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Ubersichten

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

Der Psycho-Soziale Fragebogen fiir die Pidiatrische Onkologie (PSFPO)

MicHaeL KuscH unp Upo Bobpe

Zusammenfassung

Die psychosoziale Versorgung krebskranker Kinder
und ihrer Familien bedarf einer empirischen Grundlage.
Zum einen wird dies durch bereits verfiigbare Konzepte
der psychosozialen Beratung und Unterstiitzung erreicht.
Andererseits fehlen aber diagnostische Verfahren, die eine
kontrollierte, praktische Umsetzung dieser Konzepte er-
méglichen. Der Psycho-Soziale Fragebogen fiir die Pidi-
atrische Onkologie (PSFPO) ist ein diagnostisches Ver-
fahren, welches iber den Verlauf der Krebstherapie hin-
weg, einzelfallbezogene Daten erhebt und diese fiir die
tigliche psychosoziale Arbeit umsetzt. Das Verfahren er-
hebt verschiedene Aspekte der Krankheitsbewiiltigung: die
krankheitsbedingten Belastungen, die protektiven und Ri-
sikofaktoren sowie Aspckte des Gesundheitsverhaltens.
Der Interventionsbezug des Fragebogens wird hergestellt,
indem Daten vor, wihrend 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 enthiilt einen
»Leitfaden fiir 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 pidiatrischen On-
kologie geworden. Dies wird sowoh! durch die Notwen-
digkeit einer psychosozialen Versorgung (HAsiri: et al.,
1988; WirrMiver et al.,, 1990) als auch durch deren Nut-
zen (Kocti et al., 1989) belegt. Dementsprechend sind in
den letzten Jahren verschiedene Konzepte der psychoso-
zialen Versorgung entwickelt worden (Eckert et al., 1990;
Hiperik et al,, 1988; Prrermann et al,, 1990), deren
Praktikabilitits- und Effektivititsnachweis derzeit erar-
beitet wird (Sicrist & KocH, 1989). Eine Schwierigkeit,
diesen Nachweis adiquat zu fiihren, ist unter anderem
darin zu sehen, dafl derzeit kaum diagnostische Verfahren

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 41: 240-246 (1992), 1SSN 0032-7034
© Vandenhoeck & Ruprecht 1992

und Vorgehensweisen vorliegen, die eine entsprechende
Kontrolle ermoglichen.

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 fiir die Pidiatrische Onkologie
(PSFPO) ist zum einen ein diagnostischer Fragebogen, der
zum anderen in vier Teilen vorliegt. Diese erheben die
Krankheitsbelastungen und deren Bewiltigung von krebs-
kranken Kindern und ihrer Familien wiihrend der statio-
niren Krebstherapie und in einem 6 bzw. 12monatigen
Follow-up. Aus praktischen Erwigungen heraus ist jedem
Fragebogen ein ,Leitfaden fiir Eltern zum Umgang mit
krebskranken Kindern® beigefiigt, so dafl vier Hefte mit
der Uberschrift ,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 méglichst umfassen-
de ,Hilfe zur Selbsthilfe” geben méchte.

Die Konzeption des Psychosozialen Fragebogens fiir
die Pddiatrische Onkologie entspricht dem der angewand-
ten Praxiskontrolle (PevirmMann & Kusc, 1992), wonach
fiir die tigliche Praxis psychosozialer Titigkeit, diagnosti-
sche Verfahren und Vorgehensweisen bereit zu stellen
sind, die zum einen ein fiir auf den Einzelfall optimiertes
und zum anderen ein legitimierbares Handeln ermogli-
chen. Ziel des Fragebogens ist es demnach, die Grundla-
gen der Beratung und Unterstiitzung an Krebs erkrankter
Kinder und ihrer Familien so gut wie méglich zu erfassen,
entsprechendes psychosoziales Handeln abzuleiten, zu be-
griinden und gegeniiber Dritten, wie Eltern, Kranken-
schwestern und Arzten zu legitimieren, d.h. nachvollzieh-
bar zu machen.

