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FORSCHUNGSERGEBNISSE

Familienorientierte Betreuung bei

krebskranken Kindern und Jugendlichen1

Heide Häberle, 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 bürden:

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 signifieant reduetion 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 Veränderung gewohnter Lebenssituationen. Sie bedroht

Kinder und Jugendliche auf jeder Entwicklungsstufe und beeinflußt ihren Entwick¬

lungsprozeß. Sehr spät wurde erkannt, daß 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 pädiatrischen Onkologie psychosoziale Versor¬

gungskonzepte, die sich an den Bedürfnissen der gesamten Familie orientieren und

1 Überarbeitete Fassung eines Vortrags während der XXIV. Wissenschaftlichen Tagung der Deutschen

Gesellschaft für Kinder- und Jugendpsychiatrie, Wurzburg 26.-29.04.1995.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 46: 405-419 (1997), ISSN 0023-7034
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durch eine interdisziplinäre Arbeitsweise getragen werden. Vor diesem Hintergrund
wurde eine familienorientierte Rehabilitation konzipiert, die in einem vierwöchigen
Aufenthalt allen Familienmitgliedern eine körperliche, psychische und soziale Rehabili¬

tation ermöglicht. In einem prospektiven Kontrollgruppen-Design wurden 104 Familien

zurWirkung dieser familienorientierten Intervention befragt. Die Ergebnisse zeigen eine

signifikante Verbesserung des psychosozialen und körperlichen Befindens der Patien¬

ten, deren Eltern und Geschwistern. Darüber hinaus bietet die Familien-Rehabilitation

die Möglichkeit, Ressourcen aufzubauen und sich als Familie wiederzufinden.

1 Einleitung

Der psychosozialen Betreuungsaufgabe schwerkranker und sterbender Patienten in der

Medizin können wir nur gerecht werden, „indem wir dem Körperlichen nicht weniger,
sondern dem Seelischen mehr Aufmerksamkeit widmen" (Weiss u. English 1949).
Dieser ganzheitliche Behandlungsansatz in der psychosozialen Onkologie kann jedoch
nur in einem multiprofessionellen System verwirklicht werden, das von einer gegensei¬

tigen Wertschätzung des somatischen, wie des psychosozialen Helfers, der Patienten

und ihrer Angehörigen geprägt ist, auch über die Institution des Krankenhauses hin¬

aus. Dabei ist grundsätzlich zu unterscheiden, welche psychosozialen Aufgaben von

den Patienten, ihren Familien, von den behandelnden Ärzten und den Pflegenden
übernommen werden können, und wie die Arbeit der professionellen psychosozialen
Dienste in die Klinik zu integrieren ist. ln solch einem multiprofessionellen Team müs¬

sen die Fragen der Zuständigkeit und der Verantwortung, des Informationsaustausches

und der Kommunikation über den Betreuungsauftrag geklärt 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 Bedürfnisse 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; Küchenhoff 1995). Der

„biopsychosoziale" Behandlungsauftrag wurde in der pädiatrischen Onkologie bereits

in den 70er Jahren erkannt, als neue medizinische Therapieansätze die Überlebens-

chancen krebskranker Kinder und Jugendlicher drastisch erhöhten. Die im Vergleich zu

erwachsenen Krebserkrankungen sensationell guten Behandlungschancen zeigen je¬
doch als Kehrseite die Konfrontation mit chronifiziertem Leiden und Spätschäden, so¬

wohl im körperlichen wie im seelischen Bereich. Krebskranke Kinder und Jugendliche
leben daher unter dem „Damokles-Schwert" einer drohenden Wieder- und Neuerkran¬

kung, womit die geringere Letalität eine erhöhte chronische Morbidität zur Folge hat

(Koocher u. 0'Malley 1981; Lansky et al. 1986; Flechtner 1995). Die Rehabilitation

und Reintegration krebskranker Kinder und Jugendlicher rückte in dem Maße mehr ins

Bewußtsein, als durch kurative Behandlungsmöglichkeiten die Überlebenschancen an¬

gestiegen sind. Doch müssen sich diese Behandlungsverfahren heute nicht nur in be-

