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Übersichten

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

Der Psycho-Soziale Fragebogen für die Pädiatrische Onkologie (PSFPO)

Michael Kusch und Udo Bode

Zusammenfassung

Die psychosoziale Versorgung krebskranker Kinder

und ihrer Familien bedarf einer empirischen Grundlage.
Zum einen wird dies durch bereits verfügbare Konzepte
der psychosozialen Beratung und Unterstützung erreicht.

Andererseits fehlen aber diagnostische Verfahren, die eine

kontrollierte, praktische Umsetzung dieser Konzepte er¬

möglichen. Der Psycho-Soziale Fragebogen für die Pädi¬

atrische Onkologie (PSFPO) ist ein diagnostisches Ver¬

fahren, welches über den Verlauf der Krebstherapie hin¬

weg, einzelfallbezogene Daten erhebt und diese fiir die

tägliche psychosoziale Arbeit umsetzt. Das Verfahren er¬

hebt verschiedene Aspekte der Krankheitsbewältigung: die

krankheitsbedingten Belastungen, die protektiven und Ri¬

sikofaktoren sowie Aspekte des Gesundheitsverhaltens.

Der Interventionsbezug des Fragebogens wird hergestellt,
indem Daten vor, während und nach der intensiven Be¬

handlungsphase und in einem 6- bzw. 12monatigen Fol¬

low-up erhoben werden. Dementsprechend liegt der

PSFPO in vier Teilen vor. Jeder dieser Teile enthält einen

„Leitfaden für die Eltern zum Umgang mit krebskranken

Kindern", in welchem entsprechend den einzelnen Phasen,
Informationen zu emotionalen Aspekten der Behandlung
gegeben werden. Mit diesem Vorgehen wird auf eine be¬

stimmte Vorgehensweise in der psychosozialen Versor¬

gung abgezielt, der „Hilfe zur Selbsthilfe".

1 Einleitung

Die psychosoziale Versorgung krebskranker Kinder

und ihrer Familien ist zu einem wichtigen Bestandteil der

ganzheitlichen Krebsbehandlung in der pädiatrischen On¬

kologie geworden. Dies wird sowohl durch die Notwen¬

digkeit einer psychosozialen Versorgung (Häbi-.ri.k et al.,

1988; WriTMi-.Yi-.R et al., 1990) als auch durch deren Nut¬

zen (Koch et al., 1989) belegt. Dementsprechend sind in

den letzten Jahren verschiedene Konzepte der psychoso¬
zialen Versorgung entwickelt worden (Ecki-.rt et al., 1990;

Häbi-.ri.i. et al., 1988; Pi-.ti-.rmann et al., 1990), deren

Praktikabilitäts- und Effektivitätsnachweis derzeit erar¬

beitet wird (Sigrist & Koch, 1989). Eine Schwierigkeit,
diesen Nachweis adäquat zu führen, ist unter anderem

darin zu sehen, daß derzeit kaum diagnostische Verfahren

und Vorgehensweisen vorliegen, die eine entsprechende
Kontrolle ermöglichen.
Im folgenden wird ein diagnostisches Verfahren und

eine entsprechende Vorgehensweise dargestellt, die einen

Beitrag leisten soll, diesen Mangel zu beheben. Der Psy¬
cho-Soziale Fragebogen für die Pädiatrische Onkologie
(PSFPO) ist zum einen ein diagnostischer Fragebogen, der

zum anderen in vier Teilen vorliegt. Diese erheben die

Krankheitsbelastungen und deren Bewältigung von krebs¬

kranken Kindern und ihrer Familien während der statio¬

nären Krebstherapie und in einem 6 bzw. 12monatigen
Follow-up. Aus praktischen Erwägungen heraus ist jedem

Fragebogen ein „Leitfaden für Eltern zum Umgang mit

krebskranken Kindern" beigefügt, so daß vier Hefte mit

der Überschrift „Mein Kind hat Krebs: Was nun?" erar¬

beitet werden. Der Fragebogen und der Leitfaden entspre¬

chen einer bestimmten Vorgehensweise in der psychoso¬
zialen Versorgung, welche den Eltern möglichst umfassen¬

de „Hilfe zur Selbsthilfe" geben möchte.

Die Konzeption des Psychosozialen Fragebogens für

die Pädiatrische Onkologie entspricht dem der angewand¬
ten Praxiskontrolle (Pi-.tkrmann & Kusch, 1992), wonach

für die tägliche Praxis psychosozialer Tätigkeit, diagnosti¬
sche Verfahren und Vorgehensweisen bereit zu stellen

sind, die zum einen ein für auf den Einzelfall optimiertes
und zum anderen ein legitimierbares Handeln ermögli¬
chen. Ziel des Fragebogens ist es demnach, die Grundla¬

gen der Beratung und Unterstützung an Krebs erkrankter

Kinder und ihrer Familien so gut wie möglich zu erfassen,

entsprechendes psychosoziales Handeln abzuleiten, zu be¬

gründen und gegenüber Dritten, wie Eltern, Kranken¬

schwestern und Ärzten zu legitimieren, d.h. nachvollzieh¬

bar zu machen.