Die praktische Umsctzung des Konzeptes und seiner
Zielsetzungen anhand des Fragebogens erfordert die Be-
riicksichtigung mehrerer Aspekte. Zum einen sind die
theoretischen und methodischen Grundlagen sowie die
inhaltliche Gestaltung des diagnostischen Verfahrens zu
bestimmen. Zum anderen mufl die diagnostische Vorge-
hensweise angegeben werden, die eine sinnvolle Verkniip-
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: Krankheitsbewdltigung aus Sicht der psychosozialen
Versorgung

2 Theoretische Uberlegungen

An Krebs erkrankte Kinder und ihre Familien miissen
im Verlauf einer Krebstherapie auf viele krankheitsbe-
dingte Belastungen reagieren. Hierbei greifen sie vor allem
auf ihre familidren Ressourcen zuriick (Haac et al., 1991;
Hersii & WiENER, 1989; MApAN-Swaln & Brown, 1991;
Prrermann et al., 1990). Die Krankheitsbewiiltigung kann
als eine Funktion dieser Faktoren angesehen werden und
dullert sich im Gesundheitsverhalten der Familie.

Zu den krankheitsbedingten Belastungen zihlen die
konkreten Anforderungen in der Alltagsbewiltigung, 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 dufleren mufl die Familie auch noch innere
Belastungen bewiiltigen. Hierzu zithlen insbesondere die
emotionalen Probleme zu Beginn und wiihrend des Be-
handlungsverlaufs und die Konfrontation mit Krankheit
und Tod.

Auf diese krankheitsbedingten Belastungen mufl die Fa-
milie reagieren. Die verschiedenen Formen der Auseinan-
dersetzung mit einer Krankheit und den Belastungen wer-
den dabei als Krankheitsbewiltigung bezeichnet. Auf sei-
ten der Familie konnen verschiedene Faktoren identifiziert
werden, welche die Krankheitsbewiltigung beeinflussen.
Die protektiven Faktoren erleichtern eine Krankheitsbe-
wiltigung und fithren zu positivem Gesundheitsverhalten.
Hierzu zihlen die ,Ressourcen™ einer Familie und die
soziale Unterstiitzung, z.B. der familiire Zusammenhalt,
die Kommunikation, die emotionale Ausdrucksfihigkeit
oder die wahrgenommene Selbstwirksamkeit der Familie.
Risikofaktoren erschweren die Krankheitsbewiltigung
und bewirken ein negatives Gesundheitsverhalten. Hierzu
konnen unter anderem die soziale Isolation der Familie,
geschiedene oder getrennt lebende Elternteile, unklare
Rollendefinitionen oder Suchtverhalten gezihlt werden.

Die Auseinandersetzung der Familie mit der Krankheit
duflert sich im beobachtbaren Gesundheitsverhalten (Tay-
1LOR, 1990; WiinMaNN, 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 wihrend des Behandlungsverlau-
fes zeigen. Positives Gesundheitsverhalten liegt dann vor,
wenn sich das Kind und die Familie an die unterschiedli-
chen Anforderungen im Behandlungs- und Krankheitsver-
lauf anpassen und unabhiingig davon ihr soziales und
psychisches Gleichgewicht aufrecht erhalten kénnen. Neg-
atives Gesundheitsverhalten liegt vor, wenn diese Anpas-
sung nicht gelingt.

Spezifische Verhaltensweisen sind mit einer gelungenen
Anpassung verbunden. Hierzu zihlt die aktive Mitarbeit
der Familie an der Behandlung sowie ein bestimmter Um-
gang mit der Belastung (Ropin & Sarovry, 1989; Tavior,
1990). Beide Faktoren des Gesundheitsverhaltens haben
einen positiven Einfluf auf die Krankheitsbewiltigung
und dariiber hinaus auch auf die familidren Ressourcen
und die Belastungen aufgrund der Krankheit. Der aktiven
Mitarbeit (adherence) ist in der Bewiltigung chronischer
Erkrankungen eine stirkere Bedeutung zuzusprechen als
der Compliance, d.h. dem passiven Befolgen therapeuti-
scher Anweisungen (Brcker, 1990; Trostri, 1988). Der

Tab. 1: Konzept situations- und phasenspezifisches Bewdltigungsverhaltens

Situation Bewiltigungsverhalten

Phasen

Zu Beginn einer Punktion
oder Diagnosestellung

Wihrend einer Lumbalpunktion
oder Diagnosestellung

Nach einer Lumbalpunktion
oder Diagnosestellung

Versuch, dic Bedcutung der Situation
oder der Behandlung zu verstehen.

Versuch, dic Griinde von Belastungen zu
verindern oder zu bescitigen.

