), Gabriel in der Thienemann-
Esslinger Verlag GmbH, 2018

ab 6-8 Jahren

Fiir Isabel war es Liebe
Mirjam Pressler, Deutscher Taschenbuch Verlag, 2006
ab 12 Jahren

Literatur zum Thema Tod und Trauer

Leb wohl, lieber Dachs
Susan Varley, Betz Verlag, 2009
ab 3 Jahren

Der Baum der Erinnerung
Britta Teckentrup, ars-Edition, 2013
ab 4 Jahren

Die besten Beerdigungen der Welt
UIf Nilsson/Eva Eriksson (Illustratorin), Moritz Verlag, 2018
ab 5 Jahren
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Wie ist das mit der Trauer?

Roland Kachler/Sandra Reckers (lllustratorin), Gabriel in der Thienemann-Esslinger
Verlag, 2007

Kinder ab 8-10 Jahren

Wie lange dauert Traurigsein?
Maria Farm/Bianca Schaalburg (lllustratorin), Oettinger Verlag, 2014
Kinder ab 9-11 Jahre

Einfach so weg. Dein Buch zum Abschiednehmen, Loslassen und Festhalten.
Ayse Bosse/Andreas Klammt, Carlsen Verlag, 2018
ab 12 Jahren
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Anlage 4: Interviewleitfaden Behandelnde

U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

Qualitative Befragung von
Behandlern
KOMKEK
Datum:
Codenummer:
Interviewer:
Einwilligungserklarung: (O liegt vor 4 liegt nicht vor

Geschlecht: (O weiblich O mannlich



A EINSTIEG

Vielen Dank, dass Sie sich bereiterklart haben, an unserer Interviewstudie
teilzunehmen. Diese Interviewstudie wird durchgefiuhrt, um fir die Entwicklung
eines Trainingsprogramms fur Behandler zur Starkung der Kompetenz im Umgang
mit eltern- und kindbezogenen Themen Erkenntnisse zur inhaltlichen Gestaltung
des Trainings zu erhalten. Ich bin Psychologin und bin im Rahmen dieses Projekts
am Institut und der Poliklinik fur Medizinische Psychologie des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf tatig.

Das Interview wird etwa 30 Minuten in Anspruch nehmen. Es wird von mir
stichwortartig handschriftlich protokolliert. Fur die spatere Detailauswertung wird
auflerdem der Ton digital aufgezeichnet. Ich werde |hnen Fragen stellen und dabei
bestimmte Themenbereiche ansprechen. Sie haben in dem Gesprach die Moglichkeit,
frei die aus lhrer Sicht wichtigen Aspekte zu beschreiben. Gegebenenfalls werde ich
fur mein Verstandnis vertiefend nachfragen. Zu Beginn des Interviews werde ich
einmal |hre Codenummer fir eine spatere Zuordnung nennen.

Wenn Sie eine Frage nicht beantworten mochten, ist dies selbstverstandlich kein
Problem. AuBlerdem konnen Sie jederzeit das Gesprach ohne Angabe von Griinden
abbrechen. Das geht auch, wenn Sie schon lhre Einwilligung gegeben haben. Wenn
Sie das Gesprach abbrechen, dann werden die bereits protokollierten und
aufgezeichneten Inhalte nicht verarbeitet, sondern umgehend geldscht.

Haben Sie noch Fragen zum Ablauf, Inhalt oder datenschutzrechtlichen Aspekten?

Dann beginnen wir nun mit dem Interview und der Aufzeichnung.

Aufnahme starten

Codenummer nennen

B SOZIODEMOGRAFISCHE UND BERUFSBEZOGENE DATEN

Zundachst werde ich lhnen einige Eckdaten zu lhnen und lhrem Beruf stellen.

1. Wie alt sind Sie?

2. In welchem Land sind Sie geboren?

Wenn anderes Land Seit wann leben Sie in Deutschland?



3. Haben Sie Kinder? Wie alt sind diese?

4. Welchen Beruf liben Sie derzeit aus? Seit wann?

5. Wie lange sind Sie insgesamt in dem Berufsfeld tatig?

6. Wie viel Erfahrung haben Sie in der Arbeit mit
onkologischen/hamatologischen Patienten und ggf. ihren Angehdrigen?

7. Wie hoch ist in lhrem Berufsalltag der Anteil an
onkologischen/hamatologischen Patienten?

8. Wie hoch ist der Anteil an Patienten zwischen 25 und 55 Jahren?

9. Wie hoch ist der Anteil mit minderjahrigen Kindern?

10. Wie grof ist der Anteil an Angehdrigen, die Sie betreuen?



C UMGANG MIT ELTERN- UND KINDBEZOGENEN THEMEN

Sie haben vorhin gesagt, dass der Anteil an Patienten mit minderjéhrigen Kinder bei
__liegt.

1. Erfragen Sie strukturiert, ob sie Eltern minderjahriger Kinder sind?

Wenn Ja. Seit wann machen Sie dies? Welche Erfahrungen haben Sie damit
gemacht?

Wenn nein. Was sind die Griinde dafiir, dass Sie dies nicht explizit erfragen?

2. Inwieweit sollten das Thema Elternschaft oder minderjahrige Kinder aus
Ihrer Sicht in Ihrem Versorgungskontext eine Rolle spielen?

Kdonnen Sie mir das genauer erklaren?
Wie begriindet sich diese Sichtweise aus lhren beruflichen Erfahrungen?

3. Wenn Sie horen, dass ein Patient/eine Patientin minderjdhrige Kinder hat,
was machen Sie dann?

4. Wenn Sie an lhren Berufsalltag und Ihre berufliche Laufbahn denken, welche
Erfahrungen haben Sie in Bezug auf eltern-/kindbezogene Themen gemacht?



5. Wie ist der Umgang mit dem Thema im Team? Welche Erfahrungen haben Sie
hier gemacht?

6. Wie gehen Sie damit um, wenn ein Elternteil Sie direkt auf das Thema
,Kinder“ anspricht?

7. Gab es auch mal schwierige Situationen, die Sie erlebt haben? Wie haben Sie
diese erlebt?

8. Was ist aus lhrer Sicht wichtig in der Arbeit mit erkrankten Eltern und ihren
Familien? Was denken Sie brauchen diese Familien?

Wir wissen aus Studien, dass Patienten hiufig den Wunsch und das Anliegen haben,
psychosoziale Anliegen, und auch eltern- und kindbezogene Themen, mit dem Arzt
zu besprechen. Nicht jeder Patient braucht ein Spezialangebot, sondern bei
,normaler* Belastung soll vielmehr eine Grundversorgung durch das onkologische
Team z.B. durch Informationen, Mobilisierung der Ressourcen und Sicherung der
sozialen Unterstiitzung stattfinden. Wenn Sie an die Versorgung krebskranker
Eltern und ihren Einbezug dieser Thematik denken,

9. Was brauchten Sie, um dies in Ihrem Berufsalltag unterbringen zu konnen?
Auf struktureller/organisatorischer Ebene,

personlich

e imTeam

Sonstiges

10. Wie konnte dies aus lhrer Sicht umgesetzt werden?



D ENTWICKLUNG DES TRAININGS

Wie ich Ihnen bereits zu Beginn geschildert habe, sind wir dabei ein Training fir
Behandler von Krebspatienten mit minderjahrigen Kindern zu entwickeln, um die
Kompetenzen dieser im Umgang mit eltern- und kindbezogenen Themen zu starken.
Wenn Sie an lhre Situation denken,

1. Wie misste das Training gestaltet sein, dass es fir Sie inhaltlich bereichernd
ist?/ Welche Inhalte miisste das Training haben?

12. Wie sollte es aus lhrer Sicht organisatorisch gestaltet sein, damit Sie
teilnehmen?

E ABSCHLUSS

Wir sind nun am Ende des Interviews angekommen. Ich schaue noch einmal, ob
noch etwas offen geblieben ist.

Gibt es von Ihrer Seite noch etwas, das Sie fur wichtig halten, was Sie im Rahmen
der Fragen nicht berichten konnten?

Haben Sie noch Fragen an mich?

Dann danke ich lhnen vielmals fiir lhre Teilnahme an unserer Studie.



Anlage 5: Interviewleitfaden Eltern

U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Qualitative Befragung von Eltern
KOMKEK

Datum:

Codenummer:

Interviewer:

Einwilligungserklarung: (1 liegt vor Q liegt nicht vor

Geschlecht: (O weiblich O mannlich



A EINSTIEG

Vielen Dank, dass Sie sich bereiterklart haben, an unserer Interviewstudie
teilzunehmen. Wir fiihren Interviews mit erkrankten Eltern bzw. den Partnern, um
ein Training fiir z.B. Arzte, Pflegekrifte oder Psychologen und Sozialarbeiter zu
entwickeln, damit diese auf das Thema Krebs und Elternschaft aufmerksam
gemacht werden und betroffenen Eltern Hilfestellungen geben konnen. Fur die
Entwicklung des Trainings ist es uns wichtig, die Erlebnisse, Winsche und
Bedurfnisse, die Sie im Zusammenhang mit diesem Thema haben, zu erfahren und
so das Training entsprechend gestalten zu konnen.

Ich bin Psychologin und bin im Rahmen dieses Projekts am Institut und der Poliklinik
fur Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf tatig.

Das Interview wird etwa 30 Minuten in Anspruch nehmen. Es wird von mir
stichwortartig handschriftlich protokolliert. Fur die spatere Detailauswertung wird
auflerdem der Ton digital aufgezeichnet. Ich werde |hnen Fragen stellen und dabei
bestimmte Themenbereiche ansprechen. Sie haben in dem Gesprach die Moglichkeit,
frei die aus lhrer Sicht wichtigen Aspekte zu beschreiben. Gegebenenfalls werde ich
fur mein Verstandnis vertiefend nachfragen. Zu Beginn des Interviews werde ich
einmal |hre Codenummer fir eine spatere Zuordnung nennen.

Wenn Sie eine Frage nicht beantworten mochten, ist dies selbstverstandlich kein
Problem. AuBlerdem konnen Sie jederzeit das Gesprach ohne Angabe von Griinden
abbrechen. Das geht auch, wenn Sie schon lhre Einwilligung gegeben haben. Wenn
Sie das Gesprach abbrechen, dann werden die bereits protokollierten und
aufgezeichneten Inhalte nicht verarbeitet, sondern umgehend geldscht.

Haben Sie noch Fragen zum Ablauf, Inhalt oder datenschutzrechtlichen Aspekten?

Dann beginnen wir nun mit dem Interview und der Aufzeichnung.

Aufnahme starten

Codenummer nennen



B SOZIODEMOGRAFISCHE UND BERUFSBEZOGENE DATEN

Zundchst werde ich Ihnen einige Eckdaten zu lhnen und lhrem Beruf stellen.

1.

10.

1.

Wie alt sind Sie?

In welchem Land sind Sie geboren?

Wenn anderes Land Seit wann leben Sie in Deutschland?

Welchen Schulabschluss haben Sie?

Welchen Beruf tUiben Sie aus? In welchem Umfang?

Wie ist lhre familidre Situation? (Partner, Patch-Work, etc.)

Haben Sie Kinder? Wie alt sind diese?

Welche Diagnose haben Sie/lhr Partner erhalten?
Ersterkrankung/Metastatsen/Rezidiv?

Wann haben Sie die Diagnose erhalten?

Welche Behandlungen haben Sie/lhr Partner bisher erhalten? Werden Sie/lhr
Partner aktuell noch behandelt?

Haben Sie im Zusammenhang mit der Erkrankung psychologische
Unterstutzung in Anspruch genommen?

Wenn ja: Was genau? Und wann?

Wenn nein. Es gibt auch spezifische Angebote fur krebskranke Eltern.
Kennen Sie Angebote? Wurden Sie vom medizinischen Personal darauf



hingewiesen? Unter welchen Bedingungen hatten Sie ein solches Angebot
genutzt?

C ERFAHRUNGEN MIT ELTERN- UND KINDBEZOGENEN THEMEN

Sie haben ja bereits geschildert, dass Sie ein/kein Angebot spezifisch fiir sich als
Elternteil oder fir Ihr Kind in Anspruch genommen haben. Wir wissen aus Studien
und von anderen Befragungen, dass Eltern sich um ihre Kinder Sorgen und es ein
besonderer Belastungsfaktor sein kann, Patient und Mutter/Vater zu sein. Welche
Erfahrungen haben Sie seit der Diagnosestellung in Bezug auf lhre Kinder gemacht?

1. Inwieweit sind Ihre Kinder aus |hrer Sicht durch die Erkrankung mitbetroffen?

2. Welche Sorgen und Gedanken haben Sie sich im Zusammenhang mit lhren
Kindern gemacht?

Kdonnen Sie mir das genauer erklaren?

3. Was hatten Sie in diesem Zusammenhang an Unterstutzung gebraucht? Von
wem?

4. Wenn Sie an lhre Erfahrungen denken, wie haben z.B. Arzte, Pflegekrafte
oder Sozialarbeiter und Psychologen Sie auf Ihre Kinder oder lhre Rolle als
Mutter/Vater angesprochen?

5. Haben Sie das Thema angesprochen?
Wenn ja: Wie war das?
Wenn nein: Was waren die Grinde? Unter welchen Umstanden hatten Sie es

angesprochen?

6. Was hatten die Behandler aus lhrer Sicht ansprechen konnen oder sollen?



1.

10.

1.

Wie sollten Behandler aus lhrer Sicht Ihre Elternrolle bzw. Ihre Kinder
miteinbeziehen?

Was waren lhre Wiinsche?

Sie haben jetzt schon einige Aspekte geschildert. Wenn Sie sich einen idealen
Verlauf vorstellen: Schildern Sie mir bitte Ihre Idealvorstellung, wiee das
Thema Elternschaft und Kinder idealerweise angesprochen und einbezogen
werden und im weiteren Verlauf der Behandlung etc. thematisiert werden
sollte?

Was war oder ware aus lhrer Sicht hilfreich und weniger hilfreich in Bezug
auf lhre Elternrolle?

Von Arzten

Von Pflegern

Von Sozialarbeitern
Von Psychologen

Wenn Sie an lhre Erfahrungen denken: was sind aus |lhrer Sicht Bedingungen,
die den Einbezug der Kinder und lhrer Elternrolle fur Behandler schwierig
machen und/oder vereinfachen?



D ABSCHLUSS

Wir sind nun am Ende des Interviews angekommen. Ich schaue noch einmal, ob
noch etwas offen geblieben ist.

Welche Kompetenzen sollten Arzte, Pflegekrifte, Sozialarbeiter und Psychologen in
Bezug auf Eltern mit Krebs haben, was sollten Sie wissen und was sollten Sie
konnen?

Gibt es von lhrer Seite noch etwas, das Sie fur wichtig halten, was Sie im Rahmen
der Fragen nicht berichten konnten?

Haben Sie noch Fragen an mich?

Dann danke ich lhnen vielmals fiir Ihre Teilnahme an unserer Studie.



Anlage 6: Interviewleitfaden Expert:innen

U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

Qualitative Befragung von
Experten
KOMKEK
Datum:
Codenummer:
Interviewer:
Einwilligungserklarung: 0 liegt vor U liegt nicht vor

Geschlecht: (O weiblich QO mannlich



Interview Leitfaden , Experten Interviews” 2

A EINSTIEG

Vielen Dank, dass Sie sich bereiterklart haben, an unserer Interviewstudie
teilzunehmen. Diese Interviewstudie wird mit lhnen und anderen Experten
durchgefuhrt, um fur die Entwicklung eines Trainingsprogramms fur Behandler zur
Starkung der Kompetenz im Umgang mit eltern- und kindbezogenen Themen
Erkenntnisse zur inhaltlichen Gestaltung des Trainings zu erhalten. Zusatzlich zu
der Expertengruppe befragen wir auch Behandlerinnen und Behandler, sowie an
Krebs erkrankte Eltern und deren Angehorige.

Ich bin Wissenschaftliche Mitarbeiterin und bin im Rahmen dieses Projekts am
Institut und der Poliklinik fliir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf tatig.

Das Interview wird etwa 30 Minuten in Anspruch nehmen. Es wird von mir
stichwortartig handschriftlich protokolliert. Fur die spatere Detailauswertung wird
auflerdem der Ton digital aufgezeichnet. Ich werde |hnen Fragen stellen und dabei
bestimmte Themenbereiche ansprechen. Sie haben in dem Gesprach die Moglichkeit,
frei die aus lhrer Sicht wichtigen Aspekte zu beschreiben. Gegebenenfalls werde ich
fur mein Verstandnis vertiefend nachfragen. Zu Beginn des Interviews werde ich
einmal eine Codenummer zum Interview fir eine spatere Zuordnung nennen.

Wenn Sie eine Frage nicht beantworten mochten, ist dies selbstverstandlich kein
Problem. AuBlerdem konnen Sie jederzeit das Gesprach ohne Angabe von Griinden
abbrechen. Das geht auch, wenn Sie schon lhre Einwilligung gegeben haben. Wenn
Sie das Gesprach abbrechen, dann werden die bereits protokollierten und
aufgezeichneten Inhalte nicht verarbeitet, sondern umgehend geldscht.

Haben Sie noch Fragen zum Ablauf, Inhalt oder datenschutzrechtlichen Aspekten?

Dann beginnen wir nun mit dem Interview und der Aufzeichnung.

Aufnahme starten

Codenummer nennen



Interview Leitfaden , Experten Interviews”

B

SOZIODEMOGRAFISCHE UND BERUFSBEZOGENE DATEN

Zundchst werde ich Ihnen einige Eckdaten zu lhnen und lhrem Beruf stellen.

1.

10.

1.

12.

Wie alt sind Sie?

In welchem Land sind Sie geboren?

Wenn anderes Land Seit wann leben Sie in Deutschland?

Haben Sie Kinder? Wie alt sind diese?

Welchen Beruf iiben Sie derzeit aus? Seit wann? (Monate/Jahre)

Wie viel Erfahrung haben Sie in der Arbeit mit
onkologischen/hamatologischen Patientinnen und Patienten und ggf. ihren
Angehorigen? (Monate/Jahre)

Wie hoch ist in Ilhrem Berufsalltag der Anteil an
onkologischen/hamatologischen Patientinnen und Patienten? (in %)

Ggf.. Also an krebserkrankten Patientinnen?

Wie viele Familien betreuen Sie (z.B. pro Woche/Monat)

Wie hoch ist der Anteil an Patientinnen und Patienten zwischen 25 und 55
Jahren? (in %)

Und wie hoch ist der Anteil Ihrer Krebspatienten, die minderjahrige Kinder
haben?

Wie grof} ist der Anteil an Angehorigen, die Sie betreuen? Also, z.B.
Partnerinnen?

Wie grof} ist der Anteil an Kindern, die Sie betreuen?

Und wie viele von denen (in %) sind selber onkologisch/hdmatologisch
erkrankt?



Interview Leitfaden , Experten Interviews” 4

C Erfahrungen aus dem Versorgungsalltag

Sie haben ja in Ihrem Berufsalltag viele Erfahrungen gemacht, wie die
medizinische/psychosoziale Versorgung von an Krebs erkrankten Eltern mit
minderjahrigen Kinder verlauft bzw. wie diese aussieht....

1. Welche Erfahrungen fallen Ihnen da aus Ihrem Berufsalltag spontan ein bzw.
sind besonders pragend, um den Versorgungsalltag krebskranker Eltern zu
beschreiben?

Ggf. konkreter:

...in Bezug auf den medizinischen/psychosozialen Versorgungskontext in der
Rolle eins krebskranken Elternteils?

...mit welchen Erfahrungen kommen die Eltern zu Ihnen /welche Erfahrungen
schildern Ihnen die Eltern in Bezug auf das Gesundheitssystem bzw. in der
med. Versorgung mit Arzten, Pflege, etc.?

.. welchen Weg sind die Eltern gegangen, um bei lhnen in xxx angekommen
zu sein?

2. Und welchen Eindruck haben Sie als Experte von der medizinischen
Versorgung von krebskranken Eltern?

.. haben Sie dafur ein paar Beispiele?

3. Was lauft da aus lhrer Perspektive gut / nicht so gut (in Bezug auf zu oben
genanntes)?

Was meinen Sie, woran liegt dies, dass die Eltern ,diese* (ggf. Beispiele, die
zu oben genannt werden, wiederholen) Erfahrungen machen?

Ggf. Beispiele nennen:
Strukturelle/Organisatorische Griinde, Aus-Weiterbildung, fehlende
Sensibilisierung bei Behandlerlnnen
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Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass es da (in Bezug zu vorherig gesagten
Griinden) Unterschiede zwischen den Behandlern (Pflege vs. Arzte vs.
Psychologen) gibt?

Spielt das Thema Elternschaft oder minderjahrige Kinder eine Rolle im
Versorgungsalltag von Behandlerlnnen?

Ggf. konkreter:

Haben Sie die Erfahrung gemacht, dass das Thema im Therapieverlauf,
adressiert wird?

Wenn nein: Was glauben Sie warum nicht?

Wenn ja: Was glauben Sie warum das gemacht wird? Was dies beglinstigt,
dass das Thema Raum in der Behandlung findet?

Aus der klinischen Erfahrung im Krankenhaus wissen wir, dass die Kommunikation
wichtiger Informationen und die Weiterleitung von Familien mit einem erkrankten
Elternteil manchmal schwierig ist und manchmal besser lauft. Dies kann von
verschiedenen Faktoren abhangen....

5.

.. Wenn Sie an lhre Erfahrungen mit anderen Akteuren in der Versorgung
onkologischer Patienten mit minderjahrigen Kindern denken, welche
Erfahrungen haben Sie in der Schnittstellenarbeit mit unterschiedlichen
Akteuren (Arzte, Pflege, Sozialarbeiter, Psychologen, Klinik und Ambulanzen)
gemacht?

Ggf. konkreter:

Also, wie arbeiten die zusammen? Gibt es eine Art
Zusammenarbeit/Kooperation?
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D

EINSTELLUNGEN ZU ELTERNSCHAFT IN DER VERSORUNG

6. Was ist aus lhrer Sicht wichtig in der Arbeit mit erkrankten Eltern und ihren

Familien? Was denken Sie brauchen diese Familien?

. Was denken Sie, was brauchen die Familien aus lhrer Perspektive von den

verschiedenen Akteuren, um sich patientenzentriert versorgt zu fiihlen?

Ggf. konkreter: an Kind- und Elternbezogenen Themen.

. Was ware denn aus lhrer Sicht ein idealtypischer Verlauf innerhalb des

Versorgungsalltags/-weges fiir krebskranke Eltern mit minderjéhrigen
Kindern - von dem Zeitpunkt der Diagnose bis in die Nachsorgephase hinein
bzw. in die terminale Phase?

Ggf. konkreter:

Und woran machen Sie dies fest? Also, dass dies als einen ,idealen Verlauf*
bezeichnen wiirden?

Haben Sie Beispiele dafur?

Gibt es aus lhrer Sicht etwas, das den idealtypischen Verlauf begiinstigen
wiirde? Etwas, das hilfreich ware?

10. Und was wiirde aus lhrer Sicht den Idealverlauf eher erschweren?
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1. Was brauchen aus lhrer Sicht Behandlerlnnen, damit dies (entweder
idealtypischer Verlauf oder Elternschaft eine Rolle spielt) erfolgt?

Und gibt es da Unterschiede zwischen den Behandlergruppen, also z.B.
zwischen Pflege und Arzten, beziiglich der Kompetenzen?

12. Finden Sie, dass das Thema Elternschaft oder minderjahrige Kinder aus lhrer
Sicht in dem Versorgungskontext aller Behandlerinnen eine Rolle spielen
sollte?

Konnen Sie mir genauer erklaren, warum?

13. Und wie sollte das Thema Elternschaft bzw. die minderjahrigen Kinder in die
Versorgung idealerweise eingebunden werden?

Beispiele: Ab dem Zeitpunkt der Diagnose bis in die Nachsorgephase

14. Was sind aus lhrer Sicht, die wichtigsten drei Dinge, die ein
Behandler/Behandlerin iber das Thema ,Kinder krebskranker Eltern“/ ,an
Krebs erkrankte Eltern mit minderjahrigen Kindern“ wissen sollte?

Ggf: Und warum?

15. Was wiirden Sie sagen, sind die wichtigsten drei Kompetenzen, die ein
Behandler/Behandlerin in Bezug auf das Thema haben sollte?
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D ENTWICKLUNG DES TRAININGS

Wie ich Ihnen bereits erzdhlt, ist eines der Ziele dieser Studie ein Training fir
Behandlerinnen von Krebspatienten mit minderjahrigen Kindern zu entwickeln, um
die Kompetenzen dieser im Umgang mit eltern- und kindbezogenen Themen zu
starken.....