Die praktische Umsetzung des Konzeptes und seiner

Zielsetzungen anhand des Fragebogens erfordert die Be¬

rücksichtigung mehrerer Aspekte. Zum einen sind die

theoretischen und methodischen Grundlagen sowie die

inhaltliche Gestaltung des diagnostischen Verfahrens zu

bestimmen. Zum anderen muß die diagnostische Vorge¬
hensweise angegeben werden, die eine sinnvolle Verknüp¬
fung von Diagnostik und psychosozialer Versorgung er¬

laubt. Die einzelnen Schritte der Konstruktion des PSFPO

und der Verbindung von Diagnostik und Versorgung wer¬

den in dieser Arbeit dargestellt.
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Abb 1 Krankheitsbcwaltigung aus Sicht der psychosozialen

Versoigung

2 Theoretische Überlegungen

An Kiebs erkrankte Kinder und ihre Familien müssen

im Verlauf einer Krebstherapie auf viele krankheitsbe¬

dingte Belastungen reagieien. Hierbei greifen sie vor allem

auf ihre familiären Ressourcen zurück (Ha*\g et al., 1991,

FIirsii & Wunir, 1989; Madan-Swain Sc Brown, 1991;

Pi ii rmann et al., 1990). Die Krankheitsbcwaltigung kann

als eine Funktion dieser Faktoren angesehen werden und

äußert sich im Gesundheitsverhalten der Familie.

Zu den krankheitsbedingten Belastungen zahlen die

konkreten Anforderungen in der Alltagsbewaltigung, wie

z.B. die Organisation der Behandlung. Hinzu kommen

die Belastungen aufgrund der Krankenhausaufenthalte,
vor allem die Anpassung an das Leben im Krankenhaus.

Neben diesen äußeren muß die Familie auch noch innere

Belastungen bewältigen. Hierzu zahlen insbesondere die

emotionalen Probleme zu Beginn und wahrend des Be¬

handlungsverlaufs und die Konfrontation mit Krankheit

und Tod.

Auf diese krankheitsbedingten Belastungen muß die Fa¬

milie reagieren. Die verschiedenen Formen der Auseinan¬

dersetzung mit einer Krankheit und den Belastungen wer¬

den dabei als Krankheitsbcwaltigung bezeichnet. Auf Sei¬

ten der Familie können verschiedene Faktoren identifiziert

werden, welche die Krankheitsbcwaltigung beeinflussen.

Die protektiven Faktoren erleichtern eine Krankheitsbc¬

waltigung und fuhren zu positivem Gesundheitsverhalten.

Hierzu zahlen die „Ressourcen" einer Familie und die

soziale Unterstützung, z.B. der familiäre Zusammenhalt,
die Kommunikation, die emotionale Ausdrucksfahigkeit
oder die wahrgenommene Selbstwirksamkeit der Familie.

Risikofaktoren erschweren die Krankheitsbcwaltigung
und bewirken ein negatives Gesundheitsverhalten. Hierzu

können unter anderem die soziale Isolation der Familie,

geschiedene oder getrennt lebende Elternteile, unklare

Rollendefinitionen oder Suchtverhalten gezahlt werden.

Die Auseinandersetzung der Familie mit der Krankheit

äußert sich im beobachtbaren Gesundheitsverhalten (Tay-

ior, 1990; Wi inmann, 1990). Unter dem Begriff des Ge¬

sundheitsverhaltens versteht man alle Erlebens- und Ver¬

haltensweisen, die das Kind und seine Familie in bezug
auf die Erkrankung und wahrend des Behandlungsverlau-
fes zeigen. Positives Gesundheitsverhalten liegt dann vor,

wenn sich das Kmd und die Familie an die unterschiedli¬

chen Anforderungen im Behandlungs- und Krankheitsver¬

lauf anpassen und unabhängig davon ihr soziales und

psychisches Gleichgewicht aufrecht erhalten können. Neg¬
atives Gesundheitsverhalten liegt vor, wenn diese Anpas¬

sung nicht gelingt.
Spezifische Verhaltensweisen sind mit einer gelungenen

Anpassung verbunden. Hierzu zahlt die aktive Mitarbeit

der Familie an der Behandlung sowie ein bestimmter Um¬

gang mit der Belastung (Rodin Sc Sai ovi y, 1989; Tayior,

1990). Beide Faktoren des Gesundheitsverhaltens haben

einen positiven Einfluß auf die Krankheitsbewaltigung
und daruber hinaus auch auf die familiären Ressourcen

und die Belastungen aufgrund der Krankheit. Der aktiven

Mitarbeit (adherence) ist in der Bewaltigung chronischer

Erkrankungen eine stärkere Bedeutung zuzusprechen als

der Compliance, d.h. dem passiven Befolgen therapeuti¬
scher Anweisungen (Bi cki r, 1990; Troshi, 1988). Der

