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Elterliche Beurteilung eines psychoonkologischen 
Betreuungskonzeptes in der Pädiatrie

Markus A. Landolt1, Barbara Dangel2, Patricia Twerenbold2, Urs Schallberger2,
Hansjürg Plüss3 und Rosmarie Nüssli1

Zusammenfassung

Seit den 80er Jahren setzt sich im Bereich der pädiatrischen Onkologie das Bewußtsein
durch, daß krebskranke Kinder und deren Familien neben der medizinischen Behand-
lung auch einer psychosozialen Betreuung bedürfen. Im Rahmen der vorliegenden
Studie wurde das systemische, behandlungsbegleitende psychoonkologische Betreu-
ungskonzept, wie es im Universitäts-Kinderspital Zürich angewendet wird, aus der
Sicht der Eltern evaluiert. 76 Eltern nahmen an einer schriftlichen Befragung zu ver-
schiedenen Aspekten der psychosozialen Betreuung teil. Erfaßt wurden die Inan-
spruchnahme und der Nutzen der psychoonkologischen Angebote, die Determinanten

1 Universitäts-Kinderspital Zürich, Abteilung Psychosomatik / Psychiatrie.
2 Psychologisches Institut der Universität Zürich, Abteilung Angewandte Psychologie.
3 Universitäts-Kinderspital Zürich, Abteilung Onkologie.

ORIGINALARBEITEN

Summary

Parental Evaluation of a Psychosocial Intervention Program in Pediatric Oncology

Treatment-accompanied psychosocial care of pediatric cancer patients and their families is
quite established now-adays. In this study a family-oriented psychosocial intervention pro-
gram was evaluated. 76 parents filled out an questionnaire about the utilization and efficien-
cy of different parts of the program. The results show that the efficiency of the intervention
program is very high. Nationality of the families, socioeconomic status und the presence of a
relapse of the cancer were the most important predictors of taking part in the different parts
of the program. Parents reported that the most positive effects of the psychosocial interven-
tion program consisted in a gain of information and a better intrafamiliar communication.
In conclusion the evaluation showed a high acceptance of the family-oriented psychosocial
intervention program and positive effects on the whole family.
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der Inanspruchnahme sowie die subjektiv von den Eltern eingeschätzten Auswirkun-
gen der psychoonkologischen Betreuung. Die Ergebnisse zeigen, daß die verschiede-
nen Angebote unterschiedlich in Anspruch genommen werden, daß ihr Nutzen aber
meist als sehr hoch eingestuft wird. Bei den Determinanten der Inanspruchnahme spie-
len insbesondere die Nationalität, die Schichtzugehörigkeit sowie das Auftreten eines
Krankheitsrezidives eine entscheidende Rolle. Ausländische Familien werden mit dem
evaluierten Betreuungskonzept unzureichend erfaßt. Die Diagnose eines Rezidives
führt zu einer signifikant erhöhten Inanspruchnahme vieler psychoonkologischer An-
gebote. Die positivsten Auswirkungen der psychoonkologischen Betreuung stehen im
Zusammenhang mit dem Informationsgewinn und der Kommunikationsverbesserung.
Die vorliegende Studie kommt zum Ergebnis, daß das Zürcher psychoonkologische Be-
treuungskonzept von den Eltern als sehr positiv beurteilt wird. Eine behandlungsbe-
gleitende, die ganze Familie miteinbeziehende psychoonkologische Betreuung sollte
heute selbstverständlich zu einer ganzheitlichen Behandlung krebskranker Kinder ge-
hören.

1 Einleitung

Eine Krebskrankheit und deren Behandlung zieht sich häufig über viele Jahre hin und
verlangt von den betroffenen Kindern und deren Familien eine Fülle von Anpas-
sungsleistungen. Als Folge der vielfältigen Belastungen erhöht sich bei den Betroffe-
nen das Risiko psychischer und sozialer Fehlentwicklungen (Eckert et al. 1990). Ent-
sprechend darf sich professionelle Hilfe nicht nur auf die medizinischen Aspekte der
Krebserkrankung beschränken, sondern muß im gleichen Maße auch den psychoso-
zialen Bereich miteinbeziehen. Eine psychosoziale Betreuung hilft das Leiden des
kranken Kindes zu vermindern und unterstützt die psychische Stabilität und soziale
Anpassung der ganzen Familie, was sich günstig auf den somatischen Krankheitsver-
lauf auswirken kann (Noeker 1990). In den USA ist die psychoonkologische Betreu-
ung schon seit längerer Zeit integraler Bestandteil der pädiatrisch-onkologischen Be-
handlung (z.B. Katz et al. 1990). In den letzten Jahren wurden auch in Deutschland
verschiedene psychoonkologische Betreuungskonzepte in der Pädiatrie entwickelt
und teilweise auch evaluiert (z.B. Häberle et al. 1988, 1997; Kaufmann 1990; Knispel

1988; Kusch et al. 1993; Petermann et al. 1990; Riedesser 1983). Allen modernen
psychoonkologisch-pädiatrischen Betreuungskonzepten ist gemeinsam, daß sie den
behandlungsbegleitenden Charakter der psychologischen Begleitung betonen. Ziel ist
die Aktivierung, Verstärkung und Ergänzung bereits vorhandener Bewältigungsstra-
tegien (Fröhlich 1986; Häberle u. Ruoff 1990; Knispel 1988; Kollmann u. Kruse

