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Familienorientierte Betreuung bei
krebskranken Kindern und Jugendiichen’

Heide Haberle, Reinhold Schwarz und Lucia Mathes

Summary
Family Orientated Interventions of Children and Adolscents with Cancer Disease

Cancer disease in a child almost implies an existential threat to all members of the family and
a change in the accostumed way of life. It threatens children and adolscents at no matter
which stage of development and influences their growth of development. It was realized very
late, that the “healthy” family members are also affected and suffer from a double burden:
at the same time they have to cope with their own concerns and give the sick child the ne-
cessary support as well. Acause to that psychosocial support systems were established in Pe-
diatric Oncology; they orientate themselves by the needs of the entire family and work with
an interdisciplinary method. A family-orientated-rehabilitation was drafted against this back-
ground. This allows all family members a physical, psychological and social rehabilitation wi-
thin a four-week period. The study follows a prospecitve controlgroup design on 104 families,
the effect of this family-orientated rehabilitation has been evaluated. The results show a clear
and significant reduction in the severity of physical and psychological symptoms of the pa-
tients as well as parents and siblings. Moreover the family rehabilitation offers the opportu-
nity to built up resources and to meet new as a family.

Zusammenfassung

Die Krebserkrankung eines Kindes bedeutet fast immer eine existentielle Bedrohung al-
ler Familienmitglieder und eine Verdnderung gewohnter Lebenssituationen. Sie bedroht
Kinder und Jugendliche auf jeder Entwickiungsstufe und beeinfluBt ihren Entwick-
lungsprozeB. Sehr spat wurde erkannt, daB die ,,gesunden” Familienmitglieder auch die
Betroffenen sind und unter der doppelten Belastung leiden, mit ihrer eigenen Betrof-
fenheit fertig zu werden und gleichzeitig dem kranken Kind die notwendige Sicherheit
zu geben. Daraus entstanden in der pédiatrischen Onkologie psychosoziale Versor-
gungskonzepte, die sich an den Bediirfnissen der gesamten Familie orientieren und

' Uberarbeitete Fassung eines Vortrags wihrend der XXIV. Wissenschaftlichen Tagung der Deutschen
Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Wiirzburg 26.-29.04.1995.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 46: 405-4193 (1937), 1SSN 0023-70724
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durch eine interdisziplindre Arbeitsweise getragen werden. Vor diesem Hintergrund
wurde eine familienorientierte Rehabilitation konzipiert, die in einem vierwdchigen
Aufenthalt allen Familienmitgliedern eine kdrperliche, psychische und soziale Rehabili-
tation ermdglicht. In einem prospektiven Kontrollgruppen-Design wurden 104 Familien
zur Wirkung dieser familienorientierten Intervention befragt. Die Ergebnisse zeigen eine
signifikante Verbesserung des psychosozialen und kdrperlichen Befindens der Patien-
ten, deren Eltern und Geschwistern. Dariiber hinaus bietet die Familien-Rehabilitation
die Méglichkeit, Ressourcen aufzubauen und sich als Familie wiederzufinden.

1 Einleitung

Der psychosozialen Betreuungsaufgabe schwerkranker und sterbender Patienten in der
Medizin kénnen wir nur gerecht werden, ,indem wir dem Kdrperlichen nicht weniger,
sondern dem Seelischen mehr Aufmerksamkeit widmen" (Weiss u. ENGLISH 1949).
Dieser ganzheitliche Behandiungsansatz in der psychosozialen Onkologie kann jedoch
nur in einem multiprofessionellen System verwirklicht werden, das von einer gegensei-
tigen Wertschdtzung des somatischen, wie des psychosozialen Helfers, der Patienten
und ihrer Angehdrigen gepragt ist, auch iber die Institution des Krankenhauses hin-
aus. Dabei ist grundsédtzlich zu unterscheiden, welche psychosozialen Aufgaben von
den Patienten, ihren Familien, von den behandeinden Arzten und den Pflegenden
ibernommen werden kénnen, und wie die Arbeit der professionellen psychosozialen
Dienste in die Klinik zu integrieren ist. In solch einem multiprofessionellen Team miis-
sen die Fragen der Zustandigkeit und der Verantwortung, des Informationsaustausches
und der Kommunikation {iber den Betreuungsauftrag gekldrt werden (z.B. in psycho-
* sozialen Teambesprechungen). Immer jedoch sind die Patienten und ihre Familien in
diese Entscheidungsprozesse einzubeziehen, ebenso wie die Selbsthilfegruppen, sofern
sie die Interessen und Bedurfnisse der Patienten in der Klinik vertreten.