Tab 1 Konzept situations- und phasenspezißsches Bewaltigungsveihaltens

Situation Bewaltigungsvei halten Phasen

Zu Beginn einer Punktion

oder Diagnosestellung

Versuch, die Bedeutung der Situation

oder der Behandlung zn verstehen

Zu Beginn der Behandlung

(Information, Gewöhnung)

Wahrend einer Lumbalpunktion
odei Diagnosestellung

Versuch, die Giundc von Belastungen zu

verandern odei zu beseitigen

Wahrend der Behandlung

(Mitaibeit)

Nach einer Lumbalpunktion
oder Diagnosestellung

Versuch, die Gefühle zu beherrschen

oder zu verstehen, die durch die

Belastung hervorgerufen wurden, nrit dem

Ziel das psychische Gleichgewicht zu eihalten

oder wieder zu gewinnen

Am Ende der Behandlung

(Neubewertung)
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konkrete Umgang mit der Belastung wird in der Literatur

als Coping beschrieben (Foi.kman Sc Lazarus, 1988).

Hierbei können zwei Dimensionen der Bewältigung unter¬

schieden werden (Lazarus, 1991), die auch für die pädi¬
atrische Onkologie Geltung besitzen (Horowitz & Ka¬

zak, 1990; Martinson & Cohkn, 1988): a) die situations¬

spezifische oder kurzfristige Bewältigung und b) die

phasenspezifische oder längerfristige Bewältigung.
Die kurzfristige Bewältigung ist eine direkte Reaktion

auf eine belastende Situation, wie z.B. das Diagnosege¬

spräch oder eine Lumbalpunktion. Die längerfristige Be¬

wältigung ist relativ unabhängig von konkreten Anlässen

und umfaßt den gesamten Behandlungsverlauf. Hierzu

zählt die Informationssuche und Gewöhnung an die neue

Lebenssituation, die aktive Mitarbeit während der Thera¬

pie und die Neubewertung der veränderten Lebenssitua¬

tion danach. Beide Bewältigungsarten sind auf einem Kon¬

tinuum angeordnet. Dies bedeutet, daß eine Bewältigung
sowohl direkte und spontane Anpassungsleistungen erfor¬

dern kann, die zumeist automatisch ablaufen, als auch, im

anderen Extrem, längerfristige Anpassungsbemühungen,
die oft mit grundlegenden Veränderungen im Leben und

Erleben der Familie verbunden sind. Die Annahme eines

kontinuierlichen Überganges zwischen den Bewältigungs¬
arten wird in Tabelle 1 durch den Pfeil verdeutlicht.

Die dargestellten Zusammenhänge werden durch ver¬

schiedene empirische Befunde nahegelegt (Housk et al.,

1988; Stonk et al., 1988). Die Notwendigkeit, zwischen

kurz- und längerfristigen Bewältigungsbemühungen zu

unterscheiden, zeigt sich auch im Gesundheitsverhalten.

Während die Verleugnung einer kurzfristigen Belastung
keinerlei negative Effekte auf die Gesundheit einer Person

zu haben braucht, ist das gleiche Verhalten, bei einer

länger andauernden Belastung, als ungünstig einzustufen

(Sui.s & Flktchkr, 1985; Haag et al., 1991).

Sowohl in der kurz- als auch in der langfristigen Bewäl¬

tigung zeigt sich positives Gesundheitsverhalten anfäng¬
lich in der Informationssuche. Erst nachdem genügend
Informationen gesammelt wurden, kann weiteres positives
Gesundheitsverhalten folgen. Dieses zeigt sich in Bemü¬

hungen, die Gründe der Belastungen zu beseitigen oder zu

verändern und, wenn dies nicht gelingt, sich an die Bela¬

stungen anzupassen. Diese Anpassungsleistungen zeigen
sich in den Bemühungen, die Gefühle zu beherrschen oder

zu verstehen, die durch die Belastungen hervorgerufen
wurden. Ziel ist es dabei, das eigene und familiäre Gleich¬

gewicht aufrechtzuerhalten. Demgegenüber zeigt sich neg¬

atives Gesundheitsverhalten in der Vermeidung von

krankheitsbezogenen Informationen. Dadurch kann die

Person nicht optimal die Gründe der Belastungen verän¬

dern und sich auch emotional nicht an ihre neue Situation

anpassen.

Der Psychosoziale Fragebogen für die Pädiatrische On¬

kologie zielt darauf ab, verschiedene Einflußfaktoren auf

die Bewältigung einer Krebserkrankung zu erfassen. Da¬

bei gehen wir von folgenden Einflußfaktoren aus:

- Erstens ist die krankheitsbedingte Belastung während

verschiedener Zeitpunkte der Behandlung voneinander

zu unterscheiden. Wir unterscheiden Belastungen zu Be¬

ginn, während und nach der Behandlung und verglei¬
chen diese nach 6 bis 12 Monaten mit der Anpassung
der Familie an ihre veränderte Lebenssituation. Zu die¬

sem Zwecke werden vier Teile des Fragebogens erstellt.

