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Einleitung

Der biopsychosozialen Begleitung von krebskranken Kindern und ihren Familien wird von
der akuten Behandlungsphase im Krankenhaus bishin zur stationéren Rehabilitation viel
Aufmerksamkeit gewidmet. Im Anschluss an die medizinische Bewdltigung der Krankheit
treten im Alltag der Familien neue Fragen und Probleme auf. Mit dem Nachlassen der An-
spannung und der Wiederann&herung an Gesundheit und Alltag kommt es zu Umstruktu-
rierungsprozessen im Familiensystem, die von Konflikten und anderen psychosozialen
Problemen begleitet sein kénnen. Folgeschéden und verbleibende Beeintréchtigungen
missen in ein neues Lebenskonzept integriert und die Angst, wieder zu erkranken, ,ge-
béndigt” werden. Sowohl fir das erkrankte Kind als auch fiir seine Familie stehen neue
Lebensaufgaben an, die geprégt von der Krankheit und der Genesung bewdltigt werden
missen. Ebenso stellt der Verlust eines Kindes einen enormen Schmerz und eine grofle
Herausforderung fir die Familie dar. Mit zunehmender Zahl an Uberlebenden von Krebs
im Kindesalter wird der Kreis der Adressaten ambulanter psychosozialer Nachsorgeange-

bote stetig steigen und das ,Wie” des Weiterlebens wird zur zentralen Frage.

Diese Arbeit widmet sich der Lebenssituation von Familien mit ehemals an Krebs erkrank-
ten Kindern und den fir sie zur Verfigung stehenden Versorgungseinrichtungen, die in der
Phase der Nachsorge und dariiber hinaus hilfreich zur Seite stehen. Mit einem ganzheitli-
chen Blick aus biopsychosozialer Perspektive, einer systemischen Betrachtung der gesam-
ten betroffenen Familie, einer Zeitperspektive von der Akutphase bis iber die Finf-Jahres-
Heilungsbewdhrung hinaus und auf allen Ebenen der Versorgung (Akutklinik, Ambulanz,
Rehaklinik; Professionelle Hilfe und Selbsthilfe) wird der Kontext beschrieben, in den sich

die ambulante psychosoziale Nachsorge fir diese Zielgruppe einfigt.

In der Masterarbeit soll theoretisch wie empirisch ein Uberblick iber die aktuelle Entwick-
lung und die Perspektiven der psychosozialen Hilfen in der ambulanten psychosozialen
Nachsorge in Deutschland aus Sicht der Elternvereine, der psychosozialen Mitarbeiter in
den Akuth&usern und Rehabilitationskliniken sowie der in der Nachsorge tétigen Medizi-
ner erarbeitet werden. Die Ausrichtung der Studie erfolgt quantitativ wie qualitativ mittels
einer Fragebogenerhebung. Aus der Formulierung des Status quo sollen im Verlauf we-
sentliche Gesichtspunkte fir zukiinftige Projekte erarbeitet werden. Diese flieflen in die
inhaltliche Gestaltung der Tagung der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft in der Padiatri-
schen Onkologie und Hématologie (PSAPOH) im November 2007 ein. Sie steht unter dem
Titel ,Ambulante psychosoziale Nachsorge in der p&diatrischen Onkologie - Eine Positi-
onsbestimmung”. Somit sollen Impulse fir den weiteren Ausbau dieses Gebietes gegeben

werden. Gleichzeitig soll die Arbeit Anregung sein, die Behandlungskette zeitlich, rédumlich



und konzeptionell zu erweitern. Sie ist ein Beitrag, den Bediirfnissen der betroffenen Fami-
lien gerecht zu werden und sie auch auf ihren sehr speziellen Lebenswegen ernst zu neh-

men.

In der Vorbereitung des Projektes hat sich ein Kontakt zu ,KONA - Koordinationsstelle fiir
psychosoziale Nachsorge fiir Familien mit an Krebs erkrankten Kindern” in Miinchen er-
geben, aus dem eine Kooperation zur Durchfihrung der Studie entstanden ist. Mit diesem
Rickhalt sollte die Praxisrelevanz und Realitétsnéhe der Masterthesis gesichert werden.
Das hier vorgestellte Projekt ist deshalb auch in den Bereich der Praxisforschung einzuord-

nen.

Die vorgelegte Arbeit gliedert sich in finf Bereiche. Begonnen wird mit der theoretischen
Verortung der Bedeutung der Krebserkrankung eines Kindes, der Behandlungsstrukturen
und den méglichen Langzeitfolgen. Dies ist die Grundlage, an welche sich Uberlegungen
zur ambulanten psychosozialen Nachsorge anschlieBen. Im Kapitel zwei wird die Frage-
stellung entwickelt und das methodische Vorgehen innerhalb der empirischen Studie be-
schrieben. Darauf folgt die Darstellung der gewonnenen Ergebnisse in Abschnitt drei. Im
Kapitel vier werden Theorie und empirische Daten verkniipft und kritisch diskutiert. Anre-
gungen und Ideen werden herausgearbeitet und Handlungsnotwendigkeiten aufgezeigt.
SchlieBlich schlégt Kapitel finf den Bogen zur Klinischen Sozialarbeit und erléutert den
Zusammenhang zwischen ambulanter psychosoziale Nachsorge und Klinischer Sozialar-

beit.

Die im Text verwendeten Personen- und Berufsbezeichnungen sind in der ménnlichen Form
verfasst. Dies dient ausschlieBlich der besseren Lesbarkeit. Frauen wie Ménner sind im

gleichen Maf3e gemeint und angesprochen.



1 Theorie

1.1 Krebs bei Kindern

Krebs im Kindes- und Jugendalter spielt im Vergleich zu anderen Erkrankungen, wie z.B.
Asthma, Neurodermitis, angeborenen Herzfehlern, Adipositas und Diabetis mellitus Typ 1,
in der Héaufigkeit eine untergeordnete Rolle (Niethammer, 1996). Im Gegensatz dazu
nehmen Krebserkrankungen bei Erwachsenen einen hohen Stellenwert ein. Von allen
Krebserkrankungen fallen 1% auf Kinder (Arbeitsgemeinschaft Bevélkerungsbezogener
Krebsregister Deutschland, 2004). Die Krankheitsbilder, ihre Behandlung und das gesamte
Hilfesystem fir Erwachsene unterscheiden sich wesentlich vom Behandlungssetting fir Kin-
der. Trotz der kleinen Anzahl sind Krebserkrankungen nach Unféllen die zweit héufigste
Todesursache bei Kindern (Niethammer, 1996).

Krebs bei Kindern stellt ein separates Fachgebiet unter dem Begriff ,Pédiatrische Onkolo-
gie und Hamatologie” dar. Weitreichende Forschung und eine immer wieder daran ange-
passte Therapie haben dazu gefishrt, dass die Heilungsaussichten fir an Krebs erkrankte
Kinder wesentlich gestiegen sind (Gutjahr, 2004a). Inzwischen leben in Deutschland
28.000 junge Menschen, die wegen einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter
behandelt wurden (Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2006a). Einer von neunhundert Erwach-
senen zwischen 20 und 29 ist heute ein ehemaliger Patient von Krebs im Kindes- und Ju-
gendalter (Calaminus, Weinspach, Teske und Gébel, 2007) und fir das Jahr 2010 wird
berechnet, dass ,einer von 250 jungen Erwachsenen zwischen 15 und 45 Jahren” Patient

in der Kinderonkologie war (Calaminus, 2003).

Die sich anschlieBenden Erléuterungen sollen Einblicke in die kindliche Krebserkrankung
geben und den Kontext erléutern, in den das Thema ambulante psychosoziale Nachsorge

eingebettet ist.

1.1.1 Definition

.Krebs” ist eine Bezeichnung, hinter der sich verschiedene bésartige Erkrankungen ver-
bergen. Sie sind jeweils in ihrer Spezifik, ihrer Therapie und ihren Heilungsaussichten sehr
unterschiedlich und haben gemeinsam, dass ein veréndertes unkontrolliertes Zellwachstum
stattfindet (Bode, 2001). Durch dieses ibermdflige Wachstium werden gesunde Zellen
»verdrdngt oder in ihrer normalen Funktion stark beeintréchtigt” (Bode, 2001, S.9). Das
umliegende Gewebe wird von Krebszellen infiltriert. Dieses Verhalten wird als ,bésartig”,
»solide” oder ,malligne” bezeichnet. Gutartige Tumoren hingegen geféhrden anliegende
Areale nicht. Das unkontrollierte Zellwachstum und die Ausbreitung in umliegendes Gewe-

be bzw. iGber Blut- und Lymphwege sind je nach Tumorart verschieden und bedingen des-



halb unterschiedliche therapeutische Ansétze. Metasthasierungen und Tochtergeschwiilste
machen einerseits komplexe Therapieverfahren notwendig und verstdrken andererseits die
Schwéchung von Organfunktionen. Bei akuten Leukémien z.B. kann es zum Knochen-
marksversagen kommen, was Blutungen und Infektionen nach sich zieht, die tédlich sein
kénnen. Der Befall der Lunge geht mit erheblicher Ateminsuffizienz einher. So kann der

Zusammenbruch verschiedener Kérperfunktionen letztlich zum Tod fihren (Niethammer,

1996).

1.1.2 Haufigkeit

Neuerkrankungen an Krebs im Kindesalter treten j&hrlich mit einer Haufigkeit von 14,4
von 100.000 unter 15-jéhrigen auf (Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2006b). Das entspricht
bundesweit etwa 1700-1800 neuen Patienten pro Jahr (Kréger, 2005a). Das Deutsche
Kinderkrebsregister in Mainz hat zwischen 1980 und 2000 30.000 Erkrankungen regist-
riert. Dabei unterscheiden sich die Diagnosearten und die Erkrankungshéufigkeiten in den
verschiedenen Altersabschnitten (Gutjahr, 2004b). So ist die Patientenzahl der unter 5-
jéhrigen doppelt so hoch wie jene zwischen 5 und 15 Jahren (Deutsche Kinderkrebsstif-
tung, 2006b). Verteilt auf einzelne Diagnosegruppen stellt sich die Héaufigkeit wie folgt
dar:

Tab. 1: Haufigkeit verschiedener Krebserkrankungen (Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2006b, Gut-
jahr, 2004b)

Diagnosegruppe Beispieldiagnosen Héufigkeit

Leuk&mien Akute lymphoblastische Leukémie, | 33,2%
akute myeloische Leukémie

Tumoren des Zentralen Nervensystems Medulloblastom 21,1%.

Lymphome Hodgkin-Lymphome, Non-Hodgkin- | 12,4%
Lymphome

Tumoren des sympathischen Nervensys- | Neuroblastom 8,4%

tems

Weichteilsarkome Rhabdomyosarkom 6,9%

Nierentumoren Wilmstumor 6,0%

Knochentumoren Osteosarkom, Ewing-Sarkom 4,6%

Keimzelltumoren Embryonalkarzinom 3,4 %

Bei mehr als 50 verschiedenen Einzelerkrankungen liegt der Schwerpunkt auf akuten Leu-
kémien, mallignen Lymphomen, Tumoren des Zentralen Nervensystems, Neuroblastomen
und Wilmstumoren, die insgesamt 3/4 aller Kinderkrebserkrankungen ausmachen (Gut-

jahr, 2004b).



Die Deutsche Gesellschaft fir Pédiatrische Onkologie und Hématologie (GPOH) gibt an,
dass ,nahezu 80% der an Krebs erkrankten Kinder” langfristig iberleben (Jirgens, Klin-
gebiel, Gébel und Kortmann, 2007, S.125). Ergénzend erméglicht die Datensammlung
des Kinderkrebsregisters die Aussage, dass derzeit 70% der im Register erfassten Patien-
ten mit mallignen Erkrankungen, 15 Jahre nach Therapieabschluss leben (Berthold et al.,
2006). In der Presseerkléarung von GPOH und KPOH vom Mai 2006 werden sogar 76%
angegeben (GPOH & KPOH, 2006). Jedoch variiert die Fiinf-Jahres-Uberlebensrate unter
den einzelnen Krankheitsbildern erheblich. Eine besonders hohe Finf-Jahres-
Uberlebenswahrscheinlichkeit besteht bei Retinoblastomen (96%), Morbus Hodgkin
(95%), Wilms- und Keimzelltumoren (jeweils 85%). Im Gegensatz dazu iiberleben sehr
viel weniger Kinder Akute myeloische Leukédmien (41%), Neuroblastome (57%), ZNS-
Tumoren (60%), Ewing-Sarkom (61%), Osteosarkome (63%) und Rhabdomyosarkome
(65%). Trotz allem konnte der Anteil an Todesfdllen durch Krebs im Kindesalter erheblich
gesenkt werden, wohingegen es bei der Sterberate durch Krebs bei Erwachsenen diagno-
sespezifisch auch Zuwéchse gibt. Gutjahr weist darauf hin, dass die Unterschiedlichkeit
vielféltige Ursachen hat. Griinde sind zum einen die Tumorbiologie, die Verfigbarkeit
supportiver MaBnahmen (wie Zugénge iber Kaniilen und Katheter, Ernéhrung iber Son-

den), der Ernéhrungszustand der Kinder oder Umwelteinflisse (regionale Besonderheiten
durch z.B. Kernkraftwerke) (Gutjahr, 2004b).

1.1.3 Ursachen und Symptome

Die Ursachen fir eine Krebserkrankung im Kindesalter sind kaum konkret zu fassen. Zwar
kénnen Umwelteinfliisse eine Rolle spielen, wie das Reaktorungliick von Tschernobyl zeigt,
jedoch wird iber den Einfluss von Kernkraftwerken, Magnetfeldern, Erdstrahlen oder
Starkstromleitungen heftig diskutiert (Niethammer, 1996). Auch ein bestimmtes Verhalten
oder das Unterlassen von etwas kann keinen Krebs auslésen. So lésst die Entstehung von
Krebs sich nicht auslésen aber auch nicht verhindern, was fiir viele Eltern eine Schlissel-
frage ist (Bode, 2001). Hinsichtlich der Genetik lasst sich sagen, dass nur wenige Krebsar-
ten genetisch bedingt sind und eine verénderte Chromosomenstruktur aufweisen. Eine pré-
natale Diagnostik ist diesbeziiglich weder méglich noch sinnvoll (Niethammer, 1996). Es
kommt sehr selten vor, dass auch Geschwister betroffen sind (Bode, 2001).

Die Anzeichen fir eine Krebserkrankung sind sehr vielféltig und in der Erstsymptomatik
keinesfalls eindeutig. Funktionseinschrénkungen und Beeintréchtigungen sind Anzeichen
und oftmals Anlass fir eine ausfihrlichere Diagnostik. Beschwerden kénnen z.B. Schmer-
zen sein, wie sie bei Knochentumoren auftreten. Hirntumore kiindigen sich z.B. durch epi-
leptische Anfélle, Einschrénkungen der kognitiven Leistungsféhigkeit oder Sehstérungen

an. Kopfschmerzen und Erbrechen gehéren ebenfalls dazu. Aber auch Blésse, Appetitlo-



sigkeit sowie vermehrte Midigkeit kénnen Anzeichen einer Krebserkrankung sein. Grund-
séitzlich ist zu sagen, dass es keine typischen Erstsymptome gibt und sich im Nachhinein oft
erst der Zusammenhang vielféltiger kleinerer und unterschiedlicher Symptome erkennen
lasst (Niethammer, 1996). Auferdem treten diese Phénomene auch bei anderen (Kinder-)
Krankheiten auf, was Differenzierung fir den behandelnden Kinderarzt sehr schwierig
macht. Es ist deshalb nicht verwunderlich, dass die Diagnose Krebs relativ spét gestellt
wird und Eltern sich dann mit gro8en Selbstvorwiirfen plagen, nicht rechtzeitig gehandelt
zu haben (Niethammer, 1996).

1.1.4 Medizinische Behandlung und Psychosoziale Begleitung

Diagnostik

Mit der Uberweisung eines Kindes vom Kinder- oder Facharzt in ein Kinderkrebszentrum
beginnt eine umfangreiche Diagnostik. Anlass kann z.B. ein auffélliges Blutbild oder die
Notwendigkeit einer speziellen Bildgebung sein. Méglicherweise besteht auch schon eine
Verdachtsdiagnose, so dass das Kind gleich auf die kinderonkologische Station iberwie-
sen wird. Zu den diagnostischen Verfahren gehéren Blutuntersuchung (Aussagen iber
weife Blutkérperchen, Hémoglobin, Zahl der Zellen im Blut, Z&hlung der Thrombozyten),
Ultraschall, Lumbalpunktion, Knochenmarkpunktion, Computer-Tomografie, Szintigramm,
Kernspintomografie, Biopsie, Angiogramm. Sie werden ggf. im Verlauf der Behandlung
wiederholt, um den Therapieverlauf zu iGberpriifen (Bode, 2001). Diese Diagnostik erfolgt
sehr ziigig und mit dem Einsatz modernster Methoden. Ein Zeitverlust und Ungenauigkei-
ten wéren fatal (Niethammer, 1996). Die Kinder werden dafir teilweise stationér aufge-

nommen.

Heilung als Therapieziel

In der péadiatrischen Onkologie und H&matologie gilt in erster Linie ein kurrativer Behand-
lungsansatz mit dem Ziel der dauerhaften Heilung (Bode & Hasan, 2004; Gutjahr,
2004c). Gutjahr (2004c) beschreibt das Ausloten eines realistischen Therapieziels als eine
schmale Gradwanderung, die umso schwieriger ist, je fortgeschrittener die Erkrankung ist,
wenn es sich um ein Rezidiv handelt oder das Risiko und der Schaden der Intervention in

keinem vertretbaren Verhdltnis stehen.