16.

17.

18.

19.

Welche Inhalte mussten Ihrer Meinung nach unbedingt beim Training
enthalten sein?

Und warum?

Was ware fir Sie als Experte inhaltlich bereichernd bei einem solchen
Training?

Was denken Sie ist fir Behandler, die sich nicht auf das Thema spezialisiert
haben, und mit unterschiedlichen beruflichen Kontexten/Hintergriinden
inhaltlich wichtig in einem solchen Training?

Haben Sie bereits schon an vielen Trainings / Fortbildungen / Schulungen
teilgenommen, in denen diese Kompetenzen / Inhalte vermittelt wurden?

Wenn ja: Was fanden Sie gut?

Was nicht so gut?

Haben Sie Erfahrung mit interprofessionellen Trainings / Fortbildungen /
Schulungen? Also in denen sowohl Arzte als auch Pflege, Psychologen,
Sozialarbeiter beteiligt waren?

Wenn ja: Was ist Ihnen hierbei aufgefallen?

Welche Herausforderungen sehen Sie hierbei?
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20. Haben Sie bereits Erfahrungen mit Online-Trainings gemacht?

Wenn ja: Was fanden Sie gut?

Was nicht so gut?

21. Gibt es Dinge, die wir aus lhrer Sicht organisatorisch bei der Planung dieser
Schulungen beachten sollten?

Ggf.:z.B. wo sollte das Training stattfinden, mit wie vielen Personen max.,
Lange?
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E ABSCHLUSS

Wir sind nun am Ende des Interviews angekommen. [ch schaue noch einmal, ob
noch etwas offen geblieben ist.

Gibt es von lhrer Seite noch etwas, was im Interview keinen Raum gefunden
hat/was Sie zu dem Thema noch erganzen mochten?

Haben Sie noch Fragen an mich?

Dann danke ich lhnen vielmals fiir lhre Teilnahme an diesem Interview und somit an
unserer Studie.



Anlage 7: Rickmeldebogen E-Learning

Rickmeldebogen fir die KOMKEK-Online-Fortbildung

Berufsgruppe (bitte ankreuzen)

Q Arzt/Arztin U Psychologin/Psychologe
O Pflegefachkraft Q Sozialarbeiterin/Sozialarbeiter O Sonstiges, namlich:

Haben Sie/hast du Erfahrungen im beruflichen Umgang mit Krebserkrankten?

U Nein U Ja, und zwar:

1. Allgemeiner Eindruck

Wie gefallt Ihnen/dir das Gesamtkonzept? Wie ist die Handhabung? Gibt es etwas was Sie/dich stort?
Ist der Aufbau verstandlich? Kann man der Fortbildung gut folgen? Ist etwas zu lang/zu kurz?
> Bitte genau beschreiben, in welchem Modul (inkl. Uberschrift) Ihnen/dir etwas auffallt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

2. Technische Auffalligkeiten und Fehler

Spielen sich alle Videos verniinftig ab? Erscheinen die WEITER-Buttons zur richtigen Zeit oder zu frih/
zu spat? Erscheinen die Antworten fir die Fragen? Ist der Ton deutlich zu verstehen? Wie ist die
Qualitat der Videos?

> Bitte genau beschreiben, in welchem Modul (inkl. Uberschrift) Ihnen/dir etwas auffallt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

> Bitte einmal zusétzlich Angaben zum PC/ Endgerat, Browser und Betriebssystem machen.

PC, Laptop, Smartphone, usw. Explorer, Chrome, Firefox, Linux, Mac, Windows, Android,
Safari, usw. USW.

3. Inhaltliche Fehler und Anmerkungen

Gibt es Inhalte, die Ihrer/deiner Meinung nach zu kurz/zu lang gestaltet sind?

Doppeln sich Inhalte/ gibt es Wiederholungen? Sind die Fragen angemessen oder zu schwer/zu
leicht? Bleibt etwas unklar zum Inhalt? Existieren Fehler? Ist der Ablauf der Fortbildung rund?



> Bitte genau beschreiben, in welchem Modul (inkl. Uberschrift) lhnen/dir etwas auffillt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

4. Rechtschreib- und Grammatikfehler

Entdecken Sie/ entdeckst du Fehler? Sind Formulierungen ungiinstig gewahlt? Kommen bestimmte
Worter zu haufig vor? Ist der Lesefluss flissig oder stockt es an bestimmten Stellen?
> Bitte genau beschreiben in welchem Modul (inkl. Uberschrift) lhnen/dir etwas auffillt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

5. Kreativitdt und Design

Ist die Fortbildung abwechslungsreich gestaltet? Sind dir Farbdesigns stimmig? Ist die Abwechslung
zwischen Texten, Bildern, Fragen und Videos angemessen?
> Bitte genau beschreiben in welchem Modul (inkl. Uberschrift) Ihnen/dir etwas auffillt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

6. Transparenz und Klarheit

Ist das Durcharbeiten der Fortbildung angenehm? Oder gibt es Aspekte die Sie/dich stdren? Ist der
Ablauf transparent gestaltet? Ist die seitliche Inhaltsorientierung fiir die Module sinnvoll oder
storend?

> Bitte genau beschreiben in welchem Modul (inkl. Uberschrift) lhnen/dir etwas auffillt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

Gesamt

7. Weitere Anmerkungen

Fallt thnen/dir sonst noch etwas auf, was bisher noch nicht genannt wurde? Oder haben Sie/hast du
weitere Ideen zur Verbesserung?
> Bitte genau beschreiben in welchem Modul (inkl. Uberschrift) lhnen/dir etwas auffillt.

Modul inkl. Uberschrift: Beschreibung:

Modul 1

Herzlichen Dank fiir Ihre/deine Mithilfe!



Anlage 8: Fragebogen erster Messzeitpunkt (TO)

Code:
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Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
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Fragebogen zum ersten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

vielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben, an unserer Studie teilzunehmen.

Die Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”. Diese Studie
wird vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds geférdert und von dem Institut und der
Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) durchgefiihrt.

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu |hrer Person, zu lhrer Berufspraxis und zur Kommunikation in lhrem beruflichen Alltag

mit Patientinnen und Patienten.

Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen Fragebogen ungestort auszufillen.
Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es [hnen einmal schwer fallt, sich flr eine Antwort zu entscheiden,

kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan Ihnen am passendsten erscheint.

Beispiel:

Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch #

gekennzeichnet.

Bitte markieren Sie das fur Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team
als bereichernd.

stimmt stimmt ein stimmt eher stimmt Uberhaupt
genau wenig nicht nicht
3 Q a a

T

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken Ihnen herzlich fur lhre Unterstitzung.

Projektmitarbeiterinnen

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych.

Wiebke Frerichs, M.Sc.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391 oder -57620
E-Mail: komkek@uke.de

Projektleitung

Prof. Dr. Corinna Bergelt

Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg



A Personliche Daten

Tag Monat Jahr
Heutiges Datum 20
Angaben zu lhrer Person s O
1 Geschlecht 2 Alter
O mannlich O weiblich O divers &~ Jahre
3 Familienstand
U ledig U verheiratet U in Trennung lebend/ U eingetragene O verwitwet
geschieden Lebenspartnerschaft
4 Leben Sie in einer festen Partnerschaft?
Oja U nein
5 Haben Sie Kinder?
Qja, undzwar:#___ (Anzahl) U nein
- davon bis einschlieRlich 18 Jahre: & (Anzahl)
6 Aktueller Beruf Aktuelle Funktion (z.B. Stationsleitung)
& Ve
7 Falls zutreffend: Fachrichtung (z.B. Gynakologie, onkologische Fachkraft)
&
8 Einrichtung (Mehrfachantworten maoglich)
Q Klinik O Praxis U Beratungsstelle U Sonstiges:
e
9 Ich bin ... (Mehrfachantworten moglich)
O ambulant tatig U stationar tatig U selbststandig bzw. U Sonstiges:
niedergelassen &
10 Ich arbeite ... (Mehrfachantworten maoglich)
O in Vollzeit U in Teilzeit 4 auf Honorarbasis U Sonstiges:
e
Anzahl Std./Woche Anzahl Std./Woche Anzahl Std./Woche
g g ya
B Beruflicher Alltag
Berufserfahrung S8
1 Wie viele Jahre sind Sie insgesamt in Threm oben genannten Beruf tatig?
U <1 Jahre Q 1-5 Jahre U 6-10 Jahre 4> 11 Jahre
2 Wie viele Jahre haben Sie Erfahrung in der Arbeit mit Krebserkrankten und/oder ihren Angehérigen?
U keine U < 1 Jahre U 1-5 Jahre U 6-10 Jahre U > 11 Jahre
Wenn Sie an lhren durchschnittlichen Arbeitsmonat denken:
3 Wie groR ist der Anteil an Krebserkrankten in [hrem beruflichen Alltag? (in %)

A ca. % O weiB ich nicht



4

Von den Krebserkrankten, die Sie behandeln, wie grof ist der Anteil im Alter zwischen 25 und 55 Jahren? (in %)

# ca. % O weiR ich nicht

Von den Krebserkrankten, die Sie behandeln, wie groB ist der Anteil, der minderjahrige Kinder hat? (in %)

A ca. % O weilk ich nicht

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehdérige:

o

~

11

13

15

16

17

18

19

20

21

Wie hiufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehdrige von Krebserkrankten?

Wie hiufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte...

... oder Angehdrige nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprach, ob sie minderjahrige Kinder haben?

... oder Angehorige nach dem Alter der Kinder?

... oder Angehorige, wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... oder Angehorige, welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich
ihrer Kinder machen?

... oder Angehorige, welche Unterstitzungsbedurfnisse sie hinsichtlich
ihrer Kinder haben?

... oder Angehorige, inwieweit deren minderjahrige Kinder tber die
elterliche Erkrankung aufgeklart sind?

Wie haufig ...

... erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdrigen wie
Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung reagieren kénnen?

... weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige auf
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

... weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige mit
minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale
Untersttzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

... werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehdorigen mit
minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer
Unterstitzung gefragt?

... werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehdérigen mit
minderjahrigen Kindern nach Unterstitzungsangeboten speziell fiir die
Familie gefragt?

... fragen Krebserkrankte/Angehérige von sich aus nach
psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

nie

manchmal

a

a

oft immer
a a
d a
d a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a
a a



C Kommunikationserfahrung und Teilnahmemotivation

Im Folgenden mdchten wir erfahren, welche Erfahrungen Sie hinsichtlich Kommunikationstrainings haben und was Sie motiviert,

an unserer Studie teilzunehmen.

1 Haben Sie in hrem Berufsleben bereits Erfahrung mit Trainings/Workshops, Fortbildungen und/oder Schulungen zum
Thema ,,Kommunikation“ gesammelt?

a
Q

ja

nein

2 Wie sind Sie auf die KOMKEK-Studie aufmerksam geworden? (Mehrfachantworten moglich)

Q
Q
a
a

Durch Kontakt/Kommunikation mit den Projektmitarbeiterinnen
Auf Empfehlung einer/eines Kollegin/Kollegen oder einer Kooperation mit einer anderen Einrichtung
Mein Arbeitgeber hat mir die Studie empfohlen

Sonstiges: &

3 Was motiviert Sie, an der KOMKEK-Studie teilzunehmen? (Mehrfachantworten maoglich)

O Berufliches Interesse, z.B. durch haufigen Kontakt mit krebskranken Eltern
O Krebserkrankung im privaten Umfeld
O Fehlende Kompetenzen bzw. fehlendes Wissen zum Thema ,,Krebs und Elternschaft”
O Wunsch, die Situation krebskranker Eltern besser zu verstehen
O Wunsch, besser auf die Bedurfnisse von Erkrankten eingehen zu konnen
O Fortbildungspunkte
O  Ausdrickliche Empfehlung meines Arbeitgebers
Q Sonstiges: &
4 Wenn Sie an die KOMKEK-Fortbildung denken: Welche Erwartungen haben Sie und was wiirden Sie daraus fiir Ihren

beruflichen Alltag mitnehmen wollen? (Mehrfachantworten moglich)

O

L 000000 Do

Erweiterung meines Wissens tber Belastungen krebskranker Eltern minderjahriger Kinder

Erweiterung meines Wissens Gber mégliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche Krebserkrankung
Verbesserung meines Umgangs mit Krebserkrankten

Verbesserung meines Umgangs mit eigenen Emotionen zu dem Thema

Starkung meines Selbstbewusstseins, um das Thema ,Krebs und Elternschaft” ansprechen zu kénnen
Verbesserung meiner Kommunikation mit krebserkrankten Eltern

Frihzeitiges Erkennen von Belastungen von Eltern oder Kindern zu erméglichen

Entwicklung von mehr Einfihlungsvermdgen gegenlber betroffenen Familien

Ich mochte Ansprechperson/Expertin /-e zu dem Thema in meinem Team/auf meiner Station sein

Sonstiges: &

01 A INOX



D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Falle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in dhnlicher Form in Threm
beruflichen Alltag begegnen kénnen und der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel 1 Die 42-jéhrige Frau A. befindet sich aufgrund einer fortgeschrittenen Brustkrebserkrankung zur Chemotherapie in
Behandlung. Im Gespréch mit Ihnen wird deutlich, wie stark Frau A. belastet ist. In einem Nebensatz erwdéhnt sie, dass es auch zu
Hause zurzeit drunter und driiber gehe. In den Akten findet sich kein Hinweis dartiber, ob Frau A. Kinder hat.

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau A. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familidren Situation
von Frau A. und frage, ob sie Kinder hat.

2 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise?

auf keinen Fall

a

sehr unwichtig

Q

Im weiteren Gesprdch erfahren Sie, dass Frau A. zwei Téchter hat.

Ich frage Frau A., ob und wenn ja, wodurch sie im
Alltag aktuell am meisten belastet ist.

4 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise?

Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden
der Téchter.

6 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise?

Ich frage Frau A., ob sie sich psychosoziale
7 Unterstltzung fir sich als Mutter in Hinblick auf
kind- und familienbezogene Themen wiinscht.

8 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise?

auf keinen Fall

a

sehr unwichtig

a

auf keinen Fall

Q

sehr unwichtig

Q

auf keinen Fall

Q

sehr unwichtig

a

eher nein

a

eher unwichtig

Q

eher nein

a

eher unwichtig

a

eher nein

a

eher unwichtig

a

eher nein

a

eher unwichtig

a

eher ja

Q

eher wichtig

Q

eher ja

Q

eher wichtig

Q

eher ja

Q

eher wichtig

Q

eher ja

Q

eher wichtig

Q

auf jeden Fall

a

sehr wichtig

Q

auf jeden Fall

a

sehr wichtig

a

auf jeden Fall

Q

sehr wichtig

a

auf jeden Fall

a

sehr wichtig

a

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

Frau A. erzéhlt, dass es seit der Krebserkrankung finanziell schwierig fiir sie sei und auch beruflich nicht einfach. Seit der
Diagnose sei sie immer wieder traurig und fiihle sich energie- und antriebslos. Sie habe Angst, als alleinerziehende Mutter
den Kindern und ihren Bediirfnissen nicht gerecht zu werden.

Eltern bestehen.

Nennen Sie drei mogliche Risikofaktoren, die lhrer Meinung nach aus der obigen Fallvignette hervorgehen.

Empirische Studien belegen, dass Risikofaktoren fir den Verlauf der seelischen Gesundheit von Kindern krebskranker

O weil ich nicht
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Frau A. erzdhlt, ihre grofSe Tochter Leonie (17 Jahre) sei seit der Diagnose besonders hilfsbereit, unterstiitze sie im Haushalt
und kiimmere sich vermehrt um ihre kleinere Schwester. Ihren geplanten Auslandsaufenthalt habe sie aufgeschoben, um
mehr Zeit mit ihr (der Mutter) verbringen zu kénnen. Frau A. beschreibt Leonie als ihr , tapferes, grofses Mddchen”.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

10

Beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie Ihrer Meinung nach die Reaktion der 17-jahrigen Leonie einschatzen.

4

O weil ich nicht

Frau A. beginnt zu weinen und erzéhlt, dass ihre grofSe Sorge sei, dass niemand fiir ihre Téchter da sein wird, falls sie
sterbe. Zudem habe sie die Beflirchtung, dass sich auch ihre Téchter dariiber Gedanken machen, dass ihre Mutter sterben
kénnte.

1 Wie wirden Sie am ehesten reagieren? Kreuzen Sie eine Antwortméglichkeit an.

Ich weil nicht, weshalb sich Frau A. zusatzlich mit solchen Gedanken belastet, aber frage, ob sie sich
Q professionelle Unterstiitzung von einer Psychoonkologin/einem Psychoonkologen wiinscht.

Ich kann die Gedanken von Frau A. verstehen. Ich sage ihr, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen
O undrate ihr, sich besser auf ihre eigene Genesung zu konzentrieren.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Frau A. fiilhlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihr helfen kann und frage
O daher, ob sie sich Unterstltzung durch eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes psychosoziales
Unterstitzungsangebot wiinscht.

Ich frage mich, warum sich Frau A. nicht auf die Gegenwart konzentriert und rate ihr, weniger an morgen und
O mehran heute zu denken.

Ich merke, wie schwer die Situation fir Frau A. sein muss, lenke sie durch Fragen nach ihren Téchtern ab und
Q empfehle ihr, sich Unterstitzung bei einer Psychoonkologin/einem Psychoonkologen zu suchen.

Fallbeispiel 2 Herr B. (38 Jahre) ist an akuter lymphatischer Leukdmie erkrankt. Er berichtet Ihnen im Gespréich von den Sorgen um
seinen 3-jéhrigen Sohn Hannes. Im weiteren Gesprdch finden sich Hinweise darauf, dass Hannes nichts von der Erkrankung seines
Vaters weifs.

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herrn B. Wie wiirden Sie vorgehen?

L Ich erkundige mich, ob und inwieweit Herr B. auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weiR nicht
seinen Sohn Uber die Erkrankung aufgeklart hat. Qa Q Q a a

.. ] . L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
2 Flr wie wichtig halten Sie diese VVorgehensweise ? 0 g Q 8 Q 8 0 8 0

Herr B. findet, dass sein Sohn noch viel zu jung fiir solche Informationen sei und lberhaupt wisse er (Herr B.) nicht, wie er
einem Dreijéhrigen erkldren soll, dass sein Vater so schwer krank ist. Zudem mache er sich Sorgen um seine Frau, die
durch die Diagnose stark belastet sei.

Ich frage Herrn B., ob er sich Unterstitzung bei

3 .. . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
der altersgerechten Aufklarung seines Sohnes Q Q Q 0 0
winscht.

.. . ol L. , sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weild nicht

4 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q 8 0 8 O € 0 € 0

0y A 84



10

11

Ich erkundige mich nach den Gedanken und

Sorgen von Herrn B., die er sich als erkrankter auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
K a a a a a
Elternteil macht.
. . ol L. . sehr unwichtig  eher unwichtig eher wichtig sehr wichtig weil nicht
2
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise: Q 0 0 0 Q
Ich gebe Herrn B. eine Broschure fiir seine Frau ) ) ) ) -
mit, die sich speziell an Angehérige von auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
’ a a a a a
Krebserkrankten wendet.
. . . ] L. i sehr unwichtig  eher unwichtig eher wichtig sehr wichtig weil nicht
2
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise: Q 0 0 0 a

Herr B. berichtet, dass sich das Verhdltnis zu seinem Sohn seit der Erkrankung verdndert habe. Die hdufigen
Krankenhausaufenthalte haben zu einer Art Entfremdung gefiihrt. Er ist traurig dartber, alltdgliche Dinge wie die Gute-
Nacht-Geschichte am Abend nicht mehr kontinuierlich mitzuerleben. Als sein Sohn ihn das erste Mal ohne Haare und mit
Mundschutz gesehen habe, habe er erschrocken reagiert und sich versteckt. Das habe ihn sehr verletzt.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie lhrer Meinung nach die Reaktion des 3-jdhrigen Hannes einschatzen.

&

 weiB ich nicht

Sie haben Herrn B. iber die Méglichkeit psychoonkologischer und speziell kind- und familienzentrierter Unterstiitzung
informiert. Herr B. méchte wissen, was Inhalte einer psychoonkologischen Beratung fiir sich oder auch seine Familie sein
kénnen, da er sich darunter nichts vorstellen kénne.

Nennen Sie [hrer Meinung nach drei Beispiele fur mégliche Inhalte einer solchen Beratung.

Q weiR ich nicht

Herr B. erzéhlt, dass ihm die Verdnderungen seit seiner Diagnose zu schaffen machten. Seine Rolle als Vater habe sich
stark gewandelt. Er sei héufig erschépft und kraftlos und kénne viele Dinge nicht mehr so tun, wie es vor der Erkrankung
moglich gewesen sei.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Kreuzen Sie eine Antwortmaéglichkeit an.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr B. fihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und
O frageihn daher, ob er sich Unterstitzung durch eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes psychosoziales
Unterstitzungsangebot wiinscht.

Ich kann die Gedanken von Herrn B. verstehen. Ich sage ihm, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen
O  undrate ihm, sich besser auf seine eigene Genesung zu konzentrieren.

Ich merke, wie schwer die Situation fir Herrn B. sein muss, lenke ihn durch Fragen nach seinem Sohn ab und
empfehle ihm, sich Unterstiitzung bei einer Psychoonkologin/einem Psychoonkologen zu suchen.

Ich frage mich, warum Herr B. sich jetzt nicht auf die Therapie konzentriert, und rate ihm, seinen Fokus auf
O sich selbst und seine Genesung zu legen.

0 Ich splre, wie schwer es fir Herrn B. sein muss, dass sich seine Elternrolle verandert hat und sage ihm, dass es
im Leben immer wieder Veranderungen geben wird.



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in

a a

der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.
Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kdnnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen

. i a a
und sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.
Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den Q Q
Kindern von der Krebserkrankung erzéahlen sollen.
Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben Q Q
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.
Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus
Expertensicht hoch, doch der Wunsch wird selten von den Eltern offen in der Beratung a a
gedulert.
Eltern mit einer Krebserkrankung erleben hadufig Schuldgefihle gegeniiber ihren Kindern. a a
Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu 0 0
sein.

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

&~

 weiB ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder erkranken jahrlich neu an einer Krebserkrankung.

& (bitte in absoluten/ganzen Zahlen angeben)

In einer Studie wurden 1809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und
familienzentrierte Unterstlitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

~ % O weil ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung in Anspruch
genommen haben.

e % O weiB ich nicht

01 A
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In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstltzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen Ihrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewiinscht, 6 = am seltensten gewiinscht)

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern der Kinder)
____Freundinnen/Freunde

___Arztinnen/Arzte

____Psychologinnen/Psychologen
____Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen mit psychotherapeutischer Weiterbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kdnnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich
und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

. O weil ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -biicher fiir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

Qja, und zwar:

v

U nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen
Krebserkrankung betroffen sind.

O weil ich nicht

10



F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewahlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

1

10

11

12

Wie sicher sind Sie darin, ...

...die Anliegen zu erkennen, die eine
Patientin oder ein Patient in einem
Gesprach ansprechen mochte?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...die Themen mit der Patientin oder
dem Patienten flr das Gesprach
gemeinsam festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...eine Patientin oder einen Patienten
zu ermutigen, ihre oder seine
Probleme/Sorgen auszudriicken und
zu besprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam zuzuhoren,
ohne zu unterbrechen oder das
Thema zu wechseln?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...eine Patientin oder einen Patienten
zu ermutigen, ihre oder seine
Gedanken und Geflihle
auszudriicken?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu strukturieren?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

11

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend
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13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Patientengesprach zu
zeigen (z.B. Blickkontakt, Mimik,
Stimmlage, Korperhaltung)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... EinfUhlungsvermogen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Gefiihle der Patientin
oder des Patienten)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten
Informationen verstanden hat?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fur das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei
sicherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten
beantwortet wurden?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

12

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

teils/teils

a

a

teils/teils

a

a

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.

Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-, eltern-
und familienbezogene Sorgen und
Bedurfnisse von krebskranken Eltern
zu sprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen kdnnen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit Ihren eigenen Grenzen in der
Kommunikation Uber eltern-, kind-
und familienspezifische Themen
umzugehen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bediirfnisse in der
Planung des weiteren Vorgehens zu
berlcksichtigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstltzen, eine
schwierige Situation zu bewaltigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a
sehr
unsicher
a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

13

a a

teils/teils

Q

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu |hrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin gltcklich bei der Arbeit.

Ich werde bei der Arbeit gebraucht.
Meine Arbeit erfullt mich.

Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam fir mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.

Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einflihlsam gegentber meinen
Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einflihlsam gegentber meinen
Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenlber den
Geflhlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran, mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fiihle mich weniger mit meinen Patientinnen und

Patienten verbunden.

Ich fiihle mich weniger mit meinen Kolleginnen und
Kollegen verbunden.

gar nicht

a

a

gar nicht

a

a

gar nicht

a

a

14

wenig

Q

Q

wenig

Q

Q

wenig

Q

Q

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

Q

Q

ziemlich

a

a

ziemlich

a

a

ziemlich

a

a

sehr

Q

Q

sehr

sehr

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

Q
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H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Patientenversorgung. Bitte kreuzen Sie an, welche Berufsgruppe lhrer
Meinung nach fur welchen Bereich bzw. welches Thema zustdndig ist.

01 A joddivj

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass ,keine der genannten” und/oder eine ,sonstige Berufsgruppe*
fir einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

‘

(Mehrfachnennungen méglich)

Berufsgruppe
L Pflege- ) Psychologin )
. Arztin/ fach- Sozialer Psychologe keine der
Bereich Arzt kraft* Dienst** 0 genannten sonstige Berufsgruppe:
Psychosoziale Belastungen
.y s 0 Q Q Q o -
der Familie erfragen/identifizieren
Individuelle Unterstitzungsbedirfnisse
’ e & 0 0 Q Q o -
erfragen/identifizieren
;  Nach minderjahrigen Kindern fragen a a a a a Z

Auf (spezielle) unterstitzende

Angebote hinweisen a d d d a &
(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der

Kommunikation mit den Kindern a a a a a 2
erfragen

Krebserkrankte mit minderjahrigen
Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 7
schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger

Kinder Uber ihre Gefiihle und Sorgen a d d d a #
sprechen
: Informationsmaterialien aushandigen a a a a a Z

* inkl. onkologische Pflegefachkréfte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -padagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/-psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im Kontakt
mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten moglich).

01 A Jleq

O Fehlende Zeit O  Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O  Fehlendes Wissen O  Eigene Unsicherheit

O  Fehlende Verantwortlichkeit O  Eigene emotionale Betroffenheit

O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team O  Sonstiges: &7

15



Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Ergdanzungen oder Anmerkungen haben, kdnnen Sie diese gerne hier notieren:

16



Anlage 9: Fragebogen zum zweiten Messzeitpunkt (Prasenzfortbildung)

Code:
U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

Fragebogen zum zweiten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,
wir freuen uns, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und hoffen, Sie hatten eine anregende Prasenz-Fortbildung.

Die folgende Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefihrt von dem Institut und Poliklinik
fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausflllen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen Alltag
mit Patientinnen und Patienten.

e Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen Fragebogen ungestort auszufillen.
e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer féllt, sich fir eine Antwort zu entscheiden,
kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch & gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fur Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt stimmt ein stimmt eher stimmt Uberhaupt
genau wenig nicht nicht
Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team
P 3 o 0 0

als bereichernd.

A

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken Ihnen herzlich fiir lhre Unterstltzung.

Projektmitarbeiterinnen

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych.

Wiebke Frerichs, M.Sc.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fr Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391 oder -57620
E-Mail: komkek@uke.de

Projektleitung

Prof. Dr. Corinna Bergelt

Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik flir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg



A Personliche Daten

1

3

Heutiges Datum Tag
Geschlecht 2 Alter
O mannlich O weiblich Q divers e

Jahre

Monat

Jahr

20

Gab es nach Ausflllen des Fragebogens zum ersten Erhebungszeitpunkt irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein dja
&

- Bitte nennen Sie die Art der Veranderung:

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehérige:

10

11

13

14

15

16

17

18

19

20

Wie hiufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten?

Wie hiufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehérige...
... nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprach, ob sie minderjdhrige Kinder haben?

... nach dem Alter der Kinder?

... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen?

... welche Unterstutzungsbedirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben?

. inwieweit deren minderjdhrige Kinder Uber die elterliche Erkrankung
aufgeklart sind?

Wie haufig ...

erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehotrigen mit
minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung
reagieren kénnen?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige  auf
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige mit
minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer
Unterstltzung gefragt?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern nach Unterstitzungsangeboten speziell fiir die Familie
gefragt?

fragen Krebserkrankte/Angehdrige von sich aus nach
psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

nie

o 0O O 0O O O

o

manchmal

a

o U 0 o o0 O
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C Beurteilung der KOMKEK Prasenz-Fortbildung

10

11

12

13

14

15

16

17

18

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.

In Bezug auf Ihre berufliche Praxis

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjéhriger
Kinder erweitern.

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber mdgliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche
Krebserkrankung erweitern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang
mit Krebserkrankten verbessern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang
mit eigenen Emotionen zu dem Thema verbessern.

Durch  die  KOMKEK-Fortbildung ~ wurde  mein
Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und
Elternschaft ansprechen zu konnen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit
krebserkrankten Eltern kommunizieren.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von
Eltern und/oder Kinder friihzeitig erkennen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich einfiihlsamer
gegentiber betroffenen Familien.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich ermutigt,
krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv
anzusprechen.

Seit der KOMKEK Fortbildung fihle ich mich sicherer,
Krebserkrankte in ihrer Kommunikation Uber die
Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstitzen.

Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei meiner
Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten anwenden.

Organisation und Aufbau

Der inhaltliche Aufbau und die Struktur der Fortbildung
waren nachvollziehbar und logisch.

Die Form der Prasentation war angemessen.

Der Umfang und die Tiefe der behandelten Themen
waren angemessen.

Das Tempo der vermittelten Inhalte war angemessen.

Die Fortbildung war strukturiert und organisiert.

Es wurde genug Raum fir Fragen und Anmerkungen der
Teilnehmenden gelassen.

Die Léange der Fortbildung war angemessen.

auf keinen Fall

a

auf keinen Fall

Q

a

eher nein

a

eher nein

a

a

eher ja

a

eher ja

a

a

auf jeden Fall

Q

auf jeden Fall

Q

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

Q
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19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

Bewertung einzelner Fortbildungselemente

Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt.

Die Fallbeispiele empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Der Austausch war anregend.

Atmosphére

Ich empfand es als hilfreich, dass die Fortbildung
interdisziplindr gestaltet war.

Das Arbeitsklima war angenehm.

Die Dozierenden waren gut vorbereitet.

Die Dozierenden waren motiviert.

Gesamteinschatzung der KOMKEK-Fortbildung

Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen.

Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden.

Ich empfand die KOMKEK-Fortbildung als geeignet fir
meine Berufsgruppe.

Am meisten habe ich in der KOMKEK-Fortbildung
profitiert von ...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

Am meisten hat mir in der KOMKEK-Fortbildung gefehlt,
dass...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)
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D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Félle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in ahnlicher Form in [hrem
beruflichen Alltag begegnen kénnen und die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.
Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 36-jéhrigen Frau C. sind die Eierstécke und der Gebdrmutterkérper von Krebs befallen. Aus medizinischer Sicht
wird die Entfernung beider Eierstécke und der Gebdrmutter empfohlen. Fiir Frau C. wiirde das bedeuten, dass sie keine eigenen Kinder
mehr bekommen kénnte. In den Akten findet sich kein Hinweis dariiber, ob Frau C. Kinder hat.

Im Folgenden finden Sie moégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau C. Wie wirden Sie vorgehen?

“ Ich erkundige mich nach der familidren Situation auf keinen Fall eher nein eherja aufjeden Fall  weiR nicht
von Frau C. und frage, ob sie Kinder hat. a [ a d d

. . . ] L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q 8 Q 8 0 & Q & Q

...Sie erfahren, dass Frau C. einen 8-jéhrigen Sohn Lasse hat und mit ihm und ihrem Ehemann zusammenlebt.

. Ich frage Frau C., ob und wenn ja wodurch sie im Alltag auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weiR nicht
aktuell am meisten belastet ist. Q a a Q Q
. . S L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
2 Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 0 & Q & Q
. Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden des auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall  weiR nicht
Sohnes. a a a a a
. . s L ) sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil} nicht
b Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q 8 Q 8 0 & Q & Q
- Ich frage Frau C., ob bei ihr und ihrem Ehemann der auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall ~ weil nicht
Wunsch nach weiteren Kindern bestehe. Q Q Q Q Q
. , L. L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil$ nicht
4 F(r wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 0 & Q & Q

Frau C. berichtet, dass die Ehe eine grofse Unterstiitzung sei und ihr Mann und sie die neuen Herausforderungen so gut wie eben
mdglich anzunehmen versuchen. Auch die Familie und Freunde seien hilfsbereit und aufmerksam. So werde ihr Sohn regelméfig
von den Eltern anderer Mitschiilerinnen und Mitschdiiler mit zur Schule genommen und wieder nach Hause gebracht. Zusdtzlich
hdtten die Eltern eine Art ,Familienrat” einberufen, bei dem sie alle zwei Wochen mit ihrem Sohn (iber wichtige Themen sprechen.

Empirische Studien belegen, dass Schutzfaktoren fir den Verlauf der seelischen Gesundheit von Kindern krebskranker Eltern
bestehen.

9 Nennen Sie drei mogliche Schutzfaktoren, die Ihrer Meinung nach aus dem obigen Fallbeispiel hervorgehen.

d 1 weiB ich nicht

Ty A D4



Frau C. erzéhlt, ihr Sohn Lasse (8 Jahre alt) sei ihr gegentiber sehr hilfsbereit und fiirsorglich. Seit der Diagnose sei er insgesamt
selbststéndiger geworden und mache auch alleine seine Hausaufgaben, was vor der Erkrankung immer ein ,,grofses Thema*”
gewesen sei. Abends habe er allerdings héufiger Bauchschmerzen und sich auch mal nachts eingendsst. Zudem sei sie bestiirzt
gewesen, als sie horte, dass er seinen Vater gefragt hat, ob sie (seine Mutter) nun sterben wird.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

10

Beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion des 8-jdhrigen Lasse einschatzen.

e

 weiB ich nicht

Frau C. erzdhlt Ihnen, dass sie und ihr Mann eigentlich gerne ein weiteres Kind bekommen wiirden. Allerdings sei dies nach der
OP nicht mehr méglich. In ihrer gemeinsamen Vorstellung seien sie als Familie immer zu viert gewesen.

11 Wie wirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortméglichkeit an.

Ich weise Frau C. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung fir sich als Mutter hin, bei der sie
U uberihre Gedanken sprechen kann.

Ich kann gut nachvollziehen, dass es fir Frau C. schwer ist, bisherige Lebensentwirfe abzuandern und frage, ob es eine
O  Moglichkeit ware, sich mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder an ein anderes psychosoziales
Unterstltzungsangebot zu wenden.

Ich frage mich, warum sich Frau C. und ihr Mann nicht auf das Kind, welches sie haben, konzentrieren und rate ihr, den
Q Fokus auf sich selbst, ihren Mann und ihren Sohn zu legen.

Ich kann verstehen, dass es Frau C. schwer fallt, sich von ihren Lebensentwdrfen vor der Diagnose zu l6sen und sage,
O dassesandere Paare gebe, die gar keine Kinder bekommen kénnen.

Ich splre, dass die Situation fur Frau C. schwierig sein muss und trdste sie, indem ich ihr sage, dass es andere Paare
O  8ebe, die gar keine Kinder bekommen kénnen. Ich empfehle ihr, sich auf sich selbst und die eigene Genesung zu
konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr D. (45 Jahre alt) ist an Hautkrebs erkrankt und musste mehrere Wochen stationér behandelt werden. Er ist Vater
einer 5-jahrigen Tochter Lara, die laut Herrn D. nichts von der Erkrankung wisse.

=
IU
s
s
=

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herr D. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich, was die Griinde dafir sind, dass

. . R . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
1a  seine Tochter Lara nichts von der vaterlichen 0 Q 0 O 0
Erkrankung weil3.
. , . , L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & Q 8 0 8 Q & 0

...Herr D. erzdhlt, dass er und seine Partnerin ihrer Tochter Lara nichts von der Erkrankung erzéhlt haben, weil sie Angst vor den
Fragen des Kindes gehabt hétten und nicht wiissten, wie sie die richtigen Worte dafiir finden kénnen.

Ich frage Herrn D., ob er sich Unterstltzung bei der auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht

% altersgerechten Aufkldrung seiner Tochter wiinscht. a Q a Q a
. , i , L. X sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil} nicht

2 Fijr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 0 & 0



3a

3b

4a

4b

10

11

Ich erkundige mich nach den Gedanken und Sorgen

. . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
von Herrn D., die er sich als erkrankter Elternteil 0 Q EIJ ! Q Q
macht.

. , X . L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 Q & Q
Ich frage Herrn D., ob er sich Informationen zu , ) i , o

L. . . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
Moglichkeiten der praktischen Unterstiitzung 0 Q 0 Q Q
wlnscht (z.B. Informationen zu einer Haushaltshilfe).

. ] X . L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 & Q & Q

..Herr D. berichtet von einer Situation zwischen seiner Tochter und einer befreundeten Mutter. Lara habe ihr gesagt, dass sie
wohl eine schlechte Tochter sei. Schliefslich sei ihr Papa so viel weg und mdéchte gar nicht mehr Zuhause sein.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Wie schédtzen Sie die Reaktion der 5-jahrigen Lara ein?
Beschreiben Sie in Stichworten wie Sie das Verhalten von Lara einschatzen und wie es aus lhrer Sicht erklart werden kann.

&

1 weiB ich nicht

... Seitdem er von dieser Situation und Laras Gedanken gehért habe, sorge er sich, dass er Sorgen seiner Tochter (ibersehe. Lara
wirke eigentlich so normal, doch er frage sich, woran man Belastungen bei Kindern erkennen kénne.

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig psychische Auffalligkeiten aufweisen. Ein GroRteil kann sich der neuen
Situation gut anpassen.

Nennen Sie in Stichworten drei Beispiele fur Verhaltensweisen, die Kinder zeigen kénnten, um auf starke Belastungen zu
reagieren.

e

Q1 weiB ich nicht

... Herr D. erzéhlt, dass er ein schlechtes Gewissen habe, weil seine Tochter nichts von der Erkrankung wisse. Wenn er im
Krankenhaus ist, wiirden er und seine Frau Erkldrungen fiir seine Abwesenheit finden, die aber nicht der Realitit entspréchen.
Falls Lara einmal hinter diese ,, Notliigen” kdme, fiirchte er sich vor ihren Vorwdirfen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmdglichkeit an.

Ich frage mich, warum sich Herr D. mit Vorwdirfen plagt, anstatt sich auf die Therapie zu konzentrieren und rate ihm,
O seinen Fokus auf sich selbst und seine Genesung zu legen.

Ich splre, wie belastend die Vorstellung fir Herrn D. sein muss, sein Verhalten vor seiner Tochter rechtfertigen zu
O missenund sage, dass ich nicht glaube, dass sie ihm Vorwirfe machen wird.

Ich kann die Befiirchtungen von Herrn D. verstehen. Ich sage ihm, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen und
rate, sich besser auf Dinge zu konzentrieren, die gut laufen.

Q Ich weise Herrn D. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung fir sich als Vater hin.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr D. fiihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und empfehle ihm
Q daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes psychosoziales Unterstitzungsangebot aufzusuchen.

7



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in a Q
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.

Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kénnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen und
sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.

Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den Kindern
von der Krebserkrankung erzahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus Expertensicht

° hoch. a a

. Krebskranke Eltern dufRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener o Q
Unterstltzung in einer Beratung.

g Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefiihle gegentber ihren Kindern. d a

h  Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu sein. a a

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

&

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjdhrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

4 In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und familienzentrierte
Unterstiitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

Z % O weilk ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung in Anspruch genommen
haben.

& % O weiR ich nicht

VA
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In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstitzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen lhrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstiitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewlinscht, 6= am seltensten gewiinscht):

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern d. Kinder)

___Freundinnen/Freunde

____Arztinnen/Arzte

____Psychologinnen/Psychologen

Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen mit psychotherapeutischer Ausbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich
und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

 weiB ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiren oder -blcher fir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

Qja, und zwar:

&

U nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen
Krebserkrankung betroffen sind.

1 weiB ich nicht




F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

1b

2a

2b

3a

3b

4a

4b

Sa

Sb

6a

6b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewahlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient in
einem Gesprach ansprechen
mochte?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten flr das
Gesprach gemeinsam
festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Probleme/Sorgen
auszudricken und zu
besprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam
zuzuhoren, ohne zu unterbrechen
oder das Thema zu wechseln?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Gedanken und Gefihle
auszudricken?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a
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a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend
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7a

7b

8a

8b

9a

9b

10a

10b

1lla

11b

12a

12b

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu zeigen
(z.B. Blickkontakt, Mimik, Stimmlage,
Korperhaltung)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermogen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Geflihle der Patientin
oder des Patienten)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten
Informationen verstanden hat?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fir das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei
sicherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten
beantwortet wurden?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

11

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

a

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,nicht zutreffend” an.

13a

13b

1l4a

14b

15a

15b

16a

16b

17a

17b

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-, eltern-
und familienbezogene Sorgen und
Bedurfnisse von krebskranken Eltern
zu sprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen
kénnen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit lhren eigenen Grenzen in der
Kommunikation Uber eltern-, kind-
und familienspezifische Themen
umzugehen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bedirfnisse in der
Planung des weiteren Vorgehens zu
bertcksichtigen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstltzen, eine
schwierige Situation zu bewaltigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q
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a a

teils/teils

a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu lhrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin gltcklich bei der Arbeit.
Ich werde bei der Arbeit gebraucht.

Meine Arbeit erfullt mich.

Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam flr mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflhl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einfihlsam gegenlber meinen
Patientinnen und Patienten.

Ich fiihle mich weniger einfiihlsam gegenlber meinen
Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenliber den
Geflhlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen und
Patienten verbunden.

Ich fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen und
Kollegen verbunden.

gar nicht

Q

Q

gar nicht

a

gar nicht

Q

a

13

wenig

a

a

wenig

a

a

wenig

a

a

mittelmaRig

a

a

mittelmaRig

a

mittelmaRig

a

a

ziemlich

Q

Q

ziemlich

Q

ziemlich

Q

a

sehr

Q

Q

sehr

a

sehr

Q

a

nicht
zutreffend

a

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

a
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H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe lhrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustandig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen flr den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustdndig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fir einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen méglich)

Zustandige
Berufsgruppe

Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der

Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psych iale Belast
) sychosoziale Belastungen 0 0 0 0 Q P

TY A Joudiu|

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle Unterstitzungsbedurfnisse

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjdhrigen Kindern fragen a a a a a Z

Auf (spezielle) unterstiitzende
4 Angebote hinweisen a a a a d Ve

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der
s Kommunikation mit den Kindern a a a a a 2

erfragen

Krebserkrankte mit minderjahrigen
6 Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 2

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger

7 Kinder Uber ihre Gefiihle und Sorgen a a a a a Z
sprechen
8 Informationsmaterialien aushandigen a a a d d Z

*inkl. onkologische Pflegefachkrafte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -pddagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.
*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im Kontakt
mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

O Fehlende Zeit U Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
0 Fehlendes Wissen O Eigene Unsicherheit

O Fehlende Verantwortlichkeit U Eigene emotionale Betroffenheit

O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team Q  Sonstiges: &

14
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Vielen Danck fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Erganzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

15



Beurteilung der Web-basierten KOMKEK Live-Fortbildung

34

35

36

37

38

39

40

a1

2

43

Anlage 10: zusatzliche Items Post-Befragung digitale Prasenzfortbildung

U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

Code:

da wir die Prasenzfortbildung Corona-bedingt auch als Web-basierte Live-Fortbildung anbieten, mochten wir Sie bitten,

die folgenden Fragen zu diesem Format zuséatzlich zum Fragebogen zu beantworten.

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.

Haben Sie bereits vor der KOMKEK-Fortbildung
Erfahrungen mit Web-basierten Anwendungen fur
Fortbildungen, Konferenzen, Besprechungen etc.
gesammelt (z.B. Zoom, Webex, Microsoft Team)?

Im Umgang mit Web-basierten Formaten von bspw.
Fortbildungen oder Besprechungen (z.B. Gber Zoom,
Webex, Microsoft Team) bin ich gelibt.

Die Umstellung der Prasenzfortbildung auf ein Web-
basiertes Format stellte flir mich eine technische
Herausforderung dar.

Mir fiel es im Rahmen des Web-basierten Formats
schwer, mich auf die KOMKEK-Fortbildung zu
konzentrieren.

Wahrend der KOMKEK-Fortbildung war ich durch auRere

Storungen abgelenkt (z.B. Eingang von E-Mails).

Wdhrend der KOMKEK-Fortbildung fuhlte ich mich durch

die Dozierenden angemessen einbezogen.

Ich empfand es als herausfordernd, mich im Web-
basierten Format aktiv in Gesprache und Diskussionen
einzubringen.

Die technische Handhabung der KOMKEK-Fortbildung
mittels Webex empfand ich als intuitiv.

Die KOMKEK-Fortbildung mittels Webex bietet aus
meiner Sicht eine geeignete Alternative zur klassischen
Prasenzfortbildung vor Ort.

Unabhéngig von der Corona-Pandemie bzw. sofern die
Umstande es zulieRen, wirde ich eine klassische
Prasenzfortbildung vor Ort bevorzugen.

auf keinen Fall

a

Nein

eher nein

a

eher ja

Q

auf jeden Fall

Q

weild
nicht

a

TPAQ

SM O



Anlage 11: Fragebogen zum zweiten Messzeitpunkt, E-Learning

Code:
U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

Fragebogen zum zweiten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und hoffen, Sie hatten eine anregende Online-Fortbildung.

Die folgende Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefihrt von dem Institut und Poliklinik
fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen Alltag
mit Patientinnen und Patienten.

e Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen Fragebogen ungestort auszufillen.
e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer féllt, sich fir eine Antwort zu entscheiden,
kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch & gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fur Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt stimmt ein stimmt eher stimmt Uberhaupt
genau wenig nicht nicht
Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team
P 3 o 0 0

als bereichernd.

A

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken Ihnen herzlich fir lhre Unterstltzung.

Projektmitarbeiterinnen

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych.

Wiebke Frerichs, M.Sc.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391 oder -57620
E-Mail: komkek@uke.de

Projektleitung

Prof. Dr. Corinna Bergelt

Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg



A Personliche Daten

1

3

Heutiges Datum Tag
Geschlecht 2 Alter
O mannlich O weiblich Q divers e

Jahre

Monat

Jahr

20

Gab es nach Ausfillen des Fragebogens zum ersten Erhebungszeitpunkt irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein Qja
e

-> Bitte nennen Sie die Art der Veranderung:

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehérige:

10

11

13

14

15

16

17

18

19

20

Wie hiufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten?

Wie hiufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehérige...
... nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprach, ob sie minderjdhrige Kinder haben?

... nach dem Alter der Kinder?

... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen?

... welche Unterstitzungsbedirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben?

. inwieweit deren minderjdhrige Kinder Uber die elterliche Erkrankung
aufgeklart sind?

Wie haufig ...

erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung
reagieren kénnen?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige  auf
psychoonkologische/psychosoziale Unterstiitzungsangebote hin?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdrige  mit
minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer
Unterstltzung gefragt?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjdhrigen Kindern nach Unterstitzungsangeboten speziell fiir die Familie
gefragt?

fragen Krebserkrankte/Angehdrige von sich aus nach
psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

nie

o U 0 o o0 O

(W]

manchmal

a

o U 0 o o0 O

(W]

oft

O 0O 0O O O O

O

immer

O 0O 0O O O O

O

A

VA

as
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C Beurteilung der KOMKEK Online-Fortbildung

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK-Fortbildung aus heutiger Sicht.

In Bezug auf Ihre berufliche Praxis

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjéhriger
Kinder erweitern.

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber mégliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche
Krebserkrankung erweitern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang
mit Krebserkrankten verbessern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang
mit eigenen Emotionen zu dem Thema verbessern.

Durch  die = KOMKEK-Fortbildung ~ wurde  mein
Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und
Elternschaft anzusprechen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit
krebserkrankten Eltern kommunizieren.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von
erkrankten Eltern und/oder deren Kinder friihzeitig
erkennen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich einfiihlsamer
gegentiber betroffenen Familien.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich ermutigt,
krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv
anzusprechen.

Seit der KOMKEK Fortbildung fiihle ich mich sicherer,
Krebserkrankte in ihrer Kommunikation Gber die
Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstitzen.

Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei meiner
Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten anwenden.

Organisation und Aufbau

Die technische Umsetzung der Fortbildung empfand ich
als gelungen.