1990; Kusch et al. 1993; Petermann et al. 1990). Die Patienten und deren Familien-
angehörige werden dabei als normale und prinzipiell psychisch gesunde Personen an-
gesehen, die sich in einer außergewöhlich belastenden Situation befinden, für deren
Bewältigung sie nur zum Teil auf frühere Erfahrungen zurückgreifen können (vgl.
z.B. Kazak et al. 1995). Ziel einer psychoonkologischen Betreuung ist es, den Familien
Kompetenzen zu vermitteln, die ihnen Hilfen zur Selbsthilfe geben sollen (Kusch

Vandenhoeck&Ruprecht (1999)



M. A. Landolt et al.: Psychoonkologisches Betreuungskonzept in der Pädiatrie 3

et al. 1993). Kurzfristig sollen den Betroffenen möglichst schnell Kompetenzen im
Umgang mit der neuen Lebenssituation, dem erkrankten Kind, seinen Geschwistern
und dem professionellen Behandlungsteam vermittelt werden. Mittelfristig sollen die
Familien in die Lage versetzt werden, an wichtigen Aufgaben der Behandlung mit-
zuarbeiten, das heißt, auftretende Belastungen aktiv und vorherschauend zu bewäl-
tigen. Langfristig ist es wünschenswert, daß die Betroffenen die Behandlung psy-
chisch gestärkt beenden können.

2 Das Psychoonkologische Betreuungskonzept am Universitäts-Kinderspital 
Zürich und Fragestellungen der Studie

Das psychoonkologische Betreuungskonzept am Universitäts-Kinderspital Zürich läßt
sich mit den Stichworten „systemisch“ und „ressourcenorientiert“ beschreiben. Der
Fokus der psychoonkologischen Arbeit ist nicht das kranke Kind, sondern das ganze
Familiensystem. Das Arbeitsmodell entspricht weitgehend dem, das von Kusch et al.
(1993) und Petermann et al. (1990) beschrieben wurde. Die Betreuung hat folgende
drei Ziele: (1) Präventive Reduktion von psychosozialen Belastungen, (2) Erweiterung
und Aktivierung familiärer Ressourcen und (3) die Umstrukturierung familiärer Be-
wältigungsstile. Die psychoonkologische Betreuung erfolgt behandlungsbegleitend in
enger Zusammenarbeit mit den behandelnden Onkologen (sog. Liaisonkonzept). We-
nige Tage nach dem medizinischen Diagnosegespräch führt die psychologische Fach-
person ein sogenanntes Informationsgespräch (psychologisches Erstgespräch) mit je-
der Familie (Landolt u. Nüssli 1990). Falls nicht sofortige Kriseninterventionen nötig
sind, dient dieses Gespräch dem gegenseitigen Kennenlernen, der Erhebung der psy-
chosozialen Anamnese sowie der Einschätzung der spezifischen Belastungen und Be-
wältigungsmöglichkeiten der Familie. Im Sinne der Prävention werden im Rahmen
des Informationsgesprächs besondere Probleme und Belastungen im Zusammenhang
mit der onkologischen Erkrankung und Therapie antizipierend besprochen (Patien-
ten-, Geschwister und Eltern- und Paarebene). Es bestehen folgende stationäre und
ambulante psychoonkologische Angebote, die von den betroffenen Familien je nach
Notwendigkeit in Anspruch genommen werden können: psychotherapeutische
Behandlung des kranken Kindes, begleitende Eltern- oder Familiengespräche, psy-
chotherapeutische Betreuung von Geschwistern. Die nicht von Anfang an intensiv be-
treuten Familien kennen die psychologische Fachperson aufgrund des Informations-
gesprächs persönlich und können in jeder Phase der Krankheit und Therapie ihres
Kindes mit dieser Kontakt aufnehmen. Die Psychologen bemühen sich zudem ihrer-
seits um regelmäßige kurze Kontakte zu diesen Familien, solange sich die betroffenen
Kinder noch in medizinischer Therapie befinden. Die routinemäßig durchgeführten
zwei psychosozialen Standortgespräche nach Abschluß der medizinischen Intensiv-
therapie sowie kurz vor Abschluß der Therapie stellen weitere Gelegenheiten dar, spe-
zifische Themen zu besprechen sowie Rückblick und Vorschau zu halten. Wenn nötig
wird der Kontakt zu den Familien auch nach Abschluß der medizinischen Therapie
aufrechterhalten. Nach Bedarf organisieren und leiten die psychologischen Mitarbei-
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ter themenzentrierte Elternabende und bieten Gesprächsgruppen für Eltern, Väter
und Geschwister an4.

Die Erfahrungen im klinischen Alltag sprechen dafür, daß sich dieses psychoonko-
logische Betreuungskonzept bewährt. Positive Rückmeldungen werden sowohl von
den Familien als auch vom medizinischen Behandlungsteam gegeben. Um den Nutzen
wissenschaftlich zu kontrollieren und auch aufgrund der geringen Zahl von Evaluati-
onsstudien in der Literatur, wurde diese Studie geplant. Im Rahmen einer Befragung
der Eltern sollten die Akzeptanz und die Auswirkungen der geleisteten psychoonkolo-
gischen Arbeit systematisch untersucht werden. Folgenden Forschungsfragen wurde
nachgegangen:
(1) Welche psychoonkologischen Angebote werden von den Familien in Anspruch ge-

nommen und wie wird deren Nutzen eingeschätzt?
(2) Von welchen Faktoren hängt die Inanspruchnahme der psychoonkologischen An-

gebote ab?
(3) Welches sind die Auswirkungen einer psychoonkologischen Betreuung aus der

Sicht der betroffenen Eltern?

