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Aus der Abteilung fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie
der Universitidt Tiibingen
(Leiter: Professor Dr. med. Reinhart Lempp)

Psychotherapeutische Team- und Elternberatung -
leukosekranker Kinder wahrend der Behandlung
unter Isolationsbedingungen

Ein Erfahrungsbericht

Von Gunther Klosinski

Zusammenfassung

Anhand zweier Kasuistiken wird {iber die Erfahrung
psychotherapeutischer Betreuung und Beratung der Eltern
und des Stationsteams berichtet, die im Rahmen einer ju-
gendpsychiatrischen Konsiliartitigkeit auf einer himatologi-
schen Intensivstation erfolgte, auf der leukosekranke Kinder
nach subletaler Bestrahlung und Knochenmarkstransplanta-
tion fiir mehrere Wochen in einem keimfreien Zelt (Life-
Island) behandelt werden. Bislang bereits bekannte psycho-
logische Probleme bei der Behandlung und Fithrung chro-
nisch erkrankter Kinder und ihrer Eltern treten in der Isola-
tionssituation des life-island in akzentuierter Weise in Er-
scheinung. Der Erfahrungsbericht schildert einige der haufig
auftretenden Probleme in dieser Extremsituation und berich-
tet vom therapeutischen Umgang mit ihnen.

Leukdmien als lebensbedrohliche Krankheiten bringen
extreme seelische Belastungen der verschiedensten Art fiir
alle Beteiligten mit sich. Dabei haben die Belastungen durch
die moderne kombinierte Intensivtherapie, der Wechsel von
Remission und Rezidiv, die Moglichkeiten einer Dauerhei-
lung (die jedoch mit korperlichen Defekten erkauft sein
kann) das Spektrum psychologischer Probleme erheblich
erweitert. Daher die immer lauter werdende Forderung nach
regelmifig stattfindenden psychotherapeutischen Sitzungen
mit dem Kind und regelmiRig stattfindenden Teamgespri-
chen zwischen Schwestern, Arzten und Psychotherapeuten
sowie Eltern, die um so notwendiger erscheinen, je mehr das
Behandlungsvorgehen schwere korperliche und seelische
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Krisensituationen bedingt. Bei den dadurch entstehenden
psychischen Problemen handelt es sich u.a. um die Frage
des Umganges mit reaktiven, schweren regressiven Zu-
stainden der betroffenen Kinder sowie um den Umgang
mit Trauer, Angst, Verzweiflung und Trennungsschmerz
sowohl der Eltern als auch des behandelnden Teams.

Die Publikationen beziiglich psychischer Probleme und
Aufgaben bei bosartigen Krankheiten im Kindesalter sowie
zur psychotherapeutischen Betreuung sterbender und le-
bensbedrohlich erkrankter Kinder und ihrer Familien haben
im letzten Jahrzehnt auch im deutschsprachigen Raum eine
auffillige Zunahme erfahren (siehe bei Steinbausen, Hen-
ningsen et al., Larbig, Biirgin). Veroffentlichungen, die auf
die Probleme bei der Behandlung unter extremen Isolations-
bedingungen eingehen, gibt es dagegen sehr wenige. Hinge-
wiesen sei auf die Arbeit von Forster, der eine psychothera-
peutische Betreuung bei erwachsenen Leukosepatienten
beschreibt, wihrend der Situation der Isolation im soge-
nannten , Life-Island“.

Im folgenden wird iiber die Erfahrung psychotherapeuti-
scher Betreuung und Beratung der Eltern und des Stations-
teams berichtet, die im Rahmen einer jugendpsychiatrischen
Konsiliartitigkeit auf der himatologischen Intensivstation *
der Medizinischen Universitdtsklinik Tiibingen, Abteilung
fir Innere Medizin II, ** erfolgte, in Zusammenarbeit mit
der himatologischen Abteilung der Universitats-Kinderkli-

* Leiter der Arbeitsgruppe: Professor Dr. K. Wilms.
** Direktor: Professor Dr. H.D. Waller.
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nik Tibingen™ * * auf der leukosekranke Kinder nach sub-
letaler Bestrahlung und Knochenmarkeransplantation fiir
mehrere Wochen in einem keimfreien Zelt (Life-Island)
behandelt wurden.

Zur Indikationsstellung fiir diese Therapie, die ‘medika-
mentosen Mafinahmen und die Technik der ,Life Islands®
sei auf die internistische Literatur verwiesen (Dietrich, Lobr-
mann et al., Wilms et al.).

Die Supervisions- und Beratungstitigkeit erstreckte sich
liber einen Zeitraum von mehr als einem Jahr. In dieser Zeit
wurden 4 Kinder und 1 Jugendlicher psychotherapeutisch
mitbehandelt und betreut. Dabei war in allen Fillen den
Eltern gegeniiber mitgeteilt worden, daf der Jugendpsychia-
ter und Psychotherapeut ein Mitglied des behandelnden
Teams ist, der sich zur Verfiigung stellen wiirde, um in Form
von Gesprichen auf Probleme der Interaktion mit dem Kind
einzugehen, die in Zusammenhang mit der Behandlung
aufrreten wiirden. Die Eltern wurden jeweils eingeladen, an
diesen regelmifigen, normalerweise einmal pro Woche
stattfindenden Gesprichen teilzunehmen.