- Zweitens werden das Kind und die Familie während der

einzelnen Phasen der Behandlung mit unterschiedlichen

Situationen konfrontiert, auf die sie eine Antwort finden

müssen. Diese Situationen haben wir in den vier Teilen

als Themen oder Fragenkomplexe zusammengestellt, die

sich z.B. auf Fragen zur Diagnosestellung, zum Um¬

gang mit Angst und Schmerz, zur Organisation der Be¬

handlung des Kindes oder mit der Angst vor einem Re¬

zidiv befassen.

- Drittens muß neben den unterschiedlichen krankheitsbe¬

dingten Belastungen auch den familiären Einflußfakto¬

ren auf die Krankheitsbewältigung Rechnung getragen

werden. Die protektiven und Risikofaktoren werden im

Fragebogen durch die Bezugnahme auf wissenschaftli¬

che Befunde berücksichtigt (Hkrsii & Wii:ni;r, 1989;

Martinson Sc Cohkn, 1988; Pktkrmann et al., 1990).
- Viertens kann aus dem berichteten Gesundheitsverhalten

der Familie und des Kindes auf zukünftiges Gesund¬

heitsverhalten geschlossen werden. Dieser Aspekt wird

ebenfalls im Fragebogen berücksichtigt. So werden zu

Beginn der Behandlung z.B. Fragen zum Informations¬

stand der Familie und des Kindes gestellt. Während der

Behandlung wird z.B. die aktive Mitarbeit im Stations¬

alltag und an der Behandlung erfragt. Am Ende der

Behandlung erfolgt z.B. eine Befragung zur Einschät¬

zung des eigenen Verhaltens während der Behandlung,
wodurch eine Effektkontrolle ermöglicht werden soll.

Die mit den vier Fragebögen gewonnenen Befunde zur

Krankheitsbewältigung und zum Gesundheitsverhalten

werden sowohl fiir die Beratung und Unterstützung des

krebskranken Kindes und seiner Familie verwendet als

auch zur Optimierung der medizinisch-pflegerischen und

psychosozialen Betreuung.

3 Methodische Überlegungen

Wie bereits aufgezeigt kann positives wie negatives Ge¬

sundheitsverhalten durch zweierlei Faktoren bedingt sein.

Einerseits durch die Art und das Ausmaß der krankheits¬

bedingten Belastungen, andererseits durch bestimmte fa¬

miliäre Faktoren. Die Faktoren der krankheitsbedingten

Belastungen können meist durch eine professionelle medi¬

zinische und psychosoziale Versorgung im stationären All¬

tag identifiziert und gemindert werden. Die familiären

Faktoren müssen dagegen erst durch ein Diagnosege¬

spräch oder andere diagnostische Bemühungen identifi¬

ziert und in praktische Beratungs- und Unterstützungsan¬

gebote umgesetzt werden (vgl. auch Haynks Sc O'Brikn,

1990). Es ist gerade dieser diagnostische Aufwand, der in

der psychosozialen Versorgung optimiert werden muß;

was sich aus verschiedenen Gründen als äußerst schwierig
erweist:

Vandenhoeck&Ruprecht (1992)
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3.1 Validität

Die Validität bezieht sich auf die Frage, ob ein Verfah¬

ren tatsachlich das mißt, was es zu messen vorgibt. Die

Validität eines diagnostischen Verfahrens kann aber erst

geprüft werden, wenn bekannt ist, was ein Fragebogen
messen soll. Immer noch ist nicht ganzlich klar, welche

Faktoren auf Seiten der Familie fur die Krankheitsbcwalti¬

gung relevant sind. Erst in den letzten Jahren sind protek¬
tive und Risikofaktoren identifiziert worden, die mit posi¬
tivem oder negativem Gesundheitsverhalten verbunden

sind (Piti rmann et al., 1990; Hi rsh Sc Wunir, 1989).
Ein Bezug auf diese Faktoren muß von einem psychoso¬
zialen Verfahren unbedingt hergestellt werden, bevor es

Gültigkeit in Anspruch nehmen kann.

3.2 Objektivität

Unter Objektivität versteht man den Grad, in dem die

Ergebnisse eines Verfahrens unabhängig vom Diagnosti¬
ker sind. Diagnostische Gespräche, Interviews oder son¬

stige Verfahren können kaum in systematischer Weise

durchgeführt werden. Oft sind sie nicht strukturiert, d. h.

sie erfassen eher zufallig ausgewählte, subjektive Faktoren

der Krankheitsbewaltigung. Zudem ist eine zuverlässige
und gültige Auswertung von Informationen anhand dia¬

gnostischer Gespräche oder unstrukturierter Interviews

äußerst schwierig. Dies bedeutet, daß die Objektivität
vieler diagnostischer Vorgehensweisen nicht gewahrleistet
ist.