Versuch, die Gefiihle zu beherrschen
oder zu verstehen, die durch die

Zu Beginn der Behandlung
(Information; Gewshnung)

Wihrend der Behandlung
(Mitarbeit)

Am Ende der Behandlung
(Neubewertung)

Belastung hervorgerufen wurden, mit dem
Ziel das psychische Gleichgewicht zu erhalten

oder wieder zu gewinnen,
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konkrete Umgang mit der Belastung wird in der Literatur
als Coping beschrieben (Forkman & Lazarus, 1988).
Hierbei konnen zwei Dimensionen der Bewiltigung unter-
schieden werden (Lazarus, 1991), die auch fiir die pidi-
atrische Onkologie Geltung besitzen (Horowitz & Ka-
zAK, 1990; MarTinsoN & Conn, 1988): a) die situations-
spezifische oder kurzfristige Bewiltigung und b) die
phasenspezifische oder lingerfristige Bewiltigung.

Die kurzfristige Bewiltigung ist eine direkte Reaktion
auf eine belastende Situation, wie z.B. das Diagnosege-
sprich oder eine Lumbalpunktion. Die lingerfristige Be-
wiltigung ist relativ unabhingig von konkreten Anlissen
und umfaflt den gesamten Behandlungsverlauf. Hierzu
zihlt die Informationssuche und Gewohnung an die neue
Lebenssituation, die aktive Mitarbeit wihrend der Thera-
pie und die Neubewertung der verdnderten Lebenssitua-
tion danach. Beide Bewiltigungsarten sind auf einem Kon-
tinuum angeordnet. Dies bedeutet, dafl eine Bewiltigung
sowoh! direkte und spontane Anpassungsleistungen erfor-
dern kann, die zumeist automatisch ablaufen, als auch, im
anderen Extrem, lingerfristige Anpassungsbemiihungen,
die oft mit grundlegenden Verinderungen im Leben und
Erleben der Familie verbunden sind. Die Annahme eines
kontinuierlichen Uberganges zwischen den Bewiltigungs-
arten wird in Tabelle 1 durch den Pfeil verdeutlicht.

Die dargestellten Zusammenhiinge werden durch ver-
schiedene empirische Befunde nahegelegt (House: et al,,
1988; Stonk et al., 1988). Die Notwendigkeit, zwischen
kurz- und lingerfristigen Bewiltigungsbemiithungen zu
unterscheiden, zeigt sich auch im Gesundheitsverhalten.
Wihrend die Verleugnung einer kurzfristigen Belastung
keinerlei negative Effekte auf die Gesundheit einer Person
zu haben braucht, ist das gleiche Verhalten, bei einer
linger andauernden Belastung, als ungiinstig einzustufen
(Suis & FLETCHER, 1985; Haac et al., 1991).

Sowoh! in der kurz- als auch in der langfristigen Bewil-
tigung zeigt sich positives Gesundheitsverhalten anfing-
lich in der Informationssuche. Erst nachdem geniigend
Informationen gesammelt wurden, kann weiteres positives
Gesundheitsverhalten folgen. Dieses zeigt sich in Bemii-
hungen, die Griinde der Belastungen zu beseitigen oder zu
verindern und, wenn dies nicht gelingt, sich an die Bela-
stungen anzupassen. Diese Anpassungsleistungen zeigen
sich in den Bemiihungen, die Gefiihle zu beherrschen oder
zu verstehen, die durch die Belastungen hervorgerufen
wurden. Ziel ist es dabei, das eigene und familidre Gleich-
gewicht aufrechtzuerhalten. Demgegentiber zeigt sich neg-
atives Gesundheitsverhalten in der Vermeidung von
krankheitsbezogenen Informationen. Dadurch kann die
Person nicht optimal die Griinde der Belastungen veriin-
dern und sich auch emotional nicht an ihre neue Situation
anpassen.

Der Psychosoziale Fragebogen fiir die Pidiatrische On-
kologie zielt darauf ab, verschiedene Einfluffaktoren auf
die Bewiltigung einer Krebserkrankung zu erfassen. Da-
bei gehen wir von folgenden Einflufffaktoren aus:

- Erstens ist die krankheitsbedingte Belastung withrend
verschiedener Zeitpunkte der Behandlung voneinander

zu unterscheiden. Wir unterscheiden Belastungen zu Be-
ginn, wihrend und nach der Behandlung und verglei-
chen diese nach 6 bis 12 Monaten mit der Anpassung
der Familie an ihre verinderte Lebenssituation. Zu die-
sem Zwecke werden vier Teile des Fragebogens erstellt.