Das Design und das Layout der Fortbildung empfand ich
als ansprechend.

Der inhaltliche Aufbau und die Struktur der Fortbildung
waren nachvollziehbar und logisch.

Die Aufbereitung der Fortbildung empfand ich als
abwechslungsreich und lebendig gestaltet.

Die Handhabung der Fortbildung empfand ich als intuitiv.

Die Lange der Fortbildung empfand ich als angemessen.

Die Fortbildung war in dem vorgegebenen Zeitrahmen
(ca. 3 Stunden) gut zu schaffen.

Die Moglichkeit des Zwischenspeicherns des Fortschritts
empfand ich als hilfreich.

auf keinen Fall

a

auf keinen Fall

a

a

eher nein

a

eher nein

a

a

eher ja

Q

eher ja

Q

a

auf jeden Fall

Q

auf jeden Fall

Q

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

Q

Ty A
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20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

Bewertung einzelner Fortbildungselemente

Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt.

Der Umfang und die Tiefe der behandelten Inhalte waren
angemessen.

Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Die interaktiven Elemente (z.B. Schatzfragen und
Zuordnungsaufgaben) empfand ich als unterstitzend im
Lernzprozess.

Gesamteinschdtzung der KOMKEK-Fortbildung
Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen.

Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden.

Ich empfand die KOMKEK-Fortbildung als geeignet flr
meine Berufsgruppe.

Ich wirde die KOMKEK-Fortbildung wieder benutzen, um
mein  Wissen zum Thema Wenn Krebserkrankte
minderjdhrige Kinder haben aufzufrischen.

Am meisten habe ich in der KOMKEK-Fortbildung
profitiert von ...
(bitte in Stichpunkten ergénzen)

Am meisten hat mir in der KOMKEK-Fortbildung gefehlt,
dass...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

Nutzung der KOMKEK-Fortbildung

Wie lange hat die Absolvierung der Fortbildung in etwa
gedauert?

Wo haben Sie die Fortbildung vorwiegend absolviert?

Wie haben Sie die Fortbildung absolviert?

Welches der folgendenden Endgeréate haben Sie zur
Absolvierung der Fortbildung genutzt?
(Mehrfachnennung méglich)

auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
a a d d u
a a [ d (]
a a d d a
a a d d a
auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weild nicht
a a [ d (]
a a [ d (]
a a d d a
a a d d a
Vs
&

(Angabe in Minuten)

O an meinem Arbeitsplatz
U Zuhause
O Sonstiges:

U modulweise (mit Unterbrechung von mind. 1 Stunde)
O als Ganzes (Unterbrechungen jeweils kiirzer als 1 Stunde)

O Computer/Laptop O Tablet
U Smartphone U Sonstiges:




D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Félle aus der Praxis beschrieben, die lhnen so oder in dhnlicher Form in Ihrem
beruflichen Alltag begegnen kénnen und die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.
Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 36-jdhrigen Frau C. sind die Eierstécke und der Gebdrmutterkérper von Krebs befallen. Aus medizinischer Sicht
wird die Entfernung beider Eierstécke und der Gebdrmutter empfohlen. Fiir Frau C. wiirde das bedeuten, dass sie keine eigenen Kinder
mehr bekommen kénnte. In den Akten findet sich kein Hinweis dariiber, ob Frau C. Kinder hat.

Im Folgenden finden Sie moégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau C. Wie wiirden Sie vorgehen?

. Ich erkundige mich nach der familiaren Situation von Frau  auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weiR nicht
C. und frage, ob sie Kinder hat. a Q Q Q a

. i . . L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & 0 & 0 & Q & 0

...Sie erfahren, dass Frau C. einen 8-jéhrigen Sohn Lasse hat und mit ihm und ihrem Ehemann zusammenlebt.

s Ich frage Frau C., ob und wenn ja wodurch sie im Alltag auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weiR nicht
aktuell am meisten belastet ist. a a Q Q a
. . , X L. , sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
2 F(ir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & 0 & 0 & Q & Q
. Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden des auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall  wei nicht
Sohnes. a a a a Q
.. . . . T ] sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
3 Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & 0 & 0 & Q & Q
i Ich frage Frau C., ob bei ihr und ihrem Ehemann der auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weiR nicht
Wunsch nach weiteren Kindern bestehe. a a Q Q a
. . ] X L. ) sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
4 F{r wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & 0 & 0 & Q & O

Frau C. berichtet, dass die Ehe eine grofse Unterstiitzung sei und ihr Mann und sie die neuen Herausforderungen so gut wie eben
méglich anzunehmen versuchen. Auch die Familie und Freunde seien hilfsbereit und aufmerksam. So werde ihr Sohn regelmdfig
von den Eltern anderer Mitschiilerinnen und Mitschiiler mit zur Schule genommen und wieder nach Hause gebracht. Zusdtzlich
hdtten die Eltern eine Art ,Familienrat” einberufen, bei dem sie alle zwei Wochen mit ihrem Sohn tiber wichtige Themen sprechen.

Empirische Studien belegen, dass Schutzfaktoren fir den Verlauf der seelischen Gesundheit von Kindern krebskranker Eltern
bestehen.

s Nennen Sie drei mogliche Schutzfaktoren, die Ihrer Meinung nach aus dem obigen Fallbeispiel hervorgehen.

® O weil ich nicht

TV A O



Frau C. erzéhlt, ihr Sohn Lasse (8 Jahre alt) sei ihr gegentiber sehr hilfsbereit und fiirsorglich. Seit der Diagnose sei er insgesamt
selbststéndiger geworden und mache auch alleine seine Hausaufgaben, was vor der Erkrankung immer ein ,,grofses Thema*”
gewesen sei. Abends habe er allerdings héufiger Bauchschmerzen und sich auch mal nachts eingendsst. Zudem sei sie bestiirzt
gewesen, als sie horte, dass er seinen Vater gefragt hat, ob sie (seine Mutter) nun sterben wird.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

10

Beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion des 8-jdhrigen Lasse einschatzen.

e

 weiB ich nicht

Frau C. erzdhlt Ihnen, dass sie und ihr Mann eigentlich gerne ein weiteres Kind bekommen wiirden. Allerdings sei dies nach der
OP nicht mehr méglich. In ihrer gemeinsamen Vorstellung seien sie als Familie immer zu viert gewesen.

11 Wie wirden Sie am ehesten reagieren? Kreuzen Sie nur eine Antwortmdglichkeit an.

Ich weise Frau C. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung fir sich als Mutter hin, bei der sie
U uberihre Gedanken sprechen kann.

Ich kann gut nachvollziehen, dass es fir Frau C. schwer ist, bisherige Lebensentwirfe abzuandern und frage, ob es eine
O  Moglichkeit ware, sich mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder an ein anderes psychosoziales
Unterstltzungsangebot zu wenden.

Ich frage mich, warum sich Frau C. und ihr Mann nicht auf das Kind, welches sie haben, konzentrieren und rate ihr, den
Q Fokus auf sich selbst, ihren Mann und ihren Sohn zu legen.

Ich kann verstehen, dass es Frau C. schwer fallt, sich von ihren Lebensentwdrfen vor der Diagnose zu l6sen und sage,
O dassesandere Paare gebe, die gar keine Kinder bekommen kénnen.

Ich splre, dass die Situation fur Frau C. schwierig sein muss und trdste sie, indem ich ihr sage, dass es andere Paare
O  8ebe, die gar keine Kinder bekommen kénnen. Ich empfehle ihr, sich auf sich selbst und die eigene Genesung zu
konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr D. (45 Jahre alt) ist an Hautkrebs erkrankt und musste mehrere Wochen stationér behandelt werden. Er ist Vater
einer 5-jahrigen Tochter Lara, die laut Herrn D. nichts von der Erkrankung wisse.

=
IU
<
I
=

Im Folgenden finden Sie mégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herr D. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich, was die Griinde dafir sind, dass

. . R . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
1a  seine Tochter Lara nichts von der vaterlichen 0 Q 0 Q Q
Erkrankung weil3.
. , . , L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 & Q 8 0 8 Q & 0

...Herr D. erzdhlt, dass er und seine Partnerin ihrer Tochter Lara nichts von der Erkrankung erzéhlt haben, weil sie Angst vor den
Fragen des Kindes gehabt hétten und nicht wiissten, wie sie die richtigen Worte dafiir finden kénnen.

Ich frage Herrn D., ob er sich Unterstltzung bei der auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht

% altersgerechten Aufkldrung seiner Tochter wiinscht. a Q a Q a
. , i , L. X sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil} nicht

2 Fijr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 0 & 0



3a

3b

4a

4b

10

11

Ich erkundige mich nach den Gedanken und Sorgen

. . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
von Herrn D., die er sich als erkrankter Elternteil 0 Q EIJ ! Q Q
macht.

. , X . L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 Q & Q
Ich frage Herrn D., ob er sich Informationen zu , ) i , o

L. . . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
Moglichkeiten der praktischen Unterstiitzung 0 Q 0 Q Q
wlnscht (z.B. Informationen zu einer Haushaltshilfe).

. ] X . L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 & Q & Q

..Herr D. berichtet von einer Situation zwischen seiner Tochter und einer befreundeten Mutter. Lara habe ihr gesagt, dass sie
wohl eine schlechte Tochter sei. Schliefslich sei ihr Papa so viel weg und mdéchte gar nicht mehr Zuhause sein.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Wie schédtzen Sie die Reaktion der 5-jahrigen Lara ein?
Beschreiben Sie in Stichworten wie Sie das Verhalten von Lara einschatzen und wie es aus lhrer Sicht erklart werden kann.

&

1 weiB ich nicht

... Seitdem er von dieser Situation und Laras Gedanken gehért habe, sorge er sich, dass er die Sorgen seiner Tochter (ibersehe.
Lara wirke eigentlich so normal, doch er frage sich, woran man Belastungen bei Kindern erkennen kénne.

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig psychische Auffalligkeiten aufweisen. Ein GroRteil kann sich der neuen
Situation gut anpassen.

Nennen Sie in Stichworten drei Beispiele fur Verhaltensweisen, die Kinder zeigen kénnten, um auf starke Belastungen zu
reagieren.

e

Q1 weiB ich nicht

... Herr D. erzéhlt, dass er ein schlechtes Gewissen habe, weil seine Tochter nichts von der Erkrankung wisse. Wenn er im
Krankenhaus ist, erfdnden er und seine Frau Erklérungen fiir seine Abwesenheit, die aber nicht der Realitét entsprechen. Falls
Lara einmal hinter diese ,,Notliigen” kdme, fiirchte er sich vor ihren Vorwiirfen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Kreuzen Sie nur eine Antwortmdglichkeit an.

Ich frage mich, warum sich Herr D. mit Vorwdirfen plagt, anstatt sich auf die Therapie zu konzentrieren und rate ihm,
O seinen Fokus auf sich selbst und seine Genesung zu legen.

Ich splre, wie belastend die Vorstellung fir Herrn D. sein muss, sein Verhalten vor seiner Tochter rechtfertigen zu
O missenund sage, dass ich nicht glaube, dass sie ihm Vorwirfe machen wird.

Ich kann die Befiirchtungen von Herrn D. verstehen. Ich sage ihm, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen und
rate, sich besser auf Dinge zu konzentrieren, die gut laufen.

Q Ich weise Herrn D. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung fir sich als Vater hin.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr D. fiihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und empfehle ihm
Q daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes psychosoziales Unterstitzungsangebot aufzusuchen.

7



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in a Q
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.

Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kénnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen und
sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.

Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den Kindern
von der Krebserkrankung erzahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus Expertensicht

° hoch. a a

. Krebskranke Eltern dufRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener o Q
Unterstltzung in einer Beratung.

g Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefiihle gegentber ihren Kindern. d a

h  Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu sein. a a

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

&

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjdhrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

4 In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und familienzentrierte
Unterstiitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

Z % O weilk ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung in Anspruch genommen
haben.

e % O weiB ich nicht

VA
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In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstitzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen lhrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstiitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewlinscht, 6= am seltensten gewiinscht):

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern d. Kinder)

___Freundinnen/Freunde

____Arztinnen/Arzte

____Psychologinnen/Psychologen

Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen mit psychotherapeutischer Ausbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich
und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

O weil ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiren oder -blcher fir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

Qja, und zwar:

&

O nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen
Krebserkrankung betroffen sind.

. O weil ich nicht




F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

1b

2a

2b

3a

3b

4a

4b

5a

Sb

6a

6b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewahlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient in
einem Gesprach ansprechen
mochte?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten fir das
Gesprach gemeinsam festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Probleme/Sorgen
auszudriicken und zu besprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam zuzuhoren,
ohne zu unterbrechen oder das
Thema zu wechseln?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Gedanken und Geflhle
auszudricken?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

10

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend
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7a

7b

8a

8b

9a

9b

10a

10b

1lla

11b

12a

12b

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu
zeigen (z.B. Blickkontakt, Mimik,
Stimmlage, Koérperhaltung)?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermogen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Geflhle der
Patientin oder des Patienten)?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die
Patientin oder der Patient die
vermittelten Informationen
verstanden hat?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fir das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu beenden und
dabei sicherzustellen, dass alle
Fragen der Patientin oder des
Patienten beantwortet wurden?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q
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a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

13a

13b

14a

14b

15a

15b

16a

16b

17a

17b

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-, eltern-
und familienbezogene Sorgen und
Bedurfnisse von krebskranken Eltern
zu sprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen
kénnen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit lhren eigenen Grenzen in der
Kommunikation Uber eltern-, kind-
und familienspezifische Themen
umzugehen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bedirfnisse in der
Planung des weiteren Vorgehens zu
bertcksichtigen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstltzen, eine
schwierige Situation zu bewaltigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q
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a a

teils/teils

Q

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu lhrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin gltcklich bei der Arbeit.
Ich werde bei der Arbeit gebraucht.

Meine Arbeit erfullt mich.

Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam flr mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflhl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einfihlsam gegenlber meinen
Patientinnen und Patienten.

Ich fiihle mich weniger einfiihlsam gegenlber meinen
Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenliber den
Geflhlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen und
Patienten verbunden.

Ich fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen und
Kollegen verbunden.

gar nicht

a

a

gar nicht

a

gar nicht

a

a

13

wenig

a

a

wenig

a

a

wenig

a

a

mittelmaRig

a

a

mittelmaRig

a

mittelmaRig

a

a

ziemlich

Q

Q

ziemlich

Q

ziemlich

Q

a

sehr

Q

Q

sehr

sehr

Q

Q

nicht
zutreffend

a

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

a
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H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe lhrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustandig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fir einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen méglich)

Zustandige
Berufsgruppe

Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der

Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psychosoziale Belast
. Psychosoziale Belastungen Q Q a Q a &

T37A Joddiul

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle Unterstitzungsbedirfnisse

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjahrigen Kindern fragen a a a a a &

Auf (spezielle) unterstitzende
4 Angebote hinweisen a a a a d e

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der
s Kommunikation mit den Kindern a a a a a Z

erfragen

Krebserkrankte mit minderjahrigen
6  Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a Z

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger

7 Kinder tber ihre Gefiihle und Sorgen a a a a a Z
sprechen
8 Informationsmaterialien aushandigen d d d a d e

* inkl. onkologische Pflegefachkréfte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -padagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.
*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im Kontakt
mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

O Fehlende Zeit O Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O  Fehlendes Wissen O  Eigene Unsicherheit

O Fehlende Verantwortlichkeit O  Eigene emotionale Betroffenheit

O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team Q  Sonstiges: &

14
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Vielen Danck fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Ergdnzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

15



Anlage 12: Fragebogen zum zweiten Messzeitpunkt (Wartekontrollgruppe)

Code:
U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

Fragebogen zum zweiten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen. Bevor Sie als Teilnehmende/r der Wartekontrollgruppe an
einer der beiden Fortbildungsarten teilnehmen kénnen, mochten wir Sie bitten den Fragebogen zum zweiten Erhe-

bungszeitpunkt auszufillen.

Die folgende Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von Krebs-
erkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert vom
Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefihrt von dem Institut und Poliklinik far

Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen Alltag

mit Patientinnen und Patienten.

e Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen Fragebogen ungestort auszufillen.

e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer fallt, sich fir eine Antwort zu entscheiden,

kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch &

Beispiel:

gekennzeichnet.

Bitte markieren Sie das fur Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team
als bereichernd.

stimmt ge-

nau

£3]

A

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

stimmt ein we- stimmt eher
nig nicht
a a

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

stimmt Uberhaupt

nicht

Q

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken Ihnen herzlich fir lhre Unterstitzung.

Projektmitarbeiterinnen

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych.

Wiebke Frerichs, M.Sc.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391 oder -57620
E-Mail: komkek@uke.de

Projektleitung

Prof. Dr. Corinna Bergelt

Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg



A Personliche Daten

Heutiges Datum Tag
Geschlecht > Alter
O ménnlich O weiblich Q divers e

Gab es nach Ausfiillen des Fragebogens zum ersten Erhebungszeitpunkt irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein Qja -> Bitte nennen Sie die Art der Veranderung:
&

Jahre

Monat

Haben Sie sich im Zusammenhang mit der Studienteilnahme selbststdndig mit der Thematik befasst?
(z.B. Beschaffung von Informationen, Internetrecherche, Austausch mit Kolleginnen oder Kollegen)

U nein Qja - Bitte genauer beschreiben:

e

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehérige:

®

10

11

12

13

-

5

Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten?

Wie hiufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehérige...

... nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprdch, ob sie minderjahrige Kinder haben?

... hach dem Alter der Kinder?

... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen?

... welche Unterstitzungsbeddirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben?

... inwieweit deren minderjahrige Kinder tber die elterliche Erkrankung aufge-
klart sind?

Wie haufig ...

... erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehorigen mit minder-
jahrigen Kindern wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung reagieren
kénnen?

nie

manchmal

a

a
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... weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige auf psychoonko-
logische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

16



17

18

19

20

Wie haufig ...

... weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdorige mit minderjahri-
gen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale Unterstiitzungsangebote
speziell fiir krebskranke Eltern hin?

... werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehérigen mit min-

derjdhrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung
gefragt?

... werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehdérigen mit min-
derjdhrigen Kindern nach Unterstltzungsangeboten speziell fiir die Familie ge-
fragt?

... fragen Krebserkrankte/Angehorige von sich aus nach psychoonkologi-
scher/psychosozialer Unterstiitzung?

nie

manchmal

oft

immer



C Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Falle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in dhnlicher Form in Threm
beruflichen Alltag begegnen kénnen und die Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.
Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 36-jéhrigen Frau C. sind die Eierstécke und der Gebédrmutterkérper von Krebs befallen. Aus medizinischer Sicht
wird die Entfernung beider Eierstocke und der Gebdrmutter empfohlen. Fiir Frau C. wiirde das bedeuten, dass sie keine eigenen Kinder
mehr bekommen kénnte. In den Akten findet sich kein Hinweis dartiber, ob Frau C. Kinder hat.

Im Folgenden finden Sie moégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau C. Wie wirden Sie vorgehen?

. Ich erkundige mich nach der familidren Situation von  auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weiR nicht
Frau C. und frage, ob sie Kinder hat. a d d a a

. , X . L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
b Flr wie wichtig halten Sie diese VVorgehensweise ? Q 8 Q 8 Q 8 0 8 0

...Sie erfahren, dass Frau C. einen 8-jahrigen Sohn Lasse hat und mit ihm und ihrem Ehemann zusammenlebt.

s Ich frage Frau C., ob und wenn ja wodurch sie im Alltag  auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weiR nicht
aktuell am meisten belastet ist. Q Q Q a Q
. , Bl .. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
2 Fijr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q 8 Q 8 Q 8 0 & 0
. Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden des  auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weilk nicht
Sohnes. a a a a Q
. . . .. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
3 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 Q 8 0 & 0
s Ich frage Frau C., ob bei ihr und ihrem Ehemann der aufkeinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
a
Wunsch nach weiteren Kindern bestehe. a Q Q Q a
. , . , L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
3 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 g 0 8 Q 8 0 8 0

Frau C. berichtet, dass die Ehe eine grofse Unterstiitzung sei und ihr Mann und sie die neuen Herausforderungen so gut wie eben
mdglich anzunehmen versuchen. Auch die Familie und Freunde seien hilfsbereit und aufmerksam. So werde ihr Sohn regelmdéfsig
von den Eltern anderer Mitschiilerinnen und Mitschiiler mit zur Schule genommen und wieder nach Hause gebracht. Zusdtzlich
hdtten die Eltern eine Art ,, Familienrat” einberufen, bei dem sie alle zwei Wochen mit ihrem Sohn iiber wichtige Themen sprechen.

Empirische Studien belegen, dass Schutzfaktoren fiir den Verlauf der seelischen Gesundheit von Kindern krebskranker Eltern
bestehen.

9 Nennen Sie drei mogliche Schutzfaktoren, die lhrer Meinung nach aus dem obigen Fallbeispiel hervorgehen.

* O weiB ich nicht
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Frau C. erzdhlt, ihr Sohn Lasse (8 Jahre alt) sei ihr gegentiber sehr hilfsbereit und fiirsorglich. Seit der Diagnose sei er insgesamt
selbststéndiger geworden und mache auch alleine seine Hausaufgaben, was vor der Erkrankung immer ein ,,grofies Thema*
gewesen sei. Abends habe er allerdings hdufiger Bauchschmerzen und sich auch mal nachts eingendsst. Zudem sei sie bestiirzt
gewesen, als sie horte, dass er seinen Vater gefragt hat, ob sie (seine Mutter) nun sterben wird.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen Krebser-
krankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

10

Beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion des 8-jdhrigen Lasse einschatzen.

e

O weil ich nicht

Frau C. erzéhlt Ihnen, dass sie und ihr Mann eigentlich gerne ein weiteres Kind bekommen wiirden. Allerdings sei dies nach der
OP nicht mehr mdéglich. In ihrer gemeinsamen Vorstellung seien sie als Familie immer zu viert gewesen.

11 Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortméglichkeit an.

Ich weise Frau C. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstltzung fir sich als Mutter hin, bei der sie
O uber ihre Gedanken sprechen kann.

Ich kann gut nachvollziehen, dass es fir Frau C. schwer ist, bisherige Lebensentwrfe abzuandern und frage, ob es eine
O  Moglichkeit ware, sich mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder an ein anderes psychosoziales Unterstit-
zungsangebot zu wenden.

Ich frage mich, warum sich Frau C. und ihr Mann nicht auf das Kind, welches sie haben, konzentrieren und rate ihr, den
Q Fokus auf sich selbst, ihren Mann und ihren Sohn zu legen.

Ich kann verstehen, dass es Frau C. schwer fallt, sich von ihren Lebensentwirfen vor der Diagnose zu l6sen und sage,
U dass es andere Paare gebe, die gar keine Kinder bekommen kénnen.

Ich spire, dass die Situation fur Frau C. schwierig sein muss und tréste sie, indem ich ihr sage, dass es andere Paare gebe,
O gie gar keine Kinder bekommen kénnen. Ich empfehle ihr, sich auf sich selbst und die eigene Genesung zu konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr D. (45 Jahre alt) ist an Hautkrebs erkrankt und musste mehrere Wochen stationér behandelt werden. Er ist Vater
einer 5-jéhrigen Tochter Lara, die laut Herrn D. nichts von der Erkrankung wisse.

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herr D. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich, was die Griinde dafir sind, dass

. . R . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
1a  seine Tochter Lara nichts von der vaterlichen Erkran- 0 Q 0 Q Q
kung weil3.
. , . , L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1 Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 0 8 Q & 0

...Herr D. erzdhlt, dass er und seine Partnerin ihrer Tochter Lara nichts von der Erkrankung erzéhlt haben, weil sie Angst vor den
Fragen des Kindes gehabt hétten und nicht wiissten, wie sie die richtigen Worte dafiir finden kénnen.

Ich frage Herrn D., ob er sich Unterstltzung bei der al-  aufkeinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weiR nicht

% tersgerechten Aufklarung seiner Tochter wiinscht. Q Q a Q a
. , L. L. . sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weifd nicht

2 Fijr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & 0 8 0 8 Q & 0
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3a

3b

4a

4b

10

11

Ich erkundige mich nach den Gedanken und Sorgen

. . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
von Herrn D., die er sich als erkrankter Elternteil Q Q DJ ! Q Q
macht.

. . . ] L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 0 8 Q 8 Q
Ich frage Herrn D., ob er sich Informationen zu Mog- ) ) ) . o
. . . . N auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
lichkeiten der praktischen Unterstitzung wiinscht Q Q 0 Q Q
(z.B. Informationen zu einer Haushaltshilfe).

