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Tagungsbericht

Bericht iiber eine Arbeitstagung zum Thema:
»Psychosoziale Betreuung onkologisch erkrankter Kinder
und ihrer Familien“ in Heidelberg vom 3.10. bis 5.10.1980*

Von Georg Wolff und Jiirgen Brix

Im ,Nachsorgezentrum und Ausbildungsseminar der
Chirurgischen Universititsklinik in Zusammenarbeit mit der
Deutschen Krebshilfe e.V.“, Heidelberg (Ernst Moro Haus,
Leiterin: Dr.phil. Almuth Sellschopp) trafen sich insgesamt
24 Mitarbeiter verschiedener Berufsgruppen von pidia-
trisch-onkologischen Stationen zu einer Arbeitstagung, Ziel
dieses Treffens war es, eine Bestandsaufnahme iiber Art und
Umfang der psychosozialen Betreuung krebskranker Kinder
und ihrer Familien zu erheben und spezielle Probleme bei
dieser Arbeit zu diskutieren. Vertreten waren die Universi-
tatskinderkliniken Ziirich (Dr. med. K. Kiepenbeuer, Kinder-
psychiater), Miinchen (Dipl.-Psych. Karin Kokoschka),
Freiburg (Dipl.-Psych. Sigrid Hoffmeister; Dr.med. P. Rie-
desser, Kinderpsychiater), Tiibingen (Dipl.-Psych. Manon

Hoffmeister), Heidelberg (OA Dr.med. H. Brandeis; Gisela
Haas, Lehrerin; Heidi Héberle, Soziologin M. A.; Dr. phil.
Evelyn Reichwald-Klugger, Dipl.-Psych.; Dr.phil. Almuth
Sellschopp, Dipl.-Psych.), Frankfurt (Prof. Dr.med. B. Korn-
buber), Mainz (Dr.med. Birgit Walther), Diisseldorf (Fran-
ziska Altrichter, Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeu-
tin), Miinster (Dr. phil. G. M. Schmitt, Dipl.-Psych.), Hanno-
ver (Dipl.-Psych. J.Brix; H.Hofmann, Sozialpidagoge;

* Die Arbeitstagung wurde von der Stiftung Volkswagenwerk im
Rahmen des Forschungsprojektes ,, Verhaltensentwicklung bei onko-
logischen und chronisch niereninsuffizienten kindlichen Patienten im
Verlauf ihrer medizinischen Behandlung® (Hannover) finanziell
getragen.
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Dr.phil. G. Wolff, Dipl.-Psych.) und Hamburg (Dipl.-Psych.
A.Ebeling; Prof.Dr.med. Hedwig Wallis; Dipl.-Psych.
R.Zobel) sowie die Kinderpsychiatrische Abteilung des
Zentralinstituts fiir seelische Gesundheit in Mannheim (OA
Dr.med. F. Poustka, Kinderpsychiater; OA Dr.med. Gab-
riele Schmétzer) und die Vestische Kinderklinik Datteln (OA
Dr.med. E. Lang, Dipl.-Psych.).

Die begrenzte Zahl der Teilnehmer erm&glichte einen ins
Detail gehenden, intensiven Austausch.

Zu Beginn der Arbeitstagung stellten die Teilnehmer ihre
jeweiligen Arbeitssituationen vor. Den Berichten zufolge
arbeiten erst wenige psychosoziale Mitarbeiter direkt auf
den onkologischen Stationen, iiberwiegend werden Psychia-
ter bzw. Psychologen konsiliarisch hinzugezogen. Die zeit-
lich iiberwiegende Anwesenheit der psychosozialen Mitar-
beiter auf der Station wurde von den teilnehmenden padia-
trischen Onkologen im Sinne effektiverer Teamarbeit als
giinstiger angesehen. Im Verlauf der Tagung wurden die
folgenden Themenbereiche diskutiert:

Diagnosemitteilung und Wissensvermittlung an Kind und
Eltern

Beziiglich der Anzahl der Teilnehmer am diagnoseeroff-
nenden Gesprich gibt es unterschiedliche Vorgehensweisen.
Argumente fiir eine Hinzuziehung von drztlichen und
psychosozialen Mitarbeitern — gute Kommunikation unter
diesen Berufsgruppen vorausgesetzt — waren, daf§ Eltern und
Behandlungsteam sich gleich zu Beginn kennenlernen, und
die Eltern, besonders in groferen Kliniken, nicht wiederholt
mit weiteren, an der Behandlung ihres Kindes beteiligten
Mitarbeitern konfrontiert werden. Die selbstverstindliche
Einbeziehung eines mit der seelischen Betreuung beauftrag-
ten Mitarbeiters verringert die Angst von Kind und Eltern,
sozial stigmatisiert zu werden. Eine solche Stigmatisierung
konnte erlebt werden, wenn im Zusammenhang mit emotio-
nalen Problemen im Verlauf der medizinischen Behandlung
zusitzliche seelische Behandlung notwendig wird und ein
Psychologe/Psychiater hinzugezogen wird. Auch ermdglicht
die frithere Einbeziehung eines psychologisch trainierten
Mitarbeiters die Aufarbeitung der in diesem Gesprich fiir
Eltern und Pflegepersonal/Arzte auftretenden emotionalen
Belastungen.

Die Beteiligung von nur 1-2 Arzten und/oder einer
Schwester beim diagnoseerdffnenden Gesprach kommt nach
Berichten einiger Teilnehmer einem Bediirfnis vieler Eltern
entgegen, in diesem Gesprich nicht mit einem zu groflen
Teilnehmerkreis konfrontiert zu sein. In kleinerem Kreis sei
es thnen leichter méglich, ithrem Schockerleben Ausdruck zu
geben. Auch kénne der diagnosemitteilende Arzt in einem
kleineren Kreis u.U. personlicher reagieren. So konne eine
eingeschrankte Teilnehmerzahl vertrauensférdernd wirken.
Im Einzelfall werden Gesprichsverlauf von den Persénlich-
keiten der Teilnehmer, die Teilnehmerzahl nicht zuletzt von
der Klinikstruktur abhdngen. Universititskliniken haben auf
Grund ihrer Ausbildungsfunktion haufiger grofere Teilneh-
merzahlen beim diagnoseerdffnenden Gesprich.

Der Umfang der Diagnose- und Prognoseerdffnung ist
abhingig von Vorwissen oder Vorahnungen der Eltern. Die
Tagungsteilnehmer waren sich dariber einig, daf bei der

Mitteilung von diagnostischen, behandlungsmi@igen und
prognostischen Einzelheiten die augenblickliche emotionale
Reaktion der Eltern beriicksichtigt werden mufS. Eine
Schockreaktion der Eltern erfordere anfangs vor allem eine
vertrauensvolle und entdngstigende Atmosphire. In spiteren
Gesprichen miisse dann der fiir die Eltern notwendige
Wissensstand aufgebaut werden.

Eine altersentsprechende Mitteilung diagnostischer und
behandlungsmafiger Einzelheiten an die betroffenen Kinder
selbst scheint sich nach den Berichten der Teilnehmer auf die
Bereitschaft der Kinder zur Behandlungsannahme vorteil-
haft auszuwirken. Sie muf$ aber frithzeitig und im Detail mit
den Eltern vorweg besprochen werden. Viele Eltern wollen
zwar ihren Kindern die Diagnose (meist in umschriebener
Form) selbst mitteilen, zogern dies aber oft hinaus. Hier
sahen die Teilnehmer einen wesentlichen Ansatz zur psycho-
logischen Stiitzung der Eltern.