Anmerkung zum Zelt:

Das Zelt besteht aus einer durchsichtigen Folie, so dafl der Patient
mit der Auflenwelt in Blickkontakt kommen kann. Es gibt eine
Arbeits- und eine Besucherseite. Im Inneren befindet sich das Bett,
ein Nachrtisch, ein Stuhl, eine Toilette und eine Ablagemdglichkeit
fiir die Instrumente des Pflegepersonals und der Arzte, die in voll-
stindiger Schutzkleidung das Zelt betreten kénnen (z. B. zur Blutent-
nahme etc.). Im Zelt befindet sich noch ein Telefon. Gegenstinde fiir
den Patienten miissen sterilisiert werden und kénnen dem Patienten
durch in die Seitenwinde eingelassene Gummihandschuhe iiberge-
ben werden. Das gesamte Zelt ist vom Pult der Station aus zu iiberse-
hen; lediglich eine kleine Ecke, in welcher sich die Toilette befindet,
kann voriibergehend durch einen Vorhang abgetrennt werden. Es
besteht ein leichtes, stindiges Brummen der Motoren, welche fiir die
Ventilation der sterilisierten Luft im Zelt sorgen. Das Betreten des
Raumes, in welchem das Zelt steht, ist fiir die Besucher im Schutzan-
zug mit Haarschutz méglich, zusitzlich muf ein Mundschutz getra-
gen werden, wenn eine leichtere Erkiltung vorliegt.

Einige der im Verlauf einer solchen ,aggressiven* Thera-
pie auftretenden Verhaltensstérungen der Kinder und Ju-
gendlichen und die dadurch hervorgerufenen Probleme im
Umgang mit den Patienten, sowohl von seiten des Personals
als auch von seiten der Eltern, sollen anhand folgender
Kasuistiken skizziert werden.

1. Falldarstellung

Petra, 12 Jahre alt, war im Alter von 6 Jahren an einer akuten
myeloischen Leukdmie erkrankt. Es erfolgte damals eine Cytostati-
kabehandlung sowie eine ZNS-Bestrahlung mit 1000 rad., 6 Jahre
spater das erste Rezidiv mit nachfolgender neuerlicher Cytostase.
Weitere bisherige Erkrankungen: Mit 2'/2 Jahren Keuchhusten,
Appendekromie mit 4 Jahren. Mit 6 Jahren angeblich rontgenolo-
gisch gesichertes Ulcus duodeni. Damals hatte die Mutter zur glei-
chen Zeit ein rontgenologisch gesichertes Ulcus ventriculi!

*** Arzdicher Direktor der Abteilung Hamatologie, Professor
Dr. D. Niethammer.

Familiensituation:

Petra ist das 2. von 3 Kindern: Ein 20jidhriger Bruder war gerade
bei der Bundeswehr, wurde jetzt befreit und hatte die 10jihrige
Schwester zu Hause betreut, da beide Elternteile nicht am Behand-
lungsort der kranken Tochter wohnten. Die Mutter von Petra hatte
sich ein Zimmer im Schwesternwohnheim genommen und konnte,
wann immer sie wollte, zu threm Kind. Die 10jdhrige Schwester
hatte das Knochenmark fiir die Patientin gespendet und war zum
Zeitpunkt des ersten Konsiliarbesuches des Jugendpsychiaters noch
stationdr in der Kinderklinik. Der Vater hatte sich zusammen mit
dem ilteren Bruder der Patientin ein Zimmer in der Stadt genom-
men, um als zusétzlicher Knochenmarksspender bereitzustehen, falls
das Knochenmark der Schwester bei der Patientin nicht angehen
wiirde.

Vor 12 Jahren war eine Schwester von Petra gestorben, die da-
mals 5%/2 Jahre alt war und an einer akuten lymphatischen Leuk-
dmie erkrankt war. Seit 1 Jahr weif$ Petra, daf§ sie eine ganz ihnliche
Erkrankung habe wie die verstorbene Schwester. Petra sei auch
beziiglich der Transplantation aufgeklirt worden, sei jetzt eher
niiberaufgeklart, sie handele mit Blutwerten!

Vater und Mutter wiirden Schlaftabletten einnehmen, weil sie
nicht gut schlafen kénnten. Die Mutter der Patientin ist bei einem
Erwachsenenpsychiater am Ort in Behandlung, der es jedoch abge-
lehnt hatte, beziiglich der Tochter Petra Ratschlige zu erteilen.

Die Hinzuziehung des Jugendpsychiaters erfolgte in die-
sem Falle am 3. Tag, nachdem das Kind im Life-Island-Zelt
war. Die Knochenmarkstransplantation nach subletaler Be-
strahlung war bereits erfolgt. Petra fiel seit einigen Tagen
auf, weil sie ,wie ein Huhn gack-gack® sage. Ferner sei
aufgefallen, daf§ das Midchen stereotyp wiederhole, dafl alle
Leute zu ihr lieb seien.

1.1 Erster Konsiliarbesuch

Erstbegegnung mit der Patientin im Beisein der Stations-
drztin am Zelt: Petra macht den Eindruck einer auffillig
»verstindigen Patientin®. Sie betont immer wieder, daf alle
es gut mit ihr meinen. Das auffillige ,,gack-gack® blieb aus.
Allerdings mufite das Midchen wihrend der Unterredung
aut den Topf; die hierzu geholte Schwester gab spiter an,
Petra habe in diesem Augenblick die merkwiirdigen Laute
von sich gegeben.

Arbeitshypothese: Petra bannt ,,das Bose®, indem sie sich
immer wieder vergewissert, daf$ alle um sie herum gut sind.
Wenn sozusagen alle gut sind, bleibt kein Raum mehr fiir
das Bose und Schlechte, und somit kann es ja auch gar nicht
schlechter mit ihr werden. Es handelt sich wohl um eine Art
magisches Denken. Es wird der Station angeboten, regelmi-
Bige Teamgespriache zusammen mit den Eltern zu fiithren.

