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Aus dem Zentrum fiir Kinderheilkunde der Universitit Bonn, Abteilung fiir Himatologie/Onkologie
(Leiter: Prof. Dr. U.Bode)

Unterschiede im aktuellen Befinden zu Beginn der Krebstherapie und
mdgliche Folgen: eine Pilotstudie in der pidiatrischen Onkologie

Michael Kusch, Hildegard Labouvie und Udo Bode

Zusammenfassung

Die psychosoziale und medizinisch-pflegerische Versor-
gung von Familien mit einem an Krebs erkrankten Kind
kann davon profitieren, wenn bereits zu Behandlungsbe-
ginn Eltern identifiziert werden, die besonders belastet
sind. In einer retrospektiven Befragung von 20 Eltern
anhand des ,Psycho-Sozialen Fragebogen fiir die Pidi-
atrische Onkologie® konnten zwei Elterngruppen mit un-
terschiedlichen Belastungen zu Behandlungsbeginn identi-
fiziert werden. Hoher belastete Eltern weisen bereits in
der diagnostischen Vorphase eine ungiinstige Auseinan-
dersetzung mit der Mbglichkeit einer Krebserkrankung
auf. Sie verbinden mit der Diagnosestellung weniger Emo-
tionen, statt dessen jedoch vermehrt negative Bewertun-
gen. Sie haben deutlich mehr Gefithle eigener Schuld an
der Erkrankung des Kindes, lehnen jedoch die Angebote
sozialer Unterstiitzung hiufiger ab als die weniger bela-
steten Eltern. Die Ergebnisse sprechen dafiir, bereits wih-
rend der diagnostischen Vorphase und des medizinischen
Diagnosegespriches gezielter auf besonders belastete El-
tern einzugehen.

1 Einleitung

Erfahrungen in der psychosozialen und medizinisch-
pflegerischen Versorgung von Familien mit einem an
Krebs erkrankten Kind zeigen, daf} eine moglichst schnel-
le Gewthnung an die Krebstherapie eine wichtige Voraus-
setzung fiir die Bewiltigung der gesamten krankheitsbe-
dingten Belastungen darstellt. Es wird angenommen, daf§
verschiedene Faktoren diese erste Gewshnung beeinflus-
sen, Hierzu zihlen unter anderem die Erfahrungen der
Familie mit Krankheit und Tod, die emotionale Belastbar-
keit der Eltern oder deren Befinden zu Behandlungsbe-
ginn. Vergleichbare Untersuchungen im Rahmen der
Strefforschung zeigen, dafl psychophysiologische, kogni-
tiv-emotionale und Personlichkeitsfaktoren, im Zusam-
menwirken mit situativen Aspekten, das aktuelle Befinden
einer Person determinieren. Dieses Befinden wirkt sich
wiederum auf die kurz- und lingerfristige Belastbarkeit
(KarLus 1992) und Krankheitsbewiltigung der Person aus
(THIeL u, KnispeL 1987).

Vorteilhaft fiir die Arbeit in der padiatrischen Onkolo-
gie wiire es, konnten bereits zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung Eltern mit unterschiedlichem Befinden identifi-
ziert und somit gezielter in ihrer Gewshnung an die
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Belastungen und Anforderungen einer Krebstherapie un-
terstiitzt werden (Kusch et al. 1993).

Die Erhebung des aktuellen Befindens der betroffenen
Eltern ist zu Beginn der Krebstherapie sehr schwierig, da
dies eine Vielzahl an Informationen voraussetzt (HErsH u.
WiENER 1989; PETERMANN et al. 1988). Diese sind vor der
Diagnosestellung nicht zu erheben und werden wihrend
der ersten Behandlungsphase nicht ohne weiteres mitge-
teilt. Es ist auch nicht zu rechtfertigen, die betroffenen
Eltern bereits wihrend der ersten Stunden und Tage im
stationdren Alltag mit Fragen zu personlich belastenden
Erfahrungen oder zur emotionalen Belastbarkeit zu kon-
frontieren. Wir bemtihen uns daher anhand des Psycho-
Sozialen Fragebogens fiir die Pidiatrische Onkologie
(PSFPO 1993; KuscH u. Bope 1992) prognostische Krite-
rien zu erheben, die mit einer erhshten Belastung der
Eltern zum Zeitpunkt der Diagnosestellung und wihrend
der ersten Behandlungsphase verbunden sind. Sollten spe-
zifische Kriterien identifizierbar werden, so kénnten diese
gezielt in die medizinisch-pflegerische und psychosoziale
Arbeit eingebunden werden (KuscH et al. 1993).

Im Rahmen der Elternbefragung beriicksichtigt der psy-
cho-soziale Fragebogen Indikatoren fiir Einflisse, die in
der Zeit vom ersten Krebsverdacht bis zur endgiiltigen
Diagnosestellung, wihrend der Diagnosestellung und
wihrend der ersten Behandlungsphase aufgetreten sind.

Anhand der erhobenen Daten sollen erste Antworten
auf folgende Fragestellungen gegeben werden:

(1) Konnen aus den Elternangaben zur ,Zeit vom ersten
Krebsverdacht bis zur endgiiltigen Diagnosestellung®
zwei Elterngruppen differenziert werden, die sich
durch unterschiedliche Belastungen auszeichnen?

(2) Gibt es spezifische Belastungsfaktoren, die diese Un-
terschiede bewirken?

(3) Unterscheiden sich die Elternangaben zur Reaktion
auf die ,Diagnosestellung” auf dem Hintergrund der
spezifischen Belastungsfaktoren?

(4) Gehen mit diesen Belastungsfaktoren auch Unter-
schiede in der Gewshnung an die erste Behandlungs-
phase einher?