In einem Artikel zum ,Problem der Heilung in der P&diatrischen Onkologie” weist Flecht-
ner (1996) auf die Schwierigkeit des Heilungsbegriffs hin. ,Nach Einfihrung insbesondere
der Zytostatika und der damit rapide steigenden Heilungsrate bei kindlichen Tumoren ist
die fatalistische Situation (...) abgelést worden durch eine Haltung des aktiven Handelns
(...)" (Flechtner, 1996, S.218). Damit einher ging die Zuspitzung allen medizinisch-
technischen Handelns auf die Rettung der Kinder. Andere Gesichtspunkte - die psychi-



schen, physischen und sozialen Befindlichkeiten - wurden diesem Ziel untergeordnet. Bei-
trége der Lebensqualitéts- und Spétfolgenforschung sollen in der jetzigen Zeit Erkenntnisse
Uber den Zusammenhang von Therapiemaf3nahmen und der psychosozialen Situation her-
stellen. Auch Hertl (2004) weist darauf hin, dass trotz statistisch guter Heilungschancen
eine unertrégliche Anspannung entsteht ob gerade fiir dieses betroffene Kind die statisti-
schen Aussichten gelten. Es ist hier eher die Rede von Wahrscheinlichkeiten, die Hoffnung

néhren, denn von Sicherheit.

Die damalige Forderung von Flechtner (1996), die postulierte Heilung zu hinterfragen und
den Blick auf das ,Wie"” des Weiterlebens zu lenken, kann heute dahingehend als erfillt
betrachtet werden, dass die GPOH sich dieser Auseinandersetzung stellt. Im Positionspa-
pier zu (Langzeit-)Nachbeobachtung, (Langzeit-)Nachsorge und Spétfolgenerhebung wer-
den die derzeitigen Vorhaben und Ansétze beschrieben (Calaminus & Kaatsch, 2007).
Diese Ergebnisse werden den Begriff der Heilung konkretisieren und genauver beschreiben
wie gesund der Patient ist, dessen Krebserkrankung erfolgreich behandelt wurde. Letztend-
lich werden psychische und soziale Dimensionen der Maf3stab sein, ob eine Krankheitsbe-

drohung erfolgreich abgewendet werden konnte (Hertl, 2004).

Therapie

Mit der konkreten Diagnose beginnt die Durchfihrung einer hoch komplexen, anstrengen-
den Therapie, die unzéhlige massive Eingriffe, Grenziberschreitungen und Nebenwirkun-
gen mit sich bringt. Das Verfahren ist langwierig und verlangt den Patienten und ihren Fo-
milien viel ab. Fir die Behandlung werden zwei Phasen unterschieden: "Mit der Remissi-
onsinduktion wird eine so genannte ,klinische” Remission erzielt, d.h. die erkennbaren
Anzeichen der Erkrankung sind zunéchst beseitigt" (Bode, 2001, S.37). Dies wird weitge-
hend durch Operationen oder Chemotherapie erreicht. Daran schlie3t sich die Erhaltungs-
remission (auch Erhaltungstherapie genannt) an, bei der durch Medikamente nicht erkenn-
bare Krebszellen zerstért werden sollen (Bode, 2001). Fiir Leukédmien entsteht so eine The-
rapiedauver von ca. zwei Jahren. Mit einem teilweise schnellen Rickgang der Krebszellen
ist die Behandlung jedoch nicht beendet. Weitere Ausdauer ist erforderlich, denn ein Ab-

brechen wiirde das Rickfallrisiko erhéhen und die Heilungsaussichten verschlechtern
(Niethammer, 1996).

Die Art und Weise der Behandlung richtet sich nach sogenannten "Protokollen", die dem
aktuellsten Stand der Forschung entsprechen, in der Fachgemeinschaft abgestimmt und
standardisiert sind. In der langen Zeit der Behandlung richtet sich jeder Arzt nach diesem
Schema (Bode, 2001). Jede Krebserkrankung hat ihr eigenes Behandlungsprotokoll, wes-
halb hier nur auf einige ilbergreifende Elemente eingegangen werden kann. Dazu gehs-

ren Chirurgie, Radiotherapie und Chemotherapie. Operationen werden mit dem Ziel



durchgefiihrt, einerseits Gewebeproben fir die Biopsie zu erhalten und andererseits den
Tumor so weit wie méglich zu entfernen. Je nach Beschaffenheit des Tumorgewebes, der
Lokalisation und der anliegenden Areale kann es eine vollstdndige Entfernung geben, a-
ber auch nur eine teilweise. Dabei ist immer abzuwégen, mit welchen Funktionseinschrén-
kungen und Verstimmelungen im Anschluss zu rechnen ist. Radiotherapie, also Bestrah-
lung, wird in sehr unterschiedlichem Maf3e eingesetzt, was unter anderem an der Sensibili-
tét der Tumoren auf Strahlen liegt. Ziel ist die Verkleinerung des Tumors. Ihre Auswirkun-
gen sind nicht harmlos. Insbesondere das Skelett und das Gehirn sind leicht verletzlich -
umso mehr je jinger die Kinder sind. Folgen von Schédelbestrahlung sind héufig intellek-
tuelle Leistungseinschrénkungen, Aufmerksamkeitsstérungen, eine Verringerung der Aus-
daver und eine Stérung in der Produktion des Wachstumshormons, insbesondere bei ho-
hen Dosierungen (Niethammer, 1996). Bei der Chemotherapie kommt es zum Einsatz viel-
faltiger Medikamente (Zytostatika), die in das Zellwachstum eingreifen. Dabei werden sich
schnell teilende Zellen, wie im Bereich der Schleimh&ute, der Haarwurzeln, des Magen-
Darm-Traktes und des Rickmarks, mit geschédigt. Dieses aggressive Vorgehen strapaziert
den Kérper bis an seine Grenzen, verursacht massive Nebenwirkungen und Komplikatio-
nen (Bode, 2001, Niethammer, 1996). Die Gefahr von Infektionen, Anémien oder Blutun-
gen ist in dieser Zeit sehr groB. Erbrechen, Ubelkeit, Haarausfall, Gewichtszunahme, al-

lergische Reaktionen oder Verstopfungen treten in diesem Zusammenhang auf.

Bei allem Bemihen um Heilung treten immer wieder Rezidive auf, deren Behandlung weit-
aus schwieriger ist. In diesem Kontext besteht die Méglichkeit einer Knochenmark-
/Stammzelltransplantation. Sie dient dem Neuaufbau des Knochenmarks nach massiver
Bestrahlung und/oder Chemotherapie. Diese Intensivbehandlung birgt noch einmal grofles
Leid fir die Patienten (Bode, 2001). Méglicherweise wird in solchen schwierigen Situatio-
nen auch eine Palliativbehandlung erwogen. Palliativmedizinische Maf3nahmen sind dar-
auf ausgerichtet, die Symptome zu kontrollieren und dabei eine bestmégliche Lebensquali-
tét zu erméglichen. Sie kénnen im Kontext der Klinik aber auch zu Hause erfolgen bzw.

spdter auch in einem Kinderhospiz fortgefiihrt werden (Bode & Hasan, 2004).

Psychosoziale Begleitung

Neben der intensiven somatischen Behandlung des krebskranken Kindes ist es erforderlich,
den Patienten selbst und auch seine Familie aus psychosozialer Perspektive zu betreuen,
denn mit der Diagnose entsteht eine langandauernde psychische Extremsituation. Krank-
heits- und behandlungsbedingte Belastungen verédndern das Familiensystem erheblich und
stellen eine bis dahin wohl nie gekannte Uberforderung und Hilflosigkeit dar (GPOH,
2005). Eine genauere Darstellung dazu findet sich in Kapitel 1.2 ,Psychosoziale Auswir-

kungen der Erkrankung”. Schwerpunkt der psychosozialen Versorgung ,ist die Férderung



der Ressourcen des Patienten und seiner Familie wahrend der Krise der Krankheit, der
Therapie und - unter Umstéinden - des Sterbens, des Todes und der Traver.” (GPOH, 2005,
Gliederungspunkt 1.1). Die psychosozialen Interventionen, wie z.B. Krisenintervention,
Information, sozialrechtliche Unterstitzung, Psychotherapie, Entspannung, Kunsttherapie
und Nachsorgeorganisation, sind darauf ausgerichtet, die Krankheitsbewéltigung zu unter-
stitzen, therapeutische MaBBnahmen sicherzustellen und die Kooperation dazu zu férdern
sowie auf konkrete Symptome und Problemlagen einzugehen (GPOH, 2005, Wittmeyer &
Kaufmann, 1989). Sie richten sich an die erkrankten Kinder und Jugendlichen, die Ge-
schwister, Elternpaar oder einzelne Elternteile, aber auch an die gesamte Familie (Kusch,
Labouvie, Fleischhack und Bode, 1996). Dabei ist es bedeutsam zwischen krankheitsbe-
dingten Belastungen und familigren Risiken, kérperlichen und psychischen Belastungen
sowie der Erkrankung und psychosozialen Belastungen zu unterscheiden (Kusch et al.,
1996). Das Verstindnis dafiir hat Einfluss auf die geleistete Hilfe, sowohl in der Akutsitua-

tion als auch nach Abschluss der Therapie.

Die intensive psychosoziale Begleitung der Familien auf der kinderonkologischen Station
hat sich durch gro3es Engagement von Eltern, die Griindung der ,Studiengruppe fir p&di-
atrische Psycho-Onkologie” (heute die PSAPOH) und ein bundesweites Modellprojekt in
den 80-er Jahren entwickelt (GrieBmeier, 2003, Kusch et al., 1996). Sie konnte sich auch
in den folgenden Jahren weiter etablieren und gehért zur Regelversorgung, wie die Studie
zur Strukturqualitét der psychosozialen Versorgung von 1999/2000 zeigt (GrieBmeier,
Venker-Treu und Kusch, 2003). Diese psychosoziale Versorgung wird geleistet durch ein
multiprofessionelles Team aus Psychologen, Sozialarbeiter/-pédagogen, Erziehern, Heil-
pddagogen, verschiedene Therapeuten, Lehrern und Seelsorgern und findet auf der Stati-
on oder in dichtem Bezug dazu statt (Griemeier et al., 2003). Ergéinzend dazu leisten
die regionalen Elterninitiativen Unterstitzung - einerseits durch konkrete Projekte, anderer-
seits auch durch die Finanzierung von Stellen, die in der Klinik verortet sind (Deutsche Kin-
derkrebsstiftung, 2006c, Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2006d). Psychosoziale Begleitung
innerhalb der Klinik konzentriert sich entsprechend der Leitlinie auf die Phasen der Dia-

gnostik, der Behandlung, der Remission, einer Rezidivbehandlung und der Palliativbetreu-
ung (GPOH, 2005).

Nachsorge

Mit dem Ende der Behandlung der akuten Krebserkrankung werden die betroffenen Kin-
der und Jugendlichen weiterhin regelmé&Big durch Kinderonkologen und andere Fachérzte
in den Fachzentren betreut. Auch dieser Ablauf héngt von der individuellen Erkrankung ab
(Niethammer, 1996). Ergénzend zur ambulanten medizinischen Nachsorge besteht die

Méglichkeit der stationéren Nachsorge in einer Rehabilitationsklinik. Weitere Ausfihrun-



gen zu den verschiedenen Formen der Nachsorge werden im Kapitel 1.3 ,Bestehende

Versorgungskonzepte von Nachsorge und Rehabilitation” aufgegriffen.

Behandlungsstrukturen

Ein umfassendes Versorgungssystem angegliedert an Universitétskliniken, Rehabilitations-
h&user und Elternvereine hat sich in den letzten zwanzig Jahren etabliert (GrieBmeier,
2003; Grief3meier et al., 2003). Leitlinien legen hierfir sowohl den medizinischen also
auch den psychosozialen Versorgungsstandard fest (AWMF, 2007, GPOH, 2002, GPOH,
2004, GPOH, 2005). Damit ist die Behandlung sowohl in der Akutphase als auch in der
Rehabilitation an einem biopsychosozialen Versténdnis von Behandlung und Genesung
orientiert (Kusch et al., 1996). Mit dieser Haltung ,ist die p&adiatrische Onkologie zum
Vorreiter der familienorientierten Gesundheitsversorgung geworden” (Kusch et al., 1996,
S. 49).

Aktuelle Entwicklungen im Gesundheitswesen wie die Einfihrung von Fallpauschalen
(DRGs) (GrieBmeier, 2003) oder Strukturverénderungen in den Behandlungszentren
(GPOH & KPOH, 2006) bringen kritische Stimmen auf den Plan, welche den bisherigen
Versorgungsumfang als geféihrdet sehen (Deutsche Kinderkrebsstiftung, 2007).

1.2 Psychosoziale Auswirkungen der Krebserkrankung

Die Krebserkrankung eines Kindes ist ein hoch komplexes Thema, welches allein aus psy-
chosozialer Sicht eine sténdige Perspektiverweiterung erféhrt. Die folgende Betrachtungen
werden unterschieden nach Belastungen in der Akutphase, dem Einfluss der Krankheit auf
das Familiensystem, der Gefahr der Traumatisierung, aussagen zu Langzeitfolgen sowie

dem Versterben eines Kindes.

1.2.1 Psychosoziale Belastungen in der Akutphase der Erkrankung

Krankheitsspezifische und krankheitsunabhéngige psychosoziale Belastungen

Mit der Eréffnung der Diagnose Krebs und dem daran anschlieBenden Behandlungsbeginn
geraten das betroffene Kind und seine Familie in eine schwere Krise, die geprégt ist von
Hilflosigkeit, Uberforderung, Desorientierung, Wut und Angst (Hertl, 2004, Janssen, 1996,
Noé, 2003). Bereits die vorangegangenen Untersuchungen und die Konfrontation mit der
Kinderkrebsstation l&sst Eltern Béses ahnen. Die Bestdtigung dieser Vermutungen wirkt
dann wie ein Schock. Inmitten dieser schwierigen Situation wird den Eltern abverlangt, was
kaum zu leisten ist. Einerseits versteht ihr Kind seine Situation nicht, méchte geschiitzt wer-
den und braucht viel Versténdnis. Andererseits finden jetzt Aufklérungsgespréche und die
Behandlungsplanung statt. Dabei erhalten die Eltern unzéhlige wie véllig neue Informatio-

nen und sollen schlieBlich der Therapie zustimmen (Bode, 2001). Die Sorge um ihr Kind ist



unendlich groB3, keiner kann sagen, wohin der Weg fiilhren und wie lange er davern wird.
»Ein Réderwerk der Diagnostik und Therapie nimmt sie [die kranken Kinder und ihre Fami-
lien - Anmerkung der Autorin] einfach gefangen ohne echte Wahl, ohne Riicksicht auf die
breit geféicherten Bedirfnisse des Lebens” (Hertl, 2004, S.573). Der bisherige Lebensall-
tag der Familie ist auBBer Kraft gesetzt. Er verdndert sich dahingehend, dass der Patient
von nun an fir sehr lange Zeit auf der Station im Krankenhaus sein wird. Das heif3t, nicht
mehr in Kita oder Schule zu gehen, die bisherigen Freizeitaktivitdten ruhen zu lassen,
Freunde und des sozialen Umfeldes zu verlieren. Geschwister verzichten in diesem Mo-
ment auf ihren Bruder oder ihre Schwester; ihre Eltern sind wenig fiir sie da; méglicherwei-
se werden sie von Verwandten oder Freunden betreut. Oftmals sind es die Miitter, die ihr
Kind im Krankenhaus begleiten. Ein Elternteil wird die meiste Zeit in der Klinik sein, in einer
Elternwohnung ibernachten oder téglich pendeln. Arbeiten ist dann nur noch einge-
schrénkt und unter grofen Anstrengungen méglich (Hertl, 2004). Der andere Elternteil,
meist der Vater, geht weiter arbeiten. Denn neben die Sorge um das Kind tritt die existen-
zielle Bedrohung zutage, auf ein Einkommen zu verzichten. Der Alltag wird nun bestimmt
von Visiten, Untersuchungen, Medikamenteneinnahme und anderen Behandlungen, La-
borwerten, der Atmosphére eines hoch spezialisierten Krankenhauses und den méglichen
Besuchen von Bezugspersonen oder Freunden. Die Familie wird auseinander gerissen. Es
ist ein téglich never Balanceakt, allen Néten und Interessen gerecht zu werden (Janssen,
1996). Hinzu kommt, dass das erkrankte Kind und seine Familie wahrnehmen, dass es
~zeitweise durch die Therapie noch kranker wird als durch die vorher erlebten Krankheits-
zeichen” (Hertl, 2004, S.273). Die Leitlinien zur psychosozialen Versorgung zeigen die

vielféltigen durch die Erkrankung verursachten Belastungsmomente auf:

«Diagnoseschock" (emotionaler Umgang mit Diagnose und Prognose)

Umgang mit schmerzhaften oder éngstigenden Prozeduren

Angste vor Unheilbarkeit der Erkrankung und Spétfolgen

Umgang mit dem Verlust kérperlicher und geistiger Féhigkeiten

Autonomie- und Selbstwertverlust, Schuldgefihle

Erschépfung von betreuenden Angehérigen (chronische Stresssituation)

hohe Pflege- und Versorgungsanforderungen an die Eltern des Kindes
Organisatorische Probleme (z.B. Betreuung von Geschwistern, Entfernungen zur Klinik)
Trennungen von Familie, Freunden, Klassenkameraden / Schule

Belastung der elterlichen Paarbeziehung

Finanzielle Mehraufwendungen z.B. durch Fahrten zur Klinik, zum Arzt, zum Therapeuten
Existenzielle 8konomische Hérten, drohender Arbeitsplatzverlust

(GPOH, 2005, Kapitel 2.1.2)



Diese krankheitsbedingten Belastungen treten wéhrend der unterschiedlichsten Situationen
und Phasen der Behandlung auf (Kusch et al., 1996). lhre Bewdltigung steht im Kontext
krankheitsunabh&ngiger psychosozialer Belastungen, die méglicherweise auch schon vor

der Erkrankung bestanden.

Weil Familien mit sehr verschiedenen Ressourcen sowie Personenkonstellationen und aus
unterschiedlichsten Schichten betroffen sind, stellt sich die Situation jeweils sehr individuell
dar. Individuelle Lebenslagen und Themen sind: Alleinerziehende Eltern, Familien in Tren-
nung und Scheidung, Erziehungsschwierigkeiten, Suchtstrukturen, Wohnungsprobleme,
Arbeitslosigkeit, weitere schwere Erkrankungen oder Behinderungen in der Familie, Ent-
wicklungsschwierigkeiten beim betroffenen Kind, fehlende soziale Netzwerke und Unter-
stitzung daraus, kulturelle Besonderheiten, fehlende Deutschkenntnisse oder Fragen des
Auslénderrechtes (GPOH, 2005). Méglicherweise treten bisherige Problemlagen in den
Hintergrund, vielleicht brechen sie auch jetzt erst auf und erschweren die Bewdltigung der
Krankheit (Kusch et al., 1996).