1.2. Zweiter Konsiliarbesuch S Tage spéter

Augenblickliche Situation: Die Stationsirztin berichtet,
daf§ der Verlauf bislang gut gewesen sei. Die Abstoungsre-
aktion der Schleimhaut sei gering. Heute habe das Midchen
Thrombozyten vom Vater bekommen. Ein Problem sei, daf§
die Schwester noch einen Blutergufl von der Knochenmarks-
operation habe und daf§ es ihr nicht sonderlich gut gehe.
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Auch bestiinde die Frage, ob die Schwester jetzt nichr wieder
bald in die Schule und nach Hause solle. Es wire dann die
Frage, wer mitgehen wiirde: Vater oder Mutter.

Der Vater sitzt auf der Besucherseite des Zeltes und kiin-
digt Petra an, daff der Referent kommt (wie nachher der
Vater berichtet, habe Petra gemeint, sie wolle ,,den Doktor™
gar nicht sehen). Petra stellt sich schlafend, zieht die Decke
liber den Kopf. Sie reagiert dann schliefSlich auf Ansprache
und meint, es gehe ihr gut. Sie konne sich auch an den Refe-
renten erinnern. Etwas spater kommt die Mutter mit der
Schwester herein, die sehr blaff aussieht. Der Vater schiebt
einen Stuhl herein, auf den sich die Schwester setzt. Petra
sagt zur Mutter gewandt, sie mochte, dafs die Mutter bei ihr
bleibe. Die Mutter antwortet, sie wiirde auch zunichst bei
ihr bleiben, miisse aber nachher mit der Schwester weg.

In dem folgenden Teamgesprich, an dem die Eltern teil-
nehmen, wird folgendes deutlich:

1. Die Mutter fiihlt sich von beiden T6chtern auseinander-
gerissen: Jede mochte sie ganz fiir sich haben. Die Mutter
mochte, daf§ die Schwester alleine zur GrofSmutter nach
Hause geht, sagt aber gleichzeitig, der Bruder konne
deswegen nicht mit nach Hause gehen, weil sie, die Mut-
ter, ihn dringend benétige. Der Bruder sei fiir sie eine
Stiitze und konne es sehr gut mit Petra: Er wiirde Leben
hereinbringen. Es wird versucht, der Mutter aufzuzeigen,
daf dies fiir Petras Schwester bedeuten miisse, daf§ die
Mutter so schwach ist, daf$ sie den Bruder brauche,
wihrend die Mutter Petras Schwester eine Stirke zu-
schreiben will, die die Mutter seiber nicht besitzt.

2. Die Mutter ist sehr stark darauf bedacht, nichts falsch zu
machen, besonders beziiglich der Zuwendung Petra
gegenliber. Durch diese Angst geht sie bis an den Rand
threr physischen Moglichkeiten. Es wird versucht, der
Mutter deutlich zu machen, daf§ das ganze Team alles in
seiner Macht stehende unternehmen wiirde, um einen
gliicklichen Ausgang herbeizufiihren, daf es aber letztlich
jemand anderem anheimgestellt ist, wie die Sache aus-
geht. Daf§ es nicht moglich ist, einen positiven Ausgang
zu erzwingen. Durch diese Entlastung sollte die Mutter
etwas mehr Raum fiir sich selbst gewinnen konnen.

1.3. Dritter Konsiliarbesuch eine Woche spéter

Information durch die Stationsschwester: In der letzten
Woche sei hinsichtlich der hamatologischen Situation alles
nach Fahrplan verlaufen. Petra konne noch nicht schlucken
aufgrund der Schleimhautldsionen. Thre Haare seien ausge-
fallen. Seit 3 Tagen sei ein 15jiahriger Junge auf der Station
(anderes Zimmer), der zur Transplantation anstiinde. Petra
wiirde deutliche Eifersuchts- und Rivalitatsgefiihle aufern.

Besuch bei Petra am Zelt (Vater und Schwester sind
gerade anwesend):

Petra hat die Decke iiber den Kopf gezogen, tut so, als ob
sie schlafe. Der Vater meint, sie habe erst heute morgen eine
Knochenmarkspunktion erhalten und dann eine Schmerz-
spritze, sei deswegen noch etwas miide. Der Vater bedankt

sich fiir das Gesprich vom letzten Mal, das ihnen sehr gehol-
fen habe. Seine Frau sei gerade beim Friseur und wolle
anschliefend zum Gespriach gekommen.

AnschliefSendes Team- und Elterngespréch:

Herr X. (ZdL) habe Petra gegeniiber geduf8ert (nachdem
diese gefragt habe, ob sie ihn nerve), sie, Petra, wiirde uns
alle nerven. Diese AufSerung sei gefallen, da die Patientin
auffillig hiufig klingeln wiirde, seitdem der andcre Junge
auf der Station sei. Petra habe auf diese Feststellung nicht
reagiert, habe am Nachmittag Herrn X. jedoch gefragt, ob
sie es recht gemacht habe. Petra hatte jedoch diese AufSerung
von Herrn X. der Mutter erziahlt, worauf diese entsetzt war
und zur Stationsarztin kam, um sich zu beschweren. Die
Mutter weinte.

Ein zweites Problem sei die Eifersucht auf den 15jihrigen
Jungen: Petra wiirde vermehrt wissen wollen, ob man sie
lieb habe. Es sei eindeutig, dal sie Aufmerksamkeit und
Zuwendung erzwinge; z. B. habe sie nachts auf die Toilette
miissen und dann geschrien, so, als ob sie voller Angst gewe-
sen sei. Sie habe dann behauptet, sie sei schon lange aut der
Toilette, obwohl die Nachtschwester genau gehort habe,
dafd es nur kurze Zeit war.