. , i , L. i sehr unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 0 8 Q & Q

..Herr D. berichtet von einer Situation zwischen seiner Tochter und einer befreundeten Mutter. Lara habe ihr gesagt, dass sie
wohl eine schlechte Tochter sei. Schliefslich sei ihr Papa so viel weg und mdéchte gar nicht mehr Zuhause sein.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen Krebser-
krankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Wie schdtzen Sie die Reaktion der 5-jahrigen Lara ein?
Beschreiben Sie in Stichworten wie Sie das Verhalten von Lara einschatzen und wie es aus Ihrer Sicht erklart werden kann.

&

O weil ich nicht

... Seitdem er von dieser Situation und Laras Gedanken gehért habe, sorge er sich, dass er die Sorgen seiner Tochter (ibersehe.
Lara wirke eigentlich so normal, doch er frage sich, woran man Belastungen bei Kindern erkennen kénne.

Kinder krebskranker Eltern missen nicht zwangslaufig psychische Auffilligkeiten aufweisen. Ein GroRteil kann sich der neuen
Situation gut anpassen.

Nennen Sie in Stichworten drei Beispiele fur Verhaltensweisen, die Kinder zeigen kénnten, um auf starke Belastungen zu reagie-
ren.

&

O weil ich nicht

... Herr D. erzdhlt, dass er ein schlechtes Gewissen habe, weil seine Tochter nichts von der Erkrankung wisse. Wenn er im Kran-
kenhaus ist, erfdnden er und seine Frau Erkldrungen fiir seine Abwesenheit, die aber nicht der Realitit entsprechen. Falls Lara
einmal hinter diese ,,Notliigen” kdme, flirchte er sich vor ihren Vorwdirfen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmaglichkeit an.

Ich frage mich, warum sich Herr D. mit Vorwirfen plagt, anstatt sich auf die Therapie zu konzentrieren und rate ihm,
seinen Fokus auf sich selbst und seine Genesung zu legen.

Ich spire, wie belastend die Vorstellung fir Herrn D. sein muss, sein Verhalten vor seiner Tochter rechtfertigen zu mus-
sen und sage, dass ich nicht glaube, dass sie ihm Vorwuirfe machen wird.



Ich kann die Befiirchtungen von Herrn D. verstehen. Ich sage ihm, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen und
rate, sich besser auf Dinge zu konzentrieren, die gut laufen.

O Ichweise Herrn D. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstltzung fir sich als Vater hin.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr D. fiihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und empfehle
g im daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes psychosoziales Unterstitzungsangebot aufzusuchen.

D Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in | |
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.

Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kédnnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen und
sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.

Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den Kindern
von der Krebserkrankung erzahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjdhrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus Expertensicht
hoch.

Krebskranke Eltern dulRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener Un-
terstltzung in einer Beratung.

g Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefiihle gegeniber ihren Kindern. a a
h  Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu sein. a a

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern.
3 Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und familienzentrierte
4 Unterstitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.
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(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

e % O weiR ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung in Anspruch genommen
haben.

e % O weiR ich nicht

In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich psychosoziale
Unterstltzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen Ihrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstiitzung?
Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewiinscht, 6= am seltensten gewdinscht):
____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern d. Kinder)
___Freundinnen/Freunde
____Arztinnen/Arzte
____Psychologinnen/Psychologen

Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen mit psychotherapeutischer Ausbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstitzung fir sich
und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

. Q1 weiB ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -bicher fiir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

O ja, und zwar: U nein

&
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Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen Krebserkran-
kung betroffen sind.

 weiB ich nicht

E Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewahlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,,nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die

eine Patientin oder ein Patient in efir sehr
la X . unsicher sicher
einem Gesprach ansprechen Q Q Q Q Q Q Q Q Q Q nicht
mochte? zutreffend
A
. Flr wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
1
im beruflichen Alltag umzusetzen? a a a Q a
... die Themen mit der Patientin sehr sehr
22 oder dem Patienten fir das Ge- unsicher sicher )
nicht
sprach gemeinsam festzulegen? Q Q Q Q = = Q Q Q a Jutreffend
A
" Fir wie WiChtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? u a a a a
... eine Patientin oder einen Pati-
enten zu ermutigen, ihre oder sehr sehr
3a . bl dri unsicher sicher )
seine Probleme/Sorgen auszudri- 0 Q O Q 0 0 Q Q Q 0 nicht
cken und zu besprechen? Z“trefoe“d
b Fir wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? u a a a a
... einer Patientin oder einem Pati-
enten aufmerksam zuzuhoren, sehr sehr
2 h b h der d unsicher sicher
ohne zu unterbrechen oder das Q Q Q Q Q Q o o O Q -
Thema zu wechseln? zutreffend
A
" Flr wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? a a a a a
... eine Patientin oder einen Pati-
enten zu ermutigen, ihre oder S§hr §ehr ;
s . - unsicher sicher nicht
seine Gedanken und Gefiihle aus- ] a ] a Qa Qa a a Qa a Jutreffend
zudricken? a

11
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Sb

6a

6b

7a

7b

8a

8b

9a

9b

10a

10b

1lla

Flr wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales Ver-
halten im Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu zeigen (z.B. Blick-
kontakt, Mimik, Stimmlage, Kérper-
haltung)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermogen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die An-
sichten und Geflihle der Patientin o-
der des Patienten)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an In-
formationen zu vermitteln?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten In-
formationen verstanden hat?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan firr das weitere Vorge-
hen auf Basis der gemeinsam ge-
troffenen Entscheidungen zwischen
Ihnen und der Patientin oder dem Pa-
tienten zu erstellen?

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a
sehr
unsicher
a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a

12

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr wichtig
d
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend



11b

12a

12b

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei si-
cherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten beant-
wortet wurden?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

13

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

Q

sehr wichtig

a
sehr
sicher .
u Q zutreffend
a
sehr wichtig
a



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

13a

13b

l4a

14b

15a

15b

16a

16b

17a

17b

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-, eltern-
und familienbezogene Sorgen und Be-
durfnisse von krebskranken Eltern zu
sprechen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene The-
men zu reflektieren, die im Ge-
sprach mit Patientinnen und Patien-
ten eine Rolle spielen kénnen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit lhren eigenen Grenzen in der
Kommunikation Uber eltern-, kind-
und familienspezifische Themen
umzugehen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und familienbezo-
gene Bedirfnisse in der Planung des
weiteren Vorgehens zu bericksichti-
gen?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstltzen, eine
schwierige Situation zu bewaltigen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

14

a a

teils/teils

a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend



F Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu lhrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten

nicht

2 Wochen zu? gar nicht wenig mittelmaRig ziemlich sehr zutreffend
Ich bin glicklich bei der Arbeit. a a a a a a
Ich werde bei der Arbeit gebraucht. a a a a a a
Meine Arbeit erfullt mich. a a a a d a
Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit Q . . . . a
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam fur mich. a a a a a a

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre, For- a a a a a a
schung, Mitarbeiterflihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten nicht

2 Wochen bei der Arbeit erlebt? gar nicht wenig mittelmaRig ziemlich sehr zutreffend
Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit Q . . . . a
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit. a a a a a a
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit. a a a a a a
Emotionale Erschopfung bei der Arbeit. a a a a a a
Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der letz- nicht
ten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat: gar nicht wenig mittelmaRig ziemlich sehr zutreffend
Ich fihle mich weniger einfiihlsam gegeniber meinen 0 o o o 0 o
Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einfiihlsam gegeniber meinen 0 o o o 0 o
Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenliber den Ge- a . . . a Q
fihlen anderer.

Ich bi i int iertd it i Patien-

.c in vvemger.m eressiert daran mit meinen Patien . Q Q Q Q Q
tinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fiihle mich i it mei Patienti d

c .u e mich weniger mit meinen Patientinnen un 0 . . . . 0
Patienten verbunden.

Ich fiihle mich i it mei Kollegi d

ch fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen un 0 . . . . |

Kollegen verbunden.

15
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G Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe Ihrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustandig ist.

T3 A Joiday]

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen flr den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustdndig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine , sonstige Berufs-
gruppe” fir einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen méglich)

Zustdndige
Berufsgruppe

. Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der
Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psychosoziale Belast
. Psychosoziale Belastungen Q Q Q Qa a &z

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle Unterstitzungsbedirfnisse

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjahrigen Kindern fragen a a a a a Z

Auf (spezielle) unterstitzende Ange-
4 bote hinweisen a a a a a &

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der Kommunika-

tion mit den Kindern erfragen

Krebserkrankte mit minderjahrigen Kin-
6 dern dabei unterstitzen, eine schwie- a a a a a 2

rige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger

7 Kinder Uber ihre Geflihle und Sorgen a a a d d Z
sprechen
8 Informationsmaterialien aushandigen a a a a a Z

* inkl. onkologische Pflegefachkréfte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpddagoginnen und -padagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

H Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im Kontakt g
mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich). =

O Fehlende Zeit O  Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O Fehlendes Wissen a Eigene Unsicherheit
O  Fehlende Verantwortlichkeit O Eigene emotionale Betroffenheit

16



O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team Q  Sonstiges: &

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Erganzungen oder Anmerkungen haben, kdnnen Sie diese gerne hier notieren:

17
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Anlage 13: Fragebogen zum dritten Messzeitpunkt | Interventionsgruppen

Code:
U K Institut und Poliklinik far Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)
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Fragebogen zum dritten Erhebungszeitpunkt

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns sehr, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und dass Sie uns alle Unterlagen haben zukommen
lassen. Anbei erhalten Sie den dritten und damit letzten Fragebogen. Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen
Fragebogen ungestort auszufillen.

Die Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefihrt von dem Institut und
Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen
Alltag mit Patientinnen und Patienten.

e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer fallt, sich flr eine Antwort zu
entscheiden, kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Bej einigen Fragen kann es zu Uberschneidungen mit vorherigen Fragen kommen, die aus technischen
Grinden leider nicht zu vermeiden waren.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch & gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fur Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt Gberhaupt
stimmt genau stimmt ein wenig  stimmt eher nicht nicht

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team als

a a Qa
bereichernd. =

N

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken Ihnen herzlich fir lhre Unterstitzung.

Projektmitarbeiterinnen Projektleitung

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych. Prof. Dr. Corinna Bergelt

Wiebke Frerichs, M.Sc. Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf



Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
MartinistralRe 52, Gebdude West 26
20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391
E-Mail: komkek@uke.de

A Personliche Daten

Heutiges Datum

Angaben zu lhrer Person

1 Geschlecht

U mannlich

O weiblich Q divers

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
MartinistralRe 52, Gebdude West 26
20246 Hamburg

Tag Monat Jahr
20

o
A as

Alter
& Jahre

Gab es nach dem Ausflillen des letzten Fragebogens irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein Qja - Bitte nennen Sie die Art der Veranderung (z.B. Anderung des Stundenumfangs):
&
4 Gab es nach dem Ausfiillen des letzten Fragebogens irgendwelche familidren Veranderungen?
U nein Uja -> Bitte nennen Sie die Art der Verdnderung (z.B. Elternschaft, Familienstand):
&

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehdrige:

aA

Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ... nie manchmal oft immer
6 .. Angehdrige von Krebserkrankten? a a a a
7 .. minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten? a a a a
Wie haufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehdrige...
8 .. nach ihrer emotionalen Belastung? a a a a
9 .. im Erstgesprach, ob sie minderjahrige Kinder haben? a a a a
10 .. nach dem Alter der Kinder? a a a a
1 ... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben? d d a a
12 ... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen? d d a a
13 ... welche Unterstitzungsbedurfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben? a a a a
» agf!‘;/;/(ilz\:éesiitndd?eren minderjahrigen Kinder Uber die elterliche Erkrankung 0 0 0 0
Wie haufig .. nie manchmal oft immer
erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehotrigen mit
15 minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung a a a a

reagieren konnen?

Jniag



I weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehérige — auf . . Q Q
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehtrige  mit
17 minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale a a a a
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehérigen mit

18 minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer a a a a
Unterstltzung gefragt?
Wie héufig .. nie manchmal oft immer

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehérigen mit
19 minderjahrigen Kindern nach Unterstltzungsangeboten speziell fiir die Familie a a d d
gefragt?

o f Krebserkrankte/Angehdri ich h
" ragen rebserkrankte/Angehérige  von sic aus nac a a Q Q

psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

C Beurteilung der KOMKEK-Fortbildung

Bitte beurteilen Sie im Folgenden, inwieweit die KOMKEK-Fortbildung Ihr Verhalten im beruflichen Alltag aus heutiger Sicht
beeinflusst hat.

In Bezug auf Ihre berufliche Praxis auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weil nicht
Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
1 Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjdhriger [ a a a a

Kinder erweitern.

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
2 Uber mégliche Reaktionen von Kindern auf eine elterliche [ d a a d
Krebserkrankung erweitern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang 0 0 0 0 0
mit Krebserkrankten verbessern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen Umgang 0 0 0 0 0
mit eigenen Emotionen zu dem Thema verbessern.

Durch  die  KOMKEK-Fortbildung ~ wurde  mein
5 Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und a a a a a
Elternschaft anzusprechen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit

6 a a a a a
krebserkrankten Eltern kommunizieren.
Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von

7 erkrankten Eltern und/oder deren Kindern friihzeitig a d a a a
erkennen.

. Seit de"r KOI\/IKEK-Forthdun.g'fuhIe ich mich einfiihlsamer 0 0 0 0 0
gegenliber betroffenen Familien.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich ermutigt,

9 krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv d a a a a
anzusprechen.
Seit der KOMKEK Fortbildung fihle ich mich sicherer,

10 Krebserkrankte in ihrer Kommunikation (ber die a d a a a
Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstiitzen.

" Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei meiner 0 0 0 0 0

Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten anwenden.

A INOX



12

13

14

Auch noch nach Abschluss der Fortbildung habe ich

erhaltene Materialien bzw. die Online-Fortbildung a d a
genutzt.
Das in der Fortbildung erworbene Wissen hat eine 0 0 0

Relevanz fir meine Arbeit.

Seit der Fortbildung hat das Thema Krebserkrankung und
L a [ a
Elternschaft fir mich an Relevanz gewonnen.

D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Félle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in dhnlicher Form in Ihrem beruflichen
Alltag begegnen kénnen und der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 45-jéhrigen Frau E. wurde in einem friihen Stadium Brustkrebs diagnostiziert und sie befindet sich zurzeit in
Chemotherapie. Sie erzéhlt, dass ihr Mann vor 2 Jahren an Lungenkrebs gestorben sei. Die eigene Diagnose habe sie sehr getroffen.

la

1b

2a

2b

3a

3b

4a

4b

Im Folgenden finden Sie moégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau E. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familiaren Situation auf keinen Fall eher nein eherja
von Frau E. und frage, ob sie Kinder hat. a [ a

.. . . .. , unwichti eher unwichti eher wichti
Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q & 0 &

...Sie erfahren, dass Frau E. einen Sohn (Lukas, 16 Jahre) und eine Tochter (Lisa, 13 Jahre) hat.

Ich frage Frau E., ob und wenn ja wodurch sie im auf keinen Fall eher nein eherja
Alltag aktuell am meisten belastet ist. a a a
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unW'Eclht'g eher UBW'Cht'g eher S'Cht'g
Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden auf keinen Fall eher nein eherja
ihrer Kinder. a Q Q

Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unW'EClht'g eher UE‘W'Cht'g eher g'dmg

Ich frage Frau E., ob sie sich psychosoziale rel | er e e
Unterstltzung fir sich als Mutter in Hinblick auf au egen Fa € eane'n ¢ gja
kind- und familienbezogene Themen wiinscht.

Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unwl|:c|ht|g eher UBW'C tig eher gmht'g

Frau E. erzdhlt, dass die Diagnose fiir alle ein Schock gewesen sei. Sie als Familie hdtten nach dem Tod des Mannes/Vaters
gerade zuriick ins Leben gefunden, und dann das. Die Kinder verhielten sich sehr unterschiedlich: Ihr Sohn Lukas sei sehr
selbststdndig und verantwortungsvoll. Am meisten wiirde sie sich aber um ihre 13-jdhrige Tochter Lisa sorgen, die viel Zeit

auf jeden Fall

a

sehr wichtig

Q

auf jeden Fall

a

sehr wichtig
a

auf jeden Fall
a

sehr wichtig
a

auf jeden Fall
a

sehr wichtig
a

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht

Q

weil nicht
a

weil nicht
a

weil nicht
a

weil nicht
a

weil} nicht
a

alleine verbringe und sich zuriickziehe. Im Kontakt mit ihr komme es schnell zu Konflikten und Auseinandersetzungen.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen

Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.
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11

Bitte beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion der 13-jahrigen Lisa einschatzen.

Vg

 weiB ich nicht

Frau E. erzdhlt, dass sie in Erwdgung gezogen habe, mit ihren Kindern zu einer Krebsberatungsstelle zu gehen, um
professionelle Unterstiitzung fir die Situation zu erhalten. Sie kénne sich aber gar nicht genau vorstellen, was Inhalte
einer psychoonkologischen Beratung fiir sich selbst oder ihre Familie sein kénnen.

Bitte nennen Sie drei Beispiele fir mogliche Inhalte einer solchen Beratung.

# (2) O weil ich nicht

Frau E. erzéhlt, sie habe Angst, dass ihre Kinder einmal ohne Eltern dastehen wiirden. Ihr falle es schwer, mit ihnen zu
sprechen, weil sie selber so traurig sei. Sie méchte ihren Kindern eher eine Stiitze als eine zusdtzliche Belastung sein.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortméglichkeit an.

Ich frage Frau E., ob sie sich vorstellen kénne, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen
U uber ihre Gedanken und Sorgen als Mutter zu sprechen.

Ich frage mich, warum sich Frau E. nicht auf die Gegenwart konzentriert und rate ihr, mit den Gedanken
mehr im Hier und Jetzt zu sein.

Ich weil nicht, weshalb sich Frau E. mit dem, was in der Zukunft ist, beschaftigt, aber frage, ob sie sich
a professionelle Unterstiitzung von einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen wiinscht.

Ich versuche, mich in die Lage von Frau E. hineinzuversetzen und frage sie, ob es eine Moglichkeit ware,
O sich mitihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstiitzungsangebot zu wenden.

Ich kann die Sorgen von Frau E. verstehen. Ich sage ihr, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen
O und rate, sich besser auf ihre eigene Genesung zu konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr F. ist an Darmkrebs erkrankt. Im Gespréch mit Ihnen erzdhlt er, dass er einen Sohn (12 Jahre alt) habe und vor
einem Jahr nochmal Vater geworden sei. Durch die Behandlung und die Operationen habe er allerdings viel Zeit im Krankenhaus
verbracht.

la

1b

Im Folgenden finden Sie mégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herrn F. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familidren Situation auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weif nicht
von Herrn F. a a a Q a

. . . . L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 Q 8 0 8 Q

[4WNEE|



3a

3b

4a

4b

10

11

2a

2b

Herr F. erzdhlt, dass er mit seiner Frau, seinem Sohn (12 Jahre) und seiner Tochter (1 Jahr) zusammenlebe.

Ich erkundige mich nach den Gedanken und auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weil nicht
Sorgen von Herrn F., die er sich als Vater macht. a Q a a a

. . . . L, , unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 0 8 0

Ich frage Herrn F., inwieweit er sich Unterstitzung

. . - auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weil nicht
|n“Bezug auf kind- und familienbezogene Themen 0 0 Q Q 0
winscht.
. , s .. , unwichtig eher unwichtig  eher wichtig ~ sehr wichtig weild nicht
?
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise: 0 0 Q Q 0
Ich frage Herrn F., ob er sich Informationen zu i _ ) _ o
Méalichkeiten d ktischen Unterstiit auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weil} nicht
E)g ichkeiten .er praktischen Unterstu zuhg 0 0 0 Q Q
wiinscht (z.B. Kinderbetreuung, Haushaltshilfe).
o eher eher o o
. , . ] .. ) unwichti o oo sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? & unwichtig wichtig .
a Q 0 a a

Herr F. erzdhlt, dass er und seine Frau das Gefiihl hétten, dass ihre Tochter Frieda seit der Diagnose unruhiger sei. Sie sei
noch so jung, sodass man nicht mit ihr dariber reden kénne, aber er und seine Frau fragen sich, was sie stattdessen tun
kénnen, um Frieda Ruhe und Sicherheit zu vermitteln.

Kinder zwischen 0 und 3 Jahren kénnen die Trennung von der Bezugsperson als eine existenzielle Bedrohung, Bestrafung
oder als Verlassenwerden erleben.

Was kdénnen Eltern tun, um ihren Kindern in dieser Altersgruppe Sicherheit zu vermitteln?
Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele.

v

Q weiR ich nicht

Herr F. sagt, er sei insgesamt unsicher, ob seine Tochter liberhaupt belastet sei, oder ob er selber nicht viel zu sensibel und
dngstlich sei. Er wolle nicht libersehen, wenn es seiner Tochter nicht gut geht und fragt, was Kinder fiir Anzeichen haben
kénnen, wenn sie belastet sind?

Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele fiir Verhaltensweisen, die Kinder im Alter von Frieda (1 Jahr) zeigen kdénnten,
um auf starke Belastungen zu reagieren.

e

O weil ich nicht

Herr F. erzdhlt sichtlich betroffen, dass sein Sohn letztens zu ihm gesagt habe ,,Lass mich in Ruhe mit deiner Erkrankung,
Papa! Du stirbst ja eh bald.”. Herr F. sei nach dieser Situation schockiert, aber auch verletzt und traurig gewesen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmaglichkeit an.

7



a

a

E Wissensfragen

Ich frage mich, warum Herr F. soviel Bedeutung in den Satz seines Sohnes legt und rate ihm, sich auf sich
selbst und seine Genesung zu konzentrieren.

Ich spire, dass die Situation fiir Herrn F. schwer gewesen sein muss und troste ihn, indem ich sage, dass
man den Worten von Kindern oft viel zu viel Bedeutung zumisst. Ich rate ihm, seinen Blick auf Positives zu
richten.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr F. flihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und
empfehle ihm daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstitzungsangebot aufzusuchen.
Ich weils nicht, weshalb Herr F. dem Satz seines Sohnes so viel Bedeutung bemisst, aber frage, ob es ihm
helfen wirde, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen tber seine Gedanken und Sorgen zu
sprechen.

Ich weise Herrn F. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstltzung durch eine
Psychoonkologin oder einen Psychoonkologen hin.

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in

richtig falsch

a a a
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.
Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kdonnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen
b ) . a a
und sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.
Eltern mit Krebs sorgen sich hdufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den o o
¢ Kindern von der Krebserkrankung erzdhlen sollen.
Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben o o
‘ Anspruch auf eine Haushaltshilfe.
Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstitzung ist bei Betroffenen aus 0 0
©  Expertensicht hoch.
Krebskranke Eltern dufRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener 0 0
f Unterstltzung in einer Beratung.
¢ Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefiihle gegenlber ihren Kindern. a a
Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu o o
h

sein.

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

&

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjdhrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

e

(bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und familienzentrierte

Unterstiitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

8
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(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

& % O weiB ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstltzung tatsachlich
in Anspruch genommen haben.

e % O weiB ich nicht

In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstiitzung wiinschen.
Von wem wuinschen sich die Patientinnen Ihrer Einschdtzung nach am haufigsten Unterstitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewtiinscht, 6 = am seltensten gewdinscht)

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern der Kinder)
____ Freundinnen/Freunde

____Arztinnen/Arzte

____Psychologinnen/Psychologen

Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen oder Arztinnen/Arzte mit

psychotherapeutischer Weiterbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich

und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

U weiR ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -blicher fir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

U ja, undzwar:

e

U nein




Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen

Krebserkrankung betroffen sind.

F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

2a

2b

3a

3b

4a

4b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewadhlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...
... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient in

einem Gesprach ansprechen
mochte?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten flr das
Gesprach gemeinsam
festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Probleme/Sorgen
auszudricken und zu
besprechen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam zuzuhoren,
ohne zu unterbrechen oder das
Thema zu wechseln?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q
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a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

O weil ich nicht

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q
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5a

Sb

6b

7a

7b

8a

8b

9a

9b

10a

10b

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Gedanken und Gefilhle
auszudricken?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu zeigen
(z.B. Blickkontakt, Mimik, Stimmlage,
Korperhaltung)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermaogen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Geflihle der Patientin
oder des Patienten)?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten
Informationen verstanden hat?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a Q a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

11

Q Q

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

Q Q

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

sehr
sicher
d
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



... einen Plan fur das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin

11a
oder dem Patienten zu erstellen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

11b

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei
sicherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten

12a

beantwortet wurden?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

12b

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

sehr
sicher
a a a
eher wichtig sehr wichtig
a a
sehr
sicher
a a a
eher wichtig sehr wichtig
a a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... mit Betroffenen tber kind-, eltern-
und familienbezogene Sorgen und
Bedurfnisse von krebskranken Eltern
zu sprechen?