Es ist immer ein sehr individueller Weg, den der Patient und seine Familie nehmen, um sich
dieser verénderten Situation mit ihren Herausforderungen anzupassen und fir sich Halt zu
finden. Uber den gesamten Therapieverlauf ist die emotionale Anspannung immens grof3.
Hoffnung und Enttduschung, Verunsicherung, Wut und gleichzeitig kleine Etappensiege,
Geduld und Frustration wechseln sich sténdig ab. Resignation kann sich ausbreiten. Uber
allem schwebt die Angst, den Krebs nicht zu besiegen, méglicherweise zu sterben bzw.

das Kind zu verlieren (Janssen, 1996).

Indikationen fiir psychosoziale Interventionen

Im Rahmen der psychosozialen Betreuung auf Station erhalten die Familien Unterstiitzung,
sich in ihre verénderte Lebenslage einzufinden. Rituale wie ein Elternfrihstiick, das betreu-
te Spielzimmer, die Klinikclowns oder ,Tir- und Angelgespréche” wirken stérkend. Eine
intensivere psychosoziale Betreuung durch Gespréche, therapeutische Interventionen oder
konkrete Hilfen ist bei nachfolgenden Symptomen, die das emotionale, kognitive, verhal-

tensbezogene oder familiére Funktionsniveau beeintréchtigen, angezeigt:

- Akute Belastungsreaktion (drohende Dekompensation, Krisenreaktion v.a.)

- Anpassungsstdrungen (regressive, aggressive oder depressive Reaktion u.a.)

- Posttraumatische Belastungsstérung (chronische Traumatisierung v.a.)

- Verhaltensauffilligkeiten oder emotionale Stérungen (Angste, Kontaktverweigerung u.a.)
- Entwicklungsauffélligkeiten oder -stérungen (Einnéssen, Sprachverzégerung uv.a.)

- Compliance Probleme (im Umgang mit medizinischen Anforderungen)

- Kérperbildstérungen durch sichtbare und unsichtbare Kérperverénderungen

- Soziale Isolation durch langfristigen Krankenhausaufenthalt (SZT v.a.)



Soziale Konfliktlage, problematische Lebensumsténde
Interaktionsstérung (Kommunikationsprobleme zwischen Familienmitgliedern v.a.)
Unginstige familiére Krankheitsbewdéltigungsmechanismen
Somatisierungsstdrungen (Essstérungen, Schlafstérungen v.a.)
Sonstige ausgeprdgte verénderte Verhaltens- und Reaktionsweisen (s. F-Diagnosen u.a im
ICD10)
(GPOH, 2005, Kapitel 2.3)

Alle psychosozialen Interventionen sind darauf ausgerichtet die Krankheit zu verarbeiten,
d.h. sich auf emotionaler und kognitiver Ebene in den verschiedenen Phasen der Erkran-
kung und danach mit den krankheitsbedingten Belastungen auseinanderzusetzen (Kusch et
al., 1996 nach Kusch et al. 1993). Individuelle Risiko- und Schutzfaktoren erleichtern oder
erschweren diesen Prozess. Vielféltige Konzepte zu Bewdltigungsstilen und Copingstrate-

gien sind in der Literatur aufgefiihrt, auf die hier jedoch nicht eingegangen werden kann.

Adaption der krebskranken Kinder und Jugendlichen

Giinter (2004) weist darauf hin, dass der Umgang der Kinder mit der Extremsituation da-
von abhéngt, wie belastbar ihre Eltern sind, wie die familiére Situation sich insgesamt dar-
stellt und welche sozialen Unterstitzungen zur Verfiigung stehen (vgl. auch Hertl, 2004).
Ihr Verstehen der Situation und der Tragweite héngt aber auch von ihrem Alter ab. Je
nach Entwicklungsstand wandelt sich ihr Versténdnis von Gesundheit, Krankheit, Tod und
Sterben (Lohaus & Ball, 2006). Eltern sind deshalb in unterschiedlicher Art und Weise ge-
fordert, ihre Kinder beim Verstehen und Aushalten zu unterstiitzen (Bode, 2001). Die jun-
gen Patienten sind auf3erordentlich anpassungsféhig an die Notwendigkeiten der Therapie
und zeigen in der Mehrzahl nur milde depressive Reaktionen und leichte regressive Ten-
denzen (Ginter, 2004), was Kusch et al. (1996) mit Verleugnungsstrategien zur Krank-
heitsbewdltigung begriinden. Eine Studienibersicht zu krebskranken Kindern zeigt die
Héufigkeit von depressiven Verstimmungen mit 31%, Depressionen mit 12% und Verhal-
tensauffélligkeiten mit 46% (Kusch et al., 1996). Ergebnisse aus der Uniklinik Leipzig zei-
gen ebenfalls erhebliche Belastungsanzeichen bei den befragten Kindern. 77,8% der Kin-
der ab 12 Jahren konnten als Gberdurchschnittlich &ngstlich eingeordnet werden; 55,6%
zeigten eine depressive Symptomatik und phobische Angste sowie 44,4% wiesen psychoti-
sche Symptome auf. 11 von 14 Befragten gaben an, am meisten Angst zu haben vor der
Prognose, Komplikationen und dem Misslingen der Therapie. Als belastend bezeichneten
die 8 bis 18-jchrigen den Krankenhausaufenthalt (8 von 13), die &rztlichen Untersuchun-
gen (6 von 13) und die Mundpflege (5 von 11) (Al-Khazraji & Kérholz, 2003).

In einer Erhebung am Universitétsklinikum Hamburg Eppendorf (UKE) zur Lebensqualitéit

von (ehemals) krebskranken Kindern im Alter von 6-18 Jahren im Zeitraum von bis zu 4,5



Jahren nach der Diagnosestellung konnte herausgearbeitet werden, dass diese sehr hoch
ist. Sie ist im Gesamtscore vergleichbar mit den Werten von Schulkindern einer Ver-
gleichsgruppe. Einzelne Untergruppen des KINDL (Fragebogen zur Erfassung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitét von Kindern und Jugendlichen) zeigen jedoch, signifikante
Zusammenhé&nge verringerter Lebensqualitat zwischen den Bereichen , Kérperliches Wohl-
befinden”, ,Psychisches Wohlbefinden” und ,Erkrankung” besteht. Das Auftreten von
vermehrten psychischen Problemen in direktem Zusammenhang mit der Diagnosestellung
konnte nicht belegt werden. Des Weiteren lie3 sich keine Signifikanz zwischen einzelnen
Therapiephasen oder Therapiemethoden und dem ,kérperliche Wohlergehen” nachweisen
(Teschke, 2002). Teschke (2002) vermutet hier, dass das Néher-Zusammenriicken der Fa-
milien in besonders kritischen Therapiemomenten ausgleichend wirkt. Als Belastungen be-
nennen die befragten Patienten an erster Stelle Einschrénkungen hinsichtlich Freizeit und
anderen Aktivitdten (23,1%) und die Aufenthalte im sowie die Fahrten zum Krankenhaus
(15,4%). Insgesamt kénnen an Krebs erkrankte Kinder als nicht stérker belastet angesehen
werden als chronisch kranke Kinder insgesamt, sie liegen jedoch weit iiber dem Durch-
schnitt der Gesamtbevélkerung (Kusch et al., 1996). Fir das Versténdnis der individuellen
Belastung ist es immer erforderlich, den gesamten Lebenskontext des Kindes zu betrachten.

Die Erkrankung selbst reicht als alleinige Erklérung nicht aus.

Anpassungsleistung der Eltern

Die Krebserkrankung des Kindes bringt auch fir die Eltern erhebliche Verénderungen ihrer
Lebensumstéinde mit sich. Die Befragung der Eltern am UKE zeigt, dass 30-50% der Eltern
ihre Arbeitszeit verkiirzt oder ganz eingestellt haben, was mit finanziellen Problemen ein-
herging (Teschke, 2002). 60% der Eltern aus der Leipziger Klinikstudie gaben finanzielle
Probleme durch die Erkrankung an (Al-Khazraji & Kérholz, 2003). Einschrénkung ihrer
persénliche Aktivitdten, Abgespanntheit, Angste und auch Ubermiidung sind wesentliche
BelastungsgréBBen (Al-Khazraji & Kérholz, 2003, Teschke, 2002). Aussagen zum subjekti-
ven Krankheitserleben der Eltern hat Noé (2003) in einer qualitativen Studie erhoben.
Danach wird die Zeit vor der Diagnosestellung, also die Uberweisungen von Arzt zu Arzt,
Fehldiagnosen und die lange Zeitspanne, als sehr belastend erlebt. ,Im Vorfeld der Diag-
nosestellung werden von der Mehrzahl der Eltern deutliche Probleme in der Arzi-Patienten-
Kommunikation beschrieben” (Noé, 2003, S.180), was sich in der Diagnoseiibermittlung
sowie der weiteren Aufklérung und Information fortsetzt (z.B. Informationsmenge, Informa-
tionszeitpunkt, Fachsprache vs. Laiensprache). In diesem Kontext treten auch quélende
Fragen nach Schuld und Ursachen auf. Der Ubergang von der stationéren in den ambu-
lanten Behandlungskontext und damit die Versorgung des Kindes zu Hause wird von Mit-

tern und Vétern unterschiedlich wahrgenommen. Eine erh8hte Verantwortung der Mitter



ohne den stitzenden Rahmen der Klinik steht der strukturellen Entlastung der Véter gegen-
iber. Besondere Sorge ergibt sich aus Angsten um die erhhte Infektionsgefahr des Kindes
und die préventive Isolation des Kindes und der Familie (Noé, 2003). Kusch et al. (1996)
verweisen auf vielféltige Studien, in denen vermehrte Ehe- und Beziehungsprobleme nach-

gewiesen wurden.

Die Verkindung der Diagnose und damit die konkrete Benennung der Bedrohungssituation
stellt fir Eltern eine Krisensituation dar, die deutlich an den ausgeprégten Angstwerten zu
erkennen ist. Dabei sind Mitter wesentlich gedngstigter und zeigen héufiger Depressionen
als Véter (Al-Khazraji & Kérholz, 2003, Kusch et al., 1996). In der Studie zur Diagnose-
bewdltigung von Goldbeck (2001a) wird deutlich, dass Miitter sich insgesamt erfolgrei-
cher und mit geeigneteren Bewdltigungsmechanismen an die Situation anpassen als Véter.
Jedoch ist kein Unterschied der individuellen Lebensqualitét bei den Elternteilen erkennbar.
Verglichen mit anderen chronischen Erkrankungen bei Kindern wie Diabetes mellitus und
Epilepsie fihrt eine Krebsdiagnose zu intensiverem Griibeln, einer stérkeren Abwehr und
einer intensiveren Suche nach Informationen (Goldbeck 2001a). Hinsichtlich des Copings
vom Zeitpunkt der Diagnose bis zu zwei/drei Monate danach tritt eine signifikante Ver-
besserung in den Bereichen ,psychisches Befinden”, ,kérperliches Befinden”, ,Selbstver-
wirklichung” und ,Sorge um das erkrankte Kind” ein. Die beiden letzt genannten sind o-
ber weiterhin als problematisch einzustufen und weisen die niedrigsten Werte auf (Gold-
beck, 2001b). Hilfreiche Strategien sind dabei eine ké&mpferische und optimistische
Grundhaltung, ein starker familirer Zusammenhalt, Hinwendung zu Religion und Sinnsu-

che sowie aktives problemorientiertes Handeln (Goldbeck 1998).

Umgang der Geschwister

Auch fir Geschwisterkinder entsteht mit der Krebserkrankung ein Ausnahmezustand, der
sie massiv verunsichert und ihre Lebenswelt auf den Kopf stellt. Sie schwanken zwischen
Mitgefishl und Wut, Traver und Neid, fihlen sich vernachléssigt und abgeschoben. lhren
Eltern ist es nicht méglich, ihnen in gleichem Umfang Aufmerksamkeit zu schenken, wohl
eher missen sie mit weniger auskommen als vorher. Bisweilen ibernehmen Grof3eltern
Aufgaben und Zuwendung. Aber das ist nicht das Gleiche. Aus vielféltigen Griinden ist es
nicht immer einfach, Geschwisterkinder in das Geschehen auf Station einzubeziehen.
Gleichwohl ist es wichtig, sie zu integrieren, ihnen das Gefiihl von Nitzlichsein und Betei-
ligtsein zu geben. Die Aufrechterhaltung einer gewissen Normalitét, wie der Besuch von
Kita und Schule oder Freizeitaktivitdten, gibt ihnen Sicherheit, kann stérken und der Isola-
tion entgegenwirken. Geschwisterkinder tragen ebenso eine enorme Anspannung, die zu
Verénderungen im Verhalten fihren kann (Bode, 2001). Trotz- und Wutanfélle, Einnéssen,

Entwicklungsriickschritte bzw. Regression, Depressionen, Angste oder Leistungseinbriiche



sind mégliche Reaktionen auf das eingetretene Ungleichgewicht (Hertl, 2004, Houtzager,
Grootenhuis, Hoekstra-Weebers, Caron und Last, 2003).

Insbesondere im Zusammenhang mit der Diagnoseeréffnung besteht fir Geschwister ein
Risiko, in ihrer Lebensqualitét und ihrer psychosozialen Funktionalitét beeintréchtigt zu
werden. Auch iber eine Spanne von sechs Monaten sind hier Einschrénkungen zu be-
obachten, die besonders bei jugendlichen Geschwistern auftreten. Briider und Schwestern
in der Adoleszenz erscheinen als verletzlicher im Vergleich zu den jingeren Altersstufen,
insbesondere in den Bereichen Traurigkeit, Depression, Angst und emotionaler Riickzug
(Houtzager et al., 2003). Des Weiteren ist zu beriicksichtigen, dass bis zu 80% der
Geschwisterkinder innerhalb des ersten Jahres nach Diagnosestellung Verhaltensstérungen
ausbilden (Kréger, 2005a).

Weiterleben

Trotz der einschneidenden Diagnose und Therapie lebt die Familie weiter. Sie ordnet sich
und ihren Alltag neu. Zum Tagesablauf gehéren jetzt Medikamenteneinnahme, Physiothe-
rapie und Kontrolluntersuchungen. Es entsteht ein neues Leben, das unverkennbar die

Handschrift der Krankheit trégt. Gleichzeitig ist es so wichtig, Vertrautes beizubehalten
und ein Stiick ,Normalitét” zu leben (Bode, 2001).

Es darf nicht unerwéhnt bleiben, dass der erfolgreiche Abschluss der Therapie nicht
gleichzeitig ein Befreiungsschlag ist. Es muss abgewartet werden. Der Krebs kann wieder-
kommen, auch schon wéhrend der Therapie. Dann erscheint die mishsam durchlittene The-
rapie erfolglos. Erschrecken, Entsetzen und Enttduschung machen sich breit. Die Hoffnung
aufrechtzuerhalten fallt schwer (Janssen, 1996). Wie in dieser Situation der ,richtige
Weg" aussehen mag, das bedarf feinfihliger Gespréche und komplexer Entscheidungen.
Das erkrankte Kind, seine Eltern und Geschwister, ja auch das Behandlungsteam, stehen

vor einer neuen Herausforderung.

1.2.2 Das Familiensystem und eine lebensbedrohliche Erkrankung

Familie als System

Zu den universellen Erfahrungen von Familien gehéren Krankheit, Behinderung und Tod.
Familie und Krankheit als ein systemisches Modell zu betrachten erméglicht die Verkniip-
fung verschiedener Ebenen und damit ein erweitertes Versténdnis fir die komplexe Anfor-
derungssituation einer Familie mit einem krebskranken Kind. Die systemische Sichtweise
ermdglicht, die Krankheit selbst, die individuellen Lebenslinien und den familidren Lebens-
zyklus miteinander in Verbindung zu bringen und Schnittstellen aufzuzeigen. Innerhalb

dieses Kontextes entwickeln einzelne Familienmitglieder Uberzeugungen zu Gesundheit,



Krankheit und Bewdltigungsméglichkeiten, die sich in den familiéren Rahmen einfigen und
eine gemeinsame ldentifikationsbasis bilden (Rolland, 2000). In diesem Gefiige aus Re-
geln, Organisationsprinzipien und gesundheitsbezogenen Uberzeugungen leben auch
Kinder (Kroll, 2000). Die externen Einflisse auf das System tragen ebenfalls ihren Teil zum
Familienverstdndnis bei. Lohaus und Ball (2006) beschreiben diese Einfliisse fir das kindli-
che Verstdndnis von Gesundheit und Krankheit umfangreich. Entscheidend fir das kindli-

che Bewdltigungsverhalten ist immer das der Familie (Noeker & Petermann, 1996).

Wie im vorherigen Abschnitt beschrieben ist das gesamte Familiensystem von der Krebser-
krankung nicht nur betroffen, es hat auch alle Potentiale fir die Bewdltigung. Dabei wirken
die Bewdltigungsbemithungen der Einzelnen wechselseitig aufeinander. Die Familie be-
miht sich, ein neues Gleichgewicht herzustellen, das méglichst funktional ist. Die Hand-
lungsweisen des Einzelnen haben somit Auswirkungen auf jedes Mitglied im System (Kroll,
2000). Insbesondere die Mehrgenerationenperspektive erschlieBt weitere Unterstiitzungs-
potentiale, kann aber auch Erklérungen fir Bewéltigungsmechanismen liefern (Cierpka,
2003, Rolland, 2000).