- Zaweitens werden das Kind und die Familie wihrend der
einzelnen Phasen der Behandlung mit unterschiedlichen
Situationen konfrontiert, auf die sie eine Antwort finden
miissen. 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 mufl neben den unterschiedlichen krankheitsbe-
dingten Belastungen auch den familidren Einflufifakto-
ren auf die Krankheitsbewiltigung Rechnung getragen
werden. Die protektiven und Risikofaktoren werden im
Fragebogen durch die Bezugnahme auf wissenschaftli-
che Befunde beriicksichtigt (Hersn & WikNkr, 1989;
MarTiNsON & Conin, 1988; PrTermANN et al., 1990).

- Viertens kann aus dem berichteten Gesundheitsverhalten
der Familie und des Kindes auf zukiinftiges Gesund-
heitsverhalten geschlossen werden. Dieser Aspekt wird
ebenfalls im Fragebogen beriicksichtigt. So werden zu
Beginn der Behandlung z.B. Fragen zum Informations-
stand der Familie und des Kindes gestellt. Wihrend 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 Einschit-
zung des eigenen Verhaltens withrend der Behandlung,
wodurch eine Effektkontrolle erméglicht werden soll.

Die mit den vier Fragebsgen gewonnenen Befunde zur
Krankheitsbewiltigung und zum Gesundheitsverhalten
werden sowohl fiir die Beratung und Unterstiitzung des
krebskranken Kindes und seiner Familie verwendet als
auch zur Optimierung der medizinisch-pflegerischen und
psychosozialen Betreuung.

3 Methodische Uberlegungen

Wie bereits aufgezeigt kann positives wie negatives Ge-
sundheitsverhalten durch zweierlei Faktoren bedingt sein.
Einerseits durch die Art und das Ausmaf} der krankheits-
bedingten Belastungen, andererseits durch bestimmte fa-
milire Faktoren. Die Faktoren der krankheitsbedingten
Belastungen konnen meist durch eine professionelle medi-
zinische und psychosoziale Versorgung im stationiiren All-
tag identifiziert und gemindert werden. Die familidren
Faktoren miissen dagegen erst durch ein Diagnosege-
sprich oder andere diagnostische Bemithungen identifi-
ziert und in praktische Beratungs- und Unterstiitzungsan-
gebote umgesetzt werden (vgl. auch Haynes & O'Brikn,
1990). Es ist gerade dieser diagnostische Aufwand, der in
der psychosozialen Versorgung optimiert werden muf;
was sich aus verschiedenen Griinden als duf8erst schwierig
erweist:
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3.1 Validitdt

Die Validitit bezieht sich auf die Frage, ob ein Verfah-
ren tatsichlich das mifit, was es zu messen vorgibt. Die
Validitit eines diagnostischen Verfahrens kann aber erst
gepriift werden, wenn bekannt ist, was ein Fragebogen
messen soll. Immer noch ist nicht ginzlich klar, welche
Faktoren auf seiten der Familie fiir die Krankheitsbewilti-
gung relevant sind. Erst in den letzten Jahren sind protek-
tive und Risikofaktoren identifiziert worden, die mit posi-
tivem oder negativem Gesundheitsverhalten verbunden
sind (PeTERMANN et al., 1990; Hirsu & WikNkr, 1989).
Ein Bezug auf diese Faktoren muf} von einem psychoso-
zialen Verfahren unbedingt hergestellt werden, bevor es
Giiltigkeit in Anspruch nehmen kann.

3.2 Objekrivitat

Unter Objektivitit versteht man den Grad, in dem die
Ergebnisse eines Verfahrens unabhingig vom Diagnosti-
ker sind. Diagnostische Gespriche, Interviews oder son-
stige Verfahren kénnen kaum in systematischer Weise
durchgefithrt werden. Oft sind sie nicht strukturiert, d.h.
sie erfassen eher zufillig ausgewiihlte, subjektive Faktoren
der Krankheitsbewiltigung. Zudem ist eine zuverlissige
und giiltige Auswertung von Informationen anhand dia-
gnostischer Gespriche oder unstrukturierter Interviews
duflerst schwierig. Dies bedeutet, dafl die Objektivitit
vieler diagnostischer Vorgehensweisen nicht gewihrleistet
ist.