Erst wenn bekannt ist, was gemessen werden soll und

diese Messung objektivierbar gemacht wird, können wei¬

tere Gutekriterien eines diagnostischen Vorgehens geklart
werden, zu denen die Reliabilitat und die statistische Prü¬

fung der Validität gehören. Diese Probleme sind in der

Diagnostik des Gesundheitsverhaltens von Familien nicht

zufriedenstellend gelost (Hi i ki ri ns, 1990) und stehen in

der psychosozialen Diagnostik in der pädiatrischen Onko¬

logie noch ganzlich aus.

Neben den Gutekriterien ist die Praktikabilität eines

diagnostischen Vorgehens zu erörtern, hierzu zahlen der

Einzelfall- und der Interventionsbezug.

3.3 Einzelfallbezug

Zumeist fehlt den standardisierten Diagnoseverfahren
der Einzelfallbezug, da die individuellen Bedurfnisse des

einzelnen Kindes oder einer Familie kaum berücksichtigt
werden. Zwar kann man im personlichen Gesprach diesen

Mangel beheben und einzelne Themenbereiche ansprechen
und vertiefen, jedoch nicht in systematischer Weise alle

relevanten Themenbereiche identifizieren. Dieser Mangel
kann anhand von strukturierten Interviews oder Fragebo¬

gen behoben werden (Ri nni N-Ai i noi l, 1991).

3.4 Inter-ventionsbezug

Derzeit ist kein diagnostisches Vorgehen zu finden,

welches den Interventionsbezug umsetzt. Dieser fordert

die Erfassung der familiären Faktoren vor, wahrend und

nach der Behandlung. Erst so können Veränderungen der

Krankheitsbewaltigung uber den Verlauf der Krebsthera¬

pie hinweg erfaßt, und mögliche Beratungs- und LJnter-

stutzungsmaßnahmen eingeschätzt bzw. den Veränderun¬

gen der Belastungen im Behandlungsverlauf angepaßt wer¬

den.

Zusammengefaßt kann folgendes festgestellt werden.

Die Einfuhrung eines psychosozialen Fragebogens fur

die pädiatrische Onkologie muß relevante diagnostische
Kriterien angeben und eine systematische Erfassung der

Faktoren der Krankheitsbewaltigung gewahrleisten. Der

Fragebogen muß zudem eine Orientierung am konkreten

Einzelfall und an den Belastungen wahrend der Krebsbe¬

handlung ermöglichen. Wir versuchen in der Konstruktion

des PSFPO, diese Aspekte der psychosozialen Diagnostik
zu berücksichtigen.

Die Gültigkeit und klinische Relevanz der zu erheben¬

den Faktoren der Krankheitsbewaltigung versuchen wir,

anhand der Orientierung an wissenschaftlichen Konzepten
und empirischen Befunden zu sichern (s.o.). Die Objekti¬
vität soll durch die Wahl eines Fragebogenverfahrens und

die Vorgabe von Auswertungskriterien gewahrleistet wer¬

den. Die Wahl eines Fragebogens, der von den Eltern zu

bestimmten Zeitpunkten auszufüllen ist, begrunden wir

folgendermaßen:
Die Verläßlichkeit elterlicher Antworten ist dann hoch,

wenn ein schriftliches Verfahren stark durchstrukturiert

ist und ein Inhaltskomplex nicht nur durch eine, sondern

durch viele verwendete Fragen abgedeckt wird (Ri nni n-

Amion, 1991). Sie wird unserer Ansicht nach zusatzlich

erhöht, wenn den Fragen empirisch belegte Antwortalter¬

nativen zugeordnet werden und, wenn aktuelle, für die

Eltern hoch relevante Themen angesprochen werden.

Der Einzelfallbezug des Fragebogens basiert auf dem

Konzept der Einzelfalldiagnostik (Jagi r Sc Pin rmann,

1992). Dieses Konzept bezieht sich auf die systematische
Erhebung sehr individueller Informationen. Im PSFPO

sollen nicht nur vermutete oder empirisch belegte Aspekte
der Krankheitsbewaltigung erhoben werden, sondern es

soll den Familien und Kindern die Möglichkeit gegeben
werden, individuelle Belastungsaspekte anzusprechen. Aus

diesem Grund wird im Fragebogen neben den Antwortal¬

ternativen die Zusatzfrage „Was fallt Ihnen noch dazu

ein" gestellt.
Der Interventionsbezug des PSFPO basiert auf dem

Konzept der therapieorientierten Diagnostik (WincniN,

1992). Bezogen auf die psychosoziale Versorgung erfor¬

dert dieses Konzept eine Datenerfassung vor, wahrend

und nach der Krebstherapie. Die Datenerhebungen vor

und wahrend der Therapie dienen der Identifikation ein¬

zelner Aspekte der Krankheitsbewaltigung und erlauben

die Planung und Anpassung der psychosozialen Beratung
und Unterstützung. Die Datenerfassung nach der statio¬

nären Therapie ermöglicht es, die Effektivität der psycho¬
sozialen Versorgung zu kontrollieren, oder die Bewälti¬

gung der krankheitsbedingten Belastungen zu bestimmen.