Die am UKE befragten Kinder und Jugendlichen nannten als Hilfen in dieser schwierigen
Zeit zu 38,7% ihre Familien und 27,0% Freunde (Teschke, 2002). In anderen Studien ga-
ben 74% der ehemaligen Patienten den familiéren Riickhalt als hilfreich an (Kusch et al.,
1999). Die stitzende Funktion des familiéren und auch weiteren sozialen Netzwerkes wird
damit noch einmal deutlich. Im Unterschied zu Behandlern und anderen Unterstitzungs-
personen sind Eltern in den gesamten Prozess der Erkrankung mit eingebunden (Noeker &
Petermann, 1996). Es ist wichtig sich zu vergegenwértigen, dass elterliche Unterstiitzung
im Kontext von Krankheit sehr viel umfangreicher ist. Unterstitzung der Eltern fir ihre Kin-
der ist im Kontext einer Erkrankung erweitert zu betrachten. Fir verschiedene chronische
Erkrankungen wie Diabetes und Neurodermitis stellt Salewski (2004) dar, dass die Kern-
familie hier eine tragende Rolle spielt. Diese Unterstiitzung zeigt sich z.B. in Ermutigung,
Trost, therapeutischen MaBnahmen und der Pflege. Neben dem stérkenden Potential kén-
nen mangelnde Unterstitzung und falsche Hilfestellungen auch destruktiv sein und eher
eine Verschlechterung bewirken (Kolip & Lademann, 2006, Salewski, 2004). Unterstit-
zung heif3t auch, den Familienverband zusammenzuhalten und einzelnen ihre Entwicklung
zu erméglichen (Cierpka, 2003). Kolip und Lademann (2006) betonen das Selbsthilfe- und
Laienpotential, das u.a. in Krankheits- und Pflegesituationen zum Tragen kommt. Die sich
aus der familiGren Verbundenheit ergebende Verpflichtung und teilweise Aufopferung hat
ebenfalls wieder Einfluss auf das Familiensystem. Eine weitere Herausforderung ist die In-
anspruchnahme professioneller Dienstleistungen, auf welche die Familie bisher nicht an-

gewiesen bzw. die ihr nicht einmal bekannt waren (Heckmann, 2004).



Systemische Blickweisen helfen das Familiengefige zu verstehen, welches mit einer le-
bensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert ist, sie erméglichen aber auch die sich aus der

Erkrankung ergebenden Verénderungen zu hinterfragen.

Rollenverénderungen
Mit der Anpassung des Familienlebens an die Anforderungen der Krebstherapie geraten

die bisherigen Rollenverteilungen aus den Fugen.

Mitter, die bisher auch zum Familieneinkommen beigetragen haben, ibernehmen jetzt die
Pflege und Betreuung des Kindes. Véter werden zu Alleinverdienern. Gleichzeitig sind un-
ter den Eltern durch die réumliche Trennung Familienaufgaben neu zu verteilen. Haushalt,
Kommunikation mit anderen Familienmitgliedern, Versorgung der anderen Kinder, Présenz
in Schule und Kita (Seiffke-Krenke, Boeger, Schmidt, Kollmar, Flo3 und Roth, 1996) - all
das sind unter Umstdnden Herausforderungen, wenn diese Aufgaben vorher durch den
anderen Elternteil tbernommen wurden. Geschwister lbernehmen unter solchen Gege-
benheiten auch Aufgaben der Erwachsenen. Es besteht die Gefahr, dass sich die Subsys-
teme Eltern und Kinder teilweise auflésen und neue Einheiten aus Mutter und betroffenem
Kind bzw. Vater und Geschwistern entstehen. Der jeweilig gleichberechtigte Partner geht
dann verloren und die Vermischung der Ebenen fiihrt zu Verwirrungen. Hinsichtlich der
Geschwisterbeziehungen betonen Seifke-Krenke et al. (1996), dass gesunde Geschwister-
kinder den Platz des evil. Erstgeborenen einbiiflen, was einer Verdnderung der Status-

hierarchie entspricht.

Hertl (2004) weist auf eine besondere krankheitsbedingte Rollenverédnderung hin. Eltern
werden aus verschiedensten Griinden zu Mittherapeuten. Damit gehen Verwirrung und
auch Frustration einher, weil Eltern schmerzliche Behandlungen zulassen bzw. férdern. Sie
kénnen ihr Kind dann nicht mehr schiitzen, was mit Wut und Aggressionen beantwortet
werden kann. Dabei geraten sie in einen Loyalitétskonfliki. Noé (2003) fihrt als ein belas-
tendes Moment die pflegerischen und medizinischen Prozeduren bei der Chemotherapie
an. Insbesondere dann, wenn die Pflege in den héuslichen Rahmen verlagert wird, werden

Eltern zu Co-Therapeuten.

Innerhalb der Verselbsténdigung von Jugendlichen geht die bereits gewonnene Autonomie
durch intensive Pflege und lieb gemeinte Firsorge wieder verloren. Unbeabsichtigte
Grenziberschreitungen in die Intimsphére sind dann méglich. Es ist den jungen Menschen
peinlich, hilflos zu sein. Sie reagieren mit Rebellion und verweigern bisweilen diese ,Zu-

dringlichkeiten” (Bode, 2001). Auch hier veréandert sich das Rollenversténdnis.



Entwicklungsaufgaben
Familien und ihre Mitglieder unterliegen iber die Zeit verschiedenen Entwicklungsphasen.
Dabei sortiert sich das System jeweils neu, um den verdnderten Anforderungen gerecht zu

werden (Cierpka, 2003). Diese Abschnitte sind wie folgt eingeteilt:

Heirat und Partnerschaft ohne Kinder

Familie mit Kleinkindern

Familie mit Kindern im Schulalter

Familien mit Kindern in der Pubertat und Adoleszenz

Familien im Abléseprozess bis alle Kinder das Elternhaus verlassen haben
Die Familie in der Lebensmitte nach Auszug der Kinder bis zur Pensionierung
Die Familie im Alter bis zum Tod der Eltern

(Cierpka, 2003, S.195)

Ubergénge von einer Phase zur néchsten kénnen als Krisenmomente verstanden werden,
deren Bewdltigung mehr oder weniger gut gelingen kann. Damit einher geht die Entwick-
lung never Umgangsformen und Regeln (Salewski, 2004). Entwicklungsmeilensteine jedes
Einzelnen, wie z.B. Besuch der Kita, Einschulung, Riickkehr in den Beruf, Geburt eines Kin-
des, Pubertdt, erste Beziehungen, Jobwechsel oder Verlust der Arbeit, wirken hier eben-
falls (Heckmann, 2004). Das Aufireten der Erkrankung trifft die Familie an der einen oder
anderen Stelle dieser Phasen und Herausforderungen. Méglicherweise ist sie gerade da-
bei, sich auszubalancieren und potentiell sehr verletzlich. Die Adaption an die Krankheit,
aber auch an die Genesungsphase bzw. die Integration des Verlustes eines Familienmit-
gliedes sind zusé&tzliche Aufgaben. Das Lebensrad der Familie bleibt jedoch nicht stehen.
So entstehen hoch komplexe Prozesse. Sie fordern die Familie in einem Ausmaf, das ihr
kaum bekannt ist. Sehr individuelle Lésungen sind dann erforderlich. Die Besonderheit des
Kindes und seine Einschréinkungen, aber auch die der Familie fihren zu einer neuerlichen
Auseinandersetzung, die das emotionale und instrumentelle Belastungsniveau insbesonde-

re der Eltern ,in den Ubergangsphasen deutlich erhsht” (Heckmann, 2004, S. 24).

Nicht immer gelingt der Prozess. Familien kénnen daran auch zerbrechen oder zumindest

destruktive Kommunikations- und Beziehungsformen etablieren.

1.2.3 Krankheit als Trauma

Traumatisierung durch die Krankheit
Lebensbedrohliche Erkrankungen stellen sowohl fiir Kinder als auch Erwachsene im Allge-
meinen eine exirem belastende Erfahrung dar. Sie kénnen als potentiell traumatische Er-

lebnisse angesehen werden und bergen das Risiko der Ausprdgung einer Posttraumati-



schen Belastungsstérung (Fischer & Riedesser, 2003, Landolt, 2004). Nicht nur fir die er-
krankten Kinder sondern auch fir lhre Geschwister und Eltern kann die Krebserkrankung
traumatisierend sein (Riedesser, 2006). Die Situation ist gekennzeichnet durch eine erheb-
liche Diskrepanz zwischen dem Ausmaf} der Bedrohung und den individuellen Bewdlti-
gungsmechanismen. Das Ereignis sprengt den Rahmen des allgemein Vorstellbaren und
Ubersteigt die Selbstschutzstrategien der Betroffenen. (Fischer & Riedesser, 2003). Damit
verbundene Gefilhle der Hilflosigkeit und schutzlosen Preisgabe kénnen das Selbst- und
Weltverstéindnis dauerhafte erschiittern (Riedesser, 2006). Wie grof3 die Auspréigung des
Traumas ist, hédngt von der Art, den Umsténden und der Dauer des auslésenden Ereignis-
ses ab (Gahleitner, Ossola und Mundersbach, 2005). Entscheidend ist aber auch der je-
weilige Entwicklungsstand der Kinder (Riedesser, 2006).

Im Vergleich zu Traumatisierungen durch Raubiiberfille, Vergewaltigungen oder Naturka-
tastrophen entsteht bei der Krebserkrankung die Bedrohung aus dem Innern des Kérpers
selbst. Eine (réumliche) Trennung zwischen Bedrohung und Betroffenen oder auch Flucht,
und damit Schutz, ist bei einer Erkrankung nicht méglich. Des Weiteren besteht die Bedro-
hung aus unterschiedlichen zeitlichen Perspektiven heraus. Riickblickend bestand Lebens-
gefahr und vorausschauend besteht auch keine Gewissheit, dass die Gefahr wirklich ge-
bannt ist (Landolt, 2004). Als traumatische Momente sind zu nennen: die Mitteilung der
Diagnose, diagnostische MaBnahmen sowie einzelne Behandlungselemente und ihre Ne-
benwirkungen (Fischer & Riedesser, 2003, Landolt, 2004, Waibel, 2002). Durch die
schnelle Abfolge bedrohlicher Ereignisse (Diagnose, Operationen zur Verlegung von
Dauerkathetern, Chemotherapie mit Kérperbildverénderungen durch Haarausfall oder
massive Gewichtszunahme) bleibt kaum Zeit, den Schock zu verarbeiten und sich mit den
Konsequenzen auseinander zu setzen (Waibel, 2002). Mit Bezug auf Keilson (1979) kann
eine Krebserkrankung eine sequenzielle Traumatisierung darstellen. Die kumulierten Er-
schiitterungen als ,, Anhéufung” oder auch ein ,Aufaddieren” verdeutlichen, dass der
traumatisierende Reiz durch Wiederholungen bzw. andere Konfrontation mit dem Ereignis
gréBer wird und die Belastungsféhigkeit des Kindes und der Familie auf ein Neues bean-

sprucht. Er wirkt eventuell sogar starker als das erste einzelne Trauma (Bittenbinder,
2002).

Traumafolgen

An Hand der oben aufgezeigten extremen Belastungssituation ist das Gef&hrdungspotenti-
al nicht zu unterschétzen. ,Shocking events or lengthy periods of stress can cause serious
damage in individuals’ health” (Arts & op den Velde, 1997 nach Graziano, 2003, S.4).
Insbesondere die Ausprdgung einer Posttraumatischen Belastungsstérung (PTSD) ist nahe-

liegend. Die PTSD wird beschrieben als ,eine verzégerte oder protrahierte Reaktion auf



ein belastendes Ereignis oder eine Situation kiirzerer oder léngerer Dauver, mit au3erge-
wéhnlicher Bedrohung oder katastrophenartigem Ausmaf3, die bei fast jedem eine tiefe
Verzweiflung hervorrufen wiirde. Typische Merkmale sind das wiederholte Erleben des
Traumas in sich aufdréngenden Erinnerungen (Nachhallerinnerungen, Flashbacks), Tréu-
men oder Alptréumen, die vor dem Hintergrund eines andauernden Gefiihls von Beté&ubt-
sein und emotionaler Stumpfheit auftreten. Ferner finden sich Gleichgiiltigkeit gegeniiber
anderen Menschen, Teilnahmslosigkeit der Umgebung gegeniiber, Freudlosigkeit sowie
Vermeidung von Aktivitdten und Situationen, die Erinnerungen an das Trauma wachrufen
kénnten. Meist tritt ein Zustand von vegetativer Ubererregtheit mit Vigilanzsteigerung, ei-
ner iberméBigen Schreckhaftigkeit und Schlafstérung auf. Angst und Depression sind héu-
fig mit den genannten Symptomen und Merkmalen assoziiert und Suizidgedanken sind
nicht selten” (WHO, 1999, S.169-170). Reizbarkeit, Wutausbriiche, aber auch Konzentra-
tionsschwéchen erschweren den Betroffenen die Gestaltung ihrer aktuellen Lebenssituation
(Dilling, Mombour, Schmidt und Schulte-Markwort, 2004). Riedesser (2006) weist darauf
hin, dass das diagnostische Schema der PTSD nicht ausreicht, um der Traumatisierung im

Kindesalter gerecht zu werden.

Die Latenzzeit der PTSD liegt zwischen einigen Tagen, iiber Wochen bis hin zu Monaten
(Tslle & Windgassen, 2003). Bzgl. der Héufigkeit einer PTSD bei krebskranken Kindern im
Kontext der Diagnoseiibermittlung weisen 10% der Patienten klinisch relevante Symptome
auf (Landolt, Vollrath, Ribi, Gnehm und Sennhauser, 2003, nach Landolt, 2004).

Ob und in welchem Umfang eine PTSD auftritt, héngt, wie auch bei der Bewdltigung insge-
samt, von Risiko- und Schutzfaktoren im direkten familidren Netzwerk sowie individuellen
Copingmechanismen ab (Brown, Madan-Swain & Lambert, 2003). Barakat (1997) ermit-
telte ein héheres Geféhrdungspotential zur Traumatisierung fisr Eltern, als fir die betroffe-

nen Kinder.

Inwiefern Postiraumatische Belastungsstérungen bei Langzeitiberlebenden und ihren Fami-

lien relevant sind, darauf nimmt das folgende Kapitel Bezug.

1.2.4 Bewadltigung und biopsychosoziale Langzeitfolgen

Strukturierte Forschung zur Erhebung von Spétfolgen und Langzeitschéden

Der Erfassung und Erforschung von bleibenden Beeintréchtigungen aus einer pédiatrisch-
onkologischen Erkrankung sowie ihrer Genesung wird auf biopsychosozialer Ebene zu-
nehmend mehr Aufmerksamkeit gewidmet. Die Gesellschaft fir Pédiatrische Onkologie
und Hématologie hat dafiir im Jahr 2006 ein Positionspapier verabschiedet, welches die
Zielstellung und Strukturen von Forschungsprojekten benennt, die sich mit der (Langzeit-)

Nachbeobachtung, der (Langzeit-) Nachsorge und der Erhebung von Spétfolgen befassen



(Calaminus & Kaatsch, 2007). Dabei geht es u.a. auch darum, bestimmte Begrifflichkeiten
klarer zu fassen. Der Terminus der Spétfolge (Late effects) ist darin definiert , als therapie-
oder krankheitsbedingte Komplikation oder Verénderung, die nach der Beendigung der
Behandlung persistiert oder auftritt” (Calaminus & Kaatsch, 2007, S.174). Unterschiedli-
che Arbeitsgruppen befassen sich aktuell aus verschiedenen Perspektiven mit der Erfassung

von Datenmaterial:

Studien- und Diagnoseiibergreifende Arbeitsgruppen: Register zur Erfassung strah-
lentherapiebedingter Spétfolgen bei Kindern und Jugendlichen (RISK) in Minster; Late
Effects Surveillance System (LESS) in Erlangen (System zur Erfassung von Spétfolgen
nach pédiatrisch onkologischer Chemotherapie); Deutsches Kinderkrebsregister

(DKKR) in Mainz; Arbeitsgruppe Lebensqualitét in Disseldorf

Diagnosespezifische Arbeitsgruppen: Ca. 25 Therapieoptimierungsstudien bezogen auf
einzelne Krankheitsformen und ihre Behandlung mit dem Ziel der stetigen Risikoopti-
mierung, angesiedelt an verschiedenen Zentren und Referenzzentren; Morbus-

Hodgkin-Spétfolgenprojekt, diagnosespezifisches Spatfolgenprojekt

Dariiber hinaus hat die Arbeitsgruppe Versorgungsmanagement um Herrn Dr. Kusch und
Frau Dipl.-Psychologin Labouvie an der Universitétsklinik Bonn einen Uberblick iber die
verfigbaren Studien und Ergebnisse zu psychosozialen Folgen von Krebs im Kindes- und

Jugendalter vorgelegt (Kusch et al., 1999).

Des Weiteren hat sich in den letzten Jahren die Erforschung der Lebensqualitét (weiterfish-
rend dazu Bullinger, 2000) auch in der pédiatrischen Onkologie etabliert. Der bis zum
Jahr 2000 erreichte Forschungsstand ist bei Calaminus (2000) zusammengefasst. Vielfalti-
ge Studien dazu werden regelméfig publiziert (Calaminus, 2003, Kréger, 2005a). Mit
der Griindung der GPOH-Arbeitsgruppe ,Lebensqualitét” um Frau Dr. Calaminus erhélt

dieser Bereich einen festen Platz (Calaminus & Kaatsch, 2007).

Die nachstehenden Ausfilhrungen sollen einen Einblick geben in die Ergebnisse zu Lang-
zeitfolgen der kindlichen Krebserkrankung. Der Studieniiberblick von Kusch et al. (1999)
zeigt, dass diese Erhebungen im Allgemeinen innerhalb der 5-Jahresspanne nach Beendi-
gung der Intensivtherapie stattgefunden haben. Nur wenige Aussagen gibt es zum Zeit-

raum danach.

Eine systematische Darstellung ist durch die Komplexitét und die unterschiedlichen Konzep-
te der Erhebungen schwierig. Beispielhaft seien hierzu die Konstrukie von ,Lebensqualit&t”
und ,Lebenszufriedenheit” genannt (Bullinger, 2000 vs. Kusch et al., 1999). Da der Um-
fang dieser Arbeit eine tiefere Auseinandersetzung mit diesen Perspektiven nicht zulésst,

erfolgt die Darstellung der Ergebnisse unabhéngig von einer solchen Systematisierung.



Dabei werden somatische wie psychosoziale Aspekte aufgegriffen, aber auch nach allge-
meinen Verdnderungen (Bewdltigung, Beeintréchtigungen) und klinisch relevanten Erschei-

nungen differenziert.