Erst wenn bekannt ist, was gemessen werden soll und
diese Messung objektivierbar gemacht wird, kénnen wei-
tere Giitekriterien eines diagnostischen Vorgehens geklirt
werden, zu denen die Reliabilitiit und die statistische Prii-
fung der Validitit gehoren. Diese Probleme sind in der
Diagnostik des Gesundheitsverhaltens von Familien nicht
zufriedenstellend gelost (Hurkerins, 1990) und stehen in
der psychosozialen Diagnostik in der pidiatrischen Onko-
logie noch ginzlich aus.

Neben den Giitekriterien ist die Praktikabilitdt eines
diagnostischen Vorgehens zu erdrtern, hierzu zihlen der
Einzelfall- und der Interventionsbezug.

3.3 Einzelfallbezug

Zumeist fehlt den standardisierten Diagnoseverfahren
der Einzelfallbezug, da die individuellen Bediirfnisse des
einzelnen Kindes oder einer Familie kaum beriicksichtigt
werden. Zwar kann man im personlichen Gespriich 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 (RENNEN-ALLHOFE, 1991).

3.4 Interventionsbezug

Derzeit ist kein diagnostisches Vorgehen zu finden,
welches den Interventionsbezug umsetzt. Dieser fordert

die Erfassung der familizren Faktoren vor, withrend und
nach der Behandlung. Erst so kénnen Verinderungen der
Krankheitsbewiltigung iiber den Verlauf der Krebsthera-
pie hinweg erfaflt, und mogliche Beratungs- und Unter-
stiitzungsmafinahmen eingeschiitzt bzw. den Verinderun-
gen der Belastungen im Behandlungsverlauf angepaflt wer-
den.

Zusammengefallt kann folgendes festgestellt werden:
Die Einfithrung eines psychosozialen Fragebogens fiir
die pidiatrische Onkologie muf relevante diagnostische
Kriterien angeben und eine systematische Erfassung der
Faktoren der Krankheitsbewiltigung gewihrleisten. Der
Fragebogen mufl zudem eine Orientierung am konkreten
Einzelfall und an den Belastungen withrend der Krebsbe-
handlung ermoglichen. Wir versuchen in der Konstruktion
des PSFPO, diese Aspekte der psychosozialen Diagnostik
zu beriicksichtigen.

Die Giiltigkeit und klinische Relevanz der zu erheben-
den Faktoren der Krankheitsbewiltigung versuchen wir,
anhand der Orientierung an wissenschaftlichen Konzepten
und empirischen Befunden zu sichern (s.0.). Die Objekti-
vitdt soll durch die Wahl eines Fragebogenverfahrens und
die Vorgabe von Auswertungskriterien gewithrleistet wer-
den. Die Wahl eines Fragebogens, der von den Eltern zu
bestimmten Zeitpunkten auszufiillen ist, begriinden wir
folgendermafien:

Die Verlifllichkeit 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 (RunNEN-
AvLnorr, 1991). Sie wird unserer Ansicht nach zusiitzlich
erhoht, wenn den Fragen empirisch belegte Antwortalter-
nativen zugeordnet werden und, wenn aktuelle, fiir die
Eltern hoch relevante Themen angesprochen werden.

Der Einzelfallbezug des Fragebogens basiert auf dem
Konzept der Einzelfalldiagnostik (Jicir & PrrirMANN,
1992). Dieses Konzept bezieht sich auf die systematische
Erhebung sehr individueller Informationen. Im PSFPO
sollen nicht nur vermutete oder empirisch belegte Aspekte
der Krankheitsbewiltigung erhoben werden, sondern es
soll den Familien und Kindern die Moglichkeit gegeben
werden, individuelle Belastungsaspekte anzusprechen. Aus
diesem Grund wird im Fragebogen neben den Antwortal-
ternativen die Zusatzfrage ,Was fillt Thnen noch dazu
ein gestellt.

Der Interventionsbezug des PSFPO basiert auf dem
Konzept der therapieorientierten Diagnostik (WirTcien,
1992). Bezogen auf die psychosoziale Versorgung erfor-
dert dieses Konzept eine Datenerfassung vor, wihrend
und nach der Krebstherapie. Die Datenerhebungen vor
und withrend der Therapie dienen der Identifikation ein-
zelner Aspekte der Krankheitsbewiltigung und erlauben
die Planung und Anpassung der psychosozialen Beratung
und Unterstiitzung. Die Datenerfassung nach der statio-
niren Therapie erméglicht es, die Effektivitit der psycho-
sozialen Versorgung zu kontrollieren, oder die Bewilti-
gung der krankheitsbedingten Belastungen zu bestimmen.
Die therapieorientierte Diagnostik ist auch aus Sicht der
phasenspezifischen Belastung und Bewiltigung einer
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Krebserkrankung sinnvoll und wird im PSFPO iiber die
Konstruktion von vier Teilen des Fragebogens beriicksich-
tigt.