Besondere psychische Probleme fiir Arzt und Krankenbaus-
personal in der Bebandlung von Kind und Familie

Die hiufig von den Eltern nicht ausgesprochene, aber
dennoch meistens latent vorhandene Frage, ob denn das
behandelnde Team wirklich bestens kompetent sei, um
Heilung und Uberleben ihres Kindes zu sichern, stellt eine
besondere Anforderung dar, insbesondere wenn deutlich
wird, daf§ die Eltern in ihrer Sorge andere mehr oder weniger
qualifizierte Fachleute zu Rate zichen wollen, oder innerhalb
der Klinik durch Kontakte zu verschiedenen Mitarbeitern
auf der Suche nach Widerspriichen oder Bestatigungen sind.
Angesichts der nur begrenzten Effektivitit der zur Verfii-
gung stehenden Behandlungsméglichkeiten bei vielen onko-
logischen Erkrankungen bedeutet dieses elterliche, angst-
induzierte Mifitrauen eine emotionale Belastung fiir den
Arzt, der seinerseits um Vertrauensbildung zu Patient und
Eltern bemiiht ist.

Als besonders schwierig wurde die Frage beurteilt, ob
Kindern ihr — von ihnen selbst oft geahntes ~ voraussehbares
Sterben bzw. die endgiiltige Wirkungslosigkeit einer weite-
ren medizinischen Behandlung mitgeteilt werden soll, wenn
keine wirksamen medizinischen Mittel mehr verfiigbar sind
und die Prognose infaust ist. Nur in Einzelfillen berichteten
die Teilnehmer von derartigen Mitteilungen an die Kinder,
wenn diese die Frage angesprochen hatten. Dabei gab es
keine Panikreaktionen der Kinder, vielmehr in einigen Fillen
Verringerungen der sonst so belastenden, von anhaltendem
Schweigen gekennzeichneten Kommunikationssperre. Nur
in einem der berichteten Fille hat sich ein 15jihriges Mid-
chen ihrem Vater gegeniiber die weitere Erwahnung ihrer
infausten Prognose flehentlich verbeten. Um Schuld- und
nichtvollzogene Trennungserlebnisse bei den Eltern pro-
phylaktisch zu vermeiden, bemiihen sich nach ihren Berich-
ten die Teilnehmer iiberwiegend, die Kinder zum Sterben
nach Hause zu entlassen bzw. die Eltern darin zu unterstiit-
zen, beim Sterben ihrer Kinder auf der Station anwesend zu
sein. Eine wirkungsvolle Schmerztherapie, besonders im
Finalstadium, wurde als grundlegendes Element auch einer
addquaten psychosozialen Betreuung fiir Kind und Familie
gawertat,
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Kooperation zwischen medizinischen und psychosozialen
Mitarbeitern