Somatische Spétfolgen

Somatische Spétfolgen nach einer Krebserkrankung unterscheiden sich erheblich, je nach-
dem, welche Therapieverfahren in welchem Umfang, welcher Lokalisation und in welchem
Alter eingesetzt wurden. lhre frihzeitige Diagnostik und Behandlung hat entscheidenden
Einfluss auf die Manifestation und damit auch die Heilung (Langer et al., 2005). Méglich-
keiten der Schadigung bestehen fiir einzelne Organe und / oder Kérpersysteme. Stérun-
gen des Langenwachstums und eine verminderte Endlénge sind im Rahmen der Hirntumor-
behandlung mit die h&ufigsten Spétfolgen. Sie werden deshalb innerhalb der Nachsorge
detailliert beobachtet und mit der tdglichen Einnahme von Wachstumshormonen behan-
delt. Weitere hormonelle Stérungen kénnen eine verfrihte oder verspétete Pubertétsent-
wicklung mit sich bringen, sich in Zyklusstérungen oder eingeschrénkter Zeugungsfahigkeit
zeigen. Hier sind eine hormonelle Behandlung und eine feinfilhlige Aufklérung angezeigt
(Humpl & Gutjahr, 2004, Langer et al., 2005). Schilddriisenfunktionsstérungen ergeben
sich aus der Bestrahlung im Hals-, Kiefer- und Mediastinalbereich. Hier besteht ein erhéhtes
Risiko der Entwicklung eines Sekundérmalignoms. Hinsichtlich Schwangerschaft und Ge-
burt gibt es keine Anhaltspunkte, dass ein vermehrtes Risiko von Missbildungen oder einer
onkologischen Erkrankung fiir ein Kind besteht, wenn ein Elternteil selbst in seiner Kindheit
erkrankte. Jedoch besteht ein erhéhtes Risiko zu Fehlgeburten, Frilhgeburten oder eines zu
niedrigen Geburtsgewichtes (Langer et al., 2005). Am Herzen besteht die Méglichkeit
einer Schadigung des Myokards mit der Folge einer Kardiomyopathie, die sich als Herzin-
suffizienz zeigt und die Belastbarkeit erheblich einschréankt. In diesen Féllen ist eine Be-
handlung mit Medikamenten erforderlich (Humpl & Gutjahr, 2004, Langer et al., 2005).
Des Weiteren kénnen Nierenfunktionsstérungen aufireten, die eine Substitution von z. B.
Phosphaten, Magnesium, Vitamin D oder Kalium erforderlich machen (Langer et al.,
2005). Auch das Gehér ist bei bestimmten Patienten mit Bestrahlungen geféhrdet. Es be-
steht das Risiko einer Hérminderung, die von den oberen bis hin zu den unteren Fre-
quenzbereichen reichen kann. Der Hérverlust betrifft in der Regel beide Ohren und beein-
tréchtigt die sprachliche Kommunikation, méglicherweise auch den Spracherwerb (Humpl
& Gutjahr, 2004, Langer et al., 2005).

Fir Patienten mit einem Hirntumor entstehen durch den Tumor selbst, aber auch durch die
Bestrahlung erhebliche intellektuelle, neurologische und endokrinologische Funktionssts-
rungen. Beeintrdchtigungen des Kurzzeitgedéchtnisses, der Aufmerksamkeitsfokussierung

und der Konzentrationsféhigkeit sind dann zu beobachten (Langer et al., 2005). Kroll



(2000) beschreibt, dass junge Kinder mit rezidivierenden Krankheitsbildern besonders
gefdhrdet sind, solche Auffélligkeiten zu entwickeln. Schédigungen des Zentralnervensys-
tems &uf3ern sich auch in Epilepsien, die um Jahre versetzt auftreten kénnen (Humpl & Gut-
jahr, 2004). Insbesondere fir diese Patienten sind Ergotherapie, Logopddie und Physio-
therapie wichtig. In Bereichen des Binde- und Stitzgewebes werden Skoliosen, Knochen-
nekrosen, Osteoporosen, aber auch Verdnderungen an den Zéhnen beschrieben. Dem
gegeniiber werden Funktionsstérungen der Lunge selten beobachtet. Sie treten wenn,
dann im Zusammenhang mit einer Lungenbestrahlung und bestimmten Wirkstoffen der
Chemotherapie auf. Schliefllich gehért auch die Geféhrdung durch Zweitmalignome zu
den somatischen Spatfolgen. Sie kénnen sowohl wéhrend der Therapie als auch Jahre

spdter auftreten. lhre Héufigkeit in den ersten zehn Jahren nach Therapieabschluss liegt
bei 3-5% (Langer et al., 2005).

Nach einer Studien- Zusammenstellung von Kusch et al. (1999) zeigen Aussagen zum all-
gemeinen Gesundheitsstatus, dass 50-63% der ehemaligen befragten Patienten in Folge
der Krebserkrankung und -behandlung kérperliche Beeintréichtigungen oder Behinderun-
gen fir sich benennen. Insbesondere die Gruppe der Hirntumorpatienten ist in gréf3erem

Ausmaf betroffen (Foreman et al., 1999).

Trotz dieser grof3en Variation an Spétfolgen verbleiben nicht zwingend Einschréankungen
des kérperlichen Wohlbefindens bei den betroffenen Kindern und Jugendlichen. Jedoch
bis zu 30% der Félle weisen deutliche Einschrénkungen der kérperlichen Gesundheit und
des korperlichen Wohlbefindens auf (Kusche et al., 1999).

Uber somatische Beschwerden bei Eltern gibt die Erhebung von Kroll (2000) Auskunft.
Eltern, die sich in einer Familienorientierten Rehabilitation befanden, gaben an, Schmerzen
in Ricken, Nacken oder Schultern sowie Muskelverspannungen zu haben und sich damit in

Ihrem Wohlbefinden beeintréchtigt zu fihlen.

Lebensqualitét und psychosoziale Spétfolgen

Im Rahmen der Evaluation zur Tétigkeit von KONA (Koordinationsstelle psychosoziale
Nachsorge fiir an krebserkrankte Kinder und ihre Familien - néhere Erléuterungen im Ka-
pitel 1.3.4) wurden die Familien befragt, in welchen Bereichen es im Moment Probleme

gibt oder in der Vergangenheit gab.



Tab. 2: Die sechs am héufigsten benannten Probleme (KONA, 2005, S.9)

Behandlungsenda Beshandlungsends
Gesamt  unter 24 Monaten ubar 24 Maonata

Angst vor Rezidiv 78% T3% 83%
Psychische Probleme 58% 57% 59%
Geschwisterkinder 38% 39% 38%
Frobleme im sozialen

Umfeld 37% 32% 41%
Familiare Probleme 36% 36% 36%
Physische Probleme 33% 36% 31%

Tab. 3: Probleme nach Altergruppen der erkrankten Kinder differenziert (KONA, 2005, S.9)

0-5J. 6-12J. Uber 12J.
Probleme hatten B4% 81%| 47%,
Problemarten:
Familiar 53% 32% 35%
Angst vor Rezidiv 63% 82% B82%
Physisch 7% 35% 24%
Psychisch 42% 65% 47 %
Geschwisterkinder haben Schwierigkeiten 26%| 44% 29%
Schulisch % 35% 29%
Schulische Probleme der Geschwister 11% 20% 18%
Soriales Umfeld A2% 41% 29%
Ausbildung/Beruf % 0% 35%
Sozialrechtlich 0% 11% 0%

Es wird deutlich, dass die Angst vor Rezidiven mehr als _ der Befragten beschéftigt und
dies eine Zunahme 24 Monate nach Beendigung der Therapie erféhrt (siehe auch Kusch et
al., 1999). Auch mehr als die Hélfte beschreibt psychische Probleme. Auffallend ist die im
Verlauf der Zeit zunehmende Anzahl von Familien, die Probleme in ihrem sozialen Umfeld
haben (KONA, 2005). Den sehr bedeutsamen Problembereichen ,Rezidivangst” und
~Psychische Probleme” stehen nachrangige Themen wie Konflikte am Arbeitsplatz, wirt-
schaftliche Sorgen oder andere sozialrechtliche Unterstiitzungsbedarf gegeniiber. Die Auf-
teilung nach Altersgruppen zeigt, dass Familien, in denen der ehemalige Patient zwischen
sechs und zwdlf Jahre alt ist, die meisten Probleme haben. Kréger (2005a) konstatiert fir
die Remissionphase der betroffenen Kinder und Jugendlichen einen Schwerpunki bei Prob-
lemen des Verhaltens, der Entwicklung, der Wiedereingliederung und der Krankheitsver-

arbeitung.



Mit Blick darauf, dass pro Jahr ca. 1200-1300 Familien an der Familienorientierten Reha-
bilitation teilnehmen und fir die Genehmigung des Kostentrégers klare Indikationen auf
biopsychosozialer Ebene bei allen Familienmitgliedern und auch systemische Dysfunktio-
nen vorliegen missen, ist davon auszugehen, dass Familien mit einem ehemals an Krebs

erkrankten Kind auch in der Nachsorgephase vielféltigen Belastungen und Problemen
ausgesetzt sind (GPOH, 2004).

Die umfassenden Probleme der ehemaligen Patienten &uBBern sich unter anderem in Bezie-
hungsschwierigkeiten mit Gleichaltrigen, bei der Gestaltung von Freundschaften und Part-
nerschaften. Sie werden als sensibel und zuriickgezogen beschrieben. Sie selbst sind signi-
fikant unzufriedener in diesem Bereich (Kusch et al., 1999). Dieses Selbst- und Fremdbild
hat u.a. maf3geblichen Einfluss auf die Bereiche Schule und Arbeit.

Nach dem langen Krankenhausaufenthalt mit der je nach Situation besten Beschulung
durch Krankenhauslehrer oder dem Hausunterricht stellt sich auch die Frage nach Wiede-
raufnahme der Schulbesuche. Es ist in diesem Kontext beispielsweise zu kléren ob die
Rickkehr in die alte Klasse erfolgen kann, eine Klassenstufe tiefer eingestiegen wird oder
ob die bisherige Schule /Schulform iberhaupt noch geeignet erscheint. Humpl und Gutjahr
(2004) betonen, dass insbesondere Schiiler mit einem Hirntumor oftmals nicht in die Regel-
schule zuriickgefihrt werden kénnen und verweist auf eine Studie von Foreman (1999),
nach welcher 38% dieser Kinder eine besondere Schulform benétigen. In seiner Dissertati-
on setzt sich Kroll (2000) umfassend mit der schulischen Integration von krebskranken Kin-
dern auseinander. Dabei wird unter anderem deutlich, dass Integrationsschwierigkeiten
sich sowohl aus einer verénderten kérperlichen Attraktivitét als auch Interaktionsproble-
men ergeben, die in Stigmatisierung und Diskriminierung miinden. Aber auch die be-
schriebenen interpersonellen Hemmnisse flie3en hier ein. Hinzu kommt auf Seiten der Leh-
rer ein Mangel an Informationen, damit sie fir sich selbst und in der Arbeit mit der Klasse
gestirkt dem Thema begegnen kénnen. Die Studie weist darauf hin, dass unter den Vor-
aussetzungen, dass Klassenkameraden aufgeklért waren sowie der Kontakt auch wéhrend
der Akutphase zwischen Klasse und krankem Mitschiler erhalten blieb, die Reintegration
weitgehend problemlos verléuft. Zum erreichten Bildungsniveau kann festgehalten werden,

dass es fir die meisten Krebsformen keine Abweichungen zur Normalbevélkerung gibt
(Kusch et al., 1999).

Hinsichtlich der Integration in Ausbildung und Beruf lassen sich Nachteile erkennen (Kroll,
2000). Diese liegen zum Teil in der Erkrankung und ihrer Behandlung selbst. Bestimmte
Berufe bleiben verwehrt. Berufswiinsche scheitern an der eingeschrénkten Leistungsfdhig-

keit und die Anforderungen des Arbeitsmarktes erschweren die erfolgreiche Arbeitsplatz-
suche (Kusch et al., 1999).



Im Rahmen der Lebensqualitétsforschung liegen Ergebnisse vor, die aus Sicht der Kinder
mit Krebserkrankungen entstanden sind. Sie werden ergénzt durch Einschétzungen der
Eltern. Insgesamt bewerten die befragten Kinder und Jugendlichen ihre Lebensqualitét
nach Uberstandener Erkrankung als positiv (Calaminus, 2003, Kréger, 2005a). Jedoch ist
»der ungiinstige Einfluss von schweren Langzeitfolgen auf die subjektive Lebensqualitét”
erkennbar (Calaminus et al., 2007, S. 153). Hinsichtlich einzelner Diagnosen und Thera-
pieverfahren ergeben sich Unterschiede in einzelnen Bereichen der Lebensqualitét. Patien-
ten mit Leukémien, die bestrahlt wurden, beurteilen die Bereiche Konzentration, Merk- und
Leistungsf&higkeit schlechter als jene, die nicht bestrahlt wurden. Fiir Tumorpatienten (au-
er Hirntumore s.u.) sind Probleme mit Freunden, feste Partnerschaften und Verselbsténdi-
gung mit einer unabhéngigen Lebensgestaltung zentrale Fragen. Im Gegensatz dazu sind
fir Morbus-Hodgkin-Patienten kérperliches Unwohlsein und das Fatigue-Phénomen sehr
relevant. Wie weiter oben schon benannt sind die Einschréinkungen der Hirntumorpatien-
ten extrem einschneidend, was sich allein in der Anzahl der problematischen Lebensquali-
tatsbereiche ausdriickt. Sie reichen von eingeschrénkter Mobilitat mit Verzicht auf Aktivité-
ten Uber Schmerzen, Leistungsminderung, ein geringeres Selbstvertrauen bis hin zu emoti-
onalen Problemen und einem schwierigen Verhélinis zu Peers (Calaminus, 2003). Des
Weiteren ergibt die Fremdeinschétzung durch Eltern und Lehrer Hinweise auf Aufmerk-
samkeitsprobleme, Lernschwierigkeiten und somatisierendes Verhalten (Carpentieri et al.,
2003). Uber den zeitlichen Verlauf von der Diagnosestellung bis zu zwei Jahren nach The-

rapieabschluss ist bei ihnen eine Verschlechterung der Lebensqualitét zu beobachten (Ca-
laminus, 2004).

Die von Kréger (2005a) durchgefiihrie Studie zur Lebensqualitét von krebskranken Kin-
dern und ihren Familien zeigt zum Beginn der Betreuung bei der Stiftung ,phdnikks” un-
terdurchschnittliche Werte bei den betroffenen Kindern. Aus der Selbstbeurteilung heraus
sind dabei die Bereiche ,Kérper” und ,Selbstwert” besonders aufféllig. Wohingegen die
Einsch&atzung der Eltern zur kindlichen Lebensqualitét auf den Skalen ,Schule/Alltag” und
~Familie” am geringsten ist. Selbst- und Fremdeinsch&atzung divergieren zwar noch zum
Ende der Behandlung, jedoch steigen beide Gesamtwerte signifikant an und zeigen damit

eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitét.

Insgesamt ist zu sagen, dass krebskranke Kinder ,zur Hochrisikogruppe fiir psychopatho-
logische Belastungen” gehéren (Kréger, 2005a, S.12). Mehr als ein Drittel von ihnen ist
tberdurchschnittlich psychisch oder psychosomatisch belastet. Bei ehemaligen Patienten ist

das Risiko, eine psychische Stérung auszubilden, um 50% erh&ht (Kréger, 2005a).

Neben diesen gravierenden Befunden soll auch erwéhnt werden, dass Kinder mit der Be-

widltigung ihrer Krankheit auch Kompetenzen erwerben. Dazu gehért u.a. die Stressverar-



beitung. Rudolph, Petermann, LaB3-Lentzsche, Warnken und Hampel (2002) haben ge-
zeigt, dass ehemalige Krebspatienten insgesamt héufiger stressreduzierende als stressver-
mehrende MaBBnahmen einsetzen, wenn sie sich Herausforderungen gegeniiber sehen.
Das kann klar als Ressource fir die Begegnung mit dem Alltag und dem ,Normalen Le-

ben” angesehen werden.

Mit dem Eintritt in die Nachsorgephase bleiben auch fisr Eltern viele Themen relevant, die
sie beschéftigen und teilweise auch stark belasten (Warschburger & Petermann, 2002).
Dazu gehdren Verunsicherungen im Wertesystem bei ca. 90% der Eltern. Mit immer gré-
f3erer Distanz zum Therapieende steigt bei den meisten von ihnen das Gefiihl von Einsam-
keit und Isolation (84%) (van Dongen-Melman et al., 1995¢c nach Kusch et al., 1999).
Der Studieniberblick von Kusch et al. (1999) zeigt die vielféltigen Bereiche auf, die Eltern
Sorgen bereiten. Da ist zum einen die Befirchtung eines Rezidivs, aber zum anderen auch
die Sorge um die Sozialentwicklung (siehe auch Kroll, 2000). Dariiber hinaus befirchten
90% der Miitter und 100% der Véter korperliche und seelische Spétfolgen bei ihrem Kind
und halten deshalb professionelle Hilfe fir ihre Kinder fir erforderlich (Kusch et al., 1999).
Ein wesentliches Belastungsmoment entsteht wenn Kinder so weit eingeschrénkt bleiben,
dass sie pflegebediirftig sind. 95% der befragten Miter fihlen sich durch die Behinderung
ihres Kindes ,sehr stark”, ,stark” oder ,ziemlich” belastet, wobei der Verzicht auf persén-
liche Freirdume hier eine entscheidende Rolle spielt (Hohmeier & Veldkamp, 2004). Dar-
tber hinaus ist davon auszugehen, dass die chronische Krankheit als Stressor wirkt und an
sich schon eine erhebliche Belastung darstellt, die zum Zusammenbruch der Bewdltigungs-
strategien fihren kann (Seiffke-Krenke et al., 1996). Zur Beziehungsebene der Eltern lésst
sich sagen, dass 1/5 bis 1/4 von Eheproblemen berichten (Kusch et al., 1999).