Die Mutter der Patientin war beim Gesprich emotional
sehr stark ergriffen und der Meinung: ,,So etwas hitte nicht
passieren diirfen“. Vor allen Dingen die Verallgemeinerung
sei unmoglich! Interessanterweise gibt die Mutter ein Bei-
spiel dafiir, dafS Petra sich mittlerweise auch kritischer mit
sich selbst auseinandergesetzt habe: Sie habe der Mutter
anvertraut, sie hitte einen Besucher ,,Stoffel“ genannt, weil
ihr etwas nicht gepafSt habe. Das sei doch etwas Bises gewe-
sen, aber sie wolle wieder lieb sein.

Es kann den Eltern vermittelt werden, daf§ die magische
Beschworung, alle mogen doch lieb zu ihr sein, wie bereits
besprochen, verhindern soll, da§ hinsichtlich ihrer Erkran-
kung etwas Schreckliches passiert. Hinter ihrer Angst, selbst
lieb sein zu miissen, steht wohl der Gedanke, dafs sie fiir ihr
mogliches Bosesein bestraft werden konnte und die Behand-
lung dann schlecht ausgehe, und daf$ die Behandlung im Zelt
vom Kind von vornherein als Bestrafung aufgefafit werden
konnte. Die Mutter dufSert, sie mochte gerne, daff der ZdL
sich bei der Tochter entschuldigt und das ,,uns“ zuriick-
nimmt (sie méchte damit Petra beweisen, dafs sie, die Mut-
ter, total hinter der Tochter steht). Der Referent regt an, dafl
man mit Petra hieriiber reden solle, wenn sich eine giinstige
Gelegenheit hierzu bote.

Zum Problem der Rivalitdt und Eifersucht wird ein Bei-
trag von der Stationsirztin geliefert: Herr Professor X. sei
von Petra gefragt worden, ob er sie genauso lieb habe wie
seine eigenen Kinder? Was der Professor darauf geantwortet
habe, sei nicht genau bekannt. Hieriiber entsteht eine inter-
essante Diskussion.

Arbeitshypothese: Es ist mit dem 15jdhrigen neuen Jun-
gen etwa so, wie mit der Geschwisterrivalitdt zwischen Petra
und ihrer Schwester: Vor einer Woche stand die Mutter
zwischen beiden. Heute steht das Stationsteam zwischen
Petra und dem Jungen.

Das Team ist sich einig, daf§ eine Versohnung entschei-
dend wichtig ist, wenn das Kind erlebt, da§ jemand oder sie
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selbst nicht im Augenblick ,gut ist*. Zweitens ist man der
Ansichr, Petra miisse mir den Eifersuchtsgefiithlen auch im
Zelt umgehen lernen, man konne sie nicht vollstindig davon
fernhalten, weil dies von der Realitdt her gar nicht durch-
fuhrbar sei.

1.4. Vierter Konsiliarbesuch

Information durch die Stationsirztin: Vom Medizinischen
her gesehen gehe es dem Maidchen sehr gut: Die Schleim-
hautuicera seien im Bereich des Gesichtes nicht mehr vor-
handen. Man diirfe annehmen, dafs auch im Bereich des
Osophagus jetzt keine Ulcerationen mehr vorliegen. Das
Maidchen konne also wieder essen. Dies sei jedoch die
Schwierigkeit: Petra wolle, daf§ die Mutter koche, und diese
koche so fett, dafS Petra meistens wieder erbreche.

Besuch am Zelt (Mutter und 20jdhriger Bruder sind
anwesend): Petra ist wach, sie sieht wesentlich besser aus
als vor einer Woche. Die Mutter meint, alle seien sehr zufrie-
den, Die Schwester und der Vater seien zu Hause. Auf das
Essen von Petra angesprochen meint die Mutter, daf$ dies
bei dem letzten stationdren Aufenthalt , genau so eine Ko-
modie® gewesen sei. Petra mache immer ein Theater.

Gesprdach mit dem Stationsteam (liberraschenderweise
hatten sich Mutter und Bruder von der Station unauffillig
entfernt, obwohl sie bei der letzten Besprechung angekiin-
digt hatten, daf$ sie wieder teilnehmen wiirden):

Die Stationsirztin ist der Meinung, der Weggang der
Mutter wiirde indirekt bedeuten, daff die Mutter ihr Verhal-
ten hinsichtlich des Essens nicht diskutieren wolle.

Arbeitshypothese aufgrund des Teamgespriches:

Der Ubergang von der Abhingigkeit der medizinischen
Betreuung (,medizinische Mutter® gleich ganzes Stations-
team plus medizinische Behandlung) zur ‘Betreuung durch
die leibliche Mutter wird hier im Efverhalten von Petra
deutlich: Petra muf8 sich beweisen, daff ihre Abhingigkeit
von der ,,medizinischen Mutter® nicht mehr besteht und daf
die Versorgung durch die leibliche Mutter wieder voll ge-
wihrleistet ist. Andererseits konnte es durchaus ein Gefiihl
der Stirke fiir die Mutter bedeuten, dafl Petra jetzt so auf sie
fixiert ist, nachdem die Mutter in den fritheren Behandlungs-
phasen relativ ohnmachtig mit anschauen mufite, wie die
Dinge sich entwickeln.

1.5. Letzter Konsiliarbesuch

Situation: Petra ist seit einer Woche aus dem Zelt, jedoch
noch im selben Zimmer. Die Zeltplanen sind hochgeschla-
gen, die Mutter sitzt neben Petra und unterhilt sich mit ihr.
Petra erkennt den Referenten sofort und mochte, dafd dieser
sich in ihr Poesie-Album mit einem Gedicht eintrigt.