Vandenhoeck&Ruprecht (1997)
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zug auf gewonnene Lebensjahre, sondern auch hinsichtlich nachteiliger Spatfolgen im

somatischen, psychischen und sozialkommunikativen Bereich bewahren. Die trauma¬

tische Wirkung einer kindlichen Krebserkrankung und die damit verbundenen ein¬

schneidenden Therapiemaßnahmen belasten die ganze Familie, die in vielfaltiger Wei¬

se in Mitleidenschaft gezogen ist. Es gilt, uber die akute Behandlungssituation

hinauszudenken und Konzepte fur geeignete rehabilitative Maßnahmen zu entwik-

keln, die Behinderungen vermeiden, soziale Benachteiligungen ausgleichen und the¬

rapiebedingte Schädigungen mindern helfen. Rehabilitation von Kindern und Jugend¬

lichen heißt somit immer auch Rehabilitation der Familie.

Unter diesen Prämissen ist die psychosoziale Betreuung heute zu einem festen Be¬

standteil von Therapiemaßnahmen in der pädiatrischen 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 Berücksichtigung

findet. Wir fragen, welchen Patienten auf welche Weise und durch wen psychosoziale

Hilfen angeboten werden können.

2 Der familienonentierte Betreuungsansatz

Die lebensbedrohliche Erkrankung und der Tod eines Kindes bedeuten nicht nur fur

den Patienten, sondern fur alle Familienmitglieder eine Krise, die von heute auf mor¬

gen das Leben verändert; 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 beeinflußt ihren Entwicklungsprozeß

(A Freud 1976; Burgin 1981, 1991, Kiepenheuer 1995). Frühere normale Lebensbezu-

ge werden außer Kraft gesetzt; Konflikte treten starker, unvorbereiteter auf und sind

in diesen Extremsituationen schwieriger zu losen. Sehr spat erst wurde erkannt, daß

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 müssen.

Der 13jahnge Patrick schildert seine Situation, als er nach einem .schonen" Tag vor seiner

Krankheit gefragt wurde, in eindrucklicher Weise „Eigentlich waren alle Tage vor meiner Krank¬

heit super Ich hatte ein wunderschönes Kinderleben Ich wußte noch nicht Bescheid uber unsere

heile Welt' Ich wurde ja immer von meinen Eltern beschützt Ich wurde keinen Gefahren aus¬

gesetzt

Als ich dann krank wurde, konnten mich meine Eltern nicht mehr beschützen Sie waren zwar

da, aber sie mußten zusehen, ohne daß sie etwas machen konnten

Nahezu alle Familien krebskranker Kinder benotigen wahrend der stationären Behand¬

lung - zwar oft nur kurzfristig - eine qualifizierte psychosoziale Unterstützung ln einer

Untersuchung an der padiatnsch-onkologischen Station Heidelberg wurde festgestellt,

daß krebskranke Kinder, die durch zusätzliche familiäre Schwierigkeiten belastet sind,

vermehrt psychische und psychosomatische Auffälligkeiten zeigen (Haberle et al.

1988) Eine familienonentierte Betreuung, in die Eltern und Geschwister gleichermaßen
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einbezogen sind, ist deshalb ein unabdingbarer Bestandteil kooperativer medizinischer

Therapiemaßnahmen. Übereinstimmend verweisen Forschungsergebnisse auf die Pro¬

bleme der gesunden Geschwister, die oft mit massiven Auffälligkeiten auf die Erkran¬

kung reagieren (Sellschopp u. Haberle 1985; Burgin 1991, Spinetta 1981, Carr-Gregg

u. White 1987).

Peter, 14 Jahre alt, dessen 4jahnger Bruder an einer akuten Lymphatischen Leukämie erkrank¬

te, schreibt uber seine Gefühle, Gedanken und Eindrucke beim Erleben der Erkrankung „Krebs

ist eine gefährliche Krankheit Es gibt verschiedene Arten von Krebs Früher waren die Heilungs-
chancen bei dieser Krankheit aussichtslos und endeten meistens mit dem Tod Heute ist die Me¬

dizin so weit fortgeschritten, daß in vielen Fallen Aussicht auf Heilung besteht Mein Bruder Mi¬

chael ist an Leukämie erkrankt An diesen Tag ennnere ich mich sehr genau, denn diesen Tag
werde ich nicht so schnell vergessen Meine Mutti bat mich, sie mit ms Krankenhaus zu beglei¬
ten Ich bemerkte, daß sie sehr aufgeregt und innerlich aufgewühlt war Als der Arzt sagte, daß