Dieses Betreuungskonzept bezieht sich in den Fragestellungen seiner wissenschaft-
lichen empirischen Untersuchungen auf ein biopsychosoziales Krankheitsmodell; die-
ses erfordert, biologische, psychologische und soziale Dimensionen gleichberechtigt
einzubeziehen und zu untersuchen (ENGEL 1977; WEINER 1992; KUCHENHOFF 1995). Der
~biopsychosoziale* Behandlungsauftrag wurde in der péddiatrischen Onkologie bereits
in den 7Qer Jahren erkannt, als neue medizinische Therapieansitze die Uberlebens-
chancen krebskranker Kinder und Jugendiicher drastisch erhdhten. Die im Vergleich zu
erwachsenen Krebserkrankungen sensationell guten Behandlungschancen zeigen je-
doch als Kehrseite die Konfrontation mit chronifiziertem Leiden und Spétschiden, so-
wohl im kérperlichen wie im seelischen Bereich. Krebskranke Kinder und Jugendliche
leben daher unter dem ,Damokles-Schwert" einer drohenden Wieder- und Neuerkran-
kung, womit die geringere Letalitdt eine erhdhte chronische Morbiditdt zur Folge hat
(KoocHer u. O'MALLEY 1981; Lansky et al. 1986; FLECHTNER 1995). Die Rehabilitation
und Reintegration krebskranker Kinder und Jugendlicher riickte in dem MaBe mehr ins
BewuBtsein, als durch kurative Behandlungsméglichkeiten die Uberlebenschancen an-
gestiegen sind. Doch miissen sich diese Behandlungsverfahren heute nicht nur in be-
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zug auf gewonnene Lebensjahre, sondern auch hinsichtlich nachteiliger Spatfolgen im
somatischen, psychischen und sozialkommunikativen Bereich bewdhren. Die trauma-
tische Wirkung einer kindlichen Krebserkrankung und die damit verbundenen ein-
schneidenden Therapiemalnahmen belasten die ganze Familie, die in vielfltiger Wei-
se in Mitleidenschaft gezogen ist. Es gilt, Uiber die akute Behandlungssituation
hinauszudenken und Konzepte fiir geeignete rehabilitative MaBnahmen zu entwik-
keln, die Behinderungen vermeiden, soziale Benachteiligungen ausgleichen und the-
rapiebedingte Schadigungen mindern heifen. Rehabilitation von Kindern und Jugend-
lichen heit somit immer auch Rehabilitation der Familie.

Unter diesen Pramissen ist die psychosoziale Betreuung heute zu einem festen Be-
standteil von TherapiemaBnahmen in der pddiatrischen Onkologie geworden. Dabei
geht es nicht mehr um die Frage ob, sondern wie die psychosoziale Dimension bei der
Behandlung und Betreuung krebskranker Kinder und ihrer Familien Beriicksichtigung
findet. Wir fragen, welchen Patienten auf welche Weise und durch wen psychosoziale
Hilfen angeboten werden kénnen.

2 Der familienorientierte Betreuungsansatz

Die lebensbedrohliche Erkrankung und der Tod eines Kindes bedeuten nicht nur fir
den Patienten, sondern fiir alle Familienmitglieder eine Krise, die von heute auf mor-
gen das Leben verindert; dabei gibt es nach den Worten einer Mutter ,.ein Leben vor
und ein Leben nach der Krankheit". Sie bedroht Kinder und Jugendliche radikal und
nachhaltig auf jeder Entwicklungsstufe und beeinfluBt ihren Entwicklungsproze
(A. FREUD 1976; BURrGIN 1981, 1991; KierENHEUER 1995). Frithere normale Lebensbezii-
ge werden auBer Kraft gesetzt; Konflikte treten stérker, unvorbereiteter auf und sind
in diesen Extremsituationen schwieriger zu l6sen. Sehr spat erst wurde erkannt, dal3
die ,gesunden“ Familienmitglieder auch als Leidende, wenn auch oft im Hintergrund,
zu betrachten sind. So stehen die gesunden Familienmitglieder oft unter der doppel-
ten Belastung, mit ihrer eigenen Betroffenheit fertig zu werden und gleichzeitig dem
kranken Kind die notwendige Sicherheit bieten zu missen.

Der 13jihrige Patrick schildert seine Situation, als er nach einem ,schdnen® Tag vor seiner
Krankheit gefragt wurde, in eindriicklicher Weise: ,.Eigentlich waren alle Tage vor meiner Krank-
heit super. Ich hatte ein wunderschones Kinderleben. ich wuBte noch nicht Bescheid iiber unsere
Jheile Welt' 1ch wurde ja immer von meinen Eltern beschiitzt. Ich wurde keinen Gefahren aus-
gesetzt.

Als ich dann krank wurde, konnten mich meine Eltern nicht mehr beschiitzen. Sie waren zwar
da, aber sie muBten zusehen, ohne daB sie etwas machen konnten.”

Nahezu alle Familien krebskranker Kinder bendtigen wihrend der stationdren Behand-
lung - zwar oft nur kurzfristig - eine qualifizierte psychosoziale Unterstiitzung. In einer
Untersuchung an der padiatrisch-onkologischen Station Heidelberg wurde festgestellt,
daB krebskranke Kinder, die durch zusitzliche familidre Schwierigkeiten belastet sind,
vermehrt psychische und psychosomatische Auffélligkeiten zeigen (HABeriLe et al.
1988). Eine familienorientierte Betreuung, in die Eltern und Geschwister gleichermafen
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einbezogen sind, ist deshalb ein unabdingbarer Bestandteil kooperativer medizinischer
TherapiemaBnahmen. Ubereinstimmend verweisen Forschungsergebnisse auf die Pro-
bleme der gesunden Geschwister, die oft mit massiven Auffalligkeiten auf die Erkran-
kung reagieren (SeLLscHoPP u. HABERLE 1985; BURGIN 1991, SPINETTA 1981, CARR-GREGG
u. Write 1987).