Eine Erhebung von Goldbeck (1998) bei 44 Eltern von ehemals krebskranken Kindern
zeigt auf, dass Bewdltigung der Krebserkrankung dort am besten gelingt, wo Eltern eine
optimistische Grundhaltung haben, es schaffen, den familiGren Zusammenhalt zu stérken
und sich der Religion oder anderen Wegen der Sinnfindung zuwenden. Ungiinstiges Co-
ping verbunden mit Wunschdenken, Bagatellisierung und depressiver Grundstimmung
zeigt sich eher in maladaptiv organisierten Familiensystemen, deren Anteil in der unter-

suchten Stichprobe jedoch als klein beschrieben wird.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitéat zum Beginn einer Begleitung bei ,phénniks” ist
wie bei den Kindern auch eingeschrénkt, insbesondere in den psychischen und sozialen
Dimensionen. Jedoch ergibt sich hier im Zuge der Intervention eine signifikante Verbesse-
rung (Kréger, 2005a). Es kann davon ausgegangen werden, dass 47% aller durch eine
Krebskrankheit ihres Kindes betroffenen Eltern eine psychische Stérung aufweisen und die

Vulnerabilitét fir depressive Stérungen erhéht ist (Kréger, 2005a). Im Vergleich zu Famili-



en mit gesunden Kindern zeigt Barakat (1997), dass Eltern krebskranker Kinder weitaus
mehr Symptome einer Posttraumatischen Belastungsstérung zeigen und hier auch ungiinsti-
gere Werte aufweisen als ihre Kinder. Mitter mit krebskranken Kindern weisen 3,5-mal so
h&ufig PTSD-Symptome des DSM-III-R auf wie Mitter einer gesunden Vergleichsgruppe.
Die Werte waren aber signifikant niedriger, wenn ein hilfreiches familiéres Unterstitzungs-
netz bestand (Brown, 2003).

Auch fir Geschwisterkinder bleibt die Erfahrung nicht ohne Folgen. Vielféltige Studien be-
legen das. Aus der Literatur wird wiederholt deutlich, dass die Stérung des familiéren Zu-
sammenlebens, die Trennung der Familie und der Mangel an elterlicher Zuwendung fir
Geschwister grof3e Belastungen darstellen. Entscheidend fiir das Ausmaf3 der Beeintréchti-
gung sind die familiére Interaktion und Kommunikation und die vorhandenen Ressourcen
des sozialen Netzwerkes (Kroll, 2000). Wenn Geschwisterkinder in das Gesamtgeschehen
involviert und iGber die aktuelle Situation informiert sind, so féllt es ihnen leichter sich ein-
zustellen und Versténdnis fir die Verdnderungen aufzubringen (Petermann, Richerdt &
Bode, 1986 nach Kroll, 2000). Geschwister setzen sich auch mit den méglichen Folgen,
die das ehemals erkrankte Geschwister treffen kdnnen, sowie dem Sterben auseinander. Es
konnte gezeigt werden, dass fir Briider und Schwestern die Frage der Schuld an der Er-
krankung ein relevantes Thema ist. Obwohl ihre Freunde von der Krebserkrankung wissen,
finden sie in ihnen keine Gespréchspartner. Quellen der Besorgnis und Isolation variieren
bei Grundschiilern und Jugendlichen. Fir jingere Kinder sind hier die Themen Wut, Ein-
samkeit, Sensibilitét, Ungerechtigkeit und das Gefiihl der Vernachléssigung bedeutsam.
Jugendliche setzen sich sehr damit auseinander, ob sie das Wohlergehen der Geschwister

belasten, was sich in ambivalenten Geschwisterbeziehungen verdeutlicht. Sie haben Angst
vor dem Tod und spiiren Verletzlichkeit (Bendor, 1990 nach Kroll, 2000).

Uber kérperliche Symptome als Anpassungsleistung im Sinne von Bauch- und Kopfschmer-
zen, Schlafstérungen, Essproblemen und Enuresis wird ebenfalls berichtet (Di Gallo,
Gwerder, Amsler und Biirgin, 2003).

Di Gallo et al. (2003) gingen der Frage nach, ob sich die Erlebnisse der Krankheit auf das
Kérperkonzept der Geschwisterkinder ausgewirkt haben. Auf den Skalen ,Gesundheit und
kérperliches Empfinden”, ,Kérperliche Effizienz” ,Sexualitét” und ,Kérperliche Erschei-
nung” erreichten sie Uberdurchschnittliche Werte. Genau diese Funktionen sind durch die
Erkrankung in besonderem Masse tangiert und haben anscheinend zu einer intensiven
Auseinandersetzung gefiihrt. Dariiber hinaus konnte ein Zusammenhang zwischen Krank-
heitsintegration einerseits und psychischem Befinden, Kérperkonzept und Belastung ande-
rerseits hergestellt werden. ,Personen, denen es gelang, die mit der Krebserkrankung des

Geschwisters zusammenhéngenden Erfahrungen besser zu integrieren, entwickelten [Er-



géinzung der Autorin] auch eine innigere und von Vertrauen geprégte Beziehung zum ei-
genen Kérper sowie eine Fahigkeit (...), schmerzhafte und belastende Erinnerungen an

diese Zeit zuzulassen, ohne sich dadurch heute stérker beeintréachtigt zu fihlen” (Di Gallo
et al., 2003, S. 153).

In der Erhebung von Kréger (2005a) schétzen Eltern die Lebensqualitét der Geschwister
zum Behandlungsbeginn bei ,phénniks” als deutlich beeintréchtigt ein. Kréger vermutet in
der Einschétzung der Eltern eine Art Schock dariiber, dass Eltern in der Nachsorgesituati-
on erkennen, wie sehr ihre anderen Kinder gelitten haben. Die Lebensqualitét der Ge-
schwister veréndert sich ebenso wie bei den Patienten hin zu besseren Werten. Immer
wieder wird die soziale Isolation als Einschrdnkung empfunden. Hinsichtlich der Notwen-
digkeit psychotherapeutischer Interventionen ist erkennbar, dass Kinder, die bereits vor
der Erkrankung Verhaltensauffélligkeiten zeigten, mit der Diagnose einen sehr viel héhe-

ren Bedarf zur Begleitung haben, als bis dato ,unaufféllige” Kinder (Kroll, 2000).

Geschwister beschreiben auch positive Verénderungen an sich. Dazu gehéren ein gréfle-
res Einfihlungsvermégen in andere Personen, ein engerer Zusammenhalt in der Familie

und eine gréBere personliche Reife (Di Gallo et al., 2003, Kroll, 2000).

1.2.5 Der Tod eines Kindes

Trotz aller Anstrengungen durch Arzte, Eltern, Therapeuten und viele andere Menschen
schaffen es nicht alle Kinder den Krebs zu besiegen. Und obwohl die therapeutischen

Méglichkeiten immer weiter verbessert werden, stirbt ein Teil der an Krebs erkrankten Kin-

der.

Krebs ist in Deutschland immer noch die zweithéufigste Todesursache unter den bis 15-
Jahrigen (Niethammer, 1996). Dabei sterben die meisten Kinder innerhalb einer 5-
Jahresspanne nach Diagnosestellung (DKKR, 2002). Die Zahlen des Kinderkrebsregisters
zeigen fir das Jahr 2000 356 Kinder und Jugendliche, die verstorben sind. Das entspricht
pro 100.000 (unter 15-Jahrigen der Gesamtbevélkerung) ca. 3 Kindern, die an einer
Krebserkrankung sterben (DKKR, o.A.). Die im Kapitel 1.1.1 dargestellte Uberlebenswahr-
scheinlichkeit zeigt, welche Diagnosen potenziell hé&ufiger schlechte Heilungsaussichten

haben.

Wenn ein Kind stirbt

Die Mitteilung der behandelnden Arzte, dass ihre Méglichkeiten erschépft sind, das er-
krankte Kind zu heilen, ist ein Schock. Nach all den Strapazen der Therapie, den hoff-
nungsvollen Entwicklungen zur Genesung und wieder kritischen Zusténden tritt eine Ge-

wissheit an den Tag, die kaum zu ertragen ist. Das Unausweichliche wird kommen, auch



wenn keiner sagen kann wann und wie. Es bricht eine neue Phase an, auf die Familien
nicht vorbereitet sind und die den Rahmen alles Vorstellbaren sprengt. Ein Kind zu verlie-

ren ist noch einmal schwerer auszuhalten, als wenn dltere, einem nahe stehende Personen

sterben (Bode, 2001).

Wout, Trauver, Hoffnungslosigkeit, Zweifel, Ohnmacht - all das bricht nun heraus und beein-
flusst das Miteinander von krankem Kind, Eltern, Geschwistern, weiteren Familienmitglie-
dern und Freunden, Pflegern wie Arzten. In dieser Zeit braucht die Familie Unterstitzung
um ihren Weg finden zu kénnen, Sprachlosigkeit zu Gberwinden, Geschwister einzubezie-

hen, Entscheidungen zu treffen und auch Zeit zu gestalten.

Dazu gehért z.B. herauszufinden, ob das Kind zu Hause weiter gepflegt werden kann und
soll oder ob es im Krankenhaus gut aufgehoben ist. Wer kann was leisten? Welche Helfer
kénnen einbezogen werden? Ist die gro3e Ansirengung einer héusliche Pflege durch die
Familie tragbar?2 Mitarbeiter des Psychosozialen Dienstes und der Elternvereine, aber auch
Seelsorger beraten und begleiten Familien dabei (Bode, 2001). Mitarbeiter von Kinder-

hospizen und Kinderpflegedienste sind wertvolle Ansprechpartner in dieser Zeit.

Je nach Alter haben Kinder unterschiedliche Vorstellungen von Tod und Sterben (Birgin,
1978). Mit zunehmendem Alter werden ihre Ahnungen und Fragen konkreter, bekommen
sie intensiver mit, wenn andere Kinder auf der Station auf einmal fort sind, und wie ernst
ihr eigener Zustand ist. Manche Kinder verschenken in dieser Zeit ihr Spielzeug, trennen
sich von geliebten Gegensténden, sprechen von Friedhof und Sarg oder wollen bestimmte
Geschichten immer wieder héren. |hre Emotionen sind widerspriichlich, die Frustrationsto-

leranz herabgesetzt oder sie filhlen eine grof3e Einsamkeit und ziehen sich zuriick (Hertl,
2004).

Trauver ist schon in dieser Zeit ein Weg sich mit dem Verlust auseinanderzusetzen. Das
Sterben im Vorfeld gedanklich, gefihlsm&Big und im Gespréch zuzulassen ist bereits eine
Vorbereitung auf den Abschied. Es ist eine Zeit sich der Wahrheit anzunéhern, Zugang zu
den eigenen Gefiihlen zu finden, dem Kind ehrliche Antworten zu geben. So ungewiss wie
der Verlauf auch sein mag, das Leben so lange zu leben, wie es geht, ist eine wichtige
Erfahrung fir die Zeit ohne das Kind. Jeder Augenblick ist kostbar. Neben dem Halten und
Bewahren ist dies auch eine Zeit, in der Eltern lernen (kénnen), ihr Kind gehen zu lassen.
Mit der Erlaubnis, den eigenen Weg in Frieden gehen zu kénnen, wird es den Kindern
leichter, sich fallen zu lassen (Ritter, 2003) und fir die Eltern im Nachhinein eine wertvolle
Erfahrung, ihrem Kind gut aus der Welt geholfen zu haben (Hertl, 2004). In der unmittel-
baren N&he des Todes vollzieht sich dann das ganz persénliche Abschiednehmen. Inne-
halten und Andacht verbunden mit Abschiedsritualen bis hin zur Beerdigung unterstitzen

den Prozess des Loslassens und das Erkennen der Vergdnglichkeit. Zeit ist hier relativ.



Traver braucht Zeit und sie hat verschiedenste individuelle Formen (Ritter, 2003).



Verwaiste Familien

Der Tod des Kindes findet bei jedem Familienmitglied seinen eigenen Nachhall. Es tritt eine
Leere ein, die jeder aus seiner Perspektive anders wahrnimmt. Und gleichzeitig ist die
ganze Familie betroffen. Das System ist aus dem Gleichgewicht geraten. Orientierungslo-
sigkeit im Miteinander kann sich zeigen. Dies ist nicht nur der Moment, in dem eine Familie
ein (Geschwister-) Kind verloren hat, sondern es ist auch das Ende einer anstrengenden
Zeit, die mit der Diagnose Krebs begann und alle an die Grenzen ihrer Belastbarkeit ge-

bracht hat.

Verwaiste Familien brauchen fir ihre Neuorientierung Unterstiitzung (Ritter, 2003). Dazu
gibt es in den meisten Regionen Elterngruppen mit regelméBigen Treffen, Seminarwochen-
enden und Geschwisterprojekten. Kinderhospize bieten Begegnungen und Trauerrituale
an. Teilweise erfahren Familien auch durch das psychosoziale Team der kinderonkologi-
schen Station eine weitere Unterstiitzung. AuBBerdem kann eine Rehabilitation fir verwaiste

Familien einen Rahmen bieten, sich mit der neuen Situation auseinanderzusetzen (Hiibner

& Kiinzel, 2005).

Im Rahmen der ambulanten Nachsorge der Stiftung phénniks in Hamburg, die auch ver-
waisten Familien offen steht, wird deutlich, dass trauernde Familien sich in ihrer Lebensqua-
litdt nicht von anderen dort behandelten Familien unterscheiden, in denen das Kind weiter-

lebt. Bei ihnen waren ebenso niedrige Werte zu erkennen (Kréger, 2005a).

Zur Traverarbeit gehort auch, das Erlebte noch einmal Revue passieren zu lassen. Ein Stu-
dienprojekt an der Charité in Berlin hat gezeigt, dass Eltern das Angebot eines nachtrégli-
chen Treffens gern annehmen und einen grof3en Mitteilungsbedarf haben, iber die Zeit in
der Klinik und die Palliativversorgung zu sprechen (Adis, 2003). Es zeigt sich, dass Eltern
bereits vertraute Helfer (Arzte, Pfleger, psychosoziale Mitarbeiter) in der Palliativphase
besser zulassen kénnen als neu hinzugeholte (z.B. externer Pflegedienst) und sie in dieser
tragenden Beziehung Halt finden (Adis, 2003).

Bei aller Trauer, Entkréftung und Orientierungslosigkeit - auch fir eine Familie, die ein

Kind verloren hat geht das Leben weiter. Es wird anders sein als zuvor.



1.3  Bestehende Versorgungskonzepte von Nachsorge und Rehabilitation

1.3.1 Theoretische Grundlagen und Rahmenbedingungen

Nachsorge, Rehabilitation und Behinderung
Bei der Betrachtung der biopsychosozialen Situation von Patienten nach einer Krebsbe-
handlung tauchen mehrere Begrifflichkeiten auf, die im Folgenden n&her definiert werden

sollen.

Innerhalb der Nachsorge werden junge Patienten betreut, welche die eigentliche Krebsbe-
handlung abgeschlossen haben. Dies erfolgt aus medizinischer und psychologischer Sicht
in der bis dato behandelnden Klinik, einer ihr angeschlossenen Ambulanz oder bei nie-
dergelassenen Arzten jeweils nach den Empfehlungen der diagnosespezifischen Therapie-
optimierungsstudien (Calaminus & Kaatsch, 2007). Dariber hinaus beinhaltet die psycho-

soziale Versorgung nach den Leitlinien folgende Aspekte:

Psychosoziales Follow-up im Rahmen der multidisziplinéren Nachsorge
Frihzeitige Planung ambulanter und stationérer Rehabilitation
Vorbereitung und Vermittlung gezielter Férdermaf3nahmen bei Spétfolgen
MafBnahmen zur Férderung der sozialen, schulischen und beruflichen Integration
Vermittlung weiterer Hilfen zur Krankheitsverarbeitung und Selbstwertstérkung
Vorbereitung und Erstellung von sozialmedizinischen und psychosozialen Gutachten
- MaBnahmen zur Prévention psychosomatischer, emotionaler und sozialer Folge-
schéden

(GPOH, 2005, Kapitel 5 Rehabilitation)

Im Kontext familienorientierter Rehabilitation gehéren zu psychosozialen Tétigkeiten
Screenings zum weiteren psychosozialen Entwicklungsverlauf, die Einleitung ergénzender
therapeutischer Interventionen, die Vernetzung mit nachbetrevenden stationéren und am-
bulanten Institutionen sowie die Vorbereitung der Uberleitung in die Spéatnachsorge im
Erwachsenenalter. Damit gehéren Diagnostik, Beratung und Therapie zur psychosozialen
Nachsorge. Sie dienen der Krankheitsbewdltigung als auch der Prévention von Spétfolgen
(GPOH, 2005). Aus der Evaluation von KONA (2005) ergibt sich ein Verstandnis dessen,
was sich betroffene Familien als Unterstiitzungsinhalte vorstellen. Die befragten Familien
nannten hier die Begleitung, Unterstitzung und Hilfestellung bei Konflikten und Problemen,
konkrete Alltagshilfen und therapeutische Mafinahmen, Austausch, Gespréche und Infor-

mation sowie Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung.



Der Begriff der Behinderung unterliegt vielfdltigen Perspektiven und steht in engem Zu-
sammenhang mit der Rehabilitation. Seine Definitionsbreite reicht von orga-
nisch/funktionellen Regelabweichungen iiber Beeintréchtigungen in Schule und Beruf bis
hin zu Einschrénkungen im Alltagsleben. An dieses Verstédndnis schlieBen die verschiede-
nen Rehabilitationsgebiete mit ihren Institutionen an - die der medizinischen, p&dagogi-
schen, beruflichen und sozialen Rehabilitation (Mihlum & Gédecker-Geenen, 2003). Im
sozialrechtlichen Kontext des SGB IX findet der Terminus der Schwerbehinderung seine
Verankerung mit der Beschreibung eines regelwidrigen kérperlichen, geistigen oder seeli-
schen Zustandes, der vom Lebensalter abweicht (SGB I1X). Das fir die ganzheitliche Lang-
zeitbetreuung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung hilfreichere Mo-
dell ist die ,International Classification of Fuctioning, Disability and Health” (ICF) der
WHO (WHO o.A.). Sie basiert auf der Annahme des bei Antonovsky beschriebenen Kon-
tinuums von Gesundheit und Krankheit, auf dem sich der einzelne mehr oder weniger
krank bzw. eingeschrénkt und gleichzeitig auch gesund bzw. wohl fihlt. (Bengel, Stritt-
matter und Willmann, 2002, WHO o.A., WHO, 2001). Der Fokus liegt auf der Aktivie-
rung des Einzelnen und seiner sozialen Teilhabe unter Beriicksichtigung seines Lebenshin-

tergrundes und seiner Bewdltigungsstrategien (Mihlum & Gédecker-Geenen, 2003).