Michael im Krankenhaus bleiben mußte, bekam ich ein mulmiges Gefühl im Bauch Wir infor¬

mierten unseren Vati, daß er sofort in das Krankenhaus kam Danach bin ich mit memeT Mutti

nach Hause gefahren Wahrend dieser Fahrt sprachen wir kaum miteinander, denn jeder fühlte

in diesem Augenblick etwas anderes Als wir wieder in das Krankenhaus kamen, saß Michael

ganz traung m der Fensterecke Ich war sehr traurig und die Tranen standen mir in den Augen

Meine Eltern waren sehr durcheinander, und ich wußte nicht, was mit Michael geschehen wurde

Ich dachte, warum nur Michael Warum mußte es ausgerechnet Michael sein, es gibt doch viele

Kinder auf dieser Welt Schreckliche Gedanken schössen mir durch den Kopf Es konnte alle von

uns treffen

Meine Mutti gingjeden Tag ins Krankenhaus Ich konnte nichtjeden Tag zu Michael ms Kran¬

kenhaus, weil ich in die Schule mußte Die nächsten Tage waren schrecklich Ich vermißte mei¬

nen Bruder, sein Plappern, sein fröhliches Lachen, einfach alles

Meine Eltem kamen jeden Tag sehr gestreßt vom Krankenhaus nach Hause, deshalb fragte ich

nicht so oft nach Michaels Gesundheit Standige Traungkeit stand meiner Mutti in den Augen

Inzwischen sind viele Monate vergangen und vieles hat sich in unserer Familie geändert Ge¬

rade in dieser schweren Zeit wollte ich meinen Eltern eine große Unterstützung sein Ich ver¬

suchte, meinen Eltem an täglichen Sachen einiges abzunehmen Mir kam die Behandlungsdauer

wie eine Ewigkeit vor Wir sind alle so glücklich, daß Michael wieder zu Hause ist Es ist das

schönste Weihnachtsgeschenk fur mich, denn heute weiß ich, daß Gesundheit nicht käuflich

ist
'

Die Krankheit fordert von den Geschwistern eine frühzeitige Reife und Übernahme

von Verantwortung, die Gefühle von Eifersucht, Wut, aber auch Angst selbst zu er¬

kranken, hervomjfen können.

Die Belastungen der Mutter, die zumeist die Kinder wahrend der Klinikzeit betreuen,

sind offensichtlich. Den Vätern wurde bisher in wissenschaftlichen Untersuchungen

kaum Beachtung gewidmet. Aufgrund ihrer Erwerbssituation und einer immer noch

als männlich zugewiesenen Rolle, reagieren sie auf emotionale Belastungen eher ver¬

leugnend, sie werden in die Betreuung ihres schwerkranken Kindes meist nur wenig

einbezogen. Vater fühlen sich nicht selten bewußt oder unbewußt ausgeschlossen,
auch weil zwischen der Mutter und dem kranken Kind eine immer enger werdende

emotionale - oft sehr symbiotisch geprägte - Beziehung entsteht, die nicht selten

auch den spateren Ablosungsprozeß 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 Vätern krebskranker Kinder, oft lange Zeit nach der

Erkrankung (Hoffmeister et al. 1984; Häberle 1993).

Die Begleitung krebskranker Kinder ist daher undenkbar ohne den Einsatz und die

Unterstützung durch die Familienangehörigen, die damit häufig bis an ihre Grenzen be¬

lastet sind. Labisch (1989) spricht in diesem Zusammenhang von der „Hilfsbedürftigkeit
im Niemandsland" und verweist auf das hohe Maß an präventiven Gesundheitsleistun¬

gen, die Familien heute erbringen müssen und damit bei fehlenden psychosozialen,
strukturellen und auch finanziellen Voraussetzungen überfordert werden (Gerhardt u.

Friedrich 1982).