Peter, 14 Jahre alt, dessen 4jdhriger Bruder an einer akuten Lymphatischen Leukdmie erkrank-
te, schreibt iiber seine Gefiihle, Gedanken und Eindriicke beim Erleben der Erkrankung: ,Krebs
ist eine gefahrliche Krankheit. Es gibt verschiedene Arten von Krebs. Frither waren die Heilungs-
chancen bei dieser Krankheit aussichtslos und endeten meistens mit dem Tod. Heute ist die Me-
dizin so weit fortgeschritten, daB in vielen Féllen Aussicht auf Heilung besteht. Mein Bruder Mi-
chael ist an Leukdmie erkrankt. An diesen Tag erinnere ich mich sehr genau, denn diesen Tag
werde ich nicht so schnell vergessen. Meine Mutti bat mich, sie mit ins Krankenhaus zu beglei-
ten. Ich bemerkte, daB sie sehr aufgeregt und innerlich aufgewiihit war. Als der Arzt sagte, daB
Michael im Krankenhaus bleiben muBte, bekam ich ein mulmiges Gefiihl im Bauch. Wir infor-
mierten unseren Vati, daB er sofort in das Krankenhaus kam. Danach bin ich mit meiner Mutti
nach Hause gefahren. Wihrend dieser Fahrt sprachen wir kaum miteinander, denn jeder fiihlte
in diesem Augenblick etwas anderes. Als wir wieder in das Krankenhaus kamen, saB Michael
ganz traurig in der Fensterecke. Ich war sehr traurig und die Trdnen standen mir in den Augen.
Meine Eltern waren sehr durcheinander, und ich wuBte nicht, was mit Michael geschehen wiirde.
Ich dachte, warum nur Michael. Warum muBte es ausgerechnet Michael sein, es gibt doch viele
Kinder auf dieser Welt. Schreckliche Gedanken schossen mir durch den Kopf. Es kénnte alle von
uns treffen.

Meine Mutti ging jeden Tag ins Krankenhaus. Ich konnte nicht jeden Tag zu Michael ins Kran-
kenhaus, weil ich in die Schule muBte. Die niachsten Tage waren schrecklich. Ich vermiBte mei-
nen Bruder, sein Plappern, sein frohliches Lachen, einfach alles.

Meine Eltem kamen jeden Tag sehr gestreBt vom Krankenhaus nach Hause, deshalb fragte ich
nicht so oft nach Michaels Gesundheit. Stindige Traurigkeit stand meiner Mutti in den Augen.

" Inzwischen sind viele Monate vergangen und vieles hat sich in unserer Familie gesindert. Ge-
rade in dieser schweren Zeit wollte ich meinen Eltern eine groBe Unterstiitzung sein. Ich ver-
suchte, meinen Eltem an tiglichen Sachen einiges abzunehmen. Mir kam die Behandlungsdauer
wie eine Ewigkeit vor. Wir sind alle so gliicklich, da Michael wieder zu Hause ist. Es ist das
schénste Weihnachtsgeschenk fiir mich, denn heute weiB ich, daB Gesundheit nicht kauflich
ist.”

Die Krankheit fordert von den Geschwistern eine friithzeitige Reife und Ubernahme
von Verantwortung, die Gefithle von Eifersucht, Wut, aber auch Angst selbst zu er-
kranken, hervorrufen konnen.

Die Belastungen der Miitter, die zumeist die Kinder wahrend der Klinikzeit betreuen,
sind offensichtlich. Den Vitern wurde bisher in wissenschaftlichen Untersuchungen
kaum Beachtung gewidmet. Aufgrund ihrer Erwerbssituation und einer immer noch
als manniich zugewiesenen Rolle, reagieren sie auf emotionale Belastungen eher ver-
leugnend, sie werden in die Betreuung ihres schwerkranken Kindes meist nur wenig
einbezogen. Viter fiihlen sich nicht selten bewuBt oder unbewuBt ausgeschlossen,
auch weil zwischen der Mutter und dem kranken Kind eine immer enger werdende
emotionale ~ oft sehr symbiotisch geprigte - Beziehung entsteht, die nicht selten
auch den spateren AblgsungsprozeB des ehemals Kranken erschwert. Neuere Ergebnis-
se und die Erfahrungen aus der Praxis verweisen auf gravierende psychosoziale und
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psychosomatische Reaktionen von Vitern krebskranker Kinder, oft lange Zeit nach der
Erkrankung (HorFMEISTER et al. 1984; HAserLE 1993).

Die Begleitung krebskranker Kinder ist daher undenkbar ohne den Einsatz und die
Unterstiitzung durch die Familienangehd&rigen, die damit haufig bis an ihre Grenzen be-
Jastet sind. LagiscH (1989) spricht in diesem Zusammenhang von der , Hilfsbediirftigkeit
im Niemandsland“ und verweist auf das hohe Ma8} an praventiven Gesundheitsleistun-
gen, die Familien heute erbringen missen und damit bei fehlenden psychosozialen,
strukturellen und auch finanziellen Voraussetzungen tberfordert werden (GERHARDT u.
FrIEDRICH 1982).