Die diskutierten Arbeitsfelder der psychosozialen Mitar-

beiter umfassen einerseits Aufgaben wie psychologische
Kompetenzvermittlung und Angebote zur Verringerung der
psychischen Belastung an das medizinische Personal, und
andererseits direkte psychosoziale Betreuung von Kind und
Familie. Als Moglichkeiten der psychosozialen Arbeit mit
dem medizinischen Personal wurden erwihnt: Balintgrup-
pen, Training in Gesprichsfilhrung sowie Sensibilisierung
fir die Wahrnehmungen und Erlebnisse, die Kind bzw.
Familie im Zusammenhang mit der Behandlung haben.
Nach den Mitteilungen wihrend der Tagung wurde deut-
lich, daf$ eine solche Arbeit mit dem medizinischen Personal
nur iiberzeugend und annehmbar wird, wenn die psychoso-
zialen Mitarbeiter in die direkten Kontakte zu den Patienten
und ihren Familien einbezogen sind und nur durch den
direkten Kontakt eine eigene Erfahrung der Konfrontation
mit der lebensbedrohlichen Erkrankung und den resultieren-
den psychischen Belastungen bekommen. Auch brauchen die
Psychologen/Psychiater ein realistisches Bild dessen, was an
seelisch-psychosozialer Betreuungsarbeit ohnehin schon von
den Schwestern und Arzten geleistet wird.
Auch fiir die direkte, seelisch begleitende Arbeit mit dem
Kind und seiner Familie wurde als Vorausbedingung er-
wihnt, dafl der psychosoziale Mitarbeiter viel auf der Sta-
tion ist, besonders in akuten Angstsituationen verfiigbar
(und dann schon vertraut) ist, und nicht erst im Sinne einer
Feuerwehrfunktion hinzugezogen wird. Auch von der Be-
reitschaft des Psychiaters, Psychologen oder Sozialarbeiters,
seine Beobachtungen und Schluffolgerungen im Rahmen
der Schweigepflichtbestimmungen dem medizinischen Per-
sonal mitzuteilen und durchsichtig zu machen, wird es
abhingen, wieweit er integriertes Mitglied des Behandlungs-
teams sein kann. Allerdings wurde auch die Frage aufgewor-
fen (ohne aber im Detail ausdiskutiert zu werden), wieweit
denn eine vermehrte Sensibilisierung fiir die Erlebnisse von
Kind und Eltern nicht auch zu einer zusitzlichen Belastung
fiir Kinderkrankenschwestern und Arzte fithren kann.
SchliefSlich braucht eine iiber die rein medizinische Behand-
lung hinausgehende psychosoziale Betreuung durch Schwe-
stern und Arzte viel Zeit, die aber in den meisten Kliniken
nur durch zusidtzliche Stellen fiir Schwestern und Arzte
verfiigbar werden kann.

Psychotherapie und Familientherapie

Obwohl die Dringlichkeit fiir eine seelische Betreuung
onkologisch erkrankter Kinder und ihrer Familien unter den
Teilnehmern unbestritten war, wurde doch aunch hervorge-
hoben, daf§ die Fragen der Indikation, des Zeitpunktes des
Angebotes, sowie der Motivation des Betreuers in jedem
Einzelfall reflektiert werden miissen. Widerstinde gegen ein
solches Angebot bei Kindern wie bei Eltern fiihrten zu den
Uberlegungen, dafl reale, konkrete Hilfestellungen, bei-
spielsweise Angstverminderung bei Operationen oder infor-
matorische und organisatorische Unterstiitzungen, oft hilf-
reicher sind als problembearbeitende Gesprache. Anlisse fiir
solche psychologischen Beratungssespeiche sahendic Til-

nehmer in fiir das Kind und/oder die Eltern belastenden
Reaktionen auf das Krankheitsgeschehen, wie z.B. Auffillig-
keiten im Verhalten der Kinder, Uberprotektivitit der Miit-
ter, Bezichungs- und Kommunikationsstérungen zwischen
den Eltern, elterliche Schwierigkeiten im Zurechtfinden und
Ubernehmen mehr oder weniger definierter Rollen auf der
Station etc.

Insgesamt scheint nach den mitgeteilten Berichten eine
seelische Betreuung im Sinne einer psychologischen Stiitzung
und akuten Konfliktbearbeitung hiufiger notwendig zu sein,
als eine mehr orthodoxe psychotherapeutische Behandlung,
Die Haufigkeit neurotischer Reaktionsweisen scheint relativ
selten, und sie stellen, wenn sie auftreten, in der Regel Ak-
zentuierungen schon vor der Erkrankung bestehender Reak-
tionstendenzen dar.

In den meisten Kliniken ist es mittlerweile zur Bildung von
Elterngruppen gekommen. Den Berichten der Teilnehmer
zufolge scheint es dem Wunsch der Eltern entgegenzukom-
men, wenn sie bei der inhaltlichen Gestaltung und Durch-
fihrung der Elterntreffen selbst beteiligt werden. Die Varia-
tionsbreite in der Gestaltung dieser Elterntreffen ist grof3:
wihrend in einigen Gruppen die Vermittlung von Informa-
tionen vorherrscht und in anderen iiberwiegend therapeu-
tisch—problembearbeitend vorgegangen wird, dominieren in
wieder anderen Gruppen die Bemiihungen vor allem seitens
des Klinikpersonals, fiir die Eltern an diesen Abenden eine
Atmosphire des Aufgehobenseins zu vermitteln. Dazu wird
ein Raum in der Klinik besonders hergerichtet, mit Blumen
geschmiickt, und es werden Kaffee und Gebick angeboten.