In einer familienorientierten Versorgung müssen einerseits familiäre Ressourcen auf¬

gegriffen, andererseits notwendige psychosoziale und institutionelle Hilfen zur Verfü¬

gung gestellt werden. Dabei gilt es, bereits in der Klinik nach Diagnosestellung einen

Rahmen zu schaffen, in dem Betroffene ihre Selbstheilungskräfte neu entfalten kön¬

nen. Erhalten Patienten und Angehörige in dieser Krisensituation Unterstützung, las¬

sen sich gravierende psychosoziale und körperliche Schäden und Spätfolgen, aber

auch eine längere professionelle psychosoziale Betreuung zumeist vermeiden (Pratt

1976; Olson et al. 1979, 1983; Wirsching 1986, 1989; Häberle 1993). Die seit Beginn
der 80er Jahre ständig 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 äußerst för¬

derliche Unterstützung in der Verarbeitung einer lebensbedrohlichen Erkrankung (Tro¬

jan 1986; Moeller 1986; Beutel u. Sellschopp 1991; Häberle 1993; Bode 1995).
ln der Psychosozialen Nachsorgeeinrichtung war es möglich, ein multiprofessionelles

Betreuungsmodell zu entwickeln, das sich an den Fragestellungen der relevanten sozi¬

alwissenschaftlichen und psychodynamischen Theorien orientiert, ln Abgrenzung zu

engeren psychologischen Fragestellungen werden neben der individuellen Krankheits¬

verarbeitung Einflußfaktoren erörtert, 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 erhält dabei als die einflußreichste, stützende Umgebung bei

Krankheiten von Kindern eine zentrale Vermittlenolle (Wood 1994; Küchenhoff 1995).

Unter dieser Systemperspektive wenden wir uns einem Problemlösungsprozeß zu,

der sich weniger an den Anzeichen von Störungen und Belastungen, d.h. an der „Pa¬

thologie" orientiert, sondern daraufweiche Kräfte und Ressourcen im Patienten, sei¬

nem sozialen Umfeld, aber auch im Behandlungssystem vorhanden sind. Darauf bezo¬

gene Interventionsansätze sollen Familien unterstützen, ihre gesundheitserhaltenden
oder gesundheitsförderlichen Kräfte 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 „Famiüenpsychosomatik" bei Krebs¬

kranken, d.h. Krebs als Ausdruck einer Kommunikationsstörung in der Familie oder

Symptom einer seelischen Erkrankung (Minuchin et al. 1975; Bahnson 1979), werden
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hier nicht diskutiert, und nicht als gültig erachtet. Diese Theorien berücksichtigen
kaum die positiven Faktoren innerhalb der Familien und leisten somit einer Schuldzu¬

weisung der Familien Vorschub.

3 Interventionen

3.1 Stationäre Akutversorgung - psychosozialer Liaisondienst

Dem Prinzip, Sicherheit und Stabilität zu vermitteln bei größtmöglicher Transparenz
und Mitbestimmungsmöglichkeit der Betroffenen, trägt das kooperative Betreuungs¬
modell Rechnung, das in der Psychosozialen Nachsorgeeinrichtung an der Universi¬

tätsklinik in Zusammenarbeit mit der Sektion Pädiatrische Onkologie in Heidelberg
entwickelt wurde (Häberle et al. 1988). Ziele dieses Betreuungsansatzes sind, die psy¬

chischen und sozialen Belastungen des krebskranken Kindes und seiner Familienange¬

hörigen zu lindern, die Auseinandersetzung mit der Erkrankung zu unterstützen und

schließlich die Rehabilitation zu fördern. Dieses ganzheitliche, familienorientierte Kon¬

zept umfaßt sowohl den stationären als auch den präventiv - rehabilitativen Bereich.

Es wurde darüber hinaus in enger Kooperation mit den Eltern-Selbsthilfegruppen

erarbeitet, die in der pädiatrischen Onkologie eine hohe Akzeptanz durch Ärzte und

Pflegende genießen. Diese wenig konflikthafte Allianz zwischen Klinik und Betroffe¬

nen - im Gegensatz zu den Selbsthilfegruppen erwachsener Krebspatienten - führte

letztendlich zu einer Verbesserung der Versorgung krebskranker Kinder in den Kliniken

und wurde 1990 als Betreuungsauftrag in die Regelversorgung der pädiatrisch-onko-

logischen Zentren übernommen.