In einer familienorientierten Versorgung miissen einerseits familidre Ressourcen auf-
gegriffen, andererseits notwendige psychosoziale und institutionelle Hilfen zur Verfii-
gung gestellt werden. Dabei gilt es, bereits in der Klinik nach Diagnosestellung einen
Rahmen zu schaffen, in dem Betroffene ihre Selbstheilungskrifte neu entfalten kén-
nen. Erhalten Patienten und Angehdrige in dieser Krisensituation Unterstiitzung, las-
sen sich gravierende psychosoziale und korperliche Schdden und Spatfolgen, aber
auch eine ldngere professionelle psychosoziale Betreuung zumeist vermeiden (PraTT
1976; OLson et al. 1979, 1983; WirscHING 1986, 1989; HABERLE 1993). Die seit Beginn
der 80er Jahre stindig wachsende Zahl der Selbsthilfegruppen Eltern krebskranker
Kinder und deren umfangreiche Hilfen auch im sozialpolitischen Bereich verweisen auf
den hohen Stellenwert und die Akzeptanz der ,Hilfe zur Selbsthilfe* als duBerst for-
derliche Unterstiitzung in der Verarbeitung einer lebensbedrohlichen Erkrankung (Tro-
JAN 1986; MoELLER 1986; BEUTEL u. SELLSCHOPP 1991; HABERLE 1993; Bope 1995).

In der Psychosozialen Nachsorgeeinrichtung war es maglich, ein multiprofessionelles
Betreuungsmodell zu entwickeln, das sich an den Fragestellungen der relevanten sozi-
alwissenschaftlichen und psychodynamischen Theorien orientiert. In Abgrenzung zu
engeren psychologischen Fragestellungen werden neben der individuellen Krankheits-
verarbeitung EinfluBfaktoren erortert, die sich vor allem auf den familialen Kontext und
das soziale Umfeld des Patienten beziehen. In Anlehnung an ein ,behaviorales* Fami-
lienmodell wird daher das Zusammenwirken auf den unterschiedlichen Ebenen von bio-
logischen, psychischen und sozialen Faktoren von Krankheit und Gesundheit unter-
sucht. Die Familie erhdlt dabei als die einfluBreichste, stiitzende Umgebung bei
Krankheiten von Kindern eine zentrale Vermittlerrolle (Woop 1994; KicHENHOFF 1995),

Unter dieser Systemperspektive wenden wir uns einem ProblemldsungsprozeB zu,
der sich weniger an den Anzeichen von Stérungen und Belastungen, d.h. an der ,Pa-
thologie* orientiert, sondern darauf welche Krifte und Ressourcen im Patienten, sei-
nem sozialen Umfeld, aber auch im Behandlungssystem vorhanden sind. Darauf bezo-
gene Interventionsansitze sollen Familien unterstiitzen, ihre gesundheitserhaltenden
oder gesundheitsforderlichen Krafte zu entfalten. Wir suchen nach dem was heilt und
hilft, nach der ,Salutogenese”, und konzentrieren uns weniger auf die Krankheitsent-
stehungsprozesse, auf die ,Pathogenese”; dabei werden vor allem die Beziehungen der
Patienten zu ihrer Umgebung in den Mittelpunkt gestellt (WirscHing 1989). Theorien
und die darauf bezogenen Interventionen einer ,Familienpsychosomatik” bei Krebs-
kranken, d.h. Krebs als Ausdruck einer Kommunikationsstorung in der Familie oder
Symptom einer seelischen Erkrankung (MinucHin et al. 1975; Bannson 1979), werden
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hier nicht diskutiert, und nicht als gliltig erachtet. Diese Theorien beriicksichtigen
kaum die positiven Faktoren innerhalb der Familien und leisten somit einer Schuldzu-
weisung der Familien Vorschub.

3 Interventionen
3.1 Stationdre Akutversorgung - psychosozialer Liaisondienst

Dem Prinzip, Sicherheit und Stabilitdt zu vermitteln bei groBtmdglicher Transparenz
und Mitbestimmungsméglichkeit der Betroffenen, trdgt das kooperative Betreuungs-
modell Rechnung, das in der Psychosozialen Nachsorgeeinrichtung an der Universi-
tétsklinik in Zusammenarbeit mit der Sektion Padiatrische Onkologie in Heidelberg
entwickelt wurde (HABERLE et al. 1988). Ziele dieses Betreuungsansatzes sind, die psy-
chischen und sozialen Belastungen des krebskranken Kindes und seiner Familienange-
horigen zu lindern, die Auseinandersetzung mit der Erkrankung zu unterstiitzen und
schlieBlich die Rehabilitation zu férdern. Dieses ganzheitliche, familienorientierte Kon-
zept umfaBt sowohl den stationdren als auch den praventiv - rehabilitativen Bereich.

Es wurde dariiber hinaus in enger Kooperation mit den Eltern-Selbsthilfegruppen
erarbeitet, die in der padiatrischen Onkologie eine hohe Akzeptanz durch Arzte und
Pflegende genieBen. Diese wenig konflikthafte Allianz zwischen Klinik und Betroffe-
nen - im Gegensatz zu den Selbsthilfegruppen erwachsener Krebspatienten - fiihrte
letztendlich zu einer Verbesserung der Versorgung krebskranker Kinder in den Kliniken
und wurde 1990 als Betreuungsauftrag in die Regelversorgung der pédiatrisch-onko-
logischen Zentren iibernommen.