Gesprdche mit dem Team und der Mutter:

Es wird darauf hingewiesen, dafl Petra mehr und mehr
ihren Freiraum wiederfinden mufs, daf8 die enge Bindung, die
in den letzten Wochen vor allem zur Mutter wechselseitig
stattgefunden hat, langsam wieder zuriickgehen misse. Die

Mutter hatte auch am Bett der Patientin spontan angedeutet,
dafl sie sich wieder sehr freue, endlich mal etwas fiir sich
selber machen zu konnen. Anschliefend meint sie, die Ge-
spriche seien fiir sie sehr nlitzlich gewesen. Weitere Gespra-
che mit den Eltern und der Patientin, auch wihrend der
anschliefenden ambulanten Phase, werden angeboten.

2. Falldarstellung

Alex, 91/2 Jahre alt, bekam im Alter von 5 Jahren eine akute
lymphatische Leukdmie; bislang 4-5 Rezidive, wobei vor 3 Jahren
der Verdacht auf eine Zoster-Encephalitis gestellt werden mufte.
Aufgrund der bisherigen Therapie besteht eine linksseitige Innenohr-
schwerhorigkeit. Der Junge sei schon zweimal bewufitlos geworden.
Nach Meinung der Mutter sei dies auf die Cytostatika zuriickzufiih-
ren, die das Kind nicht vertragen habe. Die Eltern haben von sich aus
vor 6 Monaten um eine Knochenmarkstransplantation in den USA
angefragt und die Empfehlung bekommen, wegen der Wartezeiten
doch eine Transplantation in Tiibingen vornehmen zu lassen.

Familidgre Situation:

Alex hat einen 17jahrigen Bruder. Die ganze Familie lebt wihrend
der Behandlungsphase in Tiibingen in einem Hotelzimmer. Der
Bruder geht auf das 6rtliche Gymnasium, er wird der Knochenmark-
spender sein.

Im Gegensatz zur vorangegangenen kasuistischen Darstellung
erfolgte der erste Konsiliarbesuch zu einer Zeit, als der Patient noch
nicht im Zelt war, sondern in einem speziellen [solierraum, den man
auch nur mit Schutzkleidung betreten darf.

2.1. Erster Konsiliarbesuch

Information durch die behandelnde Arztin: Dem Kind
gehe es zur Zeit relativ gut. Es wisse nicht, dafS es eine Leuk-
dmie habe. Man habe diesen Namen nicht ausgesprochen.
Alex wisse jedoch, daf8 er eine Knochenmarks- und Bluter-
krankung habe. Er wisse auch {iber das Zelt Bescheid. Auf-
fallend sei gewesen, dafd die Mutter beim Anblick des Zeltes
geweint habe und erst anschlieffend der Junge auch. Die
Mutter habe eine Gastritis, sie sage manches ,hintenher-
um®. Vorgesehener Behandlungsrahmen: Es soll zunichst
ein Subclaviakatheter gelegt werden und 2-3 Tage spater
wiirde der Junge in das Isolierzelt kommen zur Cytostatika-
behandlung. 4 Tage spiter dann fraktionierte Ganzkorper-
bestrahlung iiber 5 Tage und anschlieffend noch 28 Tage
Verbleiben im Zelt.

Erstes Gesprdch mit der Familie im Krankenzimmer:

Zunidchst nimmt Alex den Referenten nicht wahr. Er
spielt gerade Halma mit seinem Bruder. Die Mutter ergreift
die Initiative, wirkt sehr gefafit, gibt sich betont bestimmt
und fiigt hinzu, sie hitte bisher alle Schwierigkeiten selbst
gemeistert. Der Vater hilt sich etwas zuriick, spielt immer
wieder mit Alex mit einem Luftballon und macht mit ihm
Spife. Auf Frage des Referenten, ob Alex gerne male, meint
die Mutter: ,, Ja*. Referent: ,,Vielleicht kénnte ich mit Alex
ein Malspiel machen?“. Antwort der Mutter: ,Um Dinge
herauszulesen?“. Referent: ,Nein, um mit dem Jungen einen
Kontakt zu haben®,
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2.2. Zweiter Konsiliarbesuch § Tage spdter

Alex bekommt hochdosiert Cytostatika und Neurocil zur
psychischen Dampfung.

Begegnung am Zelt:

Alex ist dosig, wendet sich auf Zuruf dem Referenten zu,
weifs dessen Namen nicht mehr. Auf Frage, wie es ihm gehe,
schiittelt er etwas mit dem Kopf. Die Eltern kommen ans
Zelt, Alex erbricht, nimmt selber die Nierenschale, die
Mutter hilft ihm dabei, indem sie von der Besucherseite des
Zeltes her mit ihren Handen in die Ausstiilpungen schliipft
und die Handschuhe iiberstiilpt.

Beim Team- und Elterngesprdch kristallisieren sich zwei
Punkte heraus:

1. Die Mutter ist der Meinung, Alex sollte nicht zu viel im
voraus auf Nebenwirkungen hingewiesen werden, z.B.
auf die Schleimhautreaktion nach der Bestrahlung,.

2. Der Vater meint, er fithle sich gedringt, ,den bosen Teil
zu libernehmen®: z. B. wenn Alex seine Medikamente

nicht nehmen wolle, wiirde er, der Vater, ihn strenger

»anfassen®. Dies deswegen, damit die Mutter die ,,Gute“

bleibt. Alex vergesse schnell wieder und verséhne sich

dann auch. Die Station ist der Meinung, es sei nicht so
giinstig, wenn diese Trennung erfolgt. Es wird versucht,
deutlich zu machen, daf§ sich Alex in einer psychischen

Regression befindet, die es mit sich bringt, daf§ die einzel-

nen Personen von ihm gut und bdse besetzt werden. Das

Team wiirde die Mutter noch brauchen und wire auch

im weiteren Verlauf der Behandlung ohne diese eventuell

aufgeschmissen. Diese Stiitzung und Stiarkung der Mut-

terposition erfolgte, nachdem angeklungen war, daf§ es

Alex im weiteren Verlauf der Behandlung sicherlich noch

schlechter ergehen werde, was die Mutter wiederum

uberraschte.

2.3. Dritter Konsiliarbesuch

Situation: Alex habe die bisherigen tiglichen Ganzkorper-
bestrahlungen relativ gut vertragen. Es seien noch 2 Tage bis
zur Transplantation des Knochenmarkes. Wegen des haufi-
gen Erbrechens werde er seit 2 Tagen parenteral erndhrt.
Der Junge bereite besonders tagsiiber und vor allen Dingen
nach der Bestrahlung Schwierigkeiten hinsichtlich der Ta-
bletteneinnahme: Das Team habe bemerkt, daff dies auch
davon abhidnge, ob die Mutter gerade anwesend ist oder
nicht. Wenn die Mutter dabei sei, wiirde er sich sehr gegen
Tabletten wehren. Nachts habe er die Tabletten jedesmal
problemlos genommen (die Tabletten sind notwendig, damit
es intestinal nicht zu einem Pilz- und Bakterienbefall
kommt). Ferner wird berichtet, Alex habe die Arztin mit
einem Spielhund ins Gesicht geschlagen. Er konne zur Zeit
sehr aggressiv sein.

Bisheriges Verhalten der Station in solchen Situationen:
Man wiirde, wenn er so aggressiv sei, ihn kurz verlassen und
sagen, sie wiirden erst spiter kommen. Man habe auch den
Eindruck gewonnen, daff er manchmal handfeste Auseinan-
derserzungen geradezu liebe.

Begegnung am Zelt:

Im Gegensatz zur Woche zuvor wirkt Alex lebendig,
aufgeweckt. Er lichelt dem Referenten sofort zu, zwinkert
mit den Augen, er liest ein Abenteuerbuch. Auf Frage, um
was es da gehe, meint er: So genau wiifite er es gar nicht.

Gesprdch mit dem Team und dem anwesenden Vater (die
Mutter mufSte kurz verreisen):

Das Team macht den Vater darauf aufmerksam, daff der
Junge im Gegensatz zu den meisten Kindern in dieser Situa-
tion nicht liber die letzte Konsequenz und tiber die Diagnose
informiert worden sei. Auch sei ihm nicht mitgeteilt worden,
daf dies die letzte Chance eines Behandlungsversuches sei.
Es wird tberlegt, welche Moglichkeiten und Konsequenzen
von drztlicher Seite aus ergriffen werden miifSten, um eine
Tabletteneinnahme bei einer Weigerung von Alex zu erzwin-
gen. Der Vater ist der Meinung, dafS vor einer solchen Ak-
tion auf jeden Fall der Junge tiber den Ernst seiner Situation
aufgeklart werden sollte, vorausgesetzt, daf§ seine Frau
mitmache, die er in diesem Fall noch fragen miifSte.

Arbeitshypothese zum Verhalten von Alex:

1. Sowohl die Tabletten als auch die Anwesenheit der
Mutter bedeuten fiir Alex ,gute Objekte* (obwohl die
Tabletten beim Schlucken Schmerzen bereiten). Wenn er
allerdings die Mutter bei sich hat, benétigt er psychisch
gesehen aus seiner Sicht die Tabletten gar nicht. Wenn die
Mutter nicht mehr anwesend ist, konnen die Tabletten
stellvertretend als ,,gutes Objekt™ dienen.

2. Bei der Mutter besteht offensichtlich eine Ambivalenz
hinsichtlich der Tabletteneinnahme. Ferner ist die Mutter
sehr stark mit dem Kind identifiziert und gibt sich nach
auflen stirker, als sie in Wirklichkeit ist. Dies dufSert sich
z. B. auch darin, daf§ Alex die Mutter aus dem Zimmer
bittet, wenn er sternal punktiert wird. Offensichtlich
spurt der Junge, dafl die Mutter dies nicht aushalten
wiirde. Der Vater ist der Uberzeugung, daf$ diese Sicht-
weise zutreffe.

2.4. Vierter Konsiliarbesuch

Information durch die Stationsdrztin: Die Transfusion
habe vor 4 Tagen stattgefunden, der Spender sei der Bruder
gewesen. Dieser sei heute zum ersten Mal mit am Zelt gewe-
sen, und Alex habe den Bruder nicht einmal angeschaut
(totale Verleugnung der Abhiangigkeit vom lebensretten-
den Spender?). Seit einem Tag hitten das Team und die
Eltern groffe Probleme mit Alex: er wolle nicht mehr
schlucken und den Mund nicht mehr aufmachen. Er sei
richtig bockig. Morgens hitten die Eltern angedroht, wenn
er die Tabletten nicht nehmen wiirde, wiirden sie hinausge-
hen. Daraufhin habe Alex geantwortet, die Eltern wiirden zu
viel Mitleid mir ihm haben und wiederkommen. Die Eltern
seien dann auch ,inkonsequent gewesen® und hitten es
nicht durchgehalten.

Stimmung auf der Station: Die Station ist zum Teil wi-
tend, da Alex alle etwas gingelt; z. B. habe er die Stations-
schwester in dem Moment, als sie hinausgehen wollte,
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gefragt, ob sie nicht mit ihm spielem konne, wihrend er auf
ihr Angebot, mit thm zu spielen, vorher nicht eingegangen
sel.

Am Zelt:

Alex tut zunichst so, als ob er den Referenten nicht wahr-
nehmen wiirde. Die Mutter fordert ihn daraufhin auf, er
solle sich doch dem Referenten zuwenden. Nach einer Ver-
zOgerung von etwa einer halben Minute tut er dies auch. Auf
die Auflerung des Referenten, er habe gehort, daff Alex
Schmerzen im Mundbereich habe, nickt er. Einen Blickkon-
takt geht er jedoch nicht ein.

Team- und Elterngesprach:

Der Vater ist dafiir, daf§ der Junge hérter angepackt wird.
Er duflert, er wiirde ihn am liebsten ,,schiitteln®. Die Eltern
machen sich Gedanken dariiber, was denn passieren wiirde,
wenn er tatsidchlich iiber eine ldngere Zeit die Tabletten
nicht einnehmen wiirde. Sie hitten auch schon erwogen, ob
dann die Mutter nicht mit ins Zelt hineingehen solle.

Arbeitshypothese:

Alex ldfit alle Beteiligten an seiner eigenen Hilflosigkeit
Anteil nehmen, indem er alle hilflos macht und seinen eige-
nen Arger auf das Team und die Eltern iibertrigt. Es wird
folgendes Arrangement getroffen: Alex wird mitgeteilt, daf§
er die Medikamente, die Sifte etc., einnehmen miisse. Daf$
die Eltern und auch das Team, egal ob er sie einnehme oder
nicht, zu ihm kommen wiirden, daff man auf alle Fille zu
ihm stehen wiirde. Im Falle einer Tablettenverweigerung
wiirden jedoch die Eltern immer nur ganz kurz bei ihm
bleiben, dann wieder gehen und ihm auch mitteilen, dafd sie
verdrgert sind, daf$ er nicht mitmache. (Die Station teilt zwei
Tage spiter mit, der Junge wiirde jetzt mehr bereit sein,
seine Tabletten zu schlucken.) "

2.5. Fiinfter Konsiliarbesuch

Information durch die Stationsirztin: Vom Medizinischen
her gehe es dem Jungen recht ordentlich. Heute morgen
habe er zum ersten Mal seit lingerem wieder mit den Eltern
gesprochen. Am vergangenen Wochenende sei noch einmal
eine kritische Phase eingetreten: Alex habe Nasenbluten
bekommen und dann mit dem Finger in der Nase weiter
herumgebohrt, worauf es erneut blutete. Er habe tamponiert
werden miissen, habe sich die Tamponade herausgerissen,
und es habe zwei Stunden lang geblutet. In dieser Phase habe
er nach der Mutter verlangt, die jedoch nicht verstandigt
worden sei.

Ereignis der Woche: Am vergangenen Sonntag sei ein
8jahriger Junge, der ein halbes Jahr zuvor im Zelt behandelt
worden war, zur Wiedervorstellung auch auf die Station
gekommen und habe sich bei Alex eingefunden. Der 8jihrige
habe ganz sachlich gemeint, er habe auch so einen Schlauch
gehabrt, hitte es auch im Zelt ausgehalten. Alex sei danach
wie ,umgedreht” gewesen, er habe angefangen zu spielen,
habe verlangt, daf man ihn im Zelt fotographiere. Gestern
habe Alex eingekotet, er habe nur eine, Handbewegung

gemacht ohne Kommentar. Die Stationsschwester ist der
Meinung, er habe es nicht mit Absicht getan, sondern dies
sei aufgrund der Sterilisation des Darmes wohl so gekom-
men.

Am Zelt:

Alex schlift tief, nachdem er kurz vorher Krankengymna-
stik gemacht hatte.

Team- und Elterngespréch:

Die Eltern sehen die augenblickliche Situation deutlich
positiver, nachdem sie unter der mangelnden Mitarbeit des
Jungen gelitten hatten.

2.6. Sechster Konsiliarbesuch

Information durch die Stationsirztin: Die Leukozyten im
peripheren Blut seien jetzt 1700. Dies bedeute, daf8 die
Knochenmarkstransplantation angegangen sei. Alex sei sehr
munter, rede wieder und freue sich iiber die Leukozyten. Er
wette auch mit dem Personal, wie hoch sie in nichsten
Tagen ansteigen werden. Er habe auch der Stationsirztin

erklart, warum er in den letzten Tagen seine Launen gehabt
habe.

Am Zelt:

Alex begriift den Referenten, ist gut gelaunt, scherzt,
spielt mit den Eltern, verspricht, zum Abschied ein Bild zu
malen.

Team- und Elterngesprdch:

Im Vordergrund steht die Sorge um eine mogliche GVH-
Reaktion (graft-versus-host-Reaktion). Es besteht ein Be-
diirfnis der Eltern, genau aufgeklart zu werden. Der Vater
meint, er habe den Eindruck, daff das harte Anfassen seines
Kindes vor einer Woche genau das Richtige gewesen sei.

2.7. Siebter Konsiliarbesuch

Situation: Das Zelt ist seit zwei Tagen offen. Man habe in
den letzten Wochen eine histologische Untersuchung der
Haut vorgenommen und es habe sich herausgestellt, dafl
Alex eine leichte bis mittelgradige GVH-Reaktion durch-
mache.

Am Zelt:

(Die Mutter ist anwesend mit Mundschutz.) Alex sieht im
Vergleich zum letzten Besuch bedeutend besser aus: keinerlei
Ulcerationen im Bereich des Mundes mehr. Er strahlr, ist
freudig. Auf Frage, welches Erlebnis oder welcher Tag im
Zelt fiir ihn besonders schon oder schlimm gewesen sei,
meint Alex: Er kdnne sich an nichts mehr erinnern, wobei er
lichelt. Daraufhin angesprochen, daf§ er zum Abschied ein
Bild malen wollte, meint er, er sei noch nicht dazu gekom-
men, wolle es aber noch machen. Daraufhin zeichnet er ein
Bild vom Zelt mit thm in dessen Mitte.

Eltern und Team sind relativ zuversichtlich und hoffen,
dafl die GVH-Reaktion nicht weiter zunimmt.
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Mit diesen zwei Fallbeispielen sollte darauf hingewiesen
werden, daft bislang bekannte psychologische Probleme bei
der Behandlung und Betreuung chronisch erkrankter Kinder
in akzentuierter Weise in der Isolationssituation des Life-
Islands auftreten: Gefiihle der Hilflosigkeit gegeniiber der
Erkrankung, Schuldgefithle sowie Verstirkung -eigener
Angst vor dem Tod, der mit Verleugnung, Flucht und Uber-
identifikation einhergeht. Dabei treten diese emotionalen
Reaktionen sowohl auf seiten der Patienten als auch auf
seiten der Eltern und des betreuenden Teams auf. Der Um-
stand, daff die besondere Behandlungssituation es erforder-
lich macht, daf8 sehr viele Personen mit dem Kind und den
Eltern in Beziehung treten, laft einen gruppendynamischen
Prozef} entstehen mit allen Aspekten der Ubertragung und
Gegeniibertragung, wobei die regelmiflig sich einstellende
symbiotische Beziehung zwischen Mutter und Kind zu
Rivalitits- und Neidgefiihlen auf seiten des Teams fiihren.

Zusammenfassend lassen sich aufgrund der bisherigen
Erfahrung folgende, fiir die Isolationsbedingung in der Life-
Island-Situation relativ hiufig einstellenden Probleme be-
schreiben:

1. Die extreme Isolation fiihrt zu einem verstirkten Bediirf-
nis nach Zuwendung mit der Gefahr der Uberidentifizie-
rung auf seiten der Eltern und des Personals.

2. Die Abhingigkeit von dem Transplantat (und damit dem
Spender) fithrt zum Gefiihl des Ausgeliefertseins an einen
anderen, zu einer maximalen Abhingigkeit von diesem.
Dies fithrt oft dazu, daf diese Abhidngigkeit vollig negiert
wird oder in Ablehnung umschlagt.

3. Die besonders bei pubertierenden Patienten phasenspezi-
fische Macht-Ohnmachtsproblematik wird durch die
Isolationsbedingungen verstarkt. In diese Problematik
werden Eltern und Team zwangsweise immer mit einbe-
zogen, wobei die Potenzphantasien und psychische
Impotenzgefiihle nicht nur durch die medizinische Be-
handlung bedingt sind, sondern sich auch durch die
Ubertragung und Gegeniibertragung fast regelmifig
einstellen. *

4. Die extreme Isolationssituation fithrt zu tiefen Regres-
sionsformen bis hin zu Totstellreflexen und Verhaltens-
weisen, wie sie Sduglinge und kleine Kinde aufweisen.
Diese Punkte lassen es aus jugendpsychiatrischer Sicht

erforderlich erscheinen, dafl eine Teamsupervision zur

Bewiltigung der zahlreichen Probleme unter Einschiuff der

Eltern erfolgen muf}, wobei der Stiitzung und Betreuung der

Mutter eine zentrale Bedeutung zukommt. Zusitzlich ist es

* Ein 16jahriger Patient befiirchtete z. B., daff er die drei nichsten
Wochen im Zelt nicht durchstehen werde. Die Mutter antwortete:
»lch weifl, daff du alles kannst!*, In diesem Falle konnte es die
Mutter zu Hause nicht aushalten und wurde depressiv. Am Zelt
jedoch gab sie sich immer optimistisch und gut gelaunt. Dabei
erlebte der Patient trotz (und gerade wegen?) seiner Ohnmacht in der
Isolationssituation auch seine Potenz hinsichdlich der Stabilisierung
der Mutter in dieser symbiotischen Phase.

notwendig, daf§ die Interaktion der iibrigen Familienmitglie-
der mit dem Patienten Beachtung findet, um so ein besseres
Verstindnis des Verhaltens zu gewinnen. Der jugendpsych-
iatrische Konsiliararzt sollte in dieser besonderen therapeuti-
schen Ausnahmesituation der Life-Island-Behandlung den
gruppen- und familiendynamischen Gesichtspunkten beson-
dere Aufmerksamkeit schenken und sie zum Fokus seiner
Beratertitigkeit machen.

Summary

Psychotherapeutic Team-Consultation including the Parents
of Leukosis Children Treated under Conditions of Isolation
An empiric report

The author reports on psychotherapeutical care and
consultation of the therapeutic team including the parents
by two cases of leucemic children. The experiences made as
a child-psychiatric consultant of a hematologic intensiv-care
unit are being discussed. Frequent psychological problems of
the germ-free isolation therapy (“Life-Island”) concerning
the child, the therapeutical team and the parents are de-
scribed and it is shown how to deal with under psycho-
therapeutic aspects. The author emphasizes that well-known
psychological problems during treatment and guidance of
chronically ill children also affecting the parents are found
being accentuated in this extreme isolation therapy.
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