Die Betreuungsziele werden durch verschiedene Interventionen und auf unter¬

schiedlichen Ebenen erreicht. Auf der Krankenstation im „psychosozialen Liaison¬

dienst" ist der psychologische oder ärztliche Psychotherapeut oder Sozialarbeiter Mit¬

glied des Stationsteams mit einer hohen zeitlichen Präsenz. Er benötigt ein

qualifiziertes Wissen aus unterschiedlichen Bereichen der Psychologie, Psychotherapie
und Sozialarbeit, aber auch medizinische Grundkenntnisse. Die konflikthafte Arbeits¬

situation, die ständige Konfrontation mit Leiden und Tod, machen eine längere Selbst¬

erfahrung und berufsbegleitende Supervision unumgänglich (Bürgin 1981; Alby 1985;

Häberle u. Schwarz 1990).

Die unmittelbare (direkte) Betreuung der Patienten und Familien geschieht z.B.

durch psychosoziale Beratung und Therapie in Einzel- und Familiengesprächen, Spiel¬

therapie, Gruppen für Eltern und Jugendliche, Hausbesuchen bei Patienten im Final¬

stadium, sozialrechtlichen Beratungen, auf mittelbare (indirekte) Weise über 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 stärken (Heidelberger
Seminare für Psychosoziale Onkologie).
Um eine familienorientierte Betreuung zu verwirklichen, erhalten dabei praxisrele¬

vante Einrichtungen wie das Angehörigenzimmer auf der Station, die Elternwohnung,
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die Tageskhnik, die Geschwisterbegegnungsstatte eine zentrale Funktion Diese Ein¬

richtungen befinden sich alle im klinischen Bereich, zumeist uber Spenden durch die

Eltern-Selbsthilfegruppen unterstutzt.

3 2 Poststationare Interventionen - Rehabilitation: Famihenseminare

In der stationären Betreuung wurde sehr bald deutlich, daß vor allem die Vater und

die gesunden Geschwister schwer erreichbar sind. Wenig Beachtung finden auch die

Angehörigen nach dem Tod des Kindes. Daher wurden gemeinsam mit den Eltern-

Selbsthilfegruppen überregionale Famihenwochenenden (Famihenseminare) mit einem

Gesprächs- und Fortbildungsangebot zu medizinischen und psychosozialen Themen

initiiert. Die kranken Kinder und ihre Geschwister werden durch erfahrene Psychothe¬

rapeuten wahrend dieses Wochenendes betreut. Nach den Aussagen der Familien und

den langjährigen Beobachtungen starken diese Seminare die Familienbeziehungen
auch langfristig und unterstutzen die Krankheitsverabeitung der Familienmitglieder

(Haberle u. Ruoff 1990). Um den Bedurfnissen trauernder Familien entgegenzukom¬

men, werden Seminare uber den Umgang mit Verlust und Trauer nach dem Tod eines

Kindes veranstaltet. Das Familienwochenende steht jedoch auch fur verwaiste Familien

offen, um die trauernden Angehörigen zu integrieren, aber auch um die Thematik uber

Sterben und Tod nicht auszuklammern.

3 3 Stationare familienonentierte Rehabilitation

Unter den spezifischen auf die Familie bezogenen Interventionen, stellt die Famihen-

Rehabihtation eine Innovation und einen betrachtlichen Fortschritt dar Sie ermög¬

licht in einem vier-wochigen stationären 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 Angehö¬

rige nach dem Tod des Kindes aufgenommen Anlaß fur diese Form der stationären

Rehabilitation sind die großen 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 Aushöhlung der Familie noch Vorschub, indem es

durch die Beschrankung aufsog. Mutter-Kind-Kuren den Trennungsprozeß mehr be¬

schleunigt als aufhalt. Nach diesem Modell der traditionellen Mutter-Kind-Kuren sind

die gesunden Geschwister und die Vater oft unbemerkt „vernachlässigte" Familien¬

mitglieder
Die Rehabilitation des chronisch kranken Kindes muß daher alle Familienmitglieder

umfassen, damit lost sie sich von der bei rehabihtativen Maßnahmen üblichen Einzel¬

personenbetrachtung und bezieht sich ausschließlich auf die Ebene der Familie Auch

unter der Perspektive der Prävention kann diese nicht nur durch individuenzentrierte

medizinische und psychosoziale Dienstleistungen erreicht werden, sie muß dort anset-
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zen, wo die Menschen krank werden, in der Familie, in der alltäglichen Lebenswelt und

im sozialen Umfeld (Labisch 1989).