Die Betreuungsziele werden durch verschiedene Interventionen und auf unter-

-schiedlichen Ebenen erreicht. Auf der Krankenstation im ,psychosozialen Liaison-
dienst" ist der psychologische oder drztliche Psychotherapeut oder Sozialarbeiter Mit-
glied des Stationsteams mit einer hohen =zeitlichen Prdsenz. Er bendtigt ein
qualifiziertes Wissen aus unterschiedlichen Bereichen der Psychologie, Psychotherapie
und Sozialarbeit, aber auch medizinische Grundkenntnisse. Die konflikthafte Arbeits-
situation, die stindige Konfrontation mit Leiden und Tod, machen eine ldngere Selbst-
erfahrung und berufshegleitende Supervision unumgénglich (Birein 1981; ALsy 1985;
HABERLE U. ScHWARZ 1990).

Die unmittelbare (direkte) Betreuung der Patienten und Familien geschieht z.B.
durch psychosoziale Beratung und Therapie in Einzel- und Familiengesprachen, Spiel-
therapie, Gruppen fir Eltern und Jugendliche, Hausbesuchen bei Patienten im Final-
stadium, sozialrechtlichen Beratungen, auf mittelbare (indirekte) Weise Uber das Sta-
tionsteam, z.B. durch psychosoziale Stationsbesprechungen, Supervision, Balint-
Gruppen, Fort- und Weiterbildung. Ein wichtiges Ziel ist es, die Beziehungen zwischen
dem onkologischen Team und den Patienten zu verbessern und die psychosoziale
Kompetenz der pflegerischen und medizinischen Mitarbeiter zu starken (Heidelberger
Seminare fiir Psychosoziale Onkologie).

Um eine familienorientierte Betreuung zu verwirklichen, erhalten dabei praxisrele-
vante Einrichtungen wie das Angehorigenzimmer auf der Station, die Elternwohnung,
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die Tagesklinik, die Geschwisterbegegnungsstitte eine zentrale Funktion. Diese Ein-
richtungen befinden sich alle im kiinischen Bereich, zumeist iiber Spenden durch die
Eltern-Selbsthilfegruppen unterstiitzt.

3.2 Poststationdre Interventionen — Rehabilitation: Familienseminare

In der stationdren Betreuung wurde sehr bald deutlich, daf3 vor alilem die Viter und
die gesunden Geschwister schwer erreichbar sind. Wenig Beachtung finden auch die
Angehdrigen nach dem Tod des Kindes. Daher wurden gemeinsam mit den Eltern-
Selbsthilfegruppen tiberregionale Familienwochenenden (Familienseminare) mit einem
Gesprichs- und Fortbildungsangebot zu medizinischen und psychosozialen Themen
initiiert. Die kranken Kinder und ihre Geschwister werden durch erfahrene Psychothe-
rapeuten wihrend dieses Wochenendes betreut. Nach den Aussagen der Familien und
den langjdhrigen Beobachtungen stirken diese Seminare die Familienbeziehungen
auch langfristig und untersttzen die Krankheitsverabeitung der Familienmitglieder
(HABERLE u. Ruorr 1990). Um den Bediirfnissen trauernder Familien entgegenzukom-
men, werden Seminare iber den Umgang mit Verlust und Trauer nach dem Tod eines
Kindes veranstaltet. Das Familienwochenende steht jedoch auch fiir verwaiste Familien
offen, um die trauernden Angehdrigen zu integrieren, aber auch um die Thematik tber
Sterben und Tod nicht auszuklammern.

3.3 Stationdre familienorientierte Rehabilitation

Unter den spezifischen auf die Familie bezogenen Interventionen, stellt die Familien-
Rehabilitation eine Innovation und einen betrichtlichen Fortschritt dar. Sie ermég-
licht in einem vier-wéchigen stationdren Aufenthalt allen Familienmitgliedern eine
somatische, psychische und soziale Rehabilitation. Sie wird den Familien nach Been-
digung der akuten medizinischen Behandlungsphase in den onkologischen Zentren
angeboten; in Ausnahmefallen werden auch Patienten im Finalstadium und Angehd-
rige nach dem Tod des Kindes aufgenommen. AnlaB fiir diese Form der stationéren
Rehabilitation sind die groBien Belastungen, unter denen die Familien durch die Er-
krankung zu zerbrechen drohen und die durch gezielte therapeutische Interventionen
aufgefangen werden sollen. Mit diesem Konzept wird Neuland betreten, sowohl von
Seiten der Gesundheitsforderung als auch des Versicherungsrechtes. Bislang leistet
das Sozialrecht einer schleichenden Aushéhlung der Familie noch Vorschub, indem es
durch die Beschrinkung auf sog. Mutter-Kind-Kuren den TrennungsprozeB mehr be-
schleunigt als aufhilt. Nach diesem Modell der traditionellen Mutter-Kind-Kuren sind
die gesunden Geschwister und die Viter oft unbemerkt ,vernachlissigte Familien-
mitglieder.