Die therapieorientierte Diagnostik ist auch aus Sicht der

phasenspezifischen Belastung und Bewaltigung einer
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Krebserkrankung sinnvoll und wird im PSFPO über die

Konstruktion von vier Teilen des Fragebogens berücksich¬

tigt.
Mit der Umsetzung dieser methodischen Überlegungen

in den Psychosozialen Fragebogen für die Pädiatrische

Onkologie wollen wir dem Konzept der angewandten Pra¬

xiskontrolle (Piti rmann Sc Kusch, 1992) entsprechen.

4 Inhaltliche Gestaltung

Die inhaltliche Konstruktion des psychosozialen Frage¬

bogens fur die pädiatrische Onkologie ist theoriegeleitet
und praxisbezogen. Die bereits dargestellten Überlegun¬
gen zur Krankheitsbewaltigung und zum situations- und

phasenspezifischen Bewaltigungsverhalten bilden den

theoretischen Hintergrund des Verfahrens. Die Ausfuh-

rungen zu methodischen Aspekten bestimmen seinen Pra¬

xisbezug.
Die Aufarbeitung und Umsetzung dieser theoretischen

und piaxisbezogenen Uberiegungen fur die Konstruktion

des psychosozialen Fragebogens kann als Operationalisie¬

rung bezeichnet werden. Mit diesem Begriff wird auf die

Bemühungen verwiesen, theoretische Uberiegungen in an¬

gemessene Fragestellungen zu überfuhren.

Wir sind in der Fragebogenkonstruktion von den Bela¬

stungen der krebskranken Kinder und ihrer Familien im

Verlauf der Krebstherapie und den entsprechenden Bera¬

tungs- und Unterstutzungsangeboten der psychosozialen

Versorgung ausgegangen (vgl. Pm rmann et al., 1990).
Dabei haben wir folgenden Praxisbezug angestrebt.

- PSFPO I Zu Beginn der Behandlung werden Fragen gestellt,
dit vorwicgtnd dazu dienen, die ramilit und das Kind auf die

btvorstthende Krebsthtrapie vorzubtreiten und ersttn Anpas-

sungsschwicngkt'ittn zu begegnen
- PSFPO II Der Fragebogen, der wählend der Behandlung aus¬

zufüllen ist, befaßt sich vorwiegend mit Informationen zur er¬

folgten ersten Anpassung dei Familie an die Behandlung, zum

Umgang des Kindes mit den behandlungsbedingten Bclastnn-

gtn wie Übelkeit, Schmerz, Angst, Haarausfall usw Die psy¬

chosoziale Versorgung zielt in diestr Behandlungsphasc vor-

witgtnd auf die psychosoziale Unterstützung ab, d h es wer¬

den konkrete Hilfestellungen der Krankheitsbewaltigung mit

den Eltern und dem Kind btsprochen, gtplant und durchge¬
führt

- PSFPO III Sehr spezifische Informationen werden mit dem

Fragebogen erhoben, der nach der intensiven Behandlungspha-
se auszufüllen ist Hier sollen die Informationen genutzt wer¬

den, um rückblickend die Behandlungszeit nochmals zu verar¬

beiten und vorausschauend auf die kritische Zeit ohne Chemo¬

therapre vorzubereiten. Weiterhin soll auf die Btdrohung
durch cm mögliches Rezidiv aufmerksam gemacht, bezie¬

hungsweise, bei eingetretenem Rezidiv, die psychosozialen Be¬

lastungen einer erneuten stationären Bthandlung angesprochen
weiden Auch hierbei dienen die eihobenen Informationen ge-

zielttn Beratungsangeboten, die sich spezifisch auf dit indivi¬

duelle Tamilie und das Kind beziehen sollen

- PSFPO IV Dit Konsultation dts krebskranken Kindts und

seiner Familie, 6 bzw 12 Monate nach der stationaien Behand¬

lung soll genutzt werden, um anhand des rollow-up-Fiagtbo-

gens das Beratungsgesprach zu ltittn und mögliche Rehabihta-

trons- und Probleme des „normalen Lebens mrt der Bedro¬

hung" zu erfassen und anzusprechen.

Wir gehen davon aus, das die Kinder und Eltern uber

den gesamten Behandlungsverlauf hinweg Phasen mit spe¬

zifischen Bewaltigungsreaktionen zeigen, die als ein Aus¬

druck ihrer generellen Anpassung und Krankheitsbewalti¬

gung angesehen werden können. Innerhalb dieser Phasen

zeigt sich die situationsspezifische Krankheitsbewaltigung
als Reaktion auf konkrete Belastungsaspekte. Diese haben

wir in den unterschiedlichen Fragenkomplexen berück¬

sichtigt.