In Deutschland bieten derzeit vier Kliniken eine familienorientierte stationäre Reha¬

bilitation an, mit deren wissenschaftliche Begleitung wir beauftragt sind.2

Folgende Fragestellungen sollen durch unsere Untersuchung beantwortet werden:

(a) Wie hoch ist die Prävalenz psychosozialer Störungen bei allen Familienmitglie¬
dern - Patient, Geschwister und Eltern?

(b) Welchen Einfluß hat die familienorientierte stationäre Nachsorge auf das körper¬
liche und seelische Befinden des Patienten, seiner Geschwister und Eltern und auf

die Qualität der Beziehungen zwischen den Familienmitgliedern?

3.3.1 Methodik und Durchführung 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 Bundesländern einschließt. Die Befragungen
fanden zu zwei Erhebungszeitpunkten ca. 2 Wochen vor und ca. 12-16 Wochen nach

der Reha-Maßnahme statt. Der Großteil 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 Gründen auf die Rehabilitation warten müssen.

„Vorher-Nachher" -Vergleich-Intervention

Erstinterview Zweitinterview

üiagnose-
zeitpunkt

prrtervenfion

4 Wochen
Reha-

maßnahme

Median

14 Mo

ca. 2 Wo
ca. 12 Wo

'$*?<, _ j 4 Wochen

^PueX Reha-
maßnahme

!#*
Diagnose¬
zeitpunkt

Erstinteiview Erstinterview Zweitinterview

Irstinterview-Vergleich „Vorher-Nachher"-Vergleich-Warte

Abb. 1: Studiendesign

Verwendete Instrumente: Um die Dimensionen der Fragestellungen erfassen zu können,

wurden verschiedene Verfahren verwendet, dabei sollen Selbst- und Fremdbeurteilungen,

quantitative und qualitative Daten miteinander verglichen werden, ln den beiden Untersu-

2 Die Studie wird durch den Dachverband der Deutschen Leukämie Forschungshilfe, (D.L.F.H.) finanziert.
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chungsabschnitten wurde mit den Familien ein halbstruktunertes Interview durchgeführt

und auf Tonband aufgenommen; eine Teilstichprobe wird inhaltsanalytisch ausgewertet

Der Leitfaden zum Fragebogen wurde anhand früherer Untersuchungen der Psychosozia¬

len Nachsorgeeinrichtung bei krebskranken Kindern und Jugendlichen entwickelt

Dem Interview sind standardisierte psychologische Tests beigefugt, die von den El¬

tern getrennt auszufüllen waren. Ein Großteil dieser Instrumente wurde in einer Pilot-

studie angewendet und überprüft. Sie umfassen das psychische Befinden wie Angst,

Depression, die soziale und kommunikative Dimension, die psychosomatischen und

körperlichen Beschwerden (Depressivitatsskala, Beschwerden-Liste, v. Zerssen 1976,

Hoffnungslosigkeitsskala, Krampen 1994, State-Trait-Angst-Inventar, Laux et al. 1981,

körperliche, psychische und soziale Symptome, Manz u. Schepank 1993), die Krank¬

heitsverarbeitung wird durch die „Impact of Event Skala" ermittelt (Horowitz et al

1979), die Beziehungen zwischen den Familienmitgliedern durch die Famihenbogen

zur Einschätzung von Famihenfunktionen erfaßt (Cierpka u. Frevert 1994). Die Vul¬

nerabilität der Eltern wird durch die Interviewer auf einer 13 Item umfassenden Skala

eingeschätzt (Vulnerabihtatsskala, Weisman 1976)