Die Rehabilitation des chronisch kranken Kindes muf3 daher alle Familienmitglieder
umfassen, damit 16st sie sich von der bei rehabilitativen MaBnahmen tblichen Einzel-
personenbetrachtung und bezieht sich ausschlieBlich auf die Ebene der Familie. Auch
unter der Perspektive der Pravention kann diese nicht nur durch individuenzentrierte
medizinische und psychosoziale Dienstleistungen erreicht werden, sie muB3 dort anset-
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zen, wo die Menschen krank werden, in der Familie, in der alltdglichen Lebenswelt und
im sozialen Umfeld (LasiscH 1989).
In Deutschland bieten derzeit vier Kliniken eine familienorientierte stationire Reha-
bilitation an, mit deren wissenschaftiiche Begleitung wir beauftragt sind.2
Folgende Fragestellungen sollen durch unsere Untersuchung beantwortet werden:
(a) Wie hoch ist die Pravalenz psychosozialer Storungen bei allen Familienmitglie-
dern - Patient, Geschwister und Eltern?
(b) Welchen EinfluB hat die familienorientierte stationdre Nachsorge auf das karper-
liche und seelische Befinden des Patienten, seiner Geschwister und Eltern und auf
die Qualitat der Beziehungen zwischen den Familienmitgliedern?

3.3.1 Methodik und Durchfiihrung der Untersuchung

Stichprobengewinnung und Erhebungssituation: Bei der Untersuchung handelt es
sich um ein prospektives Kontroll-Gruppen-Design (n=104 Familien), das sowohl Fa-
milien aus den alten als auch den neuen Bundesldndern einschlieBt. Die Befragungen
fanden zu zwei Erhebungszeitpunkten ca. 2 Wochen vor und ca. 12-16 Wochen nach
der Reha-MaBnahme statt. Der GroBteil der Familien wurde zu Hause besucht. Eine
dritte Nachbefragung bei 24 Familien der Pilotstudie wird derzeit ausgewertet. Die
Kontrollgruppe besteht aus einer ,Wartezeitgruppe", das sind Familien der Stichprobe,
die aus organisatorischen Griinden auf die Rehabilitation warten mtissen.

v v

Erstinterview Zweitinterview
Diagnose-
zeitpunkt

o
5 2
4 Wochen
Reha-
__,V\NW mafBnahme .
Median : ca. 12 Wo ca. 12 Wo
14 Mo
v
Diagnose- E““"imlfw Erstmfsrwew Zweltmterwsw
zeitpunkt : AL :
_ Norher-Nachher"-Vergleich-Warte

Abb. 1: Studiendesign
Verwendete Instrumente: Um die Dimensionen der Fragestellungen erfassen zu kénnen,
wurden verschiedene Verfahren verwendet, dabei sollen Selbst- und Fremdbeurteilungen,

quantitative und qualitative Daten miteinander verglichen werden. In den beiden Untersu-

2 Die Studie wird durch den Dachverband der Deutschen Leukdmie Forschungshilfe, (D.L.F.H.) finanziert.
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chungsabschnitten wurde mit den Familien ein halbstrukturiertes Interview durchgefiihrt
und auf Tonband aufgenommen; eine Teilstichprobe wird inhaltsanalytisch ausgewertet.
Der Leitfaden zum Fragebogen wurde anhand friiherer Untersuchungen der Psychosozia-
len Nachsorgeeinrichtung bei krebskranken Kindern und Jugendlichen entwickelt.

Dem Interview sind standardisierte psychologische Tests beigefiigt, die von den El-
tern getrennt auszufiillen waren. Ein GroBteil dieser Instrumente wurde in einer Pilot-
studie angewendet und {iberpriift. Sie umfassen das psychische Befinden wie Angst,
Depression, die soziale und kommunikative Dimension, die psychosomatischen und
korperlichen Beschwerden (Depressivititsskala, Beschwerden-Liste, v. ZersseN 1976;
Hoffnungslosigkeitsskala, KrRamPeEn 1994; State-Trait-Angst-Inventar, Laux et al. 1981;
kérperliche, psychische und soziale Symptome, Manz u. ScHepank 1993); die Krank-
heitsverarbeitung wird durch die ,lmpact of Event Skala“ ermittelt (Horowirz et al.
1979), die Beziehungen zwischen den Familienmitgliedern durch die Familienbgen
zur Einschitzung von Familienfunktionen erfaBt (CierpkA u. FReverT 1994). Die Vul-
nerabilitdt der Eltern wird durch die Interviewer auf einer 13 ltem umfassenden Skala
eingeschitzt (Vulnerabilititsskala, WeisMan 1976).

Tab. 1: Stichprobenbeschreibung

Alter
n Mittelwert ~ Standardabw.  Verteilung

Patientenkinder

Gesamtanzahl 104 6,34 3,68 1-17
Geschlecht weiblich 41 6,50 3,85 2-15
minnlich 63 6,20 3,59 1-17
Eltern
Miitter 104 33,40 4,09 25-42
Viter 104 35,88 4,30 28-46
Geschwister
Gesamtanzahl 107 7,58 4,89 0-20
Geschlecht weiblich 50 7,42 4,46 0-20
ménnlich 57 7,72 5,27 0-20
Familien n %
Kinder pro Familie i 19 18,3
2 65 62,5
3 14 13,5
4 5 4,8
6 1 0,9
Familien mit jiingeren Kindern 65 62,5
(4ltestes Kind bis 11 Jahre)
Familien mit dlteren Kindern 39 37,5

(édltestes Kind mindestens 12 Jahre)
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Als Hinweis flr Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern kamen die Child-Behavior-
Checklist (ActensacH 1983) und die Kurzform des Elternfragebogens zur Erfassung
von Verhaltensauffilligkeiten bei Kindern im Vorschulalter (Berner et al. 1993) zur An-
wendung. Zu beiden Interviewzeitpunkten wurden die Kinder gebeten, ihre Familie zuy
zeichnen. Alle Instrumente sind an schwerkranken, z.T. krebskranken Patienten {ber-
priift worden und wurden in anderen Forschungsprojekten unserer Einrichtung ver-
wendet.