13a

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

13b

... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene

42 Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen konnen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

14b

... mit Ihren eigenen Grenzen in der
Kommunikation Uber eltern-, kind-
und familienspezifische Themen
umzugehen?

15a

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

15b

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

12

a a

teils/teils

Q

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

sehr
sicher

a a a a

eher wichtig sehr wichtig
a a

sehr

sicher

a a a a

eher wichtig sehr wichtig
a a
sehr
sicher
a a a
eher wichtig sehr wichtig
a a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q



16a

16b

17a

17b

G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bedirfnisse in der
Planung des weiteren Vorgehens zu
bertcksichtigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstitzen, eine
schwierige Situation zu bewaltigen?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

sehr
unsicher

a a a a

sehr unwichtig eher unwichtig

a a

Im Folgenden finden Sie Fragen zu lhrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,, nicht zutreffend” an.

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf Ihre Arbeit wahrend der letzten

2 Wochen zu?

gar nicht wenig
Ich bin gluicklich bei der Arbeit. a [
Ich werde bei der Arbeit gebraucht. a a
Meine Arbeit erfllt mich. a a
Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
a a
unter Kontrolle zu haben.
Meine Arbeit ist bedeutsam fur mich. a a
Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre, a a
Forschung, Mitarbeiterfihrung).
Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt? gar nicht wenig
Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit 0 0
nachdenke, die ich erledigen muss.
Korperliche Erschopfung bei der Arbeit. a a

13

a a a
teils/teils

a
a a a
teils/teils

a

mittelmaRig

a

a

mittelmaRig

Q

Q

Q

eher wichtig

Q

a

eher wichtig

Q

ziemlich

a

a

ziemlich

Q

Q

sehr
sicher

Q

sehr wichtig

Q

sehr
sicher

a a

sehr wichtig

Q

sehr

Q

Q

sehr

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

a

nicht
zutreffend

a

a

A l4d



9

10

11

12

13

14

15

16

Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einflhlsam gegentber

meinen Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einfihlsam gegentber

meinen Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenlber den

Gefihlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen

Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen

und Patienten verbunden.

Ich fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen und

Kollegen verbunden.

gar nicht

a

H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

wenig

Q

mittelmaRig

Q

ziemlich

Q

d a
a a
nicht
sehr zutreffend
a a
a a
a a
a a
a a
a a

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe Ihrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustandig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fur einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

Zustandige
Berufsgruppe

Bereich

Psychosoziale Belastungen
der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle Unterstitzungsbedurfnisse
erfragen/identifizieren

Nach minderjahrigen Kindern fragen

Auf (spezielle) unterstitzende
Angebote hinweisen

(z.B. Krebsberatungsstellen)
Wunsch nach Hilfe bei der
Kommunikation mit den Kindern
erfragen

Arztin/
Arzt

a

Pflegefach-
kraft*

a

14

(Mehrfachnennungen méglich)

Sozialer
Dienst**

a

Psychologin/
Psychologe***

a

keine der
genannten

a

sonstige Berufsgruppe:

&
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Krebserkrankte mit minderjahrigen
6 Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 2

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger

7 Kinder Uber ihre Gefiihle und Sorgen a a a a a Z
sprechen
8 Informationsmaterialien aushandigen a a a a a Z

* inkl. onkologische Pflegefachkrafte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -pddagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im Kontakt
mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

U Fehlende Zeit O Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O Fehlendes Wissen U  Eigene Unsicherheit

O Fehlende Verantwortlichkeit U  Eigene emotionale Betroffenheit

O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team O  Sonstiges: V4

] Praferiertes Format fiir die KOMKEK-Fortbildung

Sie wurden im Rahmen der Studie zufallig der Gruppe der Prasenz- bzw. Online-Fortbildung zugeteilt. Wenn Sie sich ein
Fortbildungsformat fur die KOMKEK-Fortbildung hatten aussuchen konnen, welches ware es gewesen und weshalb?

O  Online-Fortbildung Begrindung: &~
O  Prdsenz-Fortbildung Begrindung: &~
O Keine Praferenz Begrindung: Ve

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Uberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

15
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Wenn Sie Ergdnzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

16



Anlage 14: Fragebogen zum dritten Messzeitpunkt | Wartekontrollgruppe ohne Teilnahme an einer Fortbildung

Code:
U K Institut und Poliklinik far Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

-nm” '

IR

Fragebogen zum dritten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns sehr, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und dass Sie uns alle Unterlagen haben zukommen
lassen. Anbei erhalten Sie den dritten und damit letzten Fragebogen. Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen
Fragebogen ungestort auszufillen.

Die Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefiihrt von dem Institut und
Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen
Alltag mit Patientinnen und Patienten.

e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer féllt, sich fir eine Antwort zu
entscheiden, kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Bej einigen Fragen kann es zu Uberschneidungen mit vorherigen Fragen kommen, die aus technischen
Grinden leider nicht zu vermeiden waren.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch 7 gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fir Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt Gberhaupt
stimmt genau stimmt ein wenig  stimmt eher nicht nicht

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team als

1] a a ]
bereichernd.

R

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken lhnen herzlich fir lhre Unterstltzung.

Projektmitarbeiterinnen Projektleitung

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych. Prof. Dr. Corinna Bergelt

Wiebke Frerichs, M.Sc. Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26 Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg 20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391
E-Mail: komkek@uke.de


mailto:komkek@uke.de

A Personliche Daten

Tag Monat Jahr
Heutiges Datum 20
Angaben zu lhrer Person =8
1 Geschlecht 2 Alter
U mannlich U weiblich U divers & Jahre
3 Gab es nach Ausflllen des letzten Fragebogens irgendwelche beruflichen Veranderungen?
U nein Oja - Bitte nennen Sie die Art der Verdnderung (z.B. Anderung des Stundenumfangs):
&
4 Gab es nach Ausfiillen des letzten Fragebogens irgendwelche familidren Veranderungen?
Q nein Qja - Bitte nennen Sie die Art der Verdnderung (z.B. Elternschaft, Familienstand):
&~
B Beruflicher Alltag
Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehdrige: SISE
Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ... nie manchmal oft immer
6 .. Angehorige von Krebserkrankten? d d a a
7 .. minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten? d d a a
Wie hiufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehérige...
8 .. nach ihrer emotionalen Belastung? a a a a
9 ..im Erstgesprach, ob sie minderjahrige Kinder haben? a a a a
10 .. nach dem Alter der Kinder? a a a a
1 .. wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben? a a a a
12 ... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen? a a a a
13 ... welche Unterstitzungsbedrfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben? a a a a
. inwi it d inderjahrige Kinder Uber die elterliche Erkrank
" |nW|?we|' eren minderjahrige Kinder Uber die elterliche Erkrankung 0 0 Q Q
aufgeklart sind?
Wie héufig ... nie manchmal oft immer
erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehorigen mit
15 minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung d d a a
reagieren konnen?
. weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehtrige auf o o Q Q
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?
weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdrige  mit
17 minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale a a a a
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?
. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
18 minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer a a a a
Unterstltzung gefragt?
. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
19 minderjahrigen Kindern nach Unterstitzungsangeboten speziell fiir die Familie a a a a
gefragt?
Wie hdufig ... nie manchmal oft immer
f Krebserkrankte/Angehdri ich h
" ragen rebserkrankte/Angehorige von sic aus nac o o a a

psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?



D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Falle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in dahnlicher Form in Ihrem beruflichen
Alltag begegnen kénnen und der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 45-jdhrigen Frau E. wurde in einem friihen Stadium Brustkrebs diagnostiziert und sie befindet sich zurzeit in
Chemotherapie. Sie erzdhlt, dass ihr Mann vor 2 Jahren an Lungenkrebs gestorben sei. Die eigene Diagnose habe sie sehr getroffen.

Im Folgenden finden Sie moégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau E. Wie wiirden Sie vorgehen?

. Ich erkundige mich nach der familidren Situation von auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall :ﬁi
Frau E. und frage, ob sie Kinder hat. Q a a Q Q

. , L. L. . unwichtig eher unwichtig gherl sehr wichtig welB

1 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q 0 wichtig 0 nicht
a a

...Sie erfahren, dass Frau E. einen Sohn (Lukas, 16 Jahre) und eine Tochter (Lisa, 13 Jahre) hat.

., lch frage Frau E., ob und wenn ja wodurch sie im auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall :’E'h[i
Alltag aktuell am meisten belastet ist. Q a a Q Q

. , &S o R ; unwichtig eher unwichtig e_her_ sehr wichtig W_elg

2 Flr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? o ) wichtig o nicht
a a

R Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall W_e'g

a . . nicht
ihrer Kinder. a a a a )

. , &S o R . unwichtig eher unwichtig e_her_ sehr wichtig W_elg

3 Flr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? o ) wichtig o nicht
a a

Ich frage Frau E., ob sie sich psychosoziale el ’ N e codenpal iR

s Unterstiitzung fir sich als Mutter in Hinblick auf kind- " egen Fa € eane'n € El”a au Jec‘fn Fa nicht
und familienbezogene Themen wiinscht. o

unwichti eher unwichti SISy sehr wichti LRI

4 Flr wie wichtig halten Sie diese VVorgehensweise? o . o < wichtig a < nicht
a a

Frau E. erzdhlt, dass die Diagnose fiir alle ein Schock gewesen sei. Sie als Familie hétten nach dem Tod des Mannes/Vaters
gerade zurlick ins Leben gefunden, und dann das. Die Kinder verhielten sich sehr unterschiedlich: |hr Sohn Lukas sei sehr
selbststédndig und verantwortungsvoll. Am meisten wiirde sie sich aber um ihre 13-jéihrige Tochter Lisa sorgen, die viel Zeit
alleine verbringe und sich zuriickziehe. Im Kontakt mit ihr komme es schnell zu Konflikten und Auseinandersetzungen.

Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Bitte beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion der 13-jahrigen Lisa einschatzen.

e
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Frau E. erzdhlt, dass sie in Erwédgung gezogen habe, mit ihren Kindern zu einer Krebsberatungsstelle zu gehen, um
professionelle Unterstiitzung fiir die Situation zu erhalten. Sie kénne sich aber gar nicht genau vorstellen, was Inhalte
einer psychoonkologischen Beratung fiir sich selbst oder ihre Familie sein kénnen.

10 Bitte nennen Sie drei Beispiele fir mogliche Inhalte einer solchen Beratung.

Frau E. erzdhlt, sie habe Angst, dass ihre Kinder einmal ohne Eltern dastehen wiirden. Ihr falle es schwer, mit ihnen zu
sprechen, weil sie selber so traurig sei. Sie méchte ihren Kindern eher eine Stiitze, als eine zusétzliche Belastung sein.

1 Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmaéglichkeit an.

Ich frage Frau E., ob sie sich vorstellen kénne, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen

- Uber ihre Gedanken und Sorgen als Mutter zu sprechen.

0 Ich frage mich, warum sich Frau E. nicht auf die Gegenwart konzentriert und rate ihr, mit den Gedanken
mehr im Hier und Jetzt zu sein.
Ich weif nicht, weshalb sich Frau E. mit dem, was in der Zukunft ist, beschaftigt, aber frage, ob sie sich
professionelle Unterstlitzung von einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen wiinscht.

Q Ich versuche mich in die Lage von Frau E. hineinzuversetzen und frage sie, ob es eine Moglichkeit ware, sich
mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstitzungsangebot zu wenden.

0 Ich kann die Sorgen von Frau E. verstehen. Ich sage ihr, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen

und rate, sich besser auf ihre eigene Genesung zu konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr F. ist an Darmkrebs erkrankt. Im Gespréich mit Ihnen erzdhlt er, dass er einen Sohn (12 Jahre alt) habe und vor
einem Jahr nochmal Vater geworden sei. Durch die Behandlung und die Operationen habe er allerdings viel Zeit im Krankenhaus
verbracht.

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herrn F. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familiaren Situation auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weiR nicht
1a
von Herrn F. a a a a Q
" . . , L. X unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
1b Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & Q 8 Q 8 O 8 0

Herr F. erzdhlt, dass er mit seiner Frau, seinem Sohn (12 Jahre) und seiner Tochter (1 Jahr) zusammenlebe.

Ich erkundige mich nach den Gedanken und auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht

2 Sorgen von Herrn F., die er sich als Vater macht. a a a a a
. , , . L. X unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht

2b Flir wie wichtig halten Sie diese VVorgehensweise? 0 8 Q 8 0 8 0 8 0

Ich frage Herrn F., inwieweit er sich

. . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
3a Unterstltzung in Bezug auf kind- und 0 Q 0 Q 0
familienbezogene Themen wiinscht.
. . ol " . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weild nicht
3b Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 0 € 0 8 0

5
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4a

4b

10

11

Ich frage Herrn F., ob er sich Informationen zu

. . . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
Moglichkeiten der praktischen Unterstitzung 0 Q EIJ ! Q 0
wiinscht (z.B. Kinderbetreuung, Haushaltshilfe).

Fiir wie wichtig halten Sie diese unwichtig eher S sehr wichtig wei nicht
: unwichtig wichtig
Vorgehensweise? a Q Q Q Q

Herr F. erzihlt, dass er und seine Frau das Gefiihl hitten, dass ihre Tochter Frieda seit der Diagnose unruhiger sei. Sie sei
noch so jung, sodass man nicht mit ihr dartiber reden kénne, aber er und seine Frau fragen sich, was sie stattdessen tun
kénnen, um Frieda Ruhe und Sicherheit zu vermitteln.

Kinder zwischen 0 und 3 Jahren kdnnen die Trennung von der Bezugsperson als eine existenzielle Bedrohung,
Bestrafung oder als Verlassenwerden erleben.

Was kénnen Eltern tun, um ihren Kindern in dieser Altersgruppe Sicherheit zu vermitteln?
Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele.

&

Herr F. sagt, er sei insgesamt unsicher, ob seine Tochter (iberhaupt belastet sei, oder ob er selber nicht viel zu sensibel und
dngstlich sei. Er will nicht ibersehen, wenn es seiner Tochter nicht gut geht und fragt, was Kinder fiir Anzeichen haben
kénnen, wenn sie belastet sind?

Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele fiir Verhaltensweisen, die Kinder im Alter von Frieda (1 Jahr) zeigen kdnnten,
um auf starke Belastungen zu reagieren.

&

Herr F. erzdhlt sichtlich betroffen, dass sein Sohn letztens zu ihm gesagt habe , Lass mich in Ruhe mit deiner Erkrankung,
Papa. Du stirbst ja eh bald.”. Herr F. sei nach dieser Situation schockiert, aber auch verletzt und traurig gewesen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortméglichkeit an.

Ich frage mich, warum Herr F. soviel Bedeutung in den Satz seines Sohnes legt und rate ihm, sich auf sich
selbst und seine Genesung zu konzentrieren

a

Ich splre, dass die Situation fir Herrn F. schwer gewesen sein muss und tréste ihn, indem ich sage, dass
man den Worten von Kindern oft viel zu viel Bedeutung zumisst. Ich rate ihm, seinen Blick auf Positives zu
richten.

O Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr F. fiihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und
empfehle ihm daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstltzungsangebot aufzusuchen.

Ich weils nicht, weshalb Herr F. dem Satz seines Sohnes so viel Bedeutung bemisst, aber frage, ob es ihm

3 helfen wirde, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen Uber seine Gedanken und Sorgen zu
sprechen.
0 Ich weise Herrn F. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung durch eine

Psychoonkologin oder einen Psychoonkologen hin.



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.
richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in

a a a
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.
Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kdnnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen

b ) . a a
und sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.
Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den Q Q

Kindern von der Krebserkrankung erzéahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus Expertensicht
hoch.

Krebskranke Eltern duRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener
Unterstutzung in einer Beratung.

¢ Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefiihle gegentber ihren Kindern. a a

Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu
sein.

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kénnen.

v

Q weiR ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjéhrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und familienzentrierte
Unterstitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

e % O weiB ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung tatsachlich
in Anspruch genommen haben.

~ % O weilk ich nicht

SSIM.



In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstiitzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen Ihrer Einschdtzung nach am haufigsten Unterstiitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewdinscht, 6 = am seltensten gewdinscht)

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern der Kinder)
___Freundinnen/Freunde

____Arztinnen/Arzte

____Psychologinnen/Psychologen

Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen oder Arztinnen/Arzte mit

psychotherapeutischer Weiterbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstitzung fir sich

und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

. O weik ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -biicher fiir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

U ja, und zwar:

e

U nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen

Krebserkrankung betroffen sind.

° O weiB ich nicht




F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

1b

2a

2b

3a

3b

4b

5a

5b

6a

6b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewahlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient
in einem Gesprach ansprechen
mochte?

Flir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten fir das
Gesprach gemeinsam
festzulegen?

Fiir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre
oder seine Probleme/Sorgen
auszudriicken und zu
besprechen?

Fiir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam
zuzuhoren, ohne zu
unterbrechen oder das Thema
zu wechseln?

Flir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre
oder seine Gedanken und
Geflihle auszudrtcken?

Flir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen

und Patienten zu strukturieren?

Flir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

eher unwichtig

a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

teils/teils

Q

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

a

eher wichtig

a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

ES



7a

7b

8a

8b

9a

9b

10a

10b

1la

11b

12a

12b

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu
zeigen (z.B. Blickkontakt, Mimik,
Stimmlage, Korperhaltung)?

Flir wie wichtig halten Sie es,
dies im beruflichen Alltag
umzusetzen?

... Einfihlungsvermogen
(Empathie) zu zeigen (z.B. in Bezug
auf die Ansichten und Gefiihle der
Patientin oder des Patienten)?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die
Patientin oder der Patient die
vermittelten Informationen
verstanden hat?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fur das weitere

Vorgehen auf Basis der gemeinsam

getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprdch mit Patientinnen
und Patienten zu beenden und
dabei sicherzustellen, dass alle
Fragen der Patientin oder des
Patienten beantwortet wurden?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a

sehr unwichtig

Q

a

a

Q

Q

a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
a a a a
eher unwichtig teils/teils
a a
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a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-,

eltern- und familienbezogene sehr sehr
13a . . unsicher sicher
Sorgen und Bedurfnisse von Q Q Q ] ] ] Q0 Q nicht
krebskranken Eltern zu sprechen? Z““P-foe”d
136 Fiir wie wichtig halten Sie es, dies umivei:f:tig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? Q a a a a
... eigene Werte in Bezug auf kind-,
eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im Sefhr S.Ehr
14a B ) ) ] unsicher sicher .
Gesprach mit Patientinnen und Q Q Q Q Q Q Q Q Q Q el
) . . treffend
Patienten eine Rolle spielen e
kénnen?
b Fiir wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? a a d d d
... mit Ihren eigenen Grenzen in
der Kommunikation Uber eltern-, Se.hr S.ehr
15a ) - - unsicher sicher .
kind- und familienspezifische Q Q Q Q Q Q Q Q Q a i
treffend
Themen umzugehen? “ reDen
1o Fiir wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? a a d d d
... kind-, eltern- und
familienbezogene Bedirfnisse in sehr sehr
16a ) unsicher sicher :
der Planung des weiteren a a a a a ] ] ] Qa a nicht
Vorgehens zu beriicksichtigen? Z”treuﬁe”d
166 Fiir wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? a a a a a
... Eltern zu unterstitzen, eine sehr sehr
72 schwierige Situation zu unsicher sicher vicht
bewidltigen? Q Q Q Q Q g g g = = zutreffend
a
b Flir wie wichtig halten Sie es, dies sehr unwichtig eher unwichtig teils/teils eher wichtig sehr wichtig
im beruflichen Alltag umzusetzen? u u u u u

11



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu Ihrer beruflichen Zufriedenheit.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin gltcklich bei der Arbeit.
Ich werde bei der Arbeit gebraucht.

Meine Arbeit erfillt mich.

Ich habe das Gefuhl, Schwierigkeiten bei der
Arbeit unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam fir mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfiihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einflihlsam gegeniber
meinen Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einfihlsam gegentber
meinen Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenlber den
Gefihlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen
und Patienten verbunden.

Ich fiihle mich weniger mit meinen Kolleginnen
und Kollegen verbunden.

gar nicht

Q

Q

gar nicht

a

gar nicht

Q

a

12

wenig

Q

Q

wenig

a

wenig

Q

a

mittelmaRig

a

a

mittelmaRig

a

mittelmaRig

a

a

ziemlich

Q

Q

ziemlich

Q

ziemlich

Q

a

sehr

Q

Q

sehr

sehr

Q

a

nicht
zutreffend

a

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

a

A 14d



H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe Ihrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustdndig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fir einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen mdéglich)

Zustandige
Berufsgruppe
. Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der
Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psych iale Belast
) sychosoziale Belastungen Q Q a 4 a &

71 A Joidu|

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle
2 Unterstttzungsbedirfnisse a a a a a Z

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjahrigen Kindern fragen d a a d a Z

Auf (spezielle) unterstitzende
4 Angebote hinweisen d a a d a Z

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der
s Kommunikation mit den Kindern a a a a a 2

erfragen

Krebserkrankte mit minderjahrigen
6  Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 2

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger
7 Kinder Uber ihre Geflihle und Sorgen a a a a a &

sprechen

Informationsmaterialien
8 a a a a a Z

aushandigen

* inkl. onkologische Pflegefachkréfte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -padagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im
Kontakt mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

U Fehlende Zeit O Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O Fehlendes Wissen O Eigene Unsicherheit

U Fehlende Verantwortlichkeit O Eigene emotionale Betroffenheit

O Fehlende Offenheit/unklare Haltung in meinem Team Q Sonstiges: &7

13

2 ueq



Vielen Danck fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Gberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Ergdnzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

14



Anlage 15: Fragebogen zum dritten Messzeitpunkt | Wartekontrollgruppe mit Teilnahme an der
Prasenzfortbildung

Code:
U K Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

Fragebogen zum dritten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns sehr, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und dass Sie uns alle Unterlagen haben zukommen
lassen. Anbei erhalten Sie den dritten und damit letzten Fragebogen. Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen
Fragebogen ungestort auszufillen.

Die Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefiihrt von dem Institut und
Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen
Alltag mit Patientinnen und Patienten.

e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer féllt, sich fir eine Antwort zu
entscheiden, kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Bej einigen Fragen kann es zu Uberschneidungen mit vorherigen Fragen kommen, die aus technischen
Grinden leider nicht zu vermeiden waren.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch 7 gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fir Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt Gberhaupt
stimmt genau stimmt ein wenig  stimmt eher nicht nicht

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team als

1] a a ]
bereichernd.

R

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken lhnen herzlich fir lhre Unterstltzung.

Projektmitarbeiterinnen Projektleitung

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych. Prof. Dr. Corinna Bergelt

Wiebke Frerichs, M.Sc. Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26 Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg 20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391
E-Mail: komkek@uke.de



A Personliche Daten

Tag
Heutiges Datum
Angaben zu lhrer Person
1 Geschlecht 2 Alter
O méannlich O weiblich O divers e

Jahre

Monat Jahr
20

!
Aas

Gab es nach Ausflllen des letzten Fragebogens irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein Oja - Bitte nennen Sie die Art der Verdnderung (z.B. Anderung des Stundenumfangs):
&
Gab es nach Ausflillen des letzten Fragebogens irgendwelche familidren Veranderungen?
U nein dja - Bitte nennen Sie die Art der Veranderung (z.B. Elternschaft, Familienstand):
&

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehorige:

10

11

12

13

14

15

16

17

Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten?

Wie haufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehdrige...
... nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprach, ob sie minderjdhrige Kinder haben?

... nach dem Alter der Kinder?

... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen?

... welche Unterstitzungsbeddirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben?

. inwieweit deren minderjdhrige Kinder Uber die elterliche Erkrankung
aufgeklart sind?

Wie haufig ...

erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung
reagieren konnen?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdrige  auf
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige  mit
minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

nie

o U 0O 0O 0 O

(M

nie

o
A$nueg

manchmal oft immer
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a

manchmal oft immer
a a a
a a a
a a a



18

19

20

Wie haufig ...

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehdrigen mit

minderjdhrigen Kindern nach
Unterstltzung gefragt?

psychoonkologischer/psychosozialer

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern nach Unterstltzungsangeboten speziell fiir die Familie

gefragt?

fragen Krebserkrankte/Angehdrige von
psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

C Beurteilung der KOMKEK-Fortbildung

10

11

12

13

14

sich aus

nach

nie

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK Prasenz-Fortbildung aus heutiger Sicht.