3 Methode

Stichprobe: Die Grundgesamtheit der Untersuchung bilden die Eltern jener krebskran-
ken Kinder, deren Krankheit zwischen dem 1. August 1990 und dem 31. Dezember 1994
am Universitäts-Kinderspital Zürich neu diagnostiziert wurde (N=178). Eltern mit un-
genügenden Deutschkenntnissen (n=22) sowie Eltern, deren krankes Kind verstorben
war (n=49)5, wurden nicht berücksichtigt. Die Stichprobe umfaßte schließlich 107 Fa-
milien. An der schriftlichen Befragung nahmen nach einem einmaligen Erinnerungs-
schreiben 76 (71%) teil. Tabelle 1 zeigt die soziodemographischen und krankheitsspe-
zifischen Merkmale dieser Gruppe. Ein Vergleich von Teilnehmern und Verweigerern der
Untersuchung zeigte, daß unter den teilnehmenden Familien die vollständigen leicht
überrepräsentiert sind (c2=4.5; df=1; p=0.03). Hinsichtlich der übrigen soziodemogra-
phischen und krankheitsspezifischen Merkmalen sind die beiden Gruppen vergleichbar.

Instrumentarium: Die relevanten soziodemographischen und krankheitsspezifischen
Merkmale der Patienten wurden aus den medizinischen Krankengeschichten erhoben.
Zur Erfassung der elterlichen Beurteilung der psychoonkologischen Betreuung wurde
ein eigener Fragebogen entwickelt. Als Grundlage dienten Fragebögen aus anderen
Untersuchungen, in denen Elterneinschätzungen zu Beratungskonzepten erhoben

4 Aufgrund der Befunde der vorliegenden Studie ist das psychoonkologische Betreuungskonzept überar-
beitet worden (Landolt et al. 1996). Es bestehen heute teilweise unterschiedliche Konzepte zwischen der
Gruppe der Leukämien und jener der soliden Tumoren. Interessenten können das aktuelle Arbeitsmodell
beim Erstautor anfordern.

5 Der Tod eines Kindes geht mit einer Reihe von zusätzlichen Belastungen sowie mit einem anderen
psychologischen Betreuungskonzept einher. Dies kann mit dem eingesetzten Instrument nicht adäquat
berücksichtigt werden. Aus Gründen der Homogenität der Stichprobe wurden diese Familien nicht in die
Befragung einbezogen.
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wurden (Kusch u. Bode 1992; Lamri-Zeggar 1991; Landolt u. Zwimpfer 1989, 1993;
Petermann et al. 1990). Resultat der Entwicklungsarbeit war ein in fünf Teile geglie-
derter Fragebogen von zwölf Seiten Umfang. Er enthält 31 meist geschlossene Fragen
mit vorgegebenen, fünfstufigen Antwortskalen.6

Anmerkung:
1 Zwei Fragebögen wurden anonym zurückgeschickt, weshalb von diesen beiden Familien
keine soziodemographischen und krankheitsspezifischen Informationen vorhanden sind.

6 Der Fragebogen kann beim Erstautor angefordert werden.

Tab.1: Soziodemographische und krankheitsspezifische Merkmale der Stichprobe (n=74)1

Geschlecht weiblich: 29 (39%)
männlich: 45 (61%)

Alter Mittelwert (Standardabw.): 9.1 J. (4.9 J.)
Altersspanne: 0.6 – 18.1 J.

Nationalität Schweiz: 61 (82%)
Andere: 13 (18%)

Familiensituation Vollständig: 64 (86%)
Unvollständig: 5 (7%)
Unbekannt: 5 (7%)

Soziale Schicht Unterschicht: 12 (16%)
Mittelschicht: 42 (57%)
Oberschicht: 13 (18%)
Unbekannt: 7 (9%)

Diagnosealter Mittelwert (Standardabw.): 6.8 J. (4.9 J.)
Altersspanne: 0.1 – 16.9 J.

Krankheitsdauer Mittelwert (Standardabw.): 2.2 J. (1.4 J.)
Range: 0.3 – 4.5 J.

Medizinische Diagnose Leukämie: 33 (45%)
Lymphom: 9 (12%)
Hirntumor: 10 (14%)
Neuroblastom: 5 (7%)
Wilmstumor: 9 (12%)
Weichteil-/Knochensarkom: 4 (5%)
Andere: 4 (5%)
Rezidiv: 10 (14%)

Therapie Chemotherapie: 70 (95%)
(Mehfachnennungen) Chirurgie: 28 (38%)

Radiotherapie: 22 (30%)
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Durchführung der Datenerhebung: Die Befragung erfolgte in den Monaten April und
Mai 1995. Der Fragebogen wurde den Eltern zusammen mit einem Begleitbrief zuge-
schickt. Drei Wochen nach dem Versand erfolgte ein Erinnerungsschreiben. Die Rück-
sendung der Fragebögen durch die Eltern erfolgte nicht an die behandelnde Klinik,
sondern direkt an das Psychologische Institut der Universität Zürich, wo die Daten an-
onymisiert und die Auswertung vorgenommen wurden. Auf diese Art sollte den Eltern
ermöglicht werden, auch kritische Meinungen zu äußern.