3.3.2 Ergebnisse
Aus dem umfangreichen Datenmaterial der Untersuchung sollen einige ausgewéhlte
Ergebnisse (Mittelwertvergleiche) vorgestellt werden.

Tab.2: Krankheitsdiagnosen

Hiufigkeiten Hiufigkeiten
(Population< 15 Jahren)*

Diagnosen n % %
Leukamien 46 442 35,2
Lymphome 12 11,5 12,0
Weichteilsarkome 10 9,5 6,8
ZNS-Tumore 12 11,5 17,1
Neuroblastome 7 6,7 7,3
Nierentumore 9 8,6 6,6
‘Knochentumore 4 3,8 5,2
Retinoblastome 4 3,8 2,5

Mittelwert Standardabw. Median
Zeitdifferenz: 18,2 Mon 13,91 14 Monate

Diagnosestellung zum Erstinterview

* Relative Haufigkeiten von malignen Erkrankungen 1994 (KaLerscH et al. 1995).

Zum Zeitpunkt der ersten Befragung (nach Diagnosestellung) sind sowohl die kor-
perlichen als auch psychosozialen Werte von Vater und Mutter sehr hoch. Erwar-
tungsgemiB erweisen sich die Mutter krebskranker Kinder stdrker belastet als die
Viter, wobei die Interviewer die Viter vor der Intervention fast ebenso belastet ein-
schitzen als die Mtter. Die Werte der Miitter entsprechen nahezu auf allen verwen-
deten Skalen denen einer klinischen Kontrollgruppe, doch auch die Viter geben
noch erheblich mehr Beschwerden an, als sie durchschnittlich in der Bevdlkerung
anzutreffen sind.

Im Vorher/Nachher-Vergleich zeigt sich bei beiden Eltern ein deutlicher Riickgang
der StreBbelastung und eine signifikante Verbesserung des kérperlichen und psycho-
sozialen Befindens (in'bezug auf Angst, Depression, soziale Interaktion), das gilt be-
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sonders fiir die Mitter. Die Befindlichkeit der Viater entspricht nach der Rehabilita-
tion eher der der Normalbevdlkerung.

Tab. 3: Vorher-Nachher-Vergleich: Manner versus Frauen

Erhebungszeitpunkt Statistischer
vorher nachher Vergleich*
Skalen n  Mittel- Std. Mittel- Std. p
wert abw. wert abw.
Beschwerdenliste
Miitter BL™** 81 6,70 1,74 5,1 1,70 0.0001
Viter BL™* 78 6,20 1,64 54 1,65  0.0001
Impact of Event-Skala
Miitter Intrusion 81 21,64 10,29 16,09 8,96  0.0001
Avoidance 81 10,19 8,31 9,64 7,86 -
Viter Intrusion 78 17,83 9,24 14,15 8,35 0.0009
Avoidance 78 11,31 830 9,67 7,60 -
Frauen (klin. Vgl.gruppe) Intrusion 50 21,4 8,6
Avoidance 50 20,6 11,3
Minner (klin. Vgl.gruppe) Intrusion 16 21,2 125
Avoidance 16 14,1 12,0
Medizinstudentinnen Intrusion 35 6,1 53
Avoidance 35 6,6 7,0
Medizinstudenten Intrusion 75 2,5 3,0
Avoidance 75 4,4 53

Hoffnungslosigkeitsskala
Mitter Gesamtskala™ 79 27,85 3,76 26,03 3,74  0.0001

Viter Gesamtskala™™ 75 27,16 4,08 26,03 3,72 0.0082
State-Trait-Angst-Inventar
Miitter State 82 46,77 12,34 40,55 10,40 0.0001
Trait™ 82 6,65 1,93 5,83 1,96 0.0001
Viter State 79 42,01 10,42 38,31 7,70 0.0003
Trait™ 79 6,58 1,65 5,94 1,85 0.0001
Eichstichprobe: Frauen State 1278 38,08 10,29
Eichstichprobe: Ménner State 1107 36,83 9,82

Depressionsskala
Miitter Gesamtskala™ 84 7,11 1,98 5,85 1,87 0.0001

Viter Gesamtskala™ 79 6,43 1,84 568 2,1 0.0012
Vulnerabilitidtsskala

Mitter Gesamtskala 61 24,80 5,57 21,80 4,75 0.0001

Viiter Gesamtskala 53 24,06 539 20,77 4,78 0.0001

* t-Test fiir verbundene Stichproben, ** Stanine-Werte, *** T-normiert.
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Die positive Wirkung findet sich auch gegeniiber der Wartelistegruppe. Es wurden da-
bei Familien, die noch nicht an der Reha-MaBnahme teilgenommen hatten, mit sol-
chen, die sie beendeten verglichen. Demnach ist davon auszugehen, daB die Interven-
tion wirksam war und die Veridnderung nicht auf die verstrichene Zeit zuriickgeht. Die
Werte der Wartelistegruppe verdndern sich nicht, sie werden tendenziell sogar schlech-
ter. Die oft geduBerte Annahme, daB der zeitliche Abstand zur Diagnose und die Riick-
kehr in die Normalitét des Alltags die ,Wunden heilt", wird kaum zutreffen. Eine ef-
fektive psychosoziale Intervention mufl demmnach zu einem mdglichst frithen
Zeitpunkt einsetzen.