Rehabilitation verfolgt nach dem SGB IX das Ziel der Partizipation des behinderten oder
von Behinderung bedrohten Menschen am gesellschaftlichen Leben (Mihlum & Gédecker-
Geenen, 2003, SGB IX). Das Sozialgesetzbuch IX legt fest, welche verschiedenen Facetten
dazu gehéren und welche Tréger im konkreten Fall zusténdig sind. Rehabilitation ist damit
als Prozess iiber einen ldngeren Zeitraum unter Beteiligung verschiedenster Institutionen

und Professionen zu verstehen (BAR, 1994).

Prinzipien und Grundsétze

RehabilitationsmaBBnahmen sind stets an den Bediirfnissen des Einzelfalls auszurichten. Das
bedeutet, dass trotz gleicher Diagnose oder Symptome Kinder und ihre Familien unter-
schiedliche (psychosozial-) therapeutische Maf3nahmen erhalten. Sie sind darauf ausge-
richtet, die Selbsthilfepotentiale und Ressourcen zu erschlieBen und den Einzelnen zu be-
fahigen, seine Genesung aktiv voran zu bringen. Alle Anstrengungen verfolgen das Ziel,
wieder ein méglichst ,normales Leben” zu filhren, das wesentliche Elemente und Alltags-
strukturen wie bei nicht beeintréchtigten Menschen beinhaltet (BAR, 1994). Im Bereich der

Behindertenhilfe wird dies unter dem Begriff Normalisierungsprinzip zusammengefasst.

Da die Rehabilitation sich iGber einen langen Zeitraum erstreckt, an dem vielféltige Institu-
tionen beteiligt sind, sollen sich alle Interventionen in einen Gesamtplan einfiigen, der die
individuellen Besonderheiten der erkrankten Kinder und ihre Lebenssituation bericksichtigt

(BAR, 1994). Dazu gehért in der Padiatrischen Onkologie eine enge Vernetzung zwischen



Akutkliniken, Ambulanzen und Rehabilitationskliniken sowie interdisziplindrer Austausch
und eine Vernetzung der psychosozialen Mitarbeiter bis hin zu den Elternvereinen. Der
enge und oftmals persénliche Kontakt zu den betroffenen Familien sowie das Raster der
medizinischen Kontrolluntersuchungen erméglichen ein frihzeitiges Erkennen von (meist
somatischen) Folgeproblemen und Einschrénkungen. Inwiefern in der psychosozialen Be-
gleitung innerhalb der Nachsorgephase strukturierte Elemente fir Kontakte oder diagnosti-
sche Screenings etabliert sind ist aus der Literatur nicht erkennbar, auch wenn die Leitlinien
das benennen. Kontinuitdt und Nahtlosigkeit sind weitere Prinzipien, die fir die Rehabilita-
tion gelten (BAR, 1994). Das heif3t z.B., dass zum Ende der Therapie der Sozialdienst der
Klinik den Antrag fir eine Familienorientierte Rehabilitation (FOR) stellt und darin neben
den medizinischen Griinden eine umfassende psychosoziale Indikation darlegt. Diese Ele-

mente werden dann in der Therapieplanung der Rehaklinik beriicksichtigt.

Nachsorge und Rehabilitation sollen - nach den Grunds&tzen der Bundesarbeitsgemein-
schaft fir Rehabilitation (BAR) (1994) und auch der aktuellen Entwicklung in der Gesund-
heitspolitik - méglichst wohnortnah und im ambulanten Kontext stattfinden. Kostentréger
prifen in den Antragsverfahren, ob das Ziel nicht auch mit einer ambulanten Maf3nahme
oder im teilstationéren Setting erreicht werden kann. In den Strukturen der Nachsorge in
der Padiatrischen Onkologie lasst sich dieses Prinzip nur begrenzt finden, was vielféltige
Grinde hat. Die BAR (1998) konstatiert, dass fir Kinder die gruppendynamischen und
gruppentherapeutischen Prozesse eines stationéren Settings besonders hilfreich sind und
ambulante MafBnahmen deshalb nicht in Betracht kommen. Dariiber hinaus ist ein wesentli-
ches Element der FOR die Entlastung von hé&uslichen und sozialréumlichen Belastungen. Im
ambulanten Kontext wisrden diese Stressoren aufrechterhalten werden. Des Weiteren be-
stehen aktuell keine geeigneten Strukturen fir die Durchfihrung von ambulanten Reha-
maBBnahmen (GPOH, 2004). Die Verteilung der Kliniken fir Familienorientierte Rehabilita-
tion Uber Deutschland (Tannheim und Schénwald im Schwarzwald, Bad Oeyenhausen,
Sylt und Bernau bei Berlin) macht nur fir die wenigsten Familien eine wohnortnahe Ver-
sorgung méglich. AuBBerdem muss festgehalten werden, dass Strukturverénderungen in
den Zentren dazu fishren, dass immer komplexere Versorgungszeniren entstehen, dabei
jedoch kleinere Abteilungen in Kinderkrankenh&usern den Kriterien der Strukturqualitét
nicht mehr entsprechen und ihre Zusténdigkeit fir dieses Fachgebiet verlieren. Die Anzahl
der betreuenden Zentren wird damit von ca. 100 auf ca. 50 sinken (Berthold et al., 2006).
Fir Familien in der Nachsorge bedeutet dies weite Wege fir Kontrolluntersuchungen. Bei
Entfernungen von 200 km und mehr kann hier nicht mehr von einer wohnortnahen Versor-

gung gesprochen werden. Léndliche Regionen sind in besonderem Maf3e benachteiligt.



Behandlungskette in der pédiatrischen Onkologie

Die Behandlung einer Krebserkrankung, mit all ihren Phasen findet in einem strukturierten

Setting statt, das in vielféltigen Leitlinien verankert ist. Die nachstehende Abbildung zeigt

die beteiligten Einrichtungen auf.

Tab. 4: Biopsychosoziale Behandlungskette in der Padiatrischen Onkologie und Hématologie fir
den ,erfolgreichen” Heilungsverlauf (Zusammengestellt auf der Basis von Berthold et al.,
2006, Dombo, 2004, GPOH, 2004, Kusch et al., 1996); ambulante psychosoziale Nach-
sorgesettings sind grau unterlegt
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Es muss in diesem Zusammenhang darauf hingewiesen werden, dass die medizinische
Betreuung weitgehend geregelt ist und ein klarer institutionalisierter Rahmen dafir besteht
(Berthold et al., 2006). Insofern, als dass psychosoziale Versorgung an einen stationéren
Aufenthalt gekoppelt ist, lassen sich klare Ansprechpartner benennen, die unterschiedliche
Formen der Begleitung und Therapie anbieten (Grie3meier et al., 2003). Des Weiteren ist
Familienorientierte Rehabilitation und damit die stationére Nachsorge ,ein integraler Be-
standteil des Behandlungskonzeptes” (GPOH, 2002, Kapitel 5.). Die Aktivitaten der Eltern-
initiativen sind regional sehr verschieden und deshalb schwer zu vereinheitlichen. Allen
gemeinsam ist aber die Ermdglichung psychosozialer Betreuung in der akuten Krankheits-
phase, sei es durch finanzielle Mittel oder die konkrete Arbeit von Vereinsmitgliedern bis
hin zu Kooperationen (Deutsche Kinderkrebsstiftung o0.A.). Transparenz iiber die Struktu-
ren, wie Familien mit ihrer Entlassung aus der Therapie psychosozial begleitet werden ist
aktuell nicht erkennbar. Es besteht zwar die Hypothese, dass sehr unterschiedliche Initiati-
ven vor Ort bestehen, jedoch wie diese aussehen, wie sie eingebunden sind oder finan-
ziert werden, ist nicht systematisch verfigbar. Die Beschreibung der Nachsorge in den
psychosozialen Leitlinien macht noch nicht deutlich wie in der Praxis vorgegangen wird.

Theorie und Praxis liegen hier vermutlich weit auseinander.

1.3.2 Ambulante medizinische Nachsorge

Nachsorge bei Krebspatienten richtet sich nach den einzelnen diagnosespezifischen Be-
handlungsprotokollen und umfasst vielféltige diagnostische Maf3Bnahmen zur Beobachtung
des Langzeitverlaufs der Erkrankung. Mit dem Fortschreiten der Jahre nach Diagnosestel-
lung wird der Abstand der Kontrolltermine immer gréf3er, bis er schlief3lich bei jahrlichen
Kontrollen fir das weitere Leben angekommen ist. Mit der geringeren Frequenz nimmt
auch die Anzahl der Untersuchungen ab. Zu ihnen gehéren neben umfangreichen Blutbil-
dern auch Ultraschalluntersuchungen verschiedener Organe, EKG und Echokardiografie,
EEG sowie weitere bildgebende Verfahren wie CT und Réntgen (Gutjahr, 2004d). Gutjahr
(2004d) definiert als Zielstellung der medizinischen Nachsorge die Frisherkennung von
Rezidiven, die palliative Betreuung, die Prévention von Spétkomplikationen und die Bera-
tung in Einzelfragen (z.B. Familienplanung, genetische Beratung). Dazu gehért auch die
Einleitung von RehabilitationsmaBBnahmen (ambulante therapeutische Anwendungen und

Behandlungen) bei neurologischen oder orthopé&dischen Problemen.

Ein besonderer Aspekt in der Nachsorge ist die Uberleitung an andere Fachérzte, wenn
die Patienten &lter als 20 Jahre alt sind. Das behandelnde Zentrum ist dann eigentlich nicht
mehr zustéindig fir sie. Und doch wenden sie sich mit spéteren Fragen wieder an die ver-

trauten Bezugspersonen und das ihnen vertraute Setting (Humpl & Gutjahr, 2004).



Die bei Nachsorgeuntersuchungen gewonnenen Daten werden gesammelt und in die Da-
tensétze der oben beschriebenen Forschungsprogramme integriert. Sie dienen dann fir

Aussagen zum Langzeitverlauf.

Niethammer (1996) weist darauf hin, dass es nach einer langen Nachsorge und bestem
Wissen und Gewissen der behandelnden Arzte auch an der Zeit ist die Patienten zu ent-
lassen. Sie gelten dann als geheilt. Unter Beriicksichtigung der méglichen Spétfolgen und
der kritischen Beitrdge von Flechtner (1996) zur Heilung ist im konkreten Fall wohl ein-

schrénkend eher von der Heilung der Primérdiagnose zu sprechen.

1.3.3 Stationdre Familienorientierte Rehabilitation

Stationére Rehabilitation von krebskranken Kindern und ihren Familien findet im Rahmen
einer ganzheitlichen Nachsorge nach dem Konzept der Familienorientierten Rehabilitation
(FOR) statt. Ausgangspunkt ist die Tatsache, dass alle Familienmitglieder von der Krankheit
betroffen sind und das familiére Gefiige destabilisiert ist. Aus diesem Grund wird die ge-
samte Familie als ,Patient” betrachtet (Nachsorgeklinik Tannheim o0.A.). Um den medizini-
schen Behandlungserfolg langfristig und nachhaltig zu sichern und zur Erreichung des Re-
habilitationssziels des Kindes, sollen méglichst alle Mitglieder der Familie an der Maf3na-
hem teilnehmen (GPOH, 2004).

Berechnungen der Arbeitsgemeinschaft Familienorientierte Rehabilitation ergeben, dass
ca. 1200 bis 1300 Rehamaf3inahmen pro Jahr mit einer Verweildauer von mindestens vier
Wochen in Anspruch genommen werden. Diese werden in den finf Kliniken der Familieno-
rientierten Rehabilitation durchgefishrt. Damit haben die Familien die Méglichkeit, an ei-
nem umfassenden Rehabilitationskonzept teilzuhaben, dass neben der Perspektive des
Kindes auch die der Eltern und der Geschwister beriicksichtigt (GPOH, 2004). Insbesonde-
re psychosozialen Problemlagen kann hier mehr Aufmerksamkeit geschenkt werden und
die Entlastung der Eltern, die kreativen und bewegungsorientierten Angebote sowie die

Gruppenbetreuung der Kinder schaffen neue und erholsame Erfahrungsréume (Dombo,
2004).

Stationére Rehabilitationsleistungen werden durch die Krankenkassen und den Rentenver-
sicherungstréger finanziert. Die Besonderheit, dass alle Familienmitglieder einbezogen
sind, ist nach den gesetzlichen Regelungen kaum méglich. Hier ist nur bei einer speziellen
Indikation eine Begleitperson méglich (BAR, 1998). Gesonderte Verwaltungsabsprachen
zwischen den Spitzenverbénden der gesetzlichen Kranken- und Rentenversicherungen sol-
len diese Diskrepanz aufheben und die Bewilligung fir alle Familienmitglieder sicherstellen
(GPOH, 2004). Fir die Beantragung einer solchen Maf3nahme werden die Familien im
Allgemeinen durch den PSD der behandelnden Klinik beraten und bei Widerspruchsver-



fahren unterstiitzt (GPOH, 2005).

Eine ausfihrliche Darstellung zum Konzept und zur Umsetzung der FOR findet sich im Posi-
tionspapier und auf der Internetseite der Arbeitsgemeinschaft Familieorientierte Rehabilita-
tion. Kusch et al. (1999) geben einen Uberblick zu Ergebnissen der Struktur-, Prozess-, und
Ergebnisqualitat. Dariber hinaus zeigt eine Evaluationsstudie von Kroll, Petermann und
Schwarz (1994) bedeutsame Effekte der FOR fiir die Klinik in Bad Oexen auf. Am Beispiel
der Nachsorgeklinik Tannheim wurde die Wirksamkeit der fir Familien mit krebs-, herz-

und mukoviszidosekranken Kindern nachgewiesen (West, 2005).

1.3.4 Ambulante psychosoziale Nachsorge

Wie bereits aufgezeigt wurde ist das Konstrukt der ambulanten psychosozialen Nachsorge
sehr vage. Zwar ist in den Leitlinien bereits beschrieben, welche Inhalte in diesem Zusam-
menhang relevant sind, eine konkrete Versorgungsstruktur ist jedoch nicht erkennbar. Dar-
tber hinaus liegen bis 1999 keine Daten vor, die etwas iGber die Ergebnisqualitét der

durchgefihrten MafBnahmen sagen oder konzeptionelle Orientierung bieten (Kusche et
al., 1999).

Auch hinsichtlich der fachlichen Diskussion steckt das Gebiet in den Kinderschuhen. Es war
bisher nicht Thema der PSAPOH-Tagungen. Im November 2007 wird es erstmalig Gegens-
tand der Diskussion sein (PSAPOH, 2006). Auch ist festzuhalten, dass es innerhalb der
PSAPOH keine Arbeitsgruppe dazu gibt.

Neben diesem fehlenden iibergeordneten Rahmen gibt es einzelne Projekte, die auf dem
Gebiet der ambulanten psychosozialen Nachsorge tétig sind. Exemplarisch sollen die Stif-
tung ,phénniks” in Hamburg, die Beratungsstelle ,KONA” in Minchen und die Arbeit der
Bunten Kreise dargestellt werden. Sie alle unterscheiden sich in den inhaltlichen Angebo-
ten, den methodischen Arbeitsweisen, der Organisationsstruktur und der Finanzierung. Die
Arbeit findet nicht auf einer Station / in einer Ambulanz statt, sondern mit einer eigenen

Infrastruktur und in separater Trégerschaft.

Stiftung ,,phénniks”

Die Stiftung ,phénniks” besteht seit 1986 und widmet sich der auBBerklinischen Betreuung
von Familien mit krebskranken Kindern, verwaisten Familien und Familien mit Kindern, in
denen ein Elternteil an Krebs erkranke (Stiftung , phénniks”, 0.A.). ,Behandelt werden hier
hochbelastete Familien, fir die es in der Regel keine schnellen Lésungen und Ratschléage
zur Linderung ihrer psychosozialen Spétfolgen und Probleme gibt” (Kréger, 2004,
3.Absatz). Die Studie von Kréger (2005a) zur Lebensqualitét zeigt auf, wie schwer be-

lastet die Familien sind, die in die Beratungsstelle kommen.



Angebote zur Unterstitzung und Begleitung sind Erziehungsberatung, Paarberatung, Fami-
lienberatung, Trauerberatung, psychosoziale Beratung oder Beratung zu anderen spezifi-
schen Problemen. Des Weiteren besteht fir Erwachsene die Méglichkeit zur Psychothera-
pie und fir Kinder verhaltens- und spielttherapeutische Interventionen (Stiftung ,,phénniks”,
0.A.). Familienorientierung ist bei ,phdnniks” ein wesentlicher Grundsatz fir die Betreuung

der Betroffenen.

Der Jahresbericht 2004 verdeutlicht, wie grof3 die Nachfrage bei Phénniks nach Unterstiit-
zung ist. J&hrlich werden ca. 250 Personen betreut und die Anzahl der Nachfragen
wéchst stetig (Kréger, 2005b). Die Finanzierung der psychosozialen Arbeit erfolgt aus-
schlief3lich durch die Einwerbung von Spenden aus der Wirtschaft und von Privatpersonen.
Offentliche Gelder der Stadt oder der Krankenkassen stehen nicht zur Verfiigung (Kréger,
2004, Stiftung ,phénniks”, o.A.). Fir dieses Engagement ist ,phénniks” 2005 mit den
Nachsorgepreis der Deutschen Kinderkrebsnachsorge ausgezeichnet worden (Deutsche

Kinderkrebsnachsorge, o.A. a).

Zwischen der Stiftung ,phénniks” und der kinderonkologischen Station des UKE besteht
eine enge Kooperation, die Gber 18 Jahre gewachsen ist. Das psychologische Nachsorge-
konzept der Stiftung ergéinzt die Tétigkeit der psychosozialen Mitarbeiter am UKE bereits
in der akuten Krankheitsphase. Neben dem hochschwelligen Therapie- und Beratungsan-
gebot finden in Kooperation Elternabende, Geschwisteraktionen und Treffen fir verwaiste
Eltern statt (Kréger & Lilienthal. 0.A.). Die psychosoziale Versorgung fir Betroffene in
Hamburg und aus der Region wird ergénzt durch Selbsthilfevereine und weiterfihrende
Beratungsstellen, wodurch sich ein weitreichendes Netzwerk gebildet hat. Es ist jedoch ein

hochschwelliges Projekt, weshalb bestimmte Zielgruppen nicht erreicht werden kénnen.