Fragenkomplex des PSFPO I:

(1) Allgemeine Informationen z B „Wie weit ist Ihre Wohnung
von der Kinderklinik entfernt5"

(2) Die letzten Tage bis zur Diagnosestellung z B „Wie wurden

Sie die Zeit bis zur Diagnosestellung bezeichnen'"

(3) Die Diagnosestellung z B „Was hatten Sie zur Diagnosestel¬

lung noch wissen wollen'"

(4) Krankheitsbezogene Informationen z.B „Wie wird Ihi Kind

auf den bevoistehenden Haarausfall reagieren'"

(5) Organisation, z B „Glauben Sie, Einfluß auf bestimmte Be¬

reiche der Behandlung ausüben zu können'"

(6) Famihenbezogene Informationen z.B „Werden Sie versu¬

chen, Ihren Kontakt zu Freunden und Bekannten weiter zu

pflegen'"
(7) Kindbezogene Informationen z B „Wovor hat Ihr Kind die

meiste Angst'"

(8) Persönliche Fragen z.B „Wie wurden Sie Ihre derzeitige Ge-

fuhlslage beschreiben'"

(9) Informationen zur Familie z B „Welchen der folgenden Er¬

ziehungspraktiken können sie sich anschließen'" Trage 4

Wenn Kinder etwas Gutes tun, sollte man ihnen etwas dafui

geben

(10) Informationell zur sozialen Unterstützung zB „Welche Art

der Unterstützung von anderen Menschen wurden Sie sich

wunschen'"

(11) Informationen zu Geschwisteikindem z B. „Welches Interes¬

se zeigte das Geschwisterkind an der Erkrankung'"

(12) Was kann ich tun''z B „Trotz allem Können Sie Ihrer jet¬

zigen Situation irgtnd etwas Posrtrves abgewinnen, auch

wenn es Ihnen nebtnsachhch erscheint'"

(13) Aufmerksamkeit und Konzentration z.B Das Kind kann

Dinge nicht beenden, die es angefangen hat

(14) Schmerzen zB „Wit oft hatte Ihr Kmd bisher Schmerzen'"

(15) Angst/Furcht z B „Was macht Ihr Kind, wenn es Angst
hat'"

(16) Entwickliingsdiagnostik
fur Eltern von Kindtrn bis zum 2 Lebensjahr,
für Eltern von Kindtin von 3 bis 6 Jahien
fur Kinder von 7 bis 11 Jahren und deren Eltern

fur Jugendliche ab 12 Jahren

Mit den einzelnen Fragen sprechen wir nicht nur die

krankheitsbedingten Belastungen und die familiären Fak¬

toren an, sondern gehen auch auf konkretes Gesundheits-

verhalten der Eltern em. Wenn wir z.B. die Frage stellen.

„Wie werden Sie Ihre Freunde und Bekannten uber die

Erkrankung Ihres Kindes informieren'1", hoffen wir Indi¬

katoren positiven oder negativen Gesundheitsverhaltens

zu identifizieren. Dies wird duich entsprechende Antwor¬

talternativen angestrebt.
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- Vollständig
- Nur so weit, als notwendig
- Vielleicht nach einiger Zeit

- Das mochte ich lieber nicht

Auch hier lassen wir den Eltern anhand der Zusatzfrage
die Möglichkeit, individuelle Antworten zu geben. Die

bereits angesprochene Verknüpfung von Diagnostik und

psychosozialer Versorgung wird dabei deutlich, wenn man

bedenkt, daß jede Antwortalternative einer bestimmten

Art der Versorgung und Beratung entspricht.

5 Verbindung von psychosozialer Diagnostik und

Intervention: Die Vorgehensweise

Diagnostik und Intervention sind aufs engste miteinan¬

der verknüpft (Wittchin, 1992). Beide bilden sozusagen

die zwei Seiten einer Medaille, wobei zu bedenken ist,

daß jede diagnostische Frage zugleich einen intervenieren¬

den Aspekt hat. Bereits die Frage lost bei den Eltern einen

komplexen Informationsverarbeitungsprozeß aus, dem ein

intervenierender Aspekt zukommt.

Diese Zusammenhange werden in PSFPO genutzt:

Durch Fragen zu zukünftigem Gesundheitsverhalten wer¬

den die Eltern aufgefordert, sich Gedanken uber Begeben¬
heiten zu machen, mit denen sie im Verlaufe der Krebs¬

therapie konfrontiert werden. Zugleich wird das Ergebnis
dieses Informationsverarbeitungsprozesses uber die Ant¬

worten erhoben. Im weiteren werden die konkreten Ant¬

worten der Eltern, wie oben gezeigt, direkt in die Planung
und Durchfuhrung der Beratung und Unterstützung um¬

gesetzt. Dies wird auch mit den Fragen zu Risikofaktoren

und den krankheitsbedingten Belastungen durchgefuhrt.
Den theoretischen Hintergrund dieser Befragungsart bil¬

det die Forschung zu kognitiven Handlungskonzepten

(Schniidir, 1991), zur Selbst-Regulation (Bandura,

1989; Si i man, 1989) und zum kognitiv-emotionalen Co¬

ping (Lazarus, 1991) sowie ihre praktische Umsetzung in

die Gesundheitspsychologie (Ewart, 1991; Schmidt &

SCHWINCKMlTZGl r, 1992).