Tab 1 Stichprobenbeschreibung

Alter

n Mittelwert Standardabw Verteilung

Patientenkinder

Gesamtanzahl

Geschlecht

Eltern

Geschwister

Gesamtanzahl

Geschlecht

104 6,34

weiblich 41 6,50

männlich 63 6,20

Mutter 104 33,40

Vater 104 35,88

107 7,58

weiblich 50 7,42

mannlich 57 7,72

3,68

3,85

3,59

4,09

4,30

4,89

4,46

5,27

1-17

2-15

1-17

25-42

28-46

0-20

0-20

0-20

Familien n %

Kinder pro Familie 1 19 18,3

2 65 62,5

3 14 13,5

4 5 4,8

6 1 0,9

Familien mit jüngeren Kindern 65 62,5

(ältestes Kind bis 11 Jahre)

Familien mit alteren Kindern 39 37,5

(ältestes Kind mindestens 12 Jahre)
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Als Hinweis fur Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern kamen die Child-Behavior-

Checkhst (Achenbach 1983) und die Kurzform des Elternfragebogens zur Erfassung
von Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern im Vorschulalter (Berner et al. 1993) zur An¬

wendung. Zu beiden Interviewzeitpunkten wurden die Kinder gebeten, ihre Familie zu

zeichnen Alle Instrumente sind an schwerkranken, z.T krebskranken Patienten über¬

prüft worden und wurden in anderen Forschungsprojekten unserer Einrichtung ver¬

wendet.

3.3.2 Ergebnisse
Aus dem umfangreichen Datenmaterial der Untersuchung sollen einige ausgewählte

Ergebnisse (Mittelwertvergleiche) vorgestellt werden.

Tab 2 Krankheitsdiagnosen

Haufigkeiten Haufigkeiten

(Population< 15 Jahren)*

Diagnosen n % %

Leukämien 46 44,2 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 (Kaletsch et al 1995)

Zum Zeitpunkt der ersten Befragung (nach Diagnosestellung) sind sowohl die kör¬

perlichen als auch psychosozialen Werte von Vater und Mutter sehr hoch. Erwar¬

tungsgemäß erweisen sich die Mutter krebskranker Kinder starker belastet als die

Vater, wobei die Interviewer die Vater vor der Intervention fast ebenso belastet ein¬

schätzen als die Mutter. Die Werte der Mutter entsprechen nahezu auf allen verwen¬

deten Skalen denen einer klinischen Kontrollgruppe, doch auch die Vater geben

noch erheblich mehr Beschwerden an, als sie durchschnittlich in der Bevölkerung

anzutreffen sind.

Im Vorher/Nachher-Vergleich zeigt sich bei beiden Eltern ein deutlicher Ruckgang

der Streßbelastung und eine signifikante Verbesserung des körperlichen und psycho¬
sozialen Befindens (in bezug auf Angst, Depression, soziale Interaktion), das gilt be-
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sonders fur die Mütter. Die Befindlichkeit der Vater entspricht nach der Rehabilita¬

tion eher der der Normalbevölkerung.

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

Mutter BL'** 81 6,70 1,74 5,1 1,70 0.0001

Vater BU** 78 6,20 1,64 5,4 1,65 0.0001

Impact of Event-Skala

Mutter Intrusion 81 21,64 10,29 16,09 8,96 0.0001

Avoidance 81 10,19 8,31 9,64 7,86 -

Vater Intrusion 78 17,83 9,24 14,15 8,35 0.0009

Avoidance 78 11,31 8,30 9,67 7,60 -

Frauen (klin. Vgl.gruppe) Intrusion 50 21,4 8,6

Avoidance 50 20,6 11,3

Manner (klin. Vgl.gruppe) Intrusion 16 21,2 12,5

Avoidance 16 14,1 12,0

Medizinstudentinnen Intrusion 35 6,1 5,3

Avoidance 35 6,6 7,0

Medizinstudenten Intrusion 75 2,5 3,0

Avoidance 75 4,4 5,3

Hoffnungslosigkeitsskal;i

Mutter Gesamtskala*** 79 27,85 3,76 26,03 3,74 0.0001

Vater Gesamtskala*** 75 27,16 4,08 26,03 3,72 0.0082

State-Trait-Angst-lnventar

Mutter State 82 46,77 12,34 40,55 10,40 0.0001

Trait** 82 6,65 1,93 5,83 1,96 0.0001

Vater 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: Manner State 1107 36,83 9,82