4 Ergebnisse

Inanspruchnahme und Nutzen der Angebote: Tabelle 2 zeigt die Inanspruchnahme
und die Nützlichkeitsbeurteilung der verschiedenen psychoonkologischen Angebote
durch die Eltern. Auffallend ist, daß die stationären Angebote deutlich besser genutzt
werden als die ambulanten. Am häufigsten erwähnen die Eltern, daß sie spontane, kur-
ze Gespräche mit der psychologischen Fachperson geführt hätten. Erwähnenswert ist
die Tatsache, daß nur knapp die Hälfte der krebskranken Kinder auf der Station inten-
siv psychologisch betreut wurden. Am wenigsten in Anspruch genommen wurden die
Väter- und Geschwistergruppen.7 Der Nutzen der verschiedenen Angebote wird von je-
nen Eltern, die sie Anspruch nahmen, als sehr hoch eingeschätzt. Nur ungefähr 10 Pro-
zent der Eltern schätzen die psychoonkologischen Angebote als wenig hilfreich ein.
Am hilfreichsten werden die Elterngespräche, die psychotherapeutische Begleitung der
Geschwister und des kranken Kindes sowie die Geschwistergruppe eingeschätzt.

Da das psychoonkologische Informationsgespräch (psychologisches Erstgespräch)
einen besonderen Stellenwert im evaluierten Konzept hat, wurden die Eltern genauer
dazu befragt. Drei Viertel der Betroffenen beurteilen den Zeitpunkt des Erstgesprä-
ches (einige Tage nach der Diagnose) als richtig. Während Eltern von Kindern mit
Leukämien in dieser Beziehung praktisch einhellig zufrieden sind, sind die Antworten
von Eltern, deren Kindern unter soliden Tumoren litten, uneinheitlich ausgefallen.
Familien, die eine längere diagnostische Vorphase mit viel Unsicherheit erlebt hatten,
beurteilten die psychologische Kontaktaufnahme oft als zu spät. 63 Prozent der ant-
wortenden Eltern schätzen das Erstgespräch als hilfreich oder sehr hilfreich ein, nur
zwei Prozent beurteilen den Nutzen als gering. Die detaillierte Beurteilung der ein-
zelnen Inhalte dieses standardisierten Gesprächs zeigt, daß die antizipierende Bespre-
chung von Belastungen und möglichen Reaktionen der einzelnen Familienmitglieder
im Zusammenhang mit der Krebserkrankung als besonders hilfreich erlebt wird. Auch
zur Verbesserung der Krankheitsaufklärung des kranken Kindes und seiner Geschwi-
ster ist das psychoonkologische Informationsgespräch für die meisten Eltern von gro-
ßem Nutzen.

Korrelate der Inanspruchnahme: Da die verschiedenen psychoonkologischen Be-
treuungsangebote nicht von allen Eltern im selben Ausmaß beansprucht wurden, stellt

7 Väter- und Geschwistergruppen wurden erstmals 1994 angeboten, d.h. nur einer Teil der Befragten
hatte die Möglichkeit, daran teilzunehmen.
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sich die Frage, mit welchen Faktoren eine Inanspruchnahme zusammenhängt. Tabelle
3 zeigt die Ergebnisse der durchgeführten Korrelationsberechnungen.8 Die Signifi-
kanzangaben sind, wie bei solchen Korrelationsmatrizen üblich, in deskriptivem Sinne
zu verstehen (Auftretenswahrscheinlichkeit der einzelnen Korrelationen bei Gültigkeit
der entsprechenden Nullhypothese).

Hinsichtlich der soziodemographischen Merkmale zeigt sich, daß das Diagnosealter
als einzige der untersuchten Variablen erwähnenswerte Zusammenhänge mit der In-
anspruchnahme von stationären psychoonkologischen Angeboten aufweist. Familien
mit älteren kranken Kindern nehmen stationäre Familiengespräche eher in Anspruch,
als solche mit jüngeren Kindern. Ebenso finden bei älteren Kindern mehr einzelpsy-
chotherapeutische Behandlungen während des Spitalaufenthaltes statt als bei jünge-
ren Kindern. Interessant ist die hohe Bedeutung, die die soziodemographischen Merk-
male auf die Inanspruchnahme von Gruppenaktivitäten haben. So hängt beispielsweise
die Teilnahme an Elternabenden mit der Nationalität und der sozioökonomischen
Schichtzugehörigkeit der Familien zusammen: ausländische Familien und solche aus
der Unterschicht nehmen diese Angebote weniger in Anspruch. Kontrollberechnungen
zeigen, daß dabei die Nationalität der entscheidende Faktor ist.9 Die Teilnahme an der

Anmerkung:
1 Einschätzung durch jene Eltern, die das Angebot in Anspruch genommen haben. (1=wenig hilfreich,
5=sehr hilfreich).