In Bezug auf [hre berufliche Praxis

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjdhriger
Kinder erweitern.

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen
Uber mdgliche Reaktionen von Kindern auf eine
elterliche Krebserkrankung erweitern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen
Umgang mit Krebserkrankten verbessern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen
Umgang mit eigenen Emotionen zu dem Thema
verbessern.

Durch  die  KOMKEK-Fortbildung  wurde  mein
Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und
Elternschaft anzusprechen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit
krebserkrankten Eltern kommunizieren.

Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von
erkrankten Eltern und/oder deren Kindern friihzeitig
erkennen.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich  mich
einflinlsamer gegeniiber betroffenen Familien.

Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich ermutigt,
krebskranke Eltern auf ihre familiare Situation aktiv
anzusprechen.

Seit der KOMKEK Fortbildung fihle ich mich sicherer,
Krebserkrankte in ihrer Kommunikation Uber die
Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstitzen.

Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei
meiner Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten
anwenden.

Organisation und Aufbau

Der inhaltliche Aufbau und die Struktur der Fortbildung
waren nachvollziehbar und logisch.

Die Form der Prasentation war angemessen.

Der Umfang und die Tiefe der behandelten Themen
waren angemessen.

auf keinen Fall

a

auf keinen Fall

a

a

a

eher nein

a

eher nein

a

a

manchmal

Q

eher ja

a

eher ja

a

a

oft

auf jeden Fall

Q

auf jeden Fall

Q

Q

immer

weil nicht

a

weil nicht

a

a

aA

3d WOX



15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

Das Tempo der vermittelten Inhalte war angemessen.

Die Fortbildung war strukturiert und organisiert.

Es wurde genug Raum fir Fragen und Anmerkungen der
Teilnehmenden gelassen.

Die Lange der Fortbildung war angemessen.

Bewertung einzelner Fortbildungselemente

Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt.

Die Fallbeispiele empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Der Austausch war anregend.

Atmosphére

Ich empfand es als hilfreich, dass die Fortbildung
interdisziplinar gestaltet war.

Das Arbeitsklima war angenehm.
Die Dozierenden waren gut vorbereitet.

Die Dozierenden waren motiviert.

Gesamteinschatzung der KOMKEK-Fortbildung
Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen.

Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden.

Ich empfand die KOMKEK-Fortbildung als geeignet fir
meine Berufsgruppe.

Am meisten habe ich in der KOMKEK-Fortbildung
profitiert von ...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

Am meisten hat mir in der KOMKEK-Fortbildung gefehlt,
dass...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

auf keinen Fall

a
a

a

auf keinen Fall

a

a

a

auf keinen Fall

a

a

a

auf keinen Fall

a
a

a

eher nein

a
a

a

eher nein

a

a

a

eher nein

a

a

a

eher nein

a
a

eher ja

a
a

Q

eher ja

Q

Q

Q

eher ja

Q

Q

Q

eher ja

a
a

a

auf jeden Fall

a
a

a

auf jeden Fall

Q

a

Q

auf jeden Fall

a

a

a

auf jeden Fall

a
a

a

weil nicht

a
a

Q

weil nicht

Q

Q

Q

weil nicht

Q

Q

Q

weil nicht

a
a

Q




D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Félle aus der Praxis beschrieben, die Ihnen so oder in dhnlicher Form in Threm beruflichen
Alltag begegnen kénnen und der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 45-jdhrigen Frau E. wurde in einem friihen Stadium Brustkrebs diagnostiziert und sie befindet sich zurzeit in
Chemotherapie. Sie erzdhlt, dass ihr Mann vor 2 Jahren an Lungenkrebs gestorben sei. Die eigene Diagnose habe sie sehr getroffen.

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau E. Wie wiirden Sie vorgehen?

“ Ich erkundige mich nach der familiaren Situation auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall  weiR nicht
von Frau E. und frage, ob sie Kinder hat. a a a a a

. i , . L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weild nicht
1b Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 0 & Q 8 Q & 0

...Sie erfahren, dass Frau E. einen Sohn (Lukas, 16 Jahre) und eine Tochter (Lisa, 13 Jahre) hat.

s Ich frage Frau E., ob und wenn ja wodurch sie im auf keinen Fall eher nein eher ja aufjeden Fall  weiR nicht
Alltag aktuell am meisten belastet ist. a a a Q a

b .. . g T icpD unwichtig eher unwichtig eher wichtig sehr wichtig weild nicht

2 Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise: o ) o ) o

1 Ich erkundige mich nach dem aktuellen Befinden auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
ihrer Kinder. a a Q a a

b .. . L. L. D unwichtig eher unwichtig eher wichtig sehr wichtig weil nicht
Flr wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise: o ) o o a

Ich frage Frau E., ob sie sich psychosoziale

4a Unterstltzung fur sich als Mutter in Hinblick auf auf kegen Fall eheaneln ehgja anJedDen Fall We'BE?'Cht
kind- und familienbezogene Themen wiinscht.
n Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unw&tlzhtlg eher qumhtlg eher\£1||cht|g sehr \Schtlg welfgncht

Frau E. erzdhlt, dass die Diagnose fiir alle ein Schock gewesen sei. Sie als Familie hdtten nach dem Tod des Mannes/Vaters
gerade zurtick ins Leben gefunden, und dann das. Die Kinder verhielten sich sehr unterschiedlich: Ihr Sohn Lukas sei sehr
selbststédndig und verantwortungsvoll. Am meisten wiirde sie sich aber um ihre 13-jdhrige Tochter Lisa sorgen, die viel Zeit
alleine verbringe und sich zuriickziehe. Im Kontakt mit ihr komme es schnell zu Konflikten und Auseinandersetzungen.

9 Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Bitte beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion der 13-jahrigen Lisa einschatzen.

e

[AWNEE



10

11

Frau E. erzdhlt, dass sie in Erwdgung gezogen habe, mit ihren Kindern zu einer Krebsberatungsstelle zu gehen, um
professionelle Unterstiitzung fiir die Situation zu erhalten. Sie kénne sich aber gar nicht genau vorstellen, was Inhalte einer
psychoonkologischen Beratung fiir sich selbst oder ihre Familie sein kénnen.

Bitte nennen Sie drei Beispiele fir mogliche Inhalte einer solchen Beratung.

Frau E. erzdhlt, sie habe Angst, dass ihre Kinder einmal ohne Eltern dastehen wiirden. Ihr falle es schwer, mit ihnen zu
sprechen, weil sie selber so traurig sei. Sie méchte ihren Kindern eher eine Stiitze, als eine zusdtzliche Belastung sein.

Wie wirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmaglichkeit an.

Ich frage Frau E., ob sie sich vorstellen kdnne, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen
Q Uber ihre Gedanken und Sorgen als Mutter zu sprechen.

Ich frage mich, warum sich Frau E. nicht auf die Gegenwart konzentriert und rate ihr, mit den Gedanken

- mehr im Hier und Jetzt zu sein.
Ich weiR nicht, weshalb sich Frau E. mit dem, was in der Zukunft ist, beschaftigt, aber frage, ob sie sich
professionelle Unterstlitzung von einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen wiinscht.

0 Ich versuche mich in die Lage von Frau E. hineinzuversetzen und frage sie, ob es eine Mdglichkeit ware, sich

mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstitzungsangebot zu wenden.

Ich kann die Sorgen von Frau E. verstehen. Ich sage ihr, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen
Q und rate, sich besser auf ihre eigene Genesung zu konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr F. ist an Darmkrebs erkrankt. Im Gespréch mit Ihnen erzéhlt er, dass er einen Sohn (12 Jahre alt) habe und vor
einem Jahr nochmal Vater geworden sei. Durch die Behandlung und die Operationen habe er allerdings viel Zeit im Krankenhaus
verbracht.

la

1b

2a

2b

3a

3b

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herrn F. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familiaren Situation auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weik nicht
von Herrn F. a a a a Q

. , . , L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & 0 & Q 8 Q & O

Herr F. erzdhlt, dass er mit seiner Frau, seinem Sohn (12 Jahre) und seiner Tochter (1 Jahr) zusammenlebe.

Ich erkundige mich nach den Gedanken und auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weik nicht
Sorgen von Herrn F., die er sich als Vater macht. Q Q Q Q a

. , . ) L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & 0 8 0 & 0 & 0

Ich frage Herrn F., inwieweit er sich Unterstltzung

. ) - auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
|n“Bezug auf kind- und familienbezogene Themen Q Q 0 0 Q
winscht.
eher eher
. . . , .. . unwichti o . sehr wichti weil} nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & unwichtig wichtig 0 2 Q
a a

[AWNEE]



4a

b

10

11

Ich frage Herrn F., ob er sich Informationen zu

L. . . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
M‘t.)gllchke|ten (jer praktischen Unterstutzupg Q 0 0 0 Q
wilinscht (z.B. Kinderbetreuung, Haushaltshilfe).

eher eher
.. , . , .. . unwichti L L sehr wichti weil nicht
Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? s unwichtig wichtig Rl
a 0 0 a A

Herr F. erzéhlt, dass er und seine Frau das Gefiihl hétten, dass ihre Tochter Frieda seit der Diagnose unruhiger sei. Sie sei noch
so jung, sodass man nicht mit ihr dariiber reden kénne, aber er und seine Frau fragen sich, was sie stattdessen tun kénnen, um
Frieda Ruhe und Sicherheit zu vermitteln.

Kinder zwischen 0 und 3 Jahren kdnnen die Trennung von der Bezugsperson als eine existenzielle Bedrohung, Bestrafung
oder als Verlassenwerden erleben.

Was kénnen Eltern tun, um ihren Kindern in dieser Altersgruppe Sicherheit zu vermitteln?
Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele.

e

Herr F. sagt, er sei insgesamt unsicher, ob seine Tochter (iberhaupt belastet sei, oder ob er selber nicht viel zu sensibel und
dngstlich sei. Er will nicht tibersehen, wenn es seiner Tochter nicht gut geht und fragt, was Kinder fiir Anzeichen haben kénnen,
wenn sie belastet sind?

Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele flir Verhaltensweisen, die Kinder im Alter von Frieda (1 Jahr) zeigen kénnten, um
auf starke Belastungen zu reagieren.

&

Herr F. erzdhlt sichtlich betroffen, dass sein Sohn letztens zu ihm gesagt habe ,Lass mich in Ruhe mit deiner Erkrankung,
Papa! Du stirbst ja eh bald.“. Herr F. sei nach dieser Situation schockiert, aber auch verletzt und traurig gewesen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmdglichkeit an.

Ich frage mich, warum Herr F. soviel Bedeutung in den Satz seines Sohnes legt und rate ihm, sich auf sich selbst

a i .
und seine Genesung zu konzentrieren

Ich splre, dass die Situation fir Herrn F. schwer gewesen sein muss und tréste ihn, indem ich sage, dass man
den Worten von Kindern oft viel zu viel Bedeutung zumisst. Ich rate ihm, seinen Blick auf Positives zu richten.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr F. fihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und
a empfehle ihm daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstiitzungsangebot aufzusuchen.

Ich weiR nicht, weshalb Herr F. dem Satz seines Sohnes so viel Bedeutung bemisst, aber frage, ob es ihm helfen
wirde, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen Uber seine Gedanken und Sorgen zu sprechen.

Ich weise Herrn F. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung durch eine Psychoonkologin
oder einen Psychoonkologen hin.



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in

a d a
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.
Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kdnnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen

b ) i a d
und sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.
Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den a Q

Kindern von der Krebserkrankung erzéahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus
Expertensicht hoch.

Krebskranke Eltern duRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener
Unterstutzung in einer Beratung.

¢  Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefihle gegentber ihren Kindern. d a

Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu
sein.

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kdnnen.

v

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und
familienzentrierte Unterstitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

e % O weiB ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung tatsachlich
in Anspruch genommen haben.

e % O weiB ich nicht

aA

SSIM



In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstiitzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen lhrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewiinscht, 6 = am seltensten gewlinscht)

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern der Kinder)
____Freundinnen/Freunde

___Arztinnen/Arzte

___Psychologinnen/Psychologen
____Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen oder Arztinnen/Arzte mit

psychotherapeutischer Weiterbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich

und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

O weik ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -biicher fiir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

O ja, und zwar:

e

Q nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen

Krebserkrankung betroffen sind.

O weiB ich nicht

10



F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

2a

3a

4b

5a

6a

6b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewdhlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient in
einem Gesprdch ansprechen
mochte?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten flr das
Gesprach gemeinsam
festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Probleme/Sorgen
auszudricken und zu
besprechen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam zuzuhoren,
ohne zu unterbrechen oder das
Thema zu wechseln?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Gedanken und Gefiihle
auszudrucken?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a

11

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

[AWNEN



7a

7b

8a

8b

9a

10b

1la

11b

12b

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu zeigen
(z.B. Blickkontakt, Mimik, Stimmlage,
Korperhaltung)?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermoégen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Gefiihle der Patientin
oder des Patienten)?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten
Informationen verstanden hat?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fir das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei
sicherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten
beantwortet wurden?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a
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a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

13b

14b

15a

15b

16b

17a

17b

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-,
eltern- und familienbezogene
Sorgen und Bedurfnisse von
krebskranken Eltern zu sprechen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-
, eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen
kénnen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit Ihren eigenen Grenzen in
der Kommunikation Uber eltern-,
kind- und familienspezifische
Themen umzugehen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bediirfnisse in
der Planung des weiteren
Vorgehens zu berlcksichtigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstitzen, eine
schwierige Situation zu
bewaltigen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q
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a a

teils/teils

Q

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu |hrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin glucklich bei der Arbeit.
Ich werde bei der Arbeit gebraucht.

Meine Arbeit erfullt mich.

Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam fir mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einfiihlsam gegenlber
meinen Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einflihlsam gegentber
meinen Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenlber den
Geflhlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen
und Patienten verbunden.

Ich fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen
und Kollegen verbunden.

gar nicht

a

a

gar nicht

Q

gar nicht

a

Q

14

wenig

a

a

wenig

a

a

wenig

a

a

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

a

Q

ziemlich

a

a

ziemlich

a

ziemlich

a

a

sehr

Q

Q

sehr

Q

sehr

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

[4WNEE]



H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe Ihrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustdndig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fur einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen mdéglich)

Zustandige
Berufsgruppe
. Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der
Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psych jale Belast
. sychosoziale Belastungen 0 Q a a a <

71 A Joidwy|

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle
2 Unterstutzungsbedurfnisse a a a a a Z

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjahrigen Kindern fragen a a a a a Z

Auf (spezielle) unterstltzende
4 Angebote hinweisen a a a a a Z

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der
5 Kommunikation mit den Kindern a a a a a 2

erfragen

Krebserkrankte mit minderjdhrigen
6  Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 2

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger
7 Kinder Uber ihre Gefiihle und Sorgen a a a a a &

sprechen

Informationsmaterialien
8 a a a a a Z

aushandigen

* inkl. onkologische Pflegefachkrafte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -pddagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im
Kontakt mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

O Fehlende Zeit U  Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O  Fehlendes Wissen a Eigene Unsicherheit
O  Fehlende Verantwortlichkeit O Eigene emotionale Betroffenheit

Fehlende Offenheit/

a . e,
unklare Haltung in meinem Team Sonstiges:

15
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] Begriindung des praferierten Formats fur die KOMKEK-Fortbildung

Nachdem Sie im Rahmen der Studie zufallig der Wartekontrollgruppe zugeordnet worden waren, haben Sie sich fir die
Teilnahme an der KOMKEK Prdsenz-Fortbildung entschieden.

Gerne mochten wir erfahren, was Ihre Griinde fiir die Teilnahme an der Prasenz-Fortbildung waren.

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Giberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Ergdnzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

A $24d

16



Anlage 16: Fragebogen zum dritten Messzeitpunkt | mit Teilnahme am E-Learning

Code:
U K Institut und Poliklinik far Medizinische Psychologie

HAMBURG

Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken
Eltern minderjahriger Kinder
(KOMKEK-Studie)

-nm” '

IR

Fragebogen zum dritten Erhebungszeitpunkt




Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir freuen uns sehr, dass Sie an der KOMKEK-Studie teilnehmen und dass Sie uns alle Unterlagen haben zukommen
lassen. Anbei erhalten Sie den dritten und damit letzten Fragebogen. Bitte nehmen Sie sich Zeit, um diesen
Fragebogen ungestort auszufillen.

Die Befragung erfolgt im Rahmen der KOMKEK-Studie ,Entwicklung eines Trainings fir Behandelnde von
Krebserkrankten zur Starkung der Kompetenz im Umgang mit krebskranken Eltern minderjahriger Kinder”, geférdert
vom Gemeinsamen Bundesausschuss im Rahmen des Innovationsfonds und durchgefiihrt von dem Institut und
Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE).

Die Beantwortung der Fragen ist freiwillig. Wir bitten Sie darum, jede Frage zu lesen und zu beantworten.

Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens:

Sie finden im Folgenden Fragen zu lhrer Person, zu Ihrer Berufspraxis und zur Kommunikation in Ihrem beruflichen
Alltag mit Patientinnen und Patienten.

e Alle Fragen dienen der Evaluation der von uns entwickelten Fortbildung.

e Falls eine Frage weniger auf Sie zutrifft oder es lhnen einmal schwer féllt, sich fir eine Antwort zu
entscheiden, kreuzen Sie bitte die Antwort an, die spontan am ehesten auf Sie zutrifft.

e Bej einigen Fragen kann es zu Uberschneidungen mit vorherigen Fragen kommen, die aus technischen
Grinden leider nicht zu vermeiden waren.

e Stellen, an denen wir Sie bitten etwas zu schreiben, sind durch 7 gekennzeichnet.

Beispiel:

Bitte markieren Sie das fir Sie zutreffende Kastchen mit einem Kreuz:

stimmt Gberhaupt
stimmt genau stimmt ein wenig  stimmt eher nicht nicht

Ich empfinde die Arbeit mit meinem Team als

1] a a ]
bereichernd.

R

Wenn diese Aussage genau auf Sie zutrifft, kreuzen
Sie das entsprechende Kastchen an.

Bei Fragen wenden Sie sich gerne direkt an die Projektmitarbeiterinnen.

Wir freuen uns sehr, dass Sie an der Studie teilnehmen und danken lhnen herzlich fir lhre Unterstltzung.

Projektmitarbeiterinnen Projektleitung

Lene Marie Johannsen, Dipl.-Psych. Prof. Dr. Corinna Bergelt

Wiebke Frerichs, M.Sc. Dr. Laura Inhestern

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistrae 52, Gebaude West 26 Martinistrae 52, Gebaude West 26

20246 Hamburg 20246 Hamburg

Telefon: 040 / 7410 - 53391
E-Mail: komkek@uke.de



A Personliche Daten

Tag
Heutiges Datum
Angaben zu lhrer Person
1 Geschlecht 2 Alter
O méannlich O weiblich O divers e

Jahre

Monat Jahr
20
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Gab es nach Ausflllen des letzten Fragebogens irgendwelche beruflichen Veranderungen?

U nein Oja - Bitte nennen Sie die Art der Verdnderung (z.B. Anderung des Stundenumfangs):
&
Gab es nach Ausflillen des letzten Fragebogens irgendwelche familidren Veranderungen?
U nein dja - Bitte nennen Sie die Art der Veranderung (z.B. Elternschaft, Familienstand):
&

B Beruflicher Alltag

Bezogen auf Krebserkrankte bzw. deren Angehorige:

10

11

12

13

14

15

16

17

Wie haufig betreuen/beraten Sie als Behandelnde/r ...

... Angehorige von Krebserkrankten?

... minderjahrige Angehorige von Krebserkrankten?

Wie haufig fragen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte oder Angehdrige...
... nach ihrer emotionalen Belastung?

... im Erstgesprach, ob sie minderjdhrige Kinder haben?

... nach dem Alter der Kinder?

... wie diese als Familie die aktuelle Situation erleben?

... welche Gedanken und Sorgen sie sich hinsichtlich ihrer Kinder machen?

... welche Unterstitzungsbeddirfnisse sie hinsichtlich ihrer Kinder haben?

. inwieweit deren minderjdhrige Kinder Uber die elterliche Erkrankung
aufgeklart sind?

Wie haufig ...

erklaren Sie als Behandelnde/r Krebserkrankten/Angehorigen mit
minderjahrigen Kindern, wie Kinder auf eine elterliche Krebserkrankung
reagieren konnen?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehdrige  auf
psychoonkologische/psychosoziale Unterstitzungsangebote hin?

weisen Sie als Behandelnde/r Krebserkrankte/Angehorige  mit
minderjahrigen Kindern auf psychoonkologische/psychosoziale
Unterstltzungsangebote speziell fiir krebskranke Eltern hin?

nie

o U 0O 0O 0 O

(M

nie

o
A$nueg

manchmal oft immer
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a
a a a

manchmal oft immer
a a a
a a a
a a a



Wie haufig ...

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehdrigen mit
18 minderjahrigen Kindern nach psychoonkologischer/psychosozialer
Unterstltzung gefragt?

. werden Sie als Behandelnde/r von Krebserkrankten/Angehorigen mit
13 minderjahrigen Kindern nach Unterstlitzungsangeboten speziell fiir die Familie
gefragt?

fragen Krebserkrankte/Angehdrige von sich aus nach
psychoonkologischer/psychosozialer Unterstiitzung?

20

C Beurteilung der KOMKEK-Fortbildung

Bitte beurteilen Sie im Folgenden die KOMKEK Online-Fortbildung aus heutiger Sicht.

In Bezug auf [hre berufliche Praxis auf keinen Fall eher nein

Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen

1 Uber Belastungen krebskranker Eltern minderjdhriger (W a

Kinder erweitern.
Durch die KOMKEK-Fortbildung konnte ich mein Wissen

2 Uber mégliche Reaktionen von Kindern auf eine a a

elterliche Krebserkrankung erweitern.

Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen

3 ) a a
Umgang mit Krebserkrankten verbessern.
Seit der KOMKEK-Fortbildung konnte ich meinen

4 Umgang mit eigenen Emotionen zu dem Thema a a
verbessern.
Durch  die  KOMKEK-Fortbildung  wurde  mein

5 Selbstbewusstsein gestarkt, das Thema Krebs und a a
Elternschaft anzusprechen.
Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich besser mit

6 . a a
krebserkrankten Eltern kommunizieren.
Seit der KOMKEK-Fortbildung kann ich Belastungen von

7 erkrankten Eltern und/oder deren Kindern friihzeitig a a
erkennen.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich  mich

8 C ) i a a
einflinlsamer gegeniiber betroffenen Familien.
Seit der KOMKEK-Fortbildung fihle ich mich ermutigt,

9 krebskranke Eltern auf ihre familidre Situation aktiv a a
anzusprechen.
Seit der KOMKEK Fortbildung fihle ich mich sicherer,

10 Krebserkrankte in ihrer Kommunikation Gber die a a
Erkrankung mit ihren Kindern zu unterstitzen.
Die Inhalte der KOMKEK-Fortbildung kann ich bei

11 meiner Arbeit im Kontakt mit Krebserkrankten a a
anwenden.
Organisation und Aufbau auf keinen Fall eher nein

, Die technische Umsetzung der Fortbildung empfand 0 0
ich als gelungen.

s Das Design und das Layout der Fortbildung empfand 0 0
ich als ansprechend.

» Der inhaltliche Aufbau und die Struktur der Fortbildung 0 0

waren nachvollziehbar und logisch.

nie

manchmal

Q

eher ja

a

eher ja

a

a

oft

auf jeden Fall

Q

auf jeden Fall

Q

Q

immer

weil nicht

a

weil nicht

a

a

40" WOM



15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

Die Aufbereitung der Fortbildung empfand ich als
abwechslungsreich und lebendig gestaltet.

Die Handhabung der Fortbildung empfand ich als intuitiv.
Die Lange der Fortbildung empfand ich als angemessen.

Die Fortbildung war in dem vorgegebenen Zeitrahmen
(ca. 3 Stunden) gut zu schaffen.

Die Moglichkeit des Zwischenspeicherns des Fortschritts
empfand ich als hilfreich.

Bewertung einzelner Fortbildungselemente

Die Inhalte wurden verstandlich dargestellt.

Der Umfang und die Tiefe der behandelten Inhalte waren
angemessen.

Die Videoaufnahmen empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Die interaktiven Elemente (z.B. Schatzfragen und
Zuordnungsaufgaben) empfand ich als unterstitzend im
Lernprozess.

Gesamteinschatzung der KOMKEK-Fortbildung
Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung weiterempfehlen.