2 Krankheitsbewiltigung: Gewshnung an die erste
Behandlungsphase

In der pddiatrischen Onkologie haben die betroffenen
Eltern bereits vor der endgiiltigen Diagnosestellung ver-
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schiedene Untersuchungen, Uberweisungen, Diagnosestel-
lungen und #hnliches mehr zu bewiltigen (Tuier u. Knis-
pEL 1987). Zu Behandlungsbeginn bleibt den betroffenen
Familien zudem keine Zeit, sich mit den vergangenen
Belastungen auseinanderzusetzen oder sich zu entspannen,
da die Behandlung neue Belastungen und Anforderungen
stellt. Die Diagnoseeroffnung selbst ist ein Ereignis, das
von den betroffenen Familien nur langsam bewiltigt wer-
den kann. Zudem wird die Gewohnung an die Krebsthe-
rapie durch die véllig verinderte Lebenssituation, die An-
forderungen des Stationsalltages und der Chemotherapie
erschwert (PETERMANN et al. 1988). Wir miissen daher
davon ausgehen, dafl wihrend der ersten Behandlungs-
phase die krankheitsbedingten Belastungen gehzuft auftre-
ten. Viele Familien bewiltigen jedoch diese Belastungen
(Kupst 1992) und nur ,vulnerable® Familien haben Pro-
bleme der Krankheitsbewiltigung (Kazak 1992; PETER-
MANN et al. 1988).

In der gegenwirtigen Praxis wird die gezielte Unter-
stiitzung der betroffenen Familien in der Gewshnung an
die Belastungen und Anforderungen der ersten Behand-
lungsphase eher vernachlissigt. Dies liegt zumeist daran,
daf sich Eltern und Personal fremd sind, die Familien
sich in einem auflergewshnlichen Zustand befinden und
persénliche Gespriche daher oft als zusitzliche Bela-
stung erlebt werden. Gerade die ersten Stunden, Tage
und Wochen der Behandlung sehen wir aber als beson-
ders kritisch an.

Wir gehen davon aus, dafl, je frither und umfassender
die Eltern tiber die Belastungen und Anforderungen der
Krebstherapie informiert werden und je schneller und
giinstiger ihre Gewhnung an die verinderten Lebensum-
stinde gelingt, desto glinstiger gestaltet sich auch die

weitere medizinisch-pflegerische und psychische Bewilti-
gung der Behandlung (Kusch u. Bope 1992).

Der ,Psycho-Soziale Fragebogen fiir die Pidiatrische
Onkologie“ erhebt die Reaktionen der betroffenen Eltern
auf die krankheitsbedingten Belastungen, die im Verlauf
der Krankheitsbewiltigung zu Behandlungsbeginn auftre-
ten (vgl. Abb.1).

Bereits vor Behandlungsbeginn (T'1) miissen die Eltern
eines an Krebs erkrankten Kindes die verschiedensten
Belastungen bewiltigen. Je nachdem, welche Empfindun-
gen und Erfahrungen die betroffenen Eltern wihrend die-
ser Zeit gemacht haben, kommt es zu unterschiedlichen
Belastungszustinden zu Behandlungsbeginn. Diese Zu-
stinde gehen in das aktuelle Befinden der betroffenen
Eltern wihrend des Diagnosegespriches (T2) ein und
bedingen unterschiedliche Reaktionen auf die Diagnose
»Krebs“. Neben diesen kurzfristigen Belastungsreaktionen
werden die Eltern vermutlich auch Unterschiede in der
weiteren Gewohnung an die erste Behandlungsphase auf-
weisen (lingerfristige Belastungsreaktion; T 3).

Welche Faktoren fiir die Belastungszustinde der Eltern
zu Behandlungsbeginn relevant sind (kritische Faktoren)
und ob diese Faktoren auch mit Indikatoren fiir die kurz-
und lingerfristigen Belastungen verbunden sind, wird in
dieser Studie untersucht.

3 Methodisches Vorgehen

3.1 Beschreibung der Stichprobe

Im Zeitraum von September 1991 bis Februar 1993
wurde 38 Eltern, deren Kinder erstmals an Krebs erkrankt

Ti T2 Ts
Vor Behandlungs- Diagnose- Erste Behand-
heginn stellung fungsphase
Belastungs- Belastungs- Belastungs-
Kategoricen reaktionen reaktionen
- Zueitdauer - kurzfristig - langerfostig
- Uberweisungen Befinden
- Befinden » o Erwartete und - Schuld
- kirperlich oy s - Griide fiir Schuld

. r liche .
- psychisch umgewdtinlic - Lebenseinsteliung
- Betreuung . . - Annahme oder
- medizinisch Reaktionen auf die Ablehnung an-
- persénlich . " - gebotener sozialer
- Kognitive Ausein- Dingnose "Krebs Unterstiitzung
arxlersetzung

- Erste Gedanken
- Wie daran gedacht

Abb. 1: Vermutete Zusammenhénge zwischen krankheitsbedingten Belastungen zu Behandlungsbeginn und den kurz- bzw. lingerfristigen
Belastungsreaktionen
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sind, der ,Psycho-Soziale Fragebogen fiir die Pidiatrische
Onkologie“ (PSFPO 1993; Kusch u. Bope 1992) ausge-
hindigt. Von den 23 zuriickerhaltenen Fragebogen konn-
ten 20 beriicksichtigt werden. Tabelle 1 gibt die Stichpro-
bencharakteristika wieder. Diese sind tiber die in Tabelle
3 und 5 gebildeten Gruppen gleich verteilt.