8 Untersucht wurden nur jene psychoonkologischen Angebote, die nicht zur Standardbetreuung gehören.
9 Bei Herauspartialisierung der Variablen „Nationalität“ verschwindet der Zusammenhang zwischen

Schichtzugehörigkeit und Teilnahme an Elternabenden (r=0.02). Die Herauspartialisierung der Variablen
„Schichtzugehörigkeit“ ist dagegen bedeutungslos in bezug auf die Korrelation zwischen der Nationalität
und der Teilnahme an Elternabenden (r=0.20).

Tab.2: Inanspruchnahme und Nützlichkeitseinschätzung1 der psychoonkologischen Angebote 
(n=76 / * n=57 Familien mit Geschwisterkindern)

Psychoonkologisches Angebot Inanspruchnahme Nutzen
n % Mittelwert Standardabw.

Spontane, kurze Gespräche stationär 53 70 3.9 1.4
Spontane, kurze Gespräche ambulant 32 42 4.0 1.1
Elterngespräche stationär 36 47 4.5 0.8
Elterngespräche ambulant 23 30 4.4 0.7
Familiengespräche stationär 15 20 3.9 1.2
Familiengespräche ambulant 16 21 4.1 1.2
Psychol. Begleitung Patient stationär 36 47 4.2 1.1
Psychol. Begleitung Patient ambulant 17 22 4.3 1.3
Psychol. Begleitung d. Geschwisters* 15 26 4.5 0.7
Elternabende 23 30 4.2 1.0
Vätergruppe 9 12 4.0 0.9
Geschwistergruppe* 5 9 4.4 0.9

Vandenhoeck&Ruprecht (1999)



8 M. A. Landolt et al.: Psychoonkologisches Betreuungskonzept in der Pädiatrie

Vätergruppe hängt sowohl mit der Schichtzugehörigkeit als auch mit dem Geschlecht
des krebskranken Kindes zusammen: aus der Oberschicht stammende Väter von krebs-
kranken Mädchen nehmen vermehrt an der Vätergruppe teil. Ebenso überrepräsentiert
sind die Kinder aus der Oberschicht in der Geschwistergruppe.

Bei den krankheitsspezifischen Merkmalen wurde die Bedeutung eines Rezidives
auf das Inanspruchnahmeverhalten untersucht.10 Zwischen der Teilnahme an Eltern-
abenden beziehungsweise der Vätergruppe und dem Auftreten eines Rückfalls beim
Kind besteht ein deutlicher Zusammenhang. Eltern und Väter von Kindern mit einem
Rezidiv besuchen die entsprechenden Gruppen häufiger (Elternabende: 90%; Väter-
gruppe: 60%), als Eltern, deren Kind kein Rezidiv erlitt (Elternabende: 22%; Väter-
gruppe: 5%). Die Bedeutung der Rezidivdiagnose zeigt sich auch im Hinblick auf die
gesunden Geschwister: diese werden bei einem Rezidiv häufiger einzelpsychothera-
peutisch betreut und nehmen ebenfalls häufiger an der Geschwistergruppe teil. Inter-
essanterweise läßt sich kein Zusammenhang zwischen dem Auftreten eines Rückfalles
und der Inanspruchnahme einer einzelpsychotherapeutischen Betreuung des krebs-
kranken Kindes feststellen.

Auswirkungen der psychoonkologischen Betreuung: Tabelle 4 zeigt die elterlichen
Einschätzungen zur Frage der Auswirkungen der psychoonkologischen Begleitung. Die
Eltern haben besonders im Hinblick auf eine bessere Information der Geschwisterkin-

Anmerkung:
1 Alter bei Diagnose.

10 Der Einfluß der Art der Krebsdiagnose auf die Inanspruchnahme der psychoonkologischen Angebote
kann statistisch nicht überprüft werden, da die Größe der Subgruppen zu klein ist. Ein Ueberblick über die
entsprechenden Verteilungen ergibt keine offensichtlichen Unterschiede zwischen den einzelnen Diagnose-
gruppen.

Tab.3: Determinanten der Inanspruchnahme der psychoonkologischen Angebote
(Spearman-Korrelationskoeffizienten; *p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001)

Psychonkologisches Angebot Alter1 Geschlecht Nationalität Schicht Familiensit. Rezidiv

Kurze, spontane Gespräche stat. -0.00 -0.09 -0.01 -0.14 -0.11 -0.23*
Kurze, sponane Gespräche amb. -0.13 -0.06 -0.09 -0.02 -0.14 -0.17
Elterngespräche stationär -0.03 -0.05 -0.05 -0.03 -0.06 -0.01
Elterngespräche ambulant -0.10 -0.01 -0.15 -0.09 -0.05 -0.08
Familiengespräche stationär -0.19* -0.08 -0.06 -0.01 -0.01 -0.01
Familiengespräche ambulant -0.07 -0.06 -0.12 -0.07 -0.14 -0.10
Psych. Begleitung Pat. stat. -0.36** -0.10 -0.09 -0.03 -0.06 -0.01
Psych. Begleitung Pat. amb. -0.04 -0.11 -0.09 -0.10 -0.10 -0.07
Psych. Begleitung Geschwist. -0.06 -0.15 -0.03 -0.01 -0.14 -0.19*
Elternabende -0.11 -0.18 -0.23* -0.30** -0.07 -0.50***
Vätergruppe -0.04 -0.21* -0.06 -0.21* -0.11 -0.58***
Geschwistergruppe -0.10 -0.09 -0.14 -0.33** -0.05 -0.21*
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der und einen normaleren Umgang mit dem krebskranken Kind profitiert. Das Ziel der
elterlichen Kompetenzerhöhung wurde erreicht: 78 Prozent der antwortenden Eltern
berichten, daß sie sich dank der psychoonkologischen Beratung mindestens teilweise
weniger hilflos fühlen.