Mit der Umsetzung dieser methodischen Uberlegungen
in den Psychosozialen Fragebogen fiir die Padiatrische
Onkologie wollen wir dem Konzept der angewandten Pra-
xiskontrolle (PrTerRMANN & Kuscu, 1992) entsprechen.

4 Inhaltliche Gestaltung

Die inhaltliche Konstruktion des psychosozialen Frage-
bogens fiir die pidiatrische Onkologie ist theoriegeleitet
und praxisbezogen. Die bereits dargesteliten Uberlegun-
gen zur Krankheitsbewiiltigung und zum situations- und
phasenspezifischen Bewiltigungsverhalten bilden den
theoretischen Hintergrund des Verfahrens. Die Ausfiih-
rungen zu methodischen Aspekten bestimmen seinen Pra-
xisbezug.

Die Aufarbeitung und Umsetzung dieser theoretischen
und praxisbezogenen Uberlegungen fiir die Konstruktion
des psychosozialen Fragebogens kann als Operationalisie-
rung bezeichnet werden. Mit diesem Begriff wird auf die
Bemiihungen verwiesen, theoretische Uberlegungen in an-
gemessene Fragestellungen zu iiberfithren.

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 Unterstiitzungsangeboten der psychosozialen
Versorgung ausgegangen (vgl. PeTermanN et al., 1990).
Dabei haben wir folgenden Praxisbezug angestrebt:

- PSFPO I: Zu Beginn der Behandlung werden Fragen gestellt,
dic vorwicgend dazu dienen, dic Familic und das Kind auf die
bevorstchende Krebstherapie vorzubereiten und ersten Anpas-
sungsschwicrigkeiten zu begegnen.

- PSFPO II: Der Fragebogen, der withrend der Behandlung aus-
zufiillen ist, befafle sich vorwiegend mit Informationen zur er-
folgten ersten Anpassung der Familie an die Behandlung, zum
Umgang des Kindes mit den behandlungsbedingten Belastun-
gen wie Ubelkeit, Schmerz, Angst, Haarausfall usw. Die psy-
chosoziale Versorgung zielt in dieser Behandlungsphase vor-
wicgend auf die psychosoziale Unterstiitzung ab, d.h. es wer-
den konkrete Hilfestellungen der Krankheitsbewiiltigung mit
den Eltern und dem Kind besprochen, geplant und durchge-
fiihrt.

- PSFPO III: Schr spezifische Informationen werden mit dem
Fragebogen erhoben, der nach der intensiven Behandlungspha-
se auszufiillen ist. Hier sollen die Informationen genutzt wer-
den, um riickblickend die Behandlungszeit nochmals zu verar-
beiten und vorausschauend auf dic kritische Zeit ohne Chemo-
therapie vorzubcereiten. Weiterhin soll auf die Bedrohung
durch ein mégliches Rezidiv aufmerksam gemacht, bezie-
hungsweise, bei eingetretenem Rezidiv, die psychosozialen Be-
lastungen einer erncuten stationiiren Behandlung angesprochen
werden. Auch hierbei dienen die erhobenen Informationen ge-
zielten Beratungsangeboten, die sich spezifisch auf die indivi-
duelle Familic und das Kind bezichen sollen.

- PSFPO IV: Dic Konsultation des krebskranken Kindes und
sciner Familic, 6 bzw. 12 Monatc nach der stationiiren Behand-
lung soll genutzt werden, um anhand des Follow-up-Fragebo-
gens das Beratungsgesprich zu leiten und mégliche Rehabilita-

tions- und Probleme des ,normalen Lebens mit der Bedro-
hung” zu crfassen und anzusprechen.

Wir gehen davon aus, das die Kinder und Eltern iiber
den gesamten Behandlungsverlauf hinweg Phasen mit spe-
zifischen Bewiltigungsreaktionen zeigen, die als ein Aus-
druck ihrer generellen Anpassung und Krankheitsbewilti-
gung angesehen werden kénnen. Innerhalb dieser Phasen
zeigt sich die situationsspezifische Krankheitsbewiltigung
als Reaktion auf konkrete Belastungsaspekte. Diese haben
wir in den unterschiedlichen Fragenkomplexen beriick-
sichtigt.