Tab.4: Vergleich der Eltern ,Interventionsgruppe versus Wartegruppe*

Interventionsgruppe Wartezeitgruppe  Statistischer
2. Erhebungszeitpunkt 1. Erhebungszeitpunkt Vergleich*
Skalen n  Mittelwert Standard- n  Mittelwert Standard- p
abw. abw.
Beschwerdenliste
BL™* 66 517 1,82 67 6,42 1,82 0.0005
Impact of Event-Skala
Intrusion 65 15,68 8,20 67 21,43 9,92 0.0013
Avoidance 65 10,40 7,34 67 11,07 9,12 -
Hoffnungslosigkeitsskala
Gesamtskala™ 66 54,09 9,07 64 58,36 7,40 0.0082
State-Trait-Angst-Inventar
State 67 39,91 9,50 67 43,52 11,17 -
Trait™ 67 5,97 2,09 67 6,51 1,63 -
Depressionsskala
Gesamtskala™ 67 5,82 1,94 68 6,62 1,89 0.0212
Vulnerabilitdtsskala
Gesamtskala 52 22,25 4,95 50 24,60 5,99 0.03

* Wilcoxon Rangsummentest, ** Stanine-Werte, *** T-normiert.

Auch die Verhaltensauffalligkeiten der Kinder und der ,gesunden* Geschwister sind si-
gnifikant gebessert. Interessanterweise bezeichnen die Mitter ihre Kinder als auffilliger
{die Werte liegen im Bereich des klinisch relevanten Verhaltens) als die Viter; dies ent-
spricht den héheren Werten der Miitter in nahezu allen psychosozialen Bereichen.

Die Untersuchung zeigt, daB das AusmaB der psychosozialen Belastungen auch nach
erfolgreicher medizinischer Behandlung sehr groB ist und alle Familienmitglieder be-
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trifft, nicht nur den Patienten und seine Mutter, sondern gleichermaBen den Vater und
die Geschwister. Die Intervention einer familienorientierten Rehabilitation trigt nach
den vorliegenden Ergebnissen zu einer deutlichen Verbesserung des kérperlichen und
psychosozialen Befindens aller Familienmitglieder bei; die hohe Zufriedenheit wird
auch in den eindrucksvollen Gesprachen wahrend der Interviews deutlich. Der nutzbrin-
gende Effekt schlagt sich vor allem in einem fiir die Krebskrankheit charakteristischen,
auf Erholung und Kraftesammeln bedachten Verhaltens nieder. Es wird die Bedeutung
des versorgenden Charakters innerhalb eines ganzheitlichen Rehabilitationkonzeptes
auch mit der Moglichkeit zu einer notwendigen Regression (ScHMELZLE et al. 1991;
KiRcHHOFF 1984). Dies ist vor allem bei Familien mit lebensbedrohlich kranken Kindern
ein zentrales Anliegen, da sie lange Zeit ,liber ihre Krafte leben" und eigene Ressourcen
aufbrauchen.

Tab. 5: Vorher-Nachher-Vergleich: Patienten und Geschwister

Erhebungszeitpunkt Statistischer
vorher nachher Vergleich*
Skalen  n  Mittelwert Standard- Mittelwert Standard- p
abw. abw.

Child Behavior Checklist - Miitter schitzen ein
Geschwister CBCL*** 32 55,19 9,15 48,84 9,72 0.0008
Patienten CBCL*™ 28 58,96 8,86 53,29 9,39 0.0004

Child Behavior Checklist - Viter schitzen ein )
Geschwister CBCL** 32 52,25 9,76 47,19 10,78 0.0045
Patienten  CBCL*™* 22 55,86 10,15 50,73 10,53 0.03

* t-Test fiir verbundene Stichproben, *** T-normiert.

4 Diskussion

Die psychosoziale Betreuung schwerkranker Kinder muB viel stirker an den Bedirfnis-
sen der gesamten Familie orientiert sein, in einem multiprofessionellen System statt-
finden und iber den stationiren Betreuungsauftrag der Akutversorgung hinausgehen.
Diese Interventionen sollten sehr bald nach Diagnosestellung zur Verfiigung stehen,
um auch im préventiven Sinne Spatfolgen zu vermeiden. Die duBerst positiven Aus-
wirkungen und Behandlungserfolge einer stationdren familienorientierten Interventi-
on machen deutlich, welchen hohen Stellenwert diese MaBnahmen im Angesicht des
traumatischen Geschehens einer Krebserkrankung erhalten. Entsprechend sollten sol-
che Interventionen, die den familidren Kontext einbeziehen, auch fir andere durch
Krisen belastete Familien zur Verfliigung stehen.
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