In bezug auf die patientenbezogenen Auswirkungen werden die bessere Bewälti-
gung der spitalbedingten Trennung, die Sicherstellung altersgemäßer Krankheitsinfor-
mation, der bessere Umgang mit Nebenwirkungen der medizinischen Therapie, die
Verminderung von Ängsten sowie eine bessere Compliance von den betroffenen Eltern
ähnlich häufig genannt. Interessant ist, daß die Auswirkungen in der Gruppe der ein-
zelpsychotherapeutisch betreuten Kindern positiver sind als in der Gruppe der nicht-

Tab.4: Elterliche Einschätzungen der Auswirkungen der psychoonkologischen Betreuung
(Zusammenfassung der Antwortstufen 1 und 2 sowie 4 und 5)

trifft gar nicht
od. eher nicht zu

trifft teil-
weise zu

trifft eher
oder sehr zu

% % % n

Auswirkungen auf Eltern
Bessere Information der Geschwister 19 17 64 41
Normaler Umgang mit krankem Kind 23 16 61 58
Sich allgemein weniger hilflos fühlen 22 15 63 59
Bessere Kommunikation mit d. kranken Kind 28 20 52 56
Geschwister weniger vernachlässigen 27 25 48 44
Mehr Informationen über Belastungen 30 30 40 53
Aktivere Suche nach Information 37 23 40 53
Bessere Kommunikation mit Ehepartner 48 27 25 55
Besserer Kontakt zu Verwandten / Bekannten 48 18 34 56
Bessere Organisation des Alltages 53 26 21 57
Verwandte häufiger um Unterstützung bitten 55 21 24 56

Auswirkungen auf das kranke Kind
Bessere Bewältigung der Trennung 33 13 54 45
Altersgemäßere Krankheitsinformationen 38 17 45 47
Besserer Umgang mit Nebenwirkungen 40 21 39 48
Verminderung von Aengsten 37 27 36 49
Bessere Compliance 39 19 42 48

Auswirkungen auf die Geschwister
Verminderung negativer Reaktionen 44 14 42 36
Verbesserung des Informationsstandes 44 12 44 34
Globaleinschätzung 4 21 75 63
(1=sehr unzufrieden, 5=sehr zufrieden)
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betreuten. Erstere erhalten nach Angaben ihrer Eltern mehr Krankheitsinformationen
(MWU=107, p=0.02), haben weniger Ängste vor schmerzhaften medizinischen Ein-
griffen (MWU=119, p=0.01) und machen bereitwilliger bei medizinischen Maßnah-
men mit (MWU=102, p=0.01).

Aus Tabelle 4 ist zu entnehmen, daß die psychoonkologische Begleitung auch für
gut die Hälfte der gesunden Geschwisterkinder wenigstens teilweise positive Auswir-
kungen hatte. Es zeigen sich empirisch nachweisbare positive Auswirkungen einer psy-
chotherapeutischen Betreuung: entsprechend betreute Geschwisterkinder schneiden
gemäß Elternurteil besser ab als die nicht betreuten (negative Reaktionen: MWU=57,
p<0.001 / Infomationsstand: MWU=86, p=0.05).

Die Gesamteinschätzung der psychoonkologischen Begleitung durch die betroffe-
nen Eltern ergibt ein hohes Ausmaß an Zufriedenheit. Nur 4% der Eltern (3 Elternpaa-
re) sind gar nicht oder eher nicht zufrieden.

5 Diskussion

Hinsichtlich der Inanspruchnahme der psychoonkologischen Angebote kann festge-
stellt werden, daß diese im stationären Bereich häufiger genutzt werden als im ambu-
lanten Bereich. Die Gründe dafür liegen wohl in der leichteren Zugänglichkeit der Fa-
milien während des Spitalaufenthalts, in der hohen Präsenz des Psychologen auf der
Station sowie in der allgemeinen Belastung der Familien durch den Spitalaufenthalt
(z.B. Trennung, medizinische Behandlung). Spitalaufenthalte sind in den ersten Mo-
naten der medizinischen Therapie am häufigsten. Dies ist gleichzeitig auch die inten-
sivste Zeit der Auseinandersetzung mit der Krankheit, was ebenfalls zu einer erhöhten
Inanspruchnahme von psychoonkologischen Angeboten führen kann. Ausdruck des
familienorientierten Vorgehens ist die Tatsache, daß lediglich knapp die Hälfte der
krebskranken Kinder im Laufe ihrer Behandlung psychotherapeutisch betreut werden.
Erstaunlich hoch ist dagegen die Zahl der psychotherapeutisch behandelten Geschwi-
sterkinder: immerhin in einem Viertel der in Frage kommenden Familien erfolgte eine
Betreuung der Geschwister. Neben den Elterngesprächen ist dies das als am hilfreich-
sten beurteilte Angebot. Dies läßt sich damit begründen, daß sich die Eltern durch die
fachliche Betreuung der Geschwister emotional entlastet fühlen (Fröhlich 1986; Noe-

ker u. Petermann 1990). Eine psychologische Betreuung der Geschwister kann dazu
führen, daß das Geschwister mehr ins Krankheitsgeschehen und den Bewältigungspro-
zeß miteinbezogen wird (Kollmann u. Kruse 1990). Daß sich eine solche Betreuung aus
der Sicht der Eltern positiv auswirkt, belegen die Resultate unserer Untersuchung.