Depressionsskala

Mutter Gesamtskala** 84 7,11 1,98 5,85 1,87 0.0001

Vater Gesamtskala** 79 6,43 1,84 5,68 2,1 0 0012

Vulnerabilitätsskala

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

Vater Gesamtskala 53 24,06 5,39 20,77 4,78 0.0001

*

t-Test fur verbundene Stichproben, Stanine-Werte, T-normiert.
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Die positive Wirkung findet sich auch gegenüber der Wartelistegruppe. Es wurden da¬

bei Familien, die noch nicht an der Reha-Maßnahme teilgenommen hatten, mit sol¬

chen, die sie beendeten verglichen. Demnach ist davon auszugehen, daß die Interven¬

tion wirksam war und die Veränderung nicht auf die verstrichene Zeit zurückgeht. Die

Werte der Wartelistegruppe verändern sich nicht, sie werden tendenziell sogar schlech¬

ter. Die oft geäußerte Annahme, daß der zeitliche Abstand zur Diagnose und die Rück¬

kehr in die Normalität des Alltags die „Wunden heilt", wird kaum zutreffen. Eine ef¬

fektive psychosoziale Intervention muß demnach zu einem möglichst frühen

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

BU** 66 5,17

Impact of Event-Skala

Intrusion 65 15,68

Avoidance 65 10,40

1,82 67 6,42

8,20 67 21,43

7,34 67 11,07

1,82 0.0005

9,92 0.0013

9,12

Hoffnungslosigkeitsskala
Gesamtskala** 66 54,09

State-Trait-Angst-lnventar

State 67 39,91

Trait** 67 5,97

Depressionsskala

Gesamtskala** 67 5,82

Vulnerabilitätsskala

Gesamtskala 52 22,25

9,07 64 58,36 7,40 0.0082

9,50 67 43,52 11,17

2,09 67 6,51 1,63

1,94 68 6,62 1,89 0.0212

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 Mütter ihre Kinder als auffälliger

(die Werte liegen im Bereich des klinisch relevanten Verhaltens) als die Väter; dies ent¬

spricht den höheren Werten der Mütter in nahezu allen psychosozialen Bereichen.

Die Untersuchung zeigt, daß das Ausmaß der psychosozialen Belastungen auch nach

erfolgreicher medizinischer Behandlung sehr groß ist und alle Familienmitglieder be-
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trifft, nicht nur den Patienten und seine Mutter, sondern gleichermaßen den Vater und

die Geschwister. Die Intervention einer famihenonentierten Rehabilitation tragt nach

den vorliegenden Ergebnissen zu einer deutlichen Verbesserung des körperlichen und

psychosozialen Befindens aller Familienmitglieder bei; die hohe Zufriedenheit wird

auch in den eindrucksvollen Gesprächen wahrend der Interviews deutlich Der nutzbrin¬

gende Effekt schlagt sich vor allem in einem fur die Krebskrankheit charakteristischen,

auf Erholung und Kraftesammeln bedachten Verhaltens nieder. Es wird die Bedeutung
des versorgenden Charakters innerhalb eines ganzheitlichen Rehabilitationkonzeptes
auch mit der Möglichkeit 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 „uber ihre Kräfte 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 - Mutter schätzen 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 - Vater schätzen ein

Geschwister CBCL*** 32 52,25 9,76 47,19 10,78 0 0045

Patienten CBCL*** 22 55,86 10,15 50,73 10,53 003

*

t-Test fur verbundene Stichproben,
***

T normiert

4 Diskussion

Die psychosoziale Betreuung schwerkranker Kinder muß viel starker an den Bedurfnis¬

sen der gesamten Familie orientiert sein, in einem multiprofessionellen System statt¬

finden und uber den stationären Betreuungsauftrag der Akutversorgung hinausgehen
Diese Interventionen sollten sehr bald nach Diagnosestellung zur Verfugung stehen,

um auch im präventiven Sinne Spatfolgen zu vermeiden. Die äußerst positiven Aus¬

wirkungen und Behandlungserfolge einer stationären famihenonentierten Interventi¬

on machen deutlich, welchen hohen Stellenwert diese Maßnahmen im Angesicht des

traumatischen Geschehens einer Krebserkrankung erhalten. Entsprechend sollten sol¬

che Interventionen, die den familiären Kontext einbeziehen, auch fur andere durch

Krisen belastete Familien zur Verfugung stehen.
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