Fragenkomplex des PSFPO I:

(1) Allgemeine Informationen: z.B. ,Wie weit ist Thre Wohnung
von der Kinderklinik entfernt?“

(2) Die letzten Tage bis zur Diagnosestellung: z.B. ,Wie wiirden
Sie die Zeit bis zur Diagnosestellung bezeichnen?”

(3) Die Diagnosestellung: z.B. ,Was hitten Sie zur Diagnosestel-
lung noch wissen wollen?®

(4) Krankheitsbezogene Informationen: z.B. ,Wie wird IThr Kind
auf den bevorstehenden Haarausfall reagieren?®

(5) Organisation: z.B. ,Glauben Sie, Einflufl auf bestimmte Be-
reiche der Behandlung austiben zu konnen?”

(6) Familienbezogene Informationen: z.B. ,Werden Sie versu-
chen, Thren Kontakt zu Freunden und Bekannten weiter zu
pflegen?”

(7) Kindbezogene Informationen: z.B. ,Wovor hat Thr Kind dic
meiste Angst?“

(8) Persénliche Fragen:z.B. ,Wie wiirden Sie Thre derzeitige Ge-
fithlslage beschreiben?*

(9) Informationen zur Familie: z.B. ,Welchen der folgenden Erx-
zichungspraktiken kénnen sic sich anschlicfen?® Frage 4:
Wenn Kinder etwas Gutes tun, sollte man ihnen ctwas dafiir
geben.

(10) Informationen zur sozialen Unterstiitzung: z.B. ,Welche Art
der Unterstiitzung von anderen Menschen wiirden Sie sich
wiinschen?®

(11) Informationen zu Geschwisterkindem: z.B. ,Welches Interes-
se zeigte das Geschwisterkind an der Erkrankung?®

(12) Was kann ich tuné z.B. ,Trotz allem: Kénnen Sie Threr jet-
zigen Situation irgend etwas Positives abgewinnen, auch
wenn es Thnen nebensichlich erscheint?®

(13) Aufmerksamkeit und Konzentration: z.B. Das Kind kann
Dinge nicht beenden, die es angefangen hat.

(14} Schmerzen:z.B. ,Wic oft hatte Thr Kind bisher Schmerzen?®

(15) Angst/Furcht: z.B. ,Was macht Thr Kind, wenn es Angst
hat?“

(16) Entwicklungsdiagnostik:
fiir Eltern von Kindern bis zum 2. Lebensjahr.
fiir Eltern von Kindern von 3 bis 6 Jahren
fiir Kinder von 7 bis 11 Jahren und deren Eltern
fiir Jugendliche ab 12 Jahren

Mit den einzelnen Fragen sprechen wir nicht nur die
krankheitsbedingten Belastungen und die familisren Fak-
toren an, sondern gehen auch auf konkretes Gesundheits-
verhalten der Eltern ein. Wenn wir z.B. die Frage stellen:
»Wie werden Sie lhre Freunde und Bekannten iiber die
Erkrankung Ihres Kindes informieren?“, hoffen wir Indi-
katoren positiven oder negativen Gesundheitsverhaltens
zu identifizieren. Dies wird durch entsprechende Antwor-
talternativen angestrebt:
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- Vollstindig

- Nur so weit, als notwendig
- Vielleicht nach einiger Zeit
- Das mochte ich lieber nicht

Auch hier lassen wir den Eltern anhand der Zusatzfrage
die Moglichkeit, individuelle Antworten zu geben. Die
bereits angesprochene Verkniipfung von Diagnostik und
psychosozialer Versorgung wird dabei deutlich, wenn man
bedenkt, daf} 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 verkniipft (WitrcHen, 1992). Beide bilden sozusagen
die zwei Seiten einer Medaille, wobei zu bedenken ist,
daf jede diagnostische Frage zugleich einen intervenieren-
den Aspekt hat. Bereits die Frage 16st bei den Eltern einen
komplexen Informationsverarbeitungsprozef§ aus, dem ein
intervenierender Aspekt zukommt.