Mit Ausnahme der Elternabende, die doch von ungefähr einem Drittel der Eltern be-
sucht werden, werden die Gruppenangebote deutlich weniger in Anspruch genommen.
Wie aus Kommentaren der Eltern entnommen werden kann, bedeutet der Besuch sol-
cher Gruppen oft eine zusätzliche Belastung im Alltag der Familie. Angebote wie Vä-
ter- oder Geschwistergruppen sind allerdings auch erst seit kurzem verfügbar und
müssen sicherlich weiter propagiert werden. Teilnehmer dieser Gruppen äußern sich je-
denfalls positiv über deren Nutzen.
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Das psychoonkologische Informationsgespräch, das mit allen Familien nach der Dia-
gnosestellung geführt wird, wird von den meisten Eltern als hilfreich eingeschätzt. Be-
sonders nützlich sind nach Angaben der Betroffenen jene Gesprächsinhalte, die sich
mit den krankheits- und therapiespezifischen Belastungen und deren Bewältigung so-
wie mit der Information des krebskranken Kindes und seiner Geschwister über die
Krankheit befassen. Es hat sich gezeigt, daß der Zeitpunkt des psychoonkologischen
Erstgespräches entscheidend für dessen Nutzen ist. Gemäß dem Zürcher Konzept er-
folgt der Erstkontakt innerhalb der ersten Tage nach der Diagnose. Eltern von Kindern
mit soliden Tumoren wiesen in Kommentaren darauf hin, daß dies zu spät ist. Die
schwierigste Zeit für die Eltern sei das Warten bis zur eindeutigen Diagnose, die leider
gelegentlich erst viele Tage nach einer Gewebeprobe gestellt werden kann. Eine psy-
choonkologische Betreuung sollte in diesen Fällen früher beginnen. Dieses Ergebnis
entspricht auch der Empfehlung von Kusch et al. (1994).

Bezüglich des Nutzens der einzelnen psychoonkologischen Angebote sind die Be-
funde sehr deutlich: nur eine kleine Gruppe von jeweils ungefähr 10 Prozent der Eltern
äußert sich diesbezüglich negativ. Dies bedeutet, daß die in Anspruch genommenen
Angebote von praktisch allen Eltern als hilfreich erlebt werden. Die im Rahmen des
Zürcher Konzeptes vorgesehenen psychoonkologischen Versorgungsbemühungen
scheinen ihren Zweck demnach adäquat zu erfüllen.

In bezug auf bedeutsame Korrelate der Inanspruchnahme der psychoonkologischen
Angebote ist vor allem die Rolle eines Rezidives hervorzuheben. Es hat sich gezeigt,
daß das Auftreten eines Rückfalls mit einer vermehrten Inanspruchnahme einer Reihe
von Angeboten verbunden ist. Auch Familien, die die Belastungen des bisherigen
Krankheitsverlaufs gut bewältigen konnten, kommen nun an ihre Grenzen und suchen
vermehrt psychologische Hilfe. Interessant ist, daß dies besonders die Gruppenange-
bote sowie die psychologische Unterstützung der Geschwister betrifft. Erstaunlich ist,
daß ein Rezidiv nicht mit einer häufigeren psychotherapeutischen Behandlung des
krebskranken Kindes einhergeht. Dies kann damit zusammenhängen, daß im Rahmen
des Zürcher Betreuungskonzepts ein familienorientiertes Vorgehen verfolgt wird. Au-
ßerdem zeigt die klinische Erfahrung, daß krebskranke Kinder nach einem Rezidiv ein
Höchstmaß an Zuwendung und Aufmerksamkeit durch eine Vielzahl von familiären
und außerfamiliären Bezugspersonen erhalten. Auch dies kann ein Grund sein, daß
diese Kinder keine weitere psychologische Betreuung benötigen.

Bei den soziodemographischen Determinanten ist vor allem die Bedeutung der Na-
tionalität und der Schichtzugehörigkeit auf die Teilnahme an Gruppenangeboten dis-
kussionswürdig. Unterschichtsangehörige und ausländische Familien nehmen diese
Angebote deutlich weniger in Anspruch. Dieses Ergebnis ist umso bedeutsamer, wenn
zusätzlich die methodisch bedingte Unterrepräsentanz der ausländischen Familien in
unserer Stichprobe berücksichtigt wird. Es darf angenommen werden, daß neben den
sprachlichen Schwierigkeiten auch andere Gründe zu diesem Resultat geführt haben.
Es ist vorstellbar, daß ausländische Familien – in unserer Klientel sind dies vorwiegend
Familien aus dem süd- und südosteuropäischen Raum – aufgrund ihres kulturellen
Hintergrundes andere Krankheitsbewältigungsstrategien einsetzen und beispielsweise
die nötige psychosoziale Unterstützung mehr durch das eigene Großfamiliensystem
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und weniger durch professionelle Hilfsangebote erhalten. Weiter ist zu berücksichti-
gen, daß Unterschichtangehörige im Zusammenhang mit der onkologischen Behand-
lung in finanzielle Nöte geraten können und deshalb eher die Unterstützung des So-
zialdienstes in Anspruch nehmen.

Eine andere Frage der vorliegenden Untersuchung betrifft die von den Eltern sub-
jektiv eingeschätzten Auswirkungen der psychoonkologischen Betreuung. Bemerkens-
wert ist, daß die Auswirkungen auf die Eltern positiver eingeschätzt werden, als jene
auf das kranke Kind und seine Geschwister. Dies hat wohl damit zu tun, daß der Fokus
der psychoonkologischen Betreuung bei den Eltern liegt und die elternbezogenen An-
gebote auch mehr in Anspruch genommen werden als die kindbezogenen. Zudem wis-
sen wir nicht, wie die betroffenen Kinder selbst die Auswirkungen einschätzen würden.
Inhaltlich hat sich gezeigt, daß die positivsten Auswirkungen in denjenigen Bereichen
gesehen werden, die im Zusammenhang mit einem Informationsgewinn und der Kom-
munikationsverbesserung stehen. Es ist unbestritten, daß eine wahrheitsgetreue und
altersgemäße Information der Kinder zu einer besseren Therapiemitarbeit und Krank-
heitsbewältigung führt (Bürgin 1985; Petermann et al. 1990; van Veldhuizen u. Last

1991). Informationen können Gefühle der Hilflosigkeit und des Ausgeliefertseins re-
duzieren. Im Bereich der Kommunikation hilft die psychoonkologische Begleitung den
Eltern vor allem, besser mit dem kranken Kind über seine Krankheit zu sprechen. Dies
ermöglicht dem kranken Kind, seine Gefühle, Ängste und Hoffnungen mitzuteilen,
was zu einer positiveren Krankheitsbewältigung beitragen kann (Bürgin 1985; Peter-

mann et al. 1990). Der positive Effekt der psychotherapeutischen Betreuung für das
krebskranke Kind und seine Geschwister konnte in der vorliegenden Studie nachgewie-
sen werden.

Die vorliegende Studie hat einige Einschränkungen, die bei der Interpretation der
Befunde berücksichtigt werden müssen. Zunächst läßt die ausschließliche Fokussie-
rung auf die Elternperspektive die Einschätzung anderer Beteiligten unberücksichtigt,
wie beispielsweise jene des krebskranken Kindes oder der behandelnden Ärzte. Obwohl
das Zürcher Konzept der psychoonkologischen Betreuung familienorientiert ist und
die Arbeit mit den Eltern im Zentrum steht, stellen die berichteten Ergebnisse nur ei-
nen Teilaspekt einer umfassenderen Evaluation dar, die neben anderen Sichtweisen
auch sogenannte objektivere Daten einbeziehen müßte. Ein weiterer Kritikpunkt be-
trifft eine mögliche positive Verfälschung unserer Resultate. Auch wenn sich Teilneh-
mer und Verweigerer der Untersuchung in einer Vielfalt von geprüften Variablen nicht
unterscheiden, ist nicht auszuschließen, daß unter den Teilnehmern die zufriedenen
oder jene, die die psychoonkologischen Angebote vermehrt in Anspruch genommen
haben, übervertreten sind. Tatsächlich haben beispielsweise die in unserer Studie un-
terrepräsentierten Unterschichtangehörigen und äusländischen Familien bestimmte
Angebote weniger in Anspruch genommen. Ebenso muß erwähnt werden, daß Fami-
lien mit einem verstorbenen Kind nicht befragt wurden. Obwohl die Befragung nicht
von der Klinik selbst durchgeführt wurde, könnten die Elternantworten schließlich
auch durch das Phänomen der sozialen Erwünschtheit beeinflußt sein, da viele der El-
tern den behandelnden Ärzten und damit auch der Institution gegenüber Dankbarkeit
empfinden.
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Schlußfolgerungen: Die Studie kommt zum Ergebnis, daß das Zürcher psychoonko-
logische Betreuungskonzept von den Eltern der krebskranken Kinder sehr positiv be-
urteilt wird und über eine hohe Akzeptanz verfügt. Eine behandlungsbegleitende und
familienorientierte psychosoziale Betreuung sollte daher zu einer ganzheitlichen Be-
handlung krebskranker Kinder gehören. Neben der weitgehend positiven Beurteilung
der psychoonkologischen Arbeit, erbrachte die Studie auch Hinweise auf zukünftige
Verbesserungsmöglichkeiten. Insbesondere weisen die Befunde darauf hin, daß der in-
itiale Kontakt bereits in der diagnostischen Vorphase erfolgen sollte. Das Zürcher Kon-
zept ist deshalb entsprechend revidiert worden (Landolt et al. 1996). Weiter muß ein
besonderes Augenmerk auf ausländische Familien sowie auf Unterschichtsangehörige
gelegt werden, über deren Bedürfnisse noch zuwenig bekannt ist.
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