KONA - Koordinationsstelle psychosoziale Nachsorge fiir Familien mit an Krebs erkrank-

ten Kindern

Die Entstehung der Beratungsstelle KONA geht zuriick auf ein gemeinsames Bestreben der
drei Elternselbsthilfeorganisationen krebskranker Kinder in Miinchen zur Etablierung eines
Nachsorgeprojekt. Der dafir gegriindete Arbeitskreis nahm im Jahr 2000 seine Arbeit auf
und entwickelte ein inhaltliches und strukturelles Konzept. Daran beteiligt waren Sozial-
und Heilpéddagogen von vier Miinchner Kinderkliniken (KONA o.A.). Ein wesentliches Ele-
ment innerhalb der Vorbereitung war die Befragung von ca. 400 Familien, nach ihren
Vorstellungen zur Gestaltung einer solchen Beratungsstelle. Im Rahmen eines Modellpro-
jektes begann im Jahr 2003 zunéchst fir drei Jahre die Arbeit (KONA, 2007). Als Ent-
scheidungsgrundlage fir die Fortfihrung fand 2005 eine Evaluation statt. Die bis dahin
erfolgreiche Arbeit konnte durch die Erhebung bestétigt werden (KONA, 2005). Sowohl

Mitarbeiter der zuweisenden Kliniken als auch die Familien selbst sind mit den Angeboten



und der Arbeitsweise sehr zufrieden.

Die Koordinationsstelle wird getragen durch einen Verein, dessen Mitglieder die drei
Miinchener Elternselbsthilfeorganisationen sind. Sie férdern, unterstitzen und finanzieren
das Nachsorgeprojekt. Ziel ist ,die psychosoziale, auf3erklinische und klinikibergreifende
Nachsorge fir ehemals erkrankte Kinder und Jugendliche, deren Familien sowie fir ver-

waiste Eltern”. Dabei geht es vor allem um die soziale Integration (KONA, 2007).

Das Angebot von KONA richtet sich an aus der Krankenhausbetreuung entlassene Famili-
en, mit unterschiedlichsten Absténden zur Therapie bzw. zum Tod ihres Kindes. Mitarbeite-
rinnen von KONA sind regelméBig in den Kliniken anwesend, um den Ubergang zu er-

leichtern. Die Angebote sind sehr vielféltig und beinhalten:

Orientierungs- und Beratungsgespra_che
Anleitung, Organisation und Unterstu_tzung von Elterngespra_chsgruppen
Informationen u_ber wohnortnahe Angebote
Weitervermittlung an Fachstellen und Therapeuten vor Ort
Schulberatung
Paar- und familientherapeutische Krisenintervention
verschiedene Freizeitangebote fu_r Familien, Kinder und Jugendliche
- Angebote fu_r verwaiste Eltern und Geschwister
(KONA, 2007)

Darilber hinaus bietet KONA interessierten Gruppen, Fachstellen, Schulen usw. Informati-

onsveranstaltungen zu relevanten Themen im Bereich Krebs bei Kindern.

Die Arbeit von KONA wurde 2004 mit dem Kinderkrebsnachsorgepreis unter dem Hinweis
gewirdigt, dass das Projekt eine Versorgungsliicke schliet (Deutsche Kinderkrebsnach-

sorge, 0.A. b, Deutsche Kinderkrebsnachsorge, 2004).

Der Bunte Kreis - Sozialmedizinische Nachsorge in der Pédiatrie

~Der Bunte Kreis” hat seinen Ursprung in der Kinderklinik in Augsburg, wo Anfang der
Neunziger Jahre ein Konzept zur Nachsorge fir Familien mit chronisch, krebs- und
schwerstkranken Kindern entstand. Bereits hier fand der Begriff der ,Familienorientierten
Nachsorge” Verwendung (Porz & Erhardt, 2003). Neben der psychosozialen Unterstiit-
zung fir die betroffenen Familien stehen die Férderung von Selbsthilfegruppen, individuel-
le Familienhilfen, Seelsorge und Trauerarbeit, aber auch Fachsymposien und Workshops
im Mittelpunkt der Arbeit. Die weitreichende Konzeption und der methodisch damit fest
verankerte Ansatz des Case-Managements ist bei Porz und Erhardt (2003) nachzulesen.

Dariiber hinaus ist der Bunte Kreis (Bunter Kreis e.V.) auch im Rahmen einer Nachsorge



gGmbH tétig. Schwerpunkt sind hier Leistungen der Pflege und Sozialtherapie, die iber
die Krankenkassen abgerechnet werden. Das Modell des Bunten Kreises ist inzwischen
vielerorts aufgegriffen worden und findet auch in der Nachsorge von Frilhgeborenen oder
bei Juveniler Diabetes Anwendung (Porz & Erhardt, 2003). Im Jahr 1999 wurde in Augs-
burg ein eigensténdiges Nachsorgezentrum eréffnet, das jedoch weitgehend auf chroni-
sche Krankheiten wie Neurodermitis, Asthma, Adipositas und Diabetes ausgerichtet ist
(Bunter Kreis, 0.A .a). Bei der Fiille dieser Tatigkeitsbereiche fehlt eine besondere Akzentu-
ierung fir krebskranke Kinder. Spezifische Angebote fiir sie und ihre Familien sind nicht zu

erkennen. Die Aussagen zu dieser Zielgruppe und zur Arbeitsweise sind sehr unkonkret.

Die beim Bunten Kreis unter der ,Psychosozialen Nachsorge” gefassten Interventionen
konzentrieren sich auf Akuthilfe und Krisenintervention innerhalb der Akutphase, Sozialbe-
ratung und psychologische Hilfen, jedoch keine Psychotherapie (Bunter Kreis, o.A. b). Es
wird nicht deutlich, worin die besondere Orientierung auf die Nachkrankheitsphase be-
steht bzw. wie mit den Besonderheiten der Remissionsphase und der méglichen Spétfolgen
umgegangen wird. Des Weiteren ist unter Nachsorge im Kontext einer Krebserkrankung
etwas anderes zu verstehen, als bei Neurodermitis oder Asthma. Nachsorge ist in diesen
Bereichen schon auf Grund der meist fehlenden oder nur minimalen psychosozialen Beglei-
tung in der Akutphase mit anderen Themen konfrontiert wie in der pé&diatrischen Onkolo-
gie. Neben der ,Psychosozialen Nachsorge” existiert beim Bunten Kreis auch das Konzept
der ,Sozialmedizinischen Nachsorge”. Grundlage dafiir ist § 43 Abs. 2 SGB V. Fir den
Bunten Kreis heif3t dies insbesondere Pflegenachsorge und ,Psychosoziale Nachsorge”
unter medizinischer Supervision (beta Insitut, 2005). Der gesetzliche Rahmen ist sehr eng
gefasst, was aber aus den Materialien des Bunten Kreises nicht deutlich wird. Es bleibt
unerwdhnt, dass z.B. Kinder ab 12 Jahren von der Regelung ausgeschlossen sind und nur
ein begrenztes Ma3 an Nachsorgeeinheiten zur Verfiigung steht. AuBBerdem ist der Nach-
weis von schweren Beeintréchtigungen auf Basis der ICF erforderlich und die Betreuung
findet nur im Kontext des noch bestehenden Klinikaufenthaltes bzw. bei Entlassung zu
Hause statt (Spitzenverbénde der Krankenkassen, 2005). In wiefern dieser gesetzliche
Anspruch fir junge Krebspatienten (mittel- und langfristig) Hilfeleistungen erschlief3t ist
fraglich, denn die Voraussetzung der medizinischen Betreuungsbedirftigkeit im h&uslichen

Rahmen wird durch die medizinischen Nachsorge der Ambulanz mit abgedeck.

Die Entwicklung der Nachsorge in der Pédiatrie und neuer Behandlungsprogramme wird
durch umfassende Forschung des beta Institutes begleitet, dessen Férderer die Firma be-
tapharm ist (Porz & Erhard, 2003). Der vielféltige Hinweis auf Ausbildungsméglichkeiten
und die umfangreichen Studien lassen die eigentliche Arbeit mit den Familien in den Hin-

tergrund treten. Das Anliegen der psychosozialen Nachsorge insbesondere fiir onkolo-



gisch erkrankte Kinder verschwindet in dieser Darstellungen und bleibt ilber den pflegeri-

schen Anteil hinaus unkonkret.

1.4  Zusammenfassung

Wenn ein Kind oder Jugendlicher an Krebs erkrankt, so ist das ein Schock fir die ganze
Familie. Es bricht fir sie eine Zeit voller Zweifel, Angste und Belastungen an. Der Ausgang
der Therapie und der Heilungserfolg sind ungewiss und méglicherweise wird das Kind die

Erkrankung nicht Gberleben.

Die Behandlungsweisen in der Krebstherapie bei Kindern sind in den letzten Jahren immer
weiter verbessert worden und die Aussichten auf Heilung erheblich gestiegen. Im Zuge
dessen hat sich in den letzten 25 Jahren ein hoch spezialisiertes Behandlungsnetzwerk
etabliert, das auf medizinischer wie psychosozialer Ebene die betroffenen Kinder und ihre
Familien auf dem Weg der Genesung unterstiitzt. Die Fortschritte der Medizin, die immer
mehr Kindern und Jugendlichen ein Uberleben erméglichen, verlangen aber auch, sich mit
dem Weiterleben zu beschéftigen. Die umfangreichen Studien zur Akutphase und die ers-
ten Ergebnisse zu Langzeitfolgen zeigen auf, dass Familien mit einem krebskranken Kind
massiv belastet sind und die Bewdltigung auch nach Therapieabschluss weitergeht. Im Ein-
zelfall mag die Belastung eher gering ausfallen, Spétfolgen ausbleiben und die Familie
durch ein gelungenes Coping in einen neuen Alltag finden. In vielen Familien jedoch be-
steht Unterstitzungsbedarf, was Aussagen zur Lebensqualitét und das Inanspruchnahme-
verhalten bestehender Projekte durch Familien belegen (KONA, 2005, Kréger, 2005a).

Aktuelle Entwicklungen in der Pé&diatrischen Onkologie weisen darauf hin, dass der Be-
reich der Nachsorge zentrales Thema in Theorie und Praxis werden wird. Er ist eng ver-
knipft mit den Themen Lebensqualitét und Spétfolgen. Das Kompetenznetz Pédiatrische
Onkologie und Hématologie weist darauf hin, dass diese Bereiche bisher noch nicht aus-
reichend erforscht sind (KPOH, 2004). Mittlerweile sind aber Strukturen fiir die Erfor-
schung des Langzeitiberlebens von Menschen mit einer padiatrisch onkologischen Erkran-
kung geschaffen worden (Calaminus & Kaatsch, 2007). Sie konzentrieren sich weitgehend

auf den somatischen bzw. psychologischen Bereich.

Fir die psychosoziale Nachsorge im Allgemeinen geben die Leitlinien zur psychosozialen
Versorgung in der P&diatrischen Onkologie eine erste Orientierung. Jedoch sind dariber
hinaus keine ibergeordneten Strukturen der psychosozialen Nachsorge erkennbar (Kusch
et al.,, 1999). Die stetig wachsende Zahl der Langzeitiberlebenden und die damit vor dem
Hintergrund einer Krebserkrankung durchlaufenen Lebensphasen der ehemaligen Patien-
ten verlangen eine Auseinandersetzung mit dem Thema. Die Wirdigung einzelner Projekte

mit dem Nachsorgepreis der ,Deutsche Kinderkrebsnachsorge” zeigt, wie wichtig dieses



Versorgungsfeld ist und wie hoch der Einsatz einzelner geschétzt wird. In einzelnen Dis-
kussionsrunden, wie z.B. bei der Tagung des Behandlungsnetzwerkes HIT fir Kinder und
Jugendliche mit Hirntumoren, an dem Eltern, Patienten und Fachpublikum teilnehmen, wird
der Bereich der Nachsorge und Rehabilitation vielféltig diskutiert und insbesondere psy-
chosoziale Angebote z.B. in den Bereichen Schule und Berufsorientierung angeregt (Hey-
mans & Rutkowski, 2006). Dass die ambulante psychosoziale Nachsorge nun zum Ge-
genstand einer PSAPOH-Tagung wird, zeigt, dass es an der Zeit ist, in den fachlichen Aus-

tausch einzusteigen.

Es bleibt festzuhalten, dass die ambulante psychosoziale Nachsorge von krebskranken
Kindern und ihren Familien ein bisher weitgehend unbeachtetes Versorgungsfeld ist. Ein-
zelne Projekte sind regional anerkannt und leisten wertvolle Arbeit. Jedoch besteht ein
Mangel an detaillierten Informationen zum Stand der Sache und bundesweiten Uberein-
kiinften, Strukturen und Handlungsweisen (Kusch et al., 1999). Dieser Eindruck konnte im
Laufe der theoretischen Auseinandersetzung nicht ausgeréumt werden. Das Bewusstsein
fir Fragen der ambulanten psychosozialen Nachsorge ist noch sehr gering ausgeprégt.
Hier besteht eine uniibersehbare Liicke, die nicht lénger ignoriert werden darf. Dass iber-
greifender Handlungsbedarf besteht, ist unbestritten. Doch welche strukiurellen Antworten

darauf gegeben werden kénnen und sollen, ist wenig konkret.



2 Empirie

2.1 Zusammenarbeit mit KONA

KONA - ‘Koordinationsstelle psychosoziale Nachsorge fiir Familien mit an Krebs erkrank-
ten Kindern’ in Miinchen ist eines der Projekte in Deutschland, das sich der ambulanten
psychosozialen Nachsorge widmet. KONA ist in seiner Art einzigartig, was sich ausdrickt
in eigenstdndigen R&umen, einer eigenen Organisationsstruktur selbsténdiger Tréagerschaft
(KONA, 2007). Die Einrichtung hat eine Vorreiterrolle und ein grof3es Interesse, die fach-

liche Diskussion voranzubringen.

Die Literaturrecherche hat ergeben und Erfahrungen aus der Praxis bestédtigen, dass bisher
wenig strukturierte Forschung und Praxisreflektion stattgefunden hat (vgl. zum Entde-
ckungszusammenhang Friedrichs, 1990, S. 50). Aus diesem Grund entwickelte sich das
Anliegen, einen Uberblick iber die Versorgungssituation in Deutschland zu gewinnen und
eine erste Exploration durchzufilhren. Damit sollte ein Beitrag geleistet werden die be-

schriebene Erkenntnis- und Versorgungsliicke zu schlieBen.

Fir das Vorhaben wurde zwischen KONA und der Autorin ein Kooperationsvertrag ge-
schlossen, der sich auf die Durchfiihrung einer Studie bezieht. Es bestehen keine weiteren
vertraglichen Verbindungen zwischen beiden Parteien. Ebenso wird die Arbeit nicht vergi-
tet. Fir die Zusammenarbeit ist insbesondere der detaillierte fachliche Austausch kenn-
zeichnend. Im Ergebnis dessen wurde die Fragestellung formuliert, die Abwicklung der
Erhebung geplant und Netzwerke mit der PSAPOH und der Deutschen Leuk&mie For-
schungshilfe (DLFH) gekniipft. KONA beteiligt sich insofern an der Durchfihrung der Stu-
die, als dass Finanzen und personelle Ressourcen fiir den Versand, die Eingabe der Fro-
gebégen und Reisekosten zur Verfiigung gestellt werden. Die Zusammenarbeit mit KONA
erméglicht eine praxisrelevante und realitétsnahe empirische Forschung fir diese

Masterthesis. Die Studie selbst ist in den Bereich der Praxisforschung einzuordnen.

2.2  Entwicklung der Fragestellung

Die ambulante psychosoziale Nachsorge fiir an Krebs erkrankte Kinder und ihre Familien
ist in Deutschland bisher nicht strukturiert erfasst worden. Es ist zu vermuten, dass es viele
kleine Initiativen und Angebote gibt, die sich aus dem téglichen Umgang mit den Klienten
ergeben und von diesen nachgefragt werden. Aus den Praxiserfahrungen der Autorin be-
steht ebenso die Hypothese, dass diese Anliegen an die bestehenden Versorgungstréger
und Kontaktpersonen herangetragen werden, deren Aufgabenfelder vornehmlich die psy-
chosoziale Akutversorgung, die stationére wohnortferne Nachsorge oder die medizinische

Nachsorge sind. Neben der Frage, was angeboten und praktiziert wird, besteht ebenso



ein Interesse daran zu erfahren, wodurch diese Angebote charakterisiert sind. Da regiona-
le Einzelausschnitte den Blick fir das Gesamtbild verzerren wiirden, besteht die Idee einer
deutschlandweiten Erhebung. Des Weiteren ist zu ergriinden, was die Anliegen und Wiin-
sche der Klienten sind. Studien zur Lebensqualitét und zur psychosozialen Lebenssituation
der Familien in der Akutphase beschreiben weiterreichende Bediirfnisse und Problemla-
gen. Zudem geht es darum, eine erste Orientierung fir den zukiinftigen Bedarf der Klien-
ten an ambulanten psychosozialen Angeboten nach der Erkrankungsphase zu erhalten.
Besteht hier Handlungsnotwendigkeit Angebote zu schaffen? Fir eine Annéherung und

erste Exploration des Themas wird deshalb die Frage formuliert:

Wie gestaltet sich die aktuelle Versorgungslage fir wéhrend der Kindheit an Krebs er-
krankte Menschen und ihre Familien in der ambulanten psychosozialen Nachsorge und

welche Erfordernisse bestehen fir die Zukunft?

Aus der Operationalisierung, der Uberfilhrung von zu untersuchenden Merkmalen in
messbare Kategorien (Fréhlich, Wutz und Rossmann, 2005), ergeben sich daraus drei

inhaltliche Dimensionen:

| Aktuelle Versorgungslage
[l Bedirfnisse der Zielgruppe

1l Erfordernisse fir die Zukunft

Sie beinhalten jeweils einen eigenen Fragenkomplex, der sich in der methodischen Umset-

zung wieder findet und auch die Gliederung des Fragebogens bestimmt.

2.3 Datenerhebung - methodisches Vorgehen

Der explorative Charakter der Studie legt die Anwendung qualitativer Forschungsmetho-
den nahe. Demgegeniiber besteht die Anforderung einer deutschlandweiten Strukturerhe-
bung, woraus sich quantitative Verfahren ergeben wiirden. Ein rein qualitatives Vorgehen -
an Einzelféllen orientiert - wiirde diesem Anspruch nicht gerecht werden. Mayring (2005a)
und