Mit der KOMKEK-Fortbildung bin ich insgesamt zufrieden.
Ich empfand die KOMKEK-Fortbildung als geeignet fir
meine Berufsgruppe.

Ich wiirde die KOMKEK-Fortbildung wieder benutzen, um
mein  Wissen zum Thema Wenn Krebserkrankte
minderjdhrige Kinder haben aufzufrischen.

Am meisten habe ich in der KOMKEK-Fortbildung
profitiert von ...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

Am meisten hat mir in der KOMKEK-Fortbildung gefehlt,
dass...
(bitte in Stichpunkten ergdnzen)

Nutzung der KOMKEK-Fortbildung

Wie lange hat die Absolvierung der Fortbildung in etwa
gedauert?

Wo haben Sie die Fortbildung vorwiegend absolviert?

Wie haben Sie die Fortbildung absolviert?

Welches der folgenden Endgerate haben Sie zur
Absolvierung der Fortbildung genutzt?
(Mehrfachnennung méglich)

auf keinen Fall
a
a

a

auf keinen Fall

a

a

auf keinen Fall

a
a

eher nein

a
a

a

eher nein

a

a

eher nein

a
a

eher ja

eher ja

eher ja

auf jeden Fall

a
a

Q

auf jeden Fall

a

Q

auf jeden Fall

a
a

a

weil nicht

Q
a

Q

weil nicht

Q

Q

weil nicht

a
a

Q

&

U an meinem Arbeitsplatz

O Zuhause

U Sonstiges:

O modulweise (mit Unterbrechung von mind. 1 Stunde)

(Angabe in Minuten)

U als Ganzes (Unterbrechungen jeweils kiirzer als 1 Stunde)

U Computer/Laptop

U Smartphone

U Tablet
O Sonstiges:




D Fallbeispiele

In diesem Abschnitt werden verschiedene Félle aus der Praxis beschrieben, die lhnen so oder in dhnlicher Form in Ihrem beruflichen
Alltag begegnen kénnen und der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgesehenen Reihenfolge.

Fallbeispiel. Bei der 45-jdhrigen Frau E. wurde in einem friihen Stadium Brustkrebs diagnostiziert und sie befindet sich zurzeit in
Chemotherapie. Sie erzdhlt, dass ihr Mann vor 2 Jahren an Lungenkrebs gestorben sei. Die eigene Diagnose habe sie sehr getroffen.

Im Folgenden finden Sie mégliche Reaktionen auf die Schilderungen von Frau E. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familidren Situation auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall  weiR nicht
la . K
von Frau E. und frage, ob sie Kinder hat. a a Qa a a
. . T L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil} nicht
1b Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? 0 8 Q 8 Q 8 Q & 0

...Sie erfahren, dass Frau E. einen Sohn (Lukas, 16 Jahre) und eine Tochter (Lisa, 13 Jahre) hat.

Ich frage Frau E., ob und wenn ja wodurch sie im auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall  weiR nicht
2a . X
Alltag aktuell am meisten belastet ist. a a a u a
- Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unwichtig eher unwichtig eher wichtig sehr wichtig weil nicht
a a a a a
., lcherkundige mich nach dem aktuellen Befinden auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall  weil nicht
ihrer Kinder. Q a a Q Q
b Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unw&clhtlg eher uEIW|cht|g eher\é/;chng sehr \e/;chtlg weHEE;ncht

Ich frage Frau E., ob sie sich psychosoziale

4a Unterstltzung fir sich als Mutter in Hinblick auf auf kegen Fall eherune'n ehgja anJedDen Fall We”g”cm
kind- und familienbezogene Themen wiinscht.
n Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? unwll:(lzhtlg eher uElW|cht|g eher\£1||cht|g sehr \Schtlg welfgncht

Frau E. erzdhlt, dass die Diagnose fiir alle ein Schock gewesen sei. Sie als Familie hdtten nach dem Tod des Mannes/Vaters
gerade zuriick ins Leben gefunden, und dann das. Die Kinder verhielten sich sehr unterschiedlich: Ihr Sohn Lukas sei sehr
selbststédndig und verantwortungsvoll. Am meisten wiirde sie sich aber um ihre 13-jdhrige Tochter Lisa sorgen, die viel Zeit
alleine verbringe und sich zuriickziehe. Im Kontakt mit ihr komme es schnell zu Konflikten und Auseinandersetzungen.

9 Kinder und Jugendliche haben je nach Alter und Entwicklung unterschiedliche Voraussetzungen, um einer elterlichen
Krebserkrankung zu begegnen und die Situation zu bewaltigen.

Bitte beschreiben Sie in Stichworten, wie Sie die Reaktion der 13-jahrigen Lisa einschatzen.

e

[AWNEE]



10

11

Frau E. erzdhlt, dass sie in Erwdgung gezogen habe, mit ihren Kindern zu einer Krebsberatungsstelle zu gehen, um
professionelle Unterstiitzung fiir die Situation zu erhalten. Sie kénne sich aber gar nicht genau vorstellen, was Inhalte einer
psychoonkologischen Beratung fiir sich selbst oder ihre Familie sein kénnen.

Bitte nennen Sie drei Beispiele fir mogliche Inhalte einer solchen Beratung.

Frau E. erzdhlt, sie habe Angst, dass ihre Kinder einmal ohne Eltern dastehen wiirden. Ihr falle es schwer, mit ihnen zu
sprechen, weil sie selber so traurig sei. Sie méchte ihren Kindern eher eine Stiitze, als eine zusdtzliche Belastung sein.

Wie wirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmaglichkeit an.

Ich frage Frau E., ob sie sich vorstellen kdnne, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen
Q Uber ihre Gedanken und Sorgen als Mutter zu sprechen.

Ich frage mich, warum sich Frau E. nicht auf die Gegenwart konzentriert und rate ihr, mit den Gedanken

- mehr im Hier und Jetzt zu sein.
Ich weiR nicht, weshalb sich Frau E. mit dem, was in der Zukunft ist, beschaftigt, aber frage, ob sie sich
professionelle Unterstlitzung von einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen wiinscht.

0 Ich versuche mich in die Lage von Frau E. hineinzuversetzen und frage sie, ob es eine Mdglichkeit ware, sich

mit ihren Sorgen an eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstitzungsangebot zu wenden.

Ich kann die Sorgen von Frau E. verstehen. Ich sage ihr, dass sich Eltern meistens zu viele Sorgen machen
Q und rate, sich besser auf ihre eigene Genesung zu konzentrieren.

Fallbeispiel. Herr F. ist an Darmkrebs erkrankt. Im Gespréch mit Ihnen erzéhlt er, dass er einen Sohn (12 Jahre alt) habe und vor
einem Jahr nochmal Vater geworden sei. Durch die Behandlung und die Operationen habe er allerdings viel Zeit im Krankenhaus
verbracht.

la

1b

2a

2b

3a

3b

Im Folgenden finden Sie mogliche Reaktionen auf die Schilderungen von Herrn F. Wie wiirden Sie vorgehen?

Ich erkundige mich nach der familiaren Situation auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weik nicht
von Herrn F. a a a a Q

. , . , L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & 0 & Q 8 Q & O

Herr F. erzdhlt, dass er mit seiner Frau, seinem Sohn (12 Jahre) und seiner Tochter (1 Jahr) zusammenlebe.

Ich erkundige mich nach den Gedanken und auf keinen Fall eher nein eherja auf jeden Fall weik nicht
Sorgen von Herrn F., die er sich als Vater macht. Q Q Q Q a

. , . ) L. . unwichti eher unwichti eher wichti sehr wichti weil nicht
Flir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & 0 8 0 & 0 & 0

Ich frage Herrn F., inwieweit er sich Unterstltzung

. ) - auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
|n“Bezug auf kind- und familienbezogene Themen Q Q 0 0 Q
winscht.
eher eher
. . . , .. . unwichti o . sehr wichti weil} nicht
Fir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? Q & unwichtig wichtig 0 2 Q
a a

[AWNEE]



4a

b

10

11

Ich frage Herrn F., ob er sich Informationen zu

L. . . . auf keinen Fall eher nein eher ja auf jeden Fall weil nicht
M‘t.)gllchke|ten (jer praktischen Unterstutzupg Q 0 0 0 Q
wilinscht (z.B. Kinderbetreuung, Haushaltshilfe).

eher eher
.. , . , .. . unwichti L L sehr wichti weil nicht
Fiir wie wichtig halten Sie diese Vorgehensweise? s unwichtig wichtig Rl
a 0 0 a A

Herr F. erzéhlt, dass er und seine Frau das Gefiihl hétten, dass ihre Tochter Frieda seit der Diagnose unruhiger sei. Sie sei noch
so jung, sodass man nicht mit ihr dariiber reden kénne, aber er und seine Frau fragen sich, was sie stattdessen tun kénnen, um
Frieda Ruhe und Sicherheit zu vermitteln.

Kinder zwischen 0 und 3 Jahren kdnnen die Trennung von der Bezugsperson als eine existenzielle Bedrohung, Bestrafung
oder als Verlassenwerden erleben.

Was kénnen Eltern tun, um ihren Kindern in dieser Altersgruppe Sicherheit zu vermitteln?
Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele.

e

Herr F. sagt, er sei insgesamt unsicher, ob seine Tochter (iberhaupt belastet sei, oder ob er selber nicht viel zu sensibel und
dngstlich sei. Er will nicht tibersehen, wenn es seiner Tochter nicht gut geht und fragt, was Kinder fiir Anzeichen haben kénnen,
wenn sie belastet sind?

Bitte nennen Sie in Stichworten 3 Beispiele flir Verhaltensweisen, die Kinder im Alter von Frieda (1 Jahr) zeigen kénnten, um
auf starke Belastungen zu reagieren.

&

Herr F. erzdhlt sichtlich betroffen, dass sein Sohn letztens zu ihm gesagt habe ,Lass mich in Ruhe mit deiner Erkrankung,
Papa! Du stirbst ja eh bald.“. Herr F. sei nach dieser Situation schockiert, aber auch verletzt und traurig gewesen.

Wie wiirden Sie am ehesten reagieren? Bitte kreuzen Sie nur eine Antwortmdglichkeit an.

Ich frage mich, warum Herr F. soviel Bedeutung in den Satz seines Sohnes legt und rate ihm, sich auf sich selbst

a i .
und seine Genesung zu konzentrieren

Ich splre, dass die Situation fir Herrn F. schwer gewesen sein muss und tréste ihn, indem ich sage, dass man
den Worten von Kindern oft viel zu viel Bedeutung zumisst. Ich rate ihm, seinen Blick auf Positives zu richten.

Ich kann gut nachvollziehen, wie sich Herr F. fihlen muss, bin aber unsicher, wie ich ihm helfen kann und
a empfehle ihm daher, eine Krebsberatungsstelle oder ein anderes Unterstiitzungsangebot aufzusuchen.

Ich weiR nicht, weshalb Herr F. dem Satz seines Sohnes so viel Bedeutung bemisst, aber frage, ob es ihm helfen
wirde, mit einer Psychoonkologin oder einem Psychoonkologen Uber seine Gedanken und Sorgen zu sprechen.

Ich weise Herrn F. auf die Moglichkeit professioneller psychosozialer Unterstitzung durch eine Psychoonkologin
oder einen Psychoonkologen hin.



E Wissensfragen

In diesem Abschnitt werden verschiedene Wissensfragen gestellt, die der Evaluation der entwickelten Fortbildung dienen.

1 Welche der folgenden Aussagen ist richtig bzw. falsch? Bitte kreuzen Sie an.

richtig falsch

Wenn Kinder krebskranker Eltern nicht verhaltensauffallig werden (z.B. durch Leistungsabfall in

a d a
der Schule oder durch trotziges Verhalten), ist eine Belastung der Kinder unwahrscheinlich.
Kinder zwischen 2 und 5 Jahren kdnnen den Begriff , Krebserkrankung” noch nicht verstehen

b ) i a d
und sollten deshalb vor Informationen zur elterlichen Erkrankung bewahrt werden.
Eltern mit Krebs sorgen sich haufig um ihre Kinder und wissen nicht, ob und was sie den a Q

Kindern von der Krebserkrankung erzéahlen sollen.

Alle krebskranken Eltern, die mit ihren minderjahrigen Kindern in einem Haushalt leben, haben
Anspruch auf eine Haushaltshilfe.

Der Bedarf an kind- und familienbezogener Unterstltzung ist bei Betroffenen aus
Expertensicht hoch.

Krebskranke Eltern duRern selten von sich aus den Wunsch nach kind- und familienbezogener
Unterstutzung in einer Beratung.

¢  Eltern mit einer Krebserkrankung erleben haufig Schuldgefihle gegentber ihren Kindern. d a

Kinder krebskranker Eltern haben oft den Gedanken, an der elterlichen Erkrankung schuld zu
sein.

2 Bitte beschreiben Sie in Stichworten, welche Belastungen Kinder krebskranker Eltern erfahren kdnnen.

v

O weil ich nicht

In Deutschland leben etwa 15 Millionen Eltern mit minderjahrigen Kindern.
Bitte schatzen Sie, wie viele Eltern minderjahriger Kinder jahrlich neu an Krebs erkranken.

& (bitte als absolute/ganze Zahl angeben)

In einer Studie wurden 1.809 krebskranke Eltern mit minderjahrigen Kindern gefragt, ob sie sich kind- und
familienzentrierte Unterstitzung wiinschen und ob sie diese in Anspruch genommen haben.

(a) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten den Wunsch nach dieser Unterstiitzung angaben.

e % O weiB ich nicht

(b) Bitte schatzen Sie, wie viel Prozent der Befragten kind- und familienzentrierte Unterstiitzung tatsachlich
in Anspruch genommen haben.

e % O weiB ich nicht

aA

SSIM



In einer anderen Studie wurden 70 Brustkrebspatientinnen mit minderjahrigen Kindern gefragt, von wem sie sich
psychosoziale Unterstiitzung wiinschen.
Von wem wiinschen sich die Patientinnen lhrer Einschatzung nach am haufigsten Unterstitzung?

Bitte bringen Sie die folgenden Personengruppen in eine Reihenfolge:
(ziffer 1-6; 1 = am hdufigsten gewiinscht, 6 = am seltensten gewlinscht)

____Angehorige (z.B. Lebenspartner, GroReltern der Kinder)
____Freundinnen/Freunde

___Arztinnen/Arzte

___Psychologinnen/Psychologen
____Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter

____Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten (Psychologinnen/Psychologen oder Arztinnen/Arzte mit

psychotherapeutischer Weiterbildung)

Bitte nennen Sie drei Hindernisse, die krebskranke Eltern erleben kénnen, um eine psychosoziale Unterstiitzung fir sich

und/oder ihre Familie/Kinder in Anspruch zu nehmen.

O weik ich nicht

Kennen Sie spezifische Informationsbroschiiren oder -biicher fiir krebskranke Eltern bzw. Kinder krebskranker Eltern?

O ja, und zwar:

e

Q nein

Bitte nennen Sie drei Institutionen mit einem speziellen Beratungsangebot fiir Familien, die von einer elterlichen

Krebserkrankung betroffen sind.

O weiB ich nicht

10



F Kommunikation mit Patientinnen und Patienten

la

2a

3a

4b

5a

6a

6b

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ausgewdhlte Fahigkeiten in der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten.

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte ,nicht zutreffend” an.

Wie sicher sind Sie darin, ...

... die Anliegen zu erkennen, die
eine Patientin oder ein Patient in
einem Gesprdch ansprechen
mochte?

Fiir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... die Themen mit der Patientin
oder dem Patienten flr das
Gesprach gemeinsam
festzulegen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Probleme/Sorgen
auszudricken und zu
besprechen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... einer Patientin oder einem
Patienten aufmerksam zuzuhoren,
ohne zu unterbrechen oder das
Thema zu wechseln?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eine Patientin oder einen
Patienten zu ermutigen, ihre oder
seine Gedanken und Gefiihle
auszudrucken?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen
und Patienten zu strukturieren?

Flr wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

a a

eher unwichtig

a
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a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

nicht
zutreffend
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7a

7b

8a

8b

9a

10b

1la

11b

12b

Wie sicher sind Sie darin, ...

... angemessenes non-verbales
Verhalten im Gesprach mit
Patientinnen und Patienten zu zeigen
(z.B. Blickkontakt, Mimik, Stimmlage,
Korperhaltung)?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... Einfihlungsvermoégen (Empathie)
zu zeigen (z.B. in Bezug auf die
Ansichten und Gefiihle der Patientin
oder des Patienten)?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

...zu klaren, welchen Wissensstand
die Patientin oder der Patient hat,
um eine angemessene Menge an
Informationen zu vermitteln?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... zu erfragen, inwieweit die Patientin
oder der Patient die vermittelten
Informationen verstanden hat?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... einen Plan fir das weitere
Vorgehen auf Basis der gemeinsam
getroffenen Entscheidungen
zwischen lhnen und der Patientin
oder dem Patienten zu erstellen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

... ein Gesprach mit Patientinnen und
Patienten zu beenden und dabei
sicherzustellen, dass alle Fragen der
Patientin oder des Patienten
beantwortet wurden?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies im
beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

a

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

Q

sehr unwichtig

a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

a
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a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

teils/teils eher wichtig

a a

a a a a

teils/teils eher wichtig

a a

sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a
sehr
sicher
a
sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a

nicht
zutreffend

a



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Kommunikation mit krebskranken Eltern zu kind-, eltern- und familienbezogenen Themen.
Bitte beantworten Sie jede Frage.
Sofern eine Frage lhren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

13b

14b

15a

15b

16b

17a

17b

Wie sicher sind Sie darin,...

... mit Betroffenen tber kind-,
eltern- und familienbezogene
Sorgen und Bedurfnisse von
krebskranken Eltern zu sprechen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... eigene Werte in Bezug auf kind-
, eltern- und familienbezogene
Themen zu reflektieren, die im
Gesprach mit Patientinnen und
Patienten eine Rolle spielen
kénnen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... mit Ihren eigenen Grenzen in
der Kommunikation Uber eltern-,
kind- und familienspezifische
Themen umzugehen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... kind-, eltern- und
familienbezogene Bediirfnisse in
der Planung des weiteren
Vorgehens zu berlcksichtigen?

Flir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

... Eltern zu unterstitzen, eine
schwierige Situation zu
bewaltigen?

Fir wie wichtig halten Sie es, dies
im beruflichen Alltag umzusetzen?

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

sehr
unsicher

a a

sehr unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q

a a

eher unwichtig

Q
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a a

teils/teils

Q

teils/teils

Q

a a

teils/teils

Q

a a

teils/teils

a

a a

teils/teils

a

a a

eher wichtig

Q

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

Q

a a

eher wichtig

a

a a

eher wichtig

a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

sehr

sicher

a a

sehr wichtig
a

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend



G Fragen zur beruflichen Zufriedenheit

Im Folgenden finden Sie Fragen zu |hrer beruflichen Zufriedenheit.
Bitte beantworten Sie jede Frage.

Sofern eine Frage Ihren beruflichen Alltag nicht betrifft, kreuzen Sie bitte , nicht zutreffend” an.

10

11

12

13

14

15

16

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen auf Sie
in Bezug auf lhre Arbeit wahrend der letzten
2 Wochen zu?

Ich bin glucklich bei der Arbeit.
Ich werde bei der Arbeit gebraucht.

Meine Arbeit erfullt mich.

Ich habe das Geflihl, Schwierigkeiten bei der Arbeit
unter Kontrolle zu haben.

Meine Arbeit ist bedeutsam fir mich.

Bei der Arbeit handele ich entsprechend meiner
Werte (z.B. in der Patientenversorgung, Lehre,
Forschung, Mitarbeiterfihrung).

Inwieweit haben Sie Folgendes in den letzten
2 Wochen bei der Arbeit erlebt?

Ein Geflihl der Besorgnis, wenn ich Uber die Arbeit
nachdenke, die ich erledigen muss.

Korperliche Erschopfung bei der Arbeit.
Mangelnde Begeisterung bei der Arbeit.

Emotionale Erschopfung bei der Arbeit.

Bitte beantworten Sie, ob lhre Arbeit wahrend der
letzten 2 Wochen zu Folgendem beigetragen hat:

Ich fihle mich weniger einfiihlsam gegenlber
meinen Patientinnen und Patienten.

Ich fihle mich weniger einflihlsam gegentber
meinen Kolleginnen und Kollegen.

Ich fihle mich weniger sensibel gegenlber den
Geflhlen anderer.

Ich bin weniger interessiert daran mit meinen
Patientinnen und Patienten zu sprechen.

Ich fihle mich weniger mit meinen Patientinnen
und Patienten verbunden.

Ich fihle mich weniger mit meinen Kolleginnen
und Kollegen verbunden.

gar nicht

a

a

gar nicht

Q

gar nicht

a

Q
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wenig

a

a

wenig

a

a

wenig

a

a

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

Q

Q

mittelmaRig

a

Q

ziemlich

a

a

ziemlich

a

ziemlich

a

a

sehr

Q

Q

sehr

Q

sehr

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

nicht
zutreffend

Q

nicht
zutreffend

Q

Q

[4WNEE]



H Berufsgruppen in der Versorgung von Krebserkrankten

Im Folgenden finden Sie Bereiche und Themen aus der Versorgung von Patientinnen und Patienten. Bitte kreuzen Sie an, welche
Berufsgruppe Ihrer Meinung nach fiir welchen Bereich bzw. welches Thema zustdndig ist.

Sofern Sie denken, dass mehrere Berufsgruppen fir den gleichen Bereich bzw. das gleiche Thema zustandig sind, setzen Sie
entsprechend mehrere Kreuze in einer Zeile. Falls Sie finden, dass , keine der genannten” und/oder eine ,sonstige
Berufsgruppe” fur einen bestimmten Bereich zustandig sind, geben Sie dies gerne an.

(Mehrfachnennungen mdéglich)

Zustandige
Berufsgruppe
. Arztin/ Pflegefach- Sozialer Psychologin/ keine der
Bereich Arzt kraft* Dienst** Psychologe*** genannten sonstige Berufsgruppe:

Psych jale Belast
. sychosoziale Belastungen 0 Q a a a <

71 A Joidwy|

der Familie erfragen/identifizieren

Individuelle
2 Unterstutzungsbedurfnisse a a a a a Z

erfragen/identifizieren

3 Nach minderjahrigen Kindern fragen a a a a a Z

Auf (spezielle) unterstltzende
4 Angebote hinweisen a a a a a Z

(z.B. Krebsberatungsstellen)

Wunsch nach Hilfe bei der
5 Kommunikation mit den Kindern a a a a a 2

erfragen

Krebserkrankte mit minderjdhrigen
6  Kindern dabei unterstitzen, eine a a a a a 2

schwierige Situation zu bewaltigen

Mit erkrankten Eltern minderjahriger
7 Kinder Uber ihre Gefiihle und Sorgen a a a a a &

sprechen

Informationsmaterialien
8 a a a a a Z

aushandigen

* inkl. onkologische Pflegefachkrafte, Breast Care Nurses etc.

** inkl. Sozialpadagoginnen und -pddagogen, Sozialarbeiterinnen und -arbeiter etc.

*** inkl. Psychoonkologinnen/Psychoonkologen, Psychologische/-r Psychotherapeutinnen/Psychotherapeuten, Kinder- und Jugendlichen
Psychotherapeutinnen/-therapeuten

| Einbezug des Themas Krebs und Elternschaft in den Arbeitsalltag

Bitte geben Sie im Folgenden an, welche Faktoren Sie am ehesten daran hindern, eltern- und kindbezogene Themen im
Kontakt mit Krebserkrankten in Ihren beruflichen Alltag miteinzubeziehen (Mehrfachantworten méglich).

O Fehlende Zeit U  Fehlende Routine in den Arbeitsstrukturen
O  Fehlendes Wissen a Eigene Unsicherheit
O  Fehlende Verantwortlichkeit O Eigene emotionale Betroffenheit

Fehlende Offenheit/

a . e,
unklare Haltung in meinem Team Sonstiges:

15
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] Begriindung des praferierten Formats fur die KOMKEK-Fortbildung

Nachdem Sie im Rahmen der Studie zufallig der Wartekontrollgruppe zugeordnet worden waren, haben Sie sich fir die
Teilnahme an der KOMKEK Online-Fortbildung entschieden.

Gerne mochten wir erfahren, was Ihre Griinde fiir die Teilnahme an der Online-Fortbildung waren.

Vielen Dank fiir das Ausfiillen des Fragebogens!

Bitte Giberpriifen Sie noch einmal, ob Sie alle Fragen beantwortet haben.

Wenn Sie Ergdnzungen oder Anmerkungen haben, kénnen Sie diese gerne hier notieren:

A $24d
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