Diese Zusammenhinge werden in PSFPO genutzt:
Durch Fragen zu zukiinftigem Gesundheitsverhalten wer-
den die Eltern aufgefordert, sich Gedanken iiber Begeben-
heiten zu machen, mit denen sie im Verlaufe der Krebs-
therapie konfrontiert werden. Zugleich wird das Ergebnis
dieses Informationsverarbeitungsprozesses iiber die Ant-
worten erhoben. Im weiteren werden die konkreten Ant-
worten der Eltern, wie oben gezeigt, direkt in die Planung
und Durchfithrung der Beratung und Unterstiitzung um-
gesetzt, Dies wird auch mit den Fragen zu Risikofaktoren
und den krankheitsbedingten Belastungen durchgefiihrt.
Den theoretischen Hintergrund dieser Befragungsart bil-
det die Forschung zu kognitiven Handlungskonzepten
(Scunemir, 1991), zur Selbst-Regulation (BANDURA,
1989; Skrman, 1989) und zum kognitiv-emotionalen Co-
ping (Lazarus, 1991) sowie ihre praktische Umsetzung in
die Gesundheitspsychologie (Ewart, 1991; ScumipT &
SCHWENCKMETZGER, 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 fortgefiihrt, indem jeder Fragenkomplex mit
einer Begriindung eingefiihrt wird. Hierbei wird den El-
tern kurz verdeutlicht, warum die Fragen als wichtig fiir
die Krankheitsbewiltigung angesehen werden. Letztlich
dient auch der Leitfaden, der jedem Fragebogen vorge-
schaltet ist, einer bestimmten Vorgehensweise. Diese 148t
sich am ehesten mit einem Konzept der ,,Hilfe zur Selbst-
hilfe“ kennzeichnen, womit gemeint ist, dafl wir den El-
tern immer dann beratend und unterstiitzend zur Seite
stehen wollen, wenn diese es wiinschen. Dieses Konzept
entspricht unserer Vorstellung der Unterstiitzung von
miindigen Eltern (vgl. ScumipT & Drucosch, 19915 Uli-
ricil, 1990), die aktiv an dem Leid und der Betreuung
ihrer Kinder beteiligt sind, und die letztlich zu entschei-

den haben, was mit ihren Kindern geschicht; somit auch
den grofiten Teil der Verantwortung tragen.

Beriicksichtigt man, dafl die Eltern krebskranker Kin-
der primir zur Krebstherapie ihrer Kinder kommen und
der psychosozialen Versorgung anfinglich nur neben-
oder untergeordnete Bedeutung beimessen, so wird ver-
stindlich, daf} ein iibereiltes Angebot persénlicher Unter-
stiitzung und Beratung problematisch sein kann.

Die Eltern erhalten vielfiltige krankheitsbezogene und
pflegerische Informationen von den Arzten und dem Pfle-
gepersonal (Rucciona et al., 1991; Acre et al., 1990) aber
auch den psychosozial Titigen (SicrisT & Kocir, 1989).
Dennoch wird kaum die Frage gestellt: Wieviel Informa-
tion geniigt? (Davis, 1985). Erst in den letzten Jahren
zeigt sich, daf helfen auch schaden kann (Covk et al.,
1988). Dennoch miissen wir die ersten Stunden, Tage und
Wochen der Behandlung als besonders kritisch ansehen.
Man kann sagen: Je friher und umfassender die Eltern
informiert sind, und je schneller und giinstiger ihre emo-
tional-kognitive Gew6hnung an die verinderten Lebens-
umstinde und -anforderungen gelingt, desto giinstiger
verliuft die medizinisch-pflegerische und psycho-soziale
Bewiltigung der Erkrankung (vgl. Tavior, 1990; Ropin &
Sarovey, 1989; MartinsoN & ComiN, 1988).

Einerseits mochten wir zu dieser Gewshnung 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-
stiitzend eingreifen, wo die Eltern es wiinschen, wissen
aber um die Bedeutung der emotionalen Unterstiitzung;
insbesondere in den ersten Tagen. Mit den Leitfiden
konnen wir den Eltern sehr personliche Hilfen geben,
ohne deren personliche Grenzen zu iiberschreiten. So
konnen wir die Eltern einerseits direkt emotional unter-
stiitzen 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 Beratungsgesprich zu fithren oder
gemeinsam UnterstiitzungsmaQnahmen fiir das Kind vor-
zubereiten.

Mit den weiteren Fragebogen verfahren wir ebenso:
Eltern, die eine perstnliche psychosoziale Versorgung
nicht ,benétigen®, koénnen anhand der Leitfiden und Fra-
gebogen dennoch informiert und auf mogliche Unterstiit-
zungsangebote aufmerksam gemacht werden.

Summary

The Psycho-Social Questionnaire of the Paediatric Oncolo-
¢ (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
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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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