Tab. 1: Beschreibung der Stichprobe

erkrankte
Diagnosen: Kinder
Leukiimie ALL 3
AML 7
Solide Tumore
Lymphom Morbus Hodgkin 1
Non-Hodkin- 2
Lymphom
Hirntumor Astrozytom 1
Medulloblastom 1
Wilmstumor 1
Osteosarkom 3
Ewingsarkom 1
Altersverteilung:
10 Monate bis 16 Jahre
Altersgruppen:
0 bis 6 Jahre 5
7 bis 12 Jahre
tiber 12 Jahre 9
Geschwister:
keine Geschwister 3
ein Geschwister 9
mehr als ein Geschwister 8
Berufstitigkeit der Eltern: Mitter Viter
Hausfrau/mann 9 0
Arbeiter/in 6 6
Angestellte/r 2 6
Selbstindig/beamtet 3 7

3.2 Beschreibung der herangezogenen Fragenkomplexe des
PSFPO

Aus dem PSFPO wurden diejenigen Fragenkomplexe
ausgewihlt, die Indikatoren fiir die in Abbildung 1 darge-
stellten Zusammenhinge erheben. Fragenkomplex I erhebt
Fragen zur ,Zeitdauer von der ersten Untersuchung bis
zur Diagnosestellung® (T'1). Fragenkomplex II erhebt
mogliche Reaktionen auf die ,Diagnosestellung® (T'2) und
Fragenkomplex III ,Informationen zur sozialen Unter-
stiitzung® und ,Personliche Fragen“ (erste Behandlungs-
phase; T3).

Fragenkomplex I: Zu den Informationen zihlen wir die
Zeitdauer (ZEITG), die Hiufigkeit der Uberweisungen
(DIAG), die medizinische (BETM) und persénliche Be-
treuung (BETP), das kérperliche (BEFK) und psychische
Befinden (BEFP) sowie Fragen zur kognitiven Auseinan-
dersetzung mit der Erkrankung (KOG1, KOG2). Die
Summe dieser Einzelbelastungen gilt als Indikator fiir den

Belastungszustand der Betroffenen zu Behandlungsbeginn
(BELAST; vgl. Tab. 2 und 3).

Bestimmte Aspekte dieses Belastungszustandes (kriti-
sche Faktoren) sollen in den Ausgangszustand eingehen,
der wihrend der Diagnosestellung (Fragenkomplex II) die
kurzfristigen = Belastungsreaktionen mitbedingt (vgl.
Abb. 1: Befinden).

Im Fragenkomplex II wurden Aussagen und Begriffe zu
folgenden Kategorien vorgegeben: Emotionen (EMOZ);
Empfindungen =~ (EMPFZ);  negative =~ Bewertungen
(NKOGZ); Fragen (FRAGZ) und Durchhalteparolen
(DURCHZ) (Vgl. Tab. 4). Die Eltern sollen sich verschie-
dene dieser Aussagen und Begriffe zuschreiben. Als erwar-
tete Reaktionen auf die Diagnose Krebs werden Emotio-
nen, Empfindungen, Fragen und Durchhalteparolen, als
ungewohnliche Reaktionen werden negative Bewertungen
angesehen, die auch als Indikatoren fiir eine ungiinstige
Bewiltigung der Diagnosestellung gelten.

Fragenkomplex III: Der Belastungszustand zu Behand-
lungsbeginn soll durch Indikatoren anhand der Fragen-
komplexe ,Persénliche Fragen“ und ,Information zur so-
zialen Unterstlitzung” erhoben werden. Von Interesse sind
insbesondere folgende Fragen:

(a) ,Hatten Sie schon einmal den Gedanken, selber an
der Erkrankung ihres Kindes schuld zu sein?“
(Schuld, SCHU)

(b) ,Wenn es so etwas wie Schuldigsein an der Erkran-
kung des Kindes gibt, woher kénnte dies Threr An-
sicht nach kommen?“ (Griinde fiir Schuld, SGRUND)

(c) ,Hat sich seit der Erkrankung Ihres Kindes Ihre Ein-
stellung zum Leben verindert? (Lebenseinstellung,
LEBE)

(d) ,Wenn es Ihnen oder Threm Kind einmal schlecht
gehen wird, wenn Ihr Kind Schmerzen hat oder wenn
Sie auf Untersuchungsergebnisse warten, welche Un-
terstiitzung wiirden Sie sich an solchen Tagen von

anderen Menschen wiinschen?“ (Soziale Unterstiit-
zung, SOZU),

Schuldgefiihle, negative Lebenseinstellungen und die
Ablehnung von Angeboten sozialer Unterstlitzung sind
Indikatoren einer problembehafteten Krankheitsbewilti-
gung (vgl. PETERMANN et al. 1988) und erschweren daher
auch die Gewshnung der Eltern an die Krebstherapie.

3.3 Datentransformation und -deskription

Fragenkomplex I: Den Elternangaben zur Zeitdauer,
Uberweisungshaufigkeit, zur medizinischen und persénli-
chen Betreuung, zum kérperlichen und psychischen Befin-
den sowie zur kognitiven Auseinandersetzung mit der Er-
krankung wurden nach bestimmten Kriterien Belastungs-
werte von O (keine ungewohnliche Belastung), 1 (mittlere
Belastung) und 2 (erhshte Belastung) zugeordnet (vgl.
Tab. 2 und 3).

Tabelle 3 gibt die Einzel- und Summenwerte (BEAST)
der Belastungsvariablen fiir jeden Probanden (PBN) an.
Anhand des Medians (Median von 7) wurden zwei Grup-
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pen mit ,geringen“ (Median: kleiner gleich 7) und ,ho-

hen“ (Median: grofier 7) Belastungen differenziert.
Fragenkomplex II: Die Reaktionen der betroffenen El-

tern im Zusammenhang mit der Diagnosestellung gibt

Tabelle 4 wieder.

In Tabelle 5 sind die Hiufigkeiten der einzelnen Aspek-
te zum Diagnoseempfinden fiir jeden Probanden darge-
stellt. Die zwei Gruppen mit giinstigem und ungiinstigem
Befinden sind anhand der Analyse kritischer Belastungs-
faktoren differenziert worden (s.u.; vgl. auch Tabelle 7).

Tab. 2: Kriterien der Belastung zu Behandlungsbeginn

Belastungskategorie

Frage

Bewertungskriterien

Zeitdauer (ZEITG)

Uberweisungshiufigkeit (DIAG)

Medizinische Betreuung (BETM)

Personliche Betreuung (BETP)

Korperliches Befinden (BEFK)

Psychisches Befinden (BEFP)

Kognitive Auseinandersetzung

(KOG 1)

Kognitive Auseinandersetzung

(KOG 2)

Wieviel Tage sind von der ersten
Untersuchung bis zur endgtiltigen
Diagnosestellung vergangen?

Wem oder wo ist die Ernsthaftigkeit der
Erkrankung erstmals aufgefallen?

Wie fiihlten Sie sich in der Zeit bis zur
Diagnosestellung medizinisch betreut?

Wie fiihiten Sie sich in der Zeit bis zur
Diagnosestellung personlich betreut?

Welche korperlichen Verinderungen haben
Sie bei sich festgestellt? (Vorgabe einer Liste
aus 14 Symptomen; im Durchschnitt drei
Nennungen)

Wie wiirden Sie die Zeit bis zur
Diagnosestellung bezeichnen? (Vorgabe einer
Liste aus 12 Symptomen; im Durchschnitt
drei Nennungen)

Wann hatten sie zum ersten Mal daran
gedacht, dafl es sich um eine
Krebserkrankung handeln kénnte?

Wie sind Sie auf den Gedanken gekommen,
daf} es sich um eine Krebserkrankung
handeln konnte?

Belastungsfaktor: 0 = 0 bis 7 Tage;

1 = 8 bis 14 Tage;
2 = iber 14 Tage
Belastungsfaktor:

0 = Hausarzt/Universititsklinik;
1 = 1. Uberweisung;
2 = 2. Uberweisung und Spezialklinik.

Belastungsfaktor: 0 = sehr gut, gut;
1 = zufriedenstellend;
2 = es ging, vollig unzureichend.

Belastungsfaktor: 0 = sehr gut, gut;
1 = zufriedenstellend;
2 = es ging, véllig unzureichend.

Belastungsfaktor: 0 = 0 bis 2 Symptome;
1 = 3 Symptome;
2 = mehr als 3 Symptome.

Belastungsfaktor: 0 = 0 bis 2 Symptome;
1 = 3 Symptome;
2 = mehr als 3 Symptome.

Belastungsfaktor: 0 = sofort, relativ friih;
1 = relativ spit;

2 = Ich konnte es bis zuletzt nicht glauben.

Belastungsfaktor:

0 = In mir wuchs eine Ahnung;

1 = Ich habe es den Auflerungen der Arzte
entnommen;

2 = Man muflte es mir erst deutlich sagen,
bevor ich es geglaubt habe.

Tab. 3: Einzelkennwerte der Probanden (PBN) in den Belastungsvariablen (ZEITG - KOG?2) und der Summenwert (BELAST),

in Rangfolge unter dem Gruppierungsfaktor ,geringe und ,hohe* Belastung

GRUPPE BELASTUNG ,GERING' BELASTUNG ,HOCH*

PBN 10 | 12 | 15 } 11 | 17 2 3 7114 |16 | 18 1120 5 9 (13|19 8 6 4
ZEITG 0 0 0 1 0 0 2 0 1 0 0 0 2 0 0 2 2 0 2 2
DIAG 1 0 0 0 1 1 2 0 2 0 1 2 1 2 1 1 2 0 2 2
BETM 0 0 0 0 0 1 0 2 1 0 0 1 0 0 0 1 0 0 0 1
BETP 0 0 0 1 2 1 0 2 1 0 1 1 1 2 0 1 0 2 0 2
BEFK 1 1 1 1 0 2 0 0 0 2 2 0 1 1 2 0 0 2 2 1
BEFP 0 1 0 0 2 0 2 2 1 2 2 0 1 2 2 1 2 2 1 1
KOG1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1 1 2 0 1 2 1 2 2 2 2
KOG2 0 1 1 1 0 1 0 1 1 2 0 2 2 1 2 2 1 2 2 2
BELAST 2 3 3 4 5 6 6 7 7 7 7 8 8 9 9 9 9 (10| 11 |13
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Tab. 4: Empfindungen zur Diagnosestellung

Reaktionskategorie Reaktionsaspekte

Emotionen: (EMOZ):
Empfinden: (EMPFZ)
Negative Bewertungen: (NKOGZ)

Trauer; Weinen; Arger.

Entsetzen; Benommenbheit; wie benebelt.

»Das ist nicht wahr.” ,Nur jetzt nicht gritbeln.” ,Das halte ich nicht durch.” ,,Nur nicht

daran denken.” ,Du hast keine Chance.” ,Was habe ich nur falsch gemacht.“ ,Das wird

schrecklich.”
Fragen: (FRAGZ)
Durchhalteparolen: (DURCHZ)

»Tausend Fragen.“ ,Wie wird das wohl enden.”

»Da mufl man durch.” ,,Nur durchhalten.” ,Das ist doch zu I6sen.” ,Wire doch gelacht,

wenn wir das nicht wieder hinkriegen.“ ,Das muf} einfach gut gehen.“ ,Luft anhalten - und

durch.”

Tab. 5: Einzelkennwerte der Probanden (PBN) in den Variablen zum Diagnoseempfinden (EMOZ - DURCHZ) und der Summenwert
(EMP) unter dem Gruppierungsfaktor ,giinstiges‘ und ,ungiinstiges Befinden*

GRUPPE BEFINDEN ,GUNSTIG* BEFINDEN ,UNGUNSTIG*

PBN 10 {12 | 15 | 11 | 17 2 3 7 |14 | 18 | 16 1120 5 9 (1319 8 6 4
EMOZ 1 2 1 0 0 0 0 1 0 2 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0
EMPFZ 0 0 1 0 2 2 1 2 0 3 0 1 1 1 1 1 1 0 1 0
NKOGZ 0 0 1 0 0 0 0 1 0 1 2 1 5 2 2 0 2 1 0 1
FRAGZ 1 1 0 0 1 2 0 1 1 1 0 1 2 2 0 0 0 1 1 1
DURCHZ 3 3 1 2 4 1 2 1 2 0 0 2 2 0 6 1 1 3 2 2
EMP 5 6 4 2 7 5 3 6 3 7 2 5| 11 5 9 2 4 5 4 4

Tab. 6: Einzelkennwerte der Probanden (PBN) in den Variablen zu den langfristigen Reaktionen (SCHU - SOZU3)
unter dem Gruppierungsfaktor ,giinstiges* und ,ungiinstiges Befinden®

GRUPPE BEFINDEN ,GUNSTIG BEFINDEN ,UNGUNSTIG

PBN 10 | 12 | 15 | 11 | 17 2 3 7|14 | 18| 16 1| 20 5 9|13 | 19 8 6 4
SCHU 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 1 1 0 1 1 1 1
SGRUND 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 2 1 2 3 0 2 1 2 1
LEBE 0 0 0 0 0 0 0 1 1 2 1 2 2 2 0 0 0 2 2 2
SOZU1 7 8 7 0 4 9 6 8 7 7 5 4 2 5 2 4 1] 10 1 3
NoyAsy] 2 3 2 0 0 2 0 1 0 2 2 3 0 3 4 2 o 0 0 0
SOzZU3 3 1 3 0 8 1 6 3 5 5 6 7 7 7 4 9 11 9 7

Fragenkomplex III: Die Frage: ,Hatten Sie schon einmal
den Gedanken, selber an der Erkrankung Ihres Kindes
Schuld zu sein;“ (SCHU) beantworteten insgesamt 8 El-
tern mit ,Ja“ (Ja = 1; Nein = 0; vgl. Tabelle 6). Insge-
samt neun Eltern konnten zudem Griinde fiir das Schuld-
sein (SGRUND) nennen. Die Griinde verteilten sich auf
folgende Kategorien:

- Fehlverhalten in der Vergangenheit (4 Nennungen),
- falsche Emihrung (3 Nennungen),

- falsche Erziechung (3 Nennungen),

- Strafe fiir begangene Siinden (5 Nennungen).

Zur Frage ,Hat sich seit der Erkrankung Thres Kindes
Ihre Einstellung zum Leben verindert“ (LEBE) konnten
die Eltern zwel Angaben zu negativen (Das Leben ist

trauriger bzw. hoffnungsloser geworden) und zwei zu
positiven Lebensverinderungen (Man lebt intensiver; Man
freut sich iiber jeden Tag) abgeben. die Elternangaben
wurden in folgender Weise transformiert: Der Wert 2
wurde gegeben, wenn vermehrt negative Lebensverinde-
rungen berichtet wurden, der Wert 1, wenn kein Unter-
schied zwischen negativen und positiven Verinderungen
vorlag und der Wert 0, wenn vermehrt positive Lebensver-
anderungen genannt wurden. Sieben Eltern gaben ver-
mehrt negative, drei Eltern weder negative noch positive
und zehn Eltern vermehrt positive Verinderungen der
Lebenseinstellung an.

Im Rahmen der Fragestellung zur sozialen Unterstiit-
zung in Belastungssituationen wihrend der Behandlung
(SOZU) wurden den Eltern 12 Antwortalternativen vorge-
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geben (vgl. PSFPO 1993). Antwortalternative 1 lautet bei-
spielsweise: ,Dafl jemand anwesend ist, dem ich vertraue®;
Alternative 9 lautet: ,Dafl mich jemand durch seine An-
teilnahme tréstet.” Die Eltern konnten eine Wertung von
1 (Ablehnung) bis 5 (Annahme) des Angebotes sozialer
Unterstiitzung abgeben. Die Angaben der Eltern zu den
12 Antwortalternativen wurden danach zusammengefafit,
ob von den Eltern das Angebot sozialer Unterstiitzung
eher angenommen (SOZU 1), weder abgelehnt noch ange-
nommen (SOZU 2) oder abgelehnt (SOZU 3) wurde. Ta-
belle 6 gibt die Elternangaben zum Fragenkomplex III
getrennt fiir die zwei Gruppen mit ,giinstigem“ und ,un-
giinstigem“ Befinden wieder.

3.4 Statistische Verfahren

Zur statistischen Datenverarbeitung wurde der Mann-
Withney-U-Test fir approximative Normalverteilungen
ausgewihlt. Dies ist ein konservatives, nonparametrisches
Verfahren, dafl bei Ordinalskalenniveau der Daten zur
Testung von Unterschieden zwischen zwei unabhingigen
Stichproben verwendet wird, Durch die Transformation
der Daten (vgl. Abs. 3.3.), die eine logische Zuweisung der
Rohdaten innerhalb einer aufsteigenden Sequenz vor-
nahm, kann davon ausgegangen werden, daf} die Voraus-
setzungen an das Ordinalskalenniveau erfiillt sind.

4 Ergebnisse

Fragenkomplex I: Die erste Fragestellung lautete: Kon-
nen aus den Elternangaben zur ,Zeit vom ersten Krebs-
verdacht bis zur endgiiltigen Diagnosestellung® zwei El-
terngruppen differenziert werden, die sich durch unter-
schiedliche Belastungen auszeichnen?

Die Tabellen 3 und 7 zeigen, daf auf der Grundlage
des Summenwertes (BELAST) der einzelnen Belastungen
eine Gruppe von Eltern mit ,geringer” und eine mit ,ho-
her® Belastung differenziert werden kann (vgl. Tabelle 7:
BELAST, p. = 0.000). Demnach kénnen bereits zu Be-
ginn der Krebstherapie Eltern mit unterschiedlichen Bela-
stungen identifiziert werden.

Die zweite Frage befafite sich damit, ob es spezifische
Belastungen gibt, die diese Unterschiede bewirken: Tabel-

Tab. 7: Mann- Withney U-Wilcoxon Rangsummentest
zwischen den Belastungsgruppen ,gering“ und ,hoch” in den

Belastungsvariablen
u | v | z | » | s~
ZEITG 30.5 113.5 -1.65 0.097 *)
DIAG 255 1185  -1.93  0.053 *)
KOG1 10.0 134.0 -3.22 0.001 *¥
KOG2 11.5 132.5 -3.10 0.001 **
BELAST 0.0 144.0 -3.79 0.000 g

le 7 zeigt auch, dafl sich die beiden Elterngruppen insbe-
sondere in den Belastungskategorien kognitive Auseinan-
dersetzung mit der Krebserkrankung (KOG 1, p = 0.001;
KOG2, p = 0.001) unterscheiden. In gewissem Mafle
unterscheiden sich die Elterngruppen auch in den Katego-
rien Uberweisungshiufigkeit (DIAG, p = 0.053) und
Zeitdauer (ZEITG, p = 0.097). Diese Werte geben jedoch
nur eine Tendenz an.

Die Belastungskategorien kognitive Auseinandersetzung
(KOG 1, KOG2) und Uberweisungshiufigkeit (DIAG)
betrachten wir als kritische Faktoren. Dies bedeutet, daf}
Eltern, die vor dem Behandlungsbeginn mehrmals iiber-
wiesen wurden und die sich auf eine bestimmte Weise mit
der Moglichkeit der Krebserkrankung auseinandergesetzt
haben (vgl. Tab.2), zu Behandlungsbeginn besonders be-
lastet sind.

Die Belastungskategorien KOG 1, KOG2 und DIAG
wurden herangezogen, um Indikatoren der kurz- und
lingerfristigen Belastung zu identifizieren. Hierfiir wur-
den auf Grundlage der Werte dieser Kategorien eine El-
terngruppe mit ,giinstigem® und eine mit ,ungiinstigem*®
Befinden zu Behandlungsbeginn gebildet. Probanden, die
in KOG1 oder KOG2 einen Wert von 2 erhielten, wur-
den zur Gruppe der Eltern mit ,ungiinstigem“ Befinden
gezihlt. Proband 5 wurde ebenfalls zu dieser Gruppe
gezihlt, da er in den Kategorien KOG1, KOG2 und
DIAG mit einem Wert von 4 iiber dem Durchschnittswert
der kritischen Faktoren (X = 3,01) liegt.

Fragenkomplex II: Frage drei lautete: Unterscheiden
sich die Elternangaben zur Reaktion auf die ,,Diagnose-
stellung” auf dem Hintergrund der spezifischen Bela-
stungsfaktoren (,giinstiges und ,ungiinstiges“ Befinden)?

Tabellen 5 und 8 ist zu entnehmen, dafl sich beide
Elterngruppen in der Summe der Reaktionen auf die
Diagnosestellung (EMOZ) nicht unterscheiden. Unter-
schiede bestehen in den Reaktionskategorien ,Emotio-
nen“ (EMOZ, p = 0.048) und ,negative Bewertungen”
(NKOGZ, p = 0.008).

Fragenkomplex III: Die letzte Frage lautete: Gehen mit
den spezifischen Belastungsfaktoren auch Unterschiede in
der Gewshnung an die erste Behandlungsphase einher?

Die Tabellen 6 und 9 zeigen, dafl Eltern mit ,ungiinsti-
gem® Befinden deutlich mehr Schuld empfinden (SCHU,
p = 0.000), vermehrt Griinde fiir das Schuldigsein nennen
(SGRUND, p = 0.001), von einer negativen Lebensein-
stellung berichten (LEBE, p = 0.034) und vermehrt die
Angebote sozialer Unterstiitzung ablehnen (SOZU 3, p =
0.027).

Tab. 8: Mann-Withney U-Wilcoxon Rangsummentest zwischen
den Belastungsgruppen ,gering’ und ,hoch” in den Variablen zum

Diagnoseempfinden
STV T 2 - [ =
EMOZ 29.0 126.0 -1.96 0.048 ¥
NKOGZ 17,5 72,5 -2.62 0.008 **
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Tab. 9: Mann- Withney U- Wilcoxon Rangsummentest zwischen
den Belastungsgruppen ,gering’ und ,hoch® in den Variablen zu den
lingerfristigen Reaktionen

U ‘ W l v/ 1 p L SN
SCHU 10.0 650  -3.55  0.000 d
SGRUND | 125 67.5  -3.13  0.001 %
LEBE 24.5 79.5  -211  0.034 *
SOZU1 24.5 1305  -1.94  0.052 *)
SOZU3 21.0 760  -2.20  0.027 *

5 Diskussion

Eltern an Krebs erkrankter Kinder unterschieden sich
in thren Erfahrungen und Bewertungen der ,Zeit vom
ersten Krebsverdacht bis zur endgiiltigen Diagnosestel-
lung®. Mit diesen Erfahrungen und Bewertungen sind In-
dikatoren verbunden, die auf unterschiedliche kurz- und
lingerfristige Belastungsreaktionen der betroffenen Eltern
wihrend der ersten Phase der stationiren Krebsbehand-
lung schlieflen lassen.

Eltern, die von hohen Belastungen im Vorfeld der sta-
tioniren Aufnahme berichten, scheinen lingere Zeit
(ZEITG) bis zur endgiiltigen Diagnosestellung warten zu
miissen und weisen wihrend dieser Zeit mehr Uberwei-
sungen auf (DIAG). Diese Eltern geben zudem an, daf} sie
es bis zuletzt nicht glauben konnten, dafl ihr Kind an
Krebs erkrankt ist (KOG1), und dafl man es ihnen erst
deutlich sagen mufite, bevor sie es geglaubt haben
(KOG 2; vgl. Tab. 2, 3 und 7). Unterschiede beziiglich des
korperlichen und psychischen Befindens und der medizi-
nischen bzw. persénlichen Betreuung wihrend dieser Zeit
sind nicht festzustellen.

Die Ergebnisse zeigen, dafl neben einer langen diagno-
stischen Vorphase (THieL u. KnispEL 1987) vor allem die
kognitive Auseinandersetzung mit dem Krebsverdacht fiir
die hohe Belastung der betroffenen Eltern zu Behand-
lungsbeginn ausschlaggebend ist. Tabelle 10 verdeutlicht
die Aspekte, die wir als Indikatoren fiir geringe und hohe
Belastungen zu Behandlungsbeginn betrachten.

Die lingere Wartezeit bis zur Diagnosestellung und die
hiufigen Uberweisungen wihrend dieser Zeitspanne sehen

wir als Indikatoren fiir die Wirkung verschiedener ,krank-
heitsbedingter Belastungen“ an (Kuscu u. Bopk 1992), die
mit Ungewiflheit, Zweifel, Angst und Hoffnung (THiEL u.
KwnispeL  1987) einhergehen. Neben diesen Faktoren
scheint vor allem das Vorliegen von Risikofaktoren auf
Seiten der Eltern fiir eine erhohte Belastung relevant zu
sein (PETERMANN et al. 1988). Die hoher belasteten Eltern
weisen eine als negativ zu bewertende, kognitive Ausein-
andersetzung mit der Moglichkeit einer Krebserkrankung
auf. Sie striuben sich sowohl gegen ihre eigenen Gedan-
ken an die Moglichkeit einer Krebserkrankung, als auch
gegen entsprechende Auflerungen von anderen Personen.
Diese kognitiven Prozesse sind unseres Erachtens haupt-
sichlich fiir den ,vorgebahnten Diagnoseschock® (THiEL
u. KnispeL 1987) verantwortlich.

In Anlehnung an die in Abbildung 1 dargestellten Zu-
sammenhinge zwischen krankheitsbedingten Belastungen
zu Behandlungsbeginn und den kurz- und lingerfristigen
Belastungsreaktionen kénnen aus den Daten Hinweise fiir
zwei unterschiedliche Bewiltigungsverliufe einer Krebsbe-
handlung bei Kindern und Jugendlichen abgeleitet werden.

Zum einen scheint das Zusammenwirken von berichte-
ten krankheitsbedingten Belastungen (ZEITG, DIAG)
und dem Risikofaktor einer negativen kognitiven Ausein-
andersetzung mit der Méglichkeit einer Krebserkrankung
(KOG 1, KOG?2) den Prozefl der Krankheitsbewiltigung
wihrend der Zeit bis zur Diagnosestellung zu beeintrich-
tigen.

Kann bereits der Prozef der Krankheitsbewiltigung vor
Behandlungsbeginn durch diese Faktoren (vgl. Tab. 10)
charakterisiert werden, so liegt zum Zeitpunkt der Dia-
gnosestellung ein ,ungiinstiges Befinden“ der betroffenen
Eltern vor.

Die Anpassung an erneute, kurzfristige (Diagnosestel-
lung) und lingerfristige (erste Behandlungsphase) Bela-
stungssituationen scheint fiir Personen mit einem ungiin-
stigen Befinden schwerer zu sein als fiir diejenigen mit
giinstigem Ausgangszustand (vgl. Tab. 7 und 8). Eltern
mit einem giinstigen Befinden zu Behandlungsbeginn brin-
gen deutlich mehr emotionale Reaktionen in Verbindung
mit der Diagnosestellung als Eltern mit ungiinstigem Be-
finden (EMOZ). Bezogen auf die negativen Bewertungen
ist dies genau umgekehrt. Hier bringen Eltern mit ungtin-
stigem Befinden wesentlich mehr negative Bewertungen
mit der Diagnosestellung in Verbindung (NKOGZ).

Tab. 10: Spezifische Belastungsfaktoren wihrend der diagnostischen Vorphase

Belastung

»gering”
Zeitdauer bis Behandlungsbeginn (ZEITG) kurz
Uberweisungshiufigkeit (DIAG) gering

Erster Gedanke an Krebs (KOG 1)

Wie ist der Gedanke entstanden (KOG 2)

«
entnommen.

sofort/relativ frith, relativ spit

»In mir wuchs eine Ahnung.“ ,Ich
habe es den Auferungen der Arzte

»hoch®
lang
hoch

»Ich konnte es bis zuletzt nicht
glauben.”

»Man mufite es mir erst deutlich
sagen, bevor ich es geglaubt habe.”
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Die Kombination aus Unterdriickung von emotionalen
Auflerungen (EMOZ) und zusitzlichen negativen Bewer-
tungen (NKOGZ) in bezug zur Diagnosestellung scheint
daher eine ungiinstige Bewiltigung dieser Belastungssitua-
tion zu charakterisieren.

Dies wird auch durch vergleichbare Ergebnisse der
Stref3- und Copingforschung bestitigt. So ist die Fihigkeit
einer Person, negative und positive Emotionen duflern zu
konnen, mit einer giinstigen Bewiltigung von Belastungen
verbunden (RosiNsoN u. PENNEBACKER 1991), wihrend die
Hemmung von Affekten einen negativen Effekt hat
(WEINBERGER 1989) und als ein Hinweis auf zugrundelie-
gende Angste angesehen wird (FriEDEMAN u. BooTH-
LewLey 1987). Ebenso stellen die Informationssuche (Fra-
gen) und das Bemiihen, den negativen Konsequenzen der
Diagnose Widerstand (Durchhalteparolen) entgegenzuset-
zen, eine giinstige Voraussetzung fiir die Bewiltigung der
Diagnose ,Krebs“ dar (PETerMANN u. Bope 1986). Die
zusitzlich berichteten negativen Bewertungen der Eltern
mit ungtinstigem Befinden scheinen dagegen Indikatoren
fiir eine ungiinstige Bewiltigung der Diagnosestellung zu
sein (PETERMANN et al. 1988).

Indikatoren fiir lingerfristige Probleme der Krankheits-
bewiltigung werden in bestimmten innerpsychischen Fak-
toren (Schuldempfinden, Griinde fiir Schuld) und einem
bestimmten Umgang mit Angeboten sozialer Unterstiit-
zung (Ablehnung sozialer Unterstiitzung) gesehen (Kazak
1992; Kupst 1992; PETERMANN et al. 1988).

Die Ergebnisse zu diesen Aspekten zeigen, dafl Eltern
mit einem ungiinstigen Befinden zu Behandlungsbeginn
deutlich hdufiger daran denken, selber an der Erkrankung
des Kindes Schuld zu sein und deutlich mehr Griinde fiir
das eigene Schuldigsein angeben. Ebenso lehnen diese
Eltern die Angebote sozialer Unterstiitzung deutlich hiu-
figer ab als Eltern mit einem giinstigen Befinden. Schuld-
gefiithle und Ablehnung der sozialen Unterstiitzung gehen
mit einer ungiinstigen Krankheitsbewiltigung einher (Pe-
TERMANN et al. 1988). Indikatoren einer giinstigen Krank-
heitsbewiltigung werden dagegen von Eltern mit einem
giinstigen Befinden berichtet. Diese Elterngruppe spricht
deutlich hiufiger von positiven Lebensverinderungen, die
seit der Erkrankung aufgetreten sind.

Die in dieser Studie gewonnenen Hinweise fiir zwei
unterschiedliche Verldufe der Krankheitsbewiltigung von
Eltern an Krebs erkrankter Kinder zeigen unseres Erach-
tens die Notwendigkeit von Lingsschnittstudien auf. Die
gewonnenen Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung
stammen aus einer retrospektiven Befragung. Die aufflli-
gen Unterschiede zwischen den Elterngruppen, die sich in
allen Fragenkomplexen widerspiegeln, lassen daher auch
den Schluf} zu, daf in dieser Studie bestimmte Personlich-
keitsmerkmale erhoben wurden, die unabhingig von den
einzelnen Situationen (diagnostische Vorphase und Dia-
gnosestellung) sind. Wir vermuten in diesem Zusammen-
hang, daf§ die hoher belasteten Eltern, neben den situati-
ven Belastungen, unabhingig von dem Schicksal ihres
Kindes eine Disposition haben konnten, die krankheitsbe-
dingten Belastungen besonders negativ zu bewerten und
die damit verbundenen negativen emotionalen Zustinde

sehr intensiv zu erleben. Diesen Annahmen entspricht das
Konstrukt der ,Negativen Affektivitit“ (WaTtson u. CLARK
1984), das sich in verschiedenen Studien zur Gesund-
heitspsychologie bewihrt hat (Costa u. McCrae 1987;
Watson u. PENNEBACKER 1989).

Bezogen auf die Versorgung von Familien mit einem an
Krebs erkrankten Kind begriinden die Ergebnisse dieser
Studie eine gezielte Betreuung der Familien krebskranker
Kinder bereits wihrend der diagnostischen Vorphase. Es
ist ebenfalls méglich und notwendig, bereits zu Behand-
lungsbeginn Eltern zu identifizieren, die ein erhéhtes Ri-
siko fiir eine ungiinstige Krankheitsbewiltigung aufwei-
sen. Die Erhebung dieser Indikatoren kann relativ einfach
bereits zu Beginn des medizinischen Diagnosegespriches
erfolgen. Wir empfehlen dabei den Arzten, sich von den
Eltern den Verlauf der diagnostischen Vorphase schildern
zu lassen und dabei die Empfindungen und Bewertungen
der Eltern zu erfragen. Die so erhobenen Informationen
kénnen direkt in das medizinische Diagnosegesprich ein-
flielen und auch im weiteren Behandlungsverlauf in eine
gezielte Betreuung umgesetzt werden.

Summary

Differences in Actual State in the Beginning of Cancer
Treatment and Its Implications: A Pilot Study in Pediatric
Oncology

The psycho-social and medical care of families with a
cancer sick child can be more effective if the team can
identify those parents who need help most desperately
from the very beginning. In a retrospective study of 20
patients and their families two groups of parents with dif-
ferent levels of stress could be seperated. Highly stressed
parents demonstrated already at the time of diagnosis un-
favorable coping strategies with the possibility of a cancer
disease. They experience a high degree of guilt feelings
and believe that they might be responsible for the oc-
curence of the disease. However they refuse more often
than the other parents psycho-social help offered by the
professionals. The results suggest to implement special
kind of help for the more stressed families already in the
early phase of diagnosis and treatment.
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