Diesem Vorgehen entspricht aber auch eine bestimmte

Grundhaltung: Durch die Fragen und die Vorgabe von

Antwortalternativen werden den Eltern konkrete Hilfe¬

stellungen gegeben. Diese Hilfestellungen werden auf an¬

derer Ebene fortgeführt, indem jeder Fragenkomplex mit

einer Begründung eingeführt wird. Hierbei wird den El¬

tern kurz verdeutlicht, warum die Fragen als wichtig fur

die Krankheitsbewaltigung angesehen werden. Letztlich

dient auch der Leitfaden, der jedem Fragebogen vorge¬

schaltet ist, einer bestimmten Vorgehensweise. Diese laßt

sich am ehesten mit einem Konzept der „Hilfe zur Selbst¬

hilfe" kennzeichnen, womit gemeint ist, daß wir den El¬

tern immer dann beratend und unterstutzend zur Seite

stehen wollen, wenn diese es wünschen. Dieses Konzept

entspricht unserer Vorstellung der Unterstützung von

mündigen Eltern (vgl. Schmidi & Diugoscii, 1991; Un-

ricii, 1990), die aktiv an dem Leid und der Betreuung
ihrer Kinder beteiligt sind, und die letztlich zu entschei¬

den haben, was mit ihren Kindern geschieht; somit auch

den größten Teil der Verantwortung tragen.

Berücksichtigt man, daß die Eltern krebskranker Kin¬

der primär zur Krebstherapie ihrer Kinder kommen und

der psychosozialen Versorgung anfanglich nur neben-

oder untergeordnete Bedeutung beimessen, so wird ver¬

standlich, daß ein übereiltes Angebot persönlicher LJnter-

stutzung und Beratung problematisch sein kann.

Die Eltern erhalten vielfaltige krankheitsbezogene und

pflegerische Informationen von den Ärzten und dem Pfle¬

gepersonal (Rucciona et al., 1991; Agri et al., 1990) aber

auch den psychosozial Tatigen (Sigrisi Sc Koch, 1989).

Dennoch wird kaum die Frage gestellt: Wieviel Informa¬

tion genügt? (Dams, 1985). Erst in den letzten Jahren

zeigt sich, daß helfen auch schaden kann (Coyi et al.,

1988). Dennoch müssen wir die ersten Stunden, Tage und

Wochen der Behandlung als besonders kritisch ansehen.

Man kann sagen: Je fruher und umfassender die Eltern

informiert sind, und je schneller und günstiger ihre emo¬

tional-kognitive Gewohnung an die veränderten Lebens¬

umstande und -anforderungen gelingt, desto günstiger
verlauft die medizinisch-pflegerische und psycho-soziale

Bewaltigung der Erkrankung (vgl. Tayi or, 1990, Rodin &

Saioviy, 1989; Marmnson 6c Coiiin, 1988).
Einerseits mochten wir zu dieser Gewohnung beitragen

und vor allem die emotionale Anpassung der Eltern und

des Kindes erleichtern, andererseits mochten wir die

Handlungsinitiative und Verantwortung bei den Eltern

belassen. Wir wollen lediglich dort beratend und unter¬

stützend eingreifen, wo die Eltern es wünschen, wissen

aber um die Bedeutung der emotionalen Unterstützung;
insbesondere in den ersten Tagen. Mit den Leitfaden

können wir den Eltern sehr personliche Hilfen geben,
ohne deren personliche Grenzen zu überschreiten. So

können wir die Eltern einerseits direkt emotional unter¬

stützen und andererseits dem Aufbau einer Beziehung
Raum lassen. Wir lassen den Eltern bei der Beantwortung
der Fragen Zeit und bieten ihnen an, anhand der Antwor¬

ten, ein gemeinsames Beratungsgesprach zu fuhren oder

gemeinsam Unterstutzungsmaßnahmen fur das Kind vor¬

zubereiten.

Mit den weiteren Fragebogen verfahren wir ebenso.

Eltern, die eine personliche psychosoziale Versorgung
nicht „benotigen", können anhand der Leitfaden und Fra¬

gebogen dennoch informiert und auf mögliche Unterstut-

zungsangebote aufmerksam gemacht werden.

Summary

777e Psycho-Social Questionnaire of the Paediatnc Oncolo-

gy (PSFQPO)

A concept based on empirical data is needed for psy¬

chological support of children with cancer and their fami-

lie. A number of concepts are already available, but a psy¬

chological assessment is needed, which controls the feasa-

bility of these concepts. The psychosocial questionnaire is

such an assessment, which transforms individual data into

Vandenhoeck&Ruprecht (1992)
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the practical psychosocial work during the entire course of

Cancer treatment. The diagnostical procedure includes

aspects of coping with Cancer, such as stress, protective
and risk factors and health behavior. Data are collected

before, during and after the intensive Cancer treatment

and in a follow-up after 6 or 12 months respectively. The

questionnaire has four parts. Each contains a "handbook

for parents", which informs the parent in detail on each

part. Thus, we inforce the potential of each parent to help
him-/herself.
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