Laufende Forschungsstudien

Am letzten Tag der Arbeitstagung wurde iiber drei gegen-
wiirtig noch laufende Forschungsstudien berichtet. An dem
in der Kinderklinik des Universititskrankenhauses Ham-
burg-Eppendorf bestehenden Verbund zwischen Himatolo-
gie—Onkologie und der Psychosomatischen Abteilung wird
gegenwirtig nach einer Querschnittsuntersuchung der dia-
gnostischen Phase nun eine Langzeituntersuchung an einer
ausgewihlten kleinen Stichprobe von onkologisch erkrank-
ten Kindern und ihren Familien durchgefiihrt. Ziel der
Langzeitstudie soll sein, herauszuarbeiten, inwieweit Bela-
stungen, die durch medizinische Maffnahmen oder Anderun-
gen des Krankheitsstatus’ hervorgerufen werden, in den
Familien verarbeitet werden. Diese Studie wird durch die
Deutsche Krebshilfe e.V. iiber das Tumorzentrum Hamburg
gefordert.

In Mainz lauft bereits seit 1978 eine Studie zur Abklirung
von psychologisch-neurologischen Nebenwirkungen einer
chemo- und strahlentherapeutischen Behandlung bei ver-
schiedenen onkologischen Erkrankungen im Kindesalter.
Ein wesentliches Ziel der Studie liegt in der Erarbeitung von
moglichst frithzeitig einzusetzenden rehabilitativen MaR-
nahmen zur Vermeidung von belastenden Konsequenzen
und Spdtfolgen der Behandlung und ihrer Nebenwirkungen.
Diese Studie wird von der Deutschen Forschungs-Gemein-
schaft finanziert.

Aus Hannover schlieflich wurde iiber ein von der Stiftung
Volkswager werk (géfstdertes Projekt iiber die Verhaltens-
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und Erlebnisverldufe bei onkologisch erkrankten Kindern im
Verlauf ihrer medizinischen Behandlung berichtet. Ein
Schwerpunkt dieses Projektes sind die zwischen Kind und
Familie einerseits und dem seelischen Betreuer andererseits
ablaufenden kommunikativen Prozesse.

Ausblick

Die Aussprachen wihrend der Tagung machten immer
wieder deutlich, wie sehr alle, die an der Behandlung von
onkologisch erkrankten Kindern und ihren Familien betei-
ligt sind, selbst in ihrem eigenen Erleben angesprochen sind.
Zumindest im Bereich der seelischen Betreuung stelit sich
deshalb die Frage, ob nicht zu planende oder zu erprobende

»r P ]

Be-Handlungskonzeptionen erweitert werden miissen zu
Handlungskonzeptionen, die Erleben und Verhalten des
Betreuenden jeweils miteinbeziehen.

Ein weiteres Ergebnis dieses intensiven Arbeitsgespriches
ist der Plan, 1982 eine Fortsetzungstagung durchzufiihren,
bei der dann parallel auch eine Fortbildung fiir pflegerische
und medizinische Mitarbeiter von pédiatrisch-onkologi-
schen Abteilungen angeboten wird. Diese Tagung wird
voraussichtlich im Frithjahr 1982 in Hannover stattfinden.

Anschr. d. Verf.: Jiirgen Brix, Dipl.-Psych. und Dr. Georg Wolff,
Dipl.-Psych., Kinderklinik Medizinische Hochschule Hannover,
Karl-Wiechert- Allee 9, 3000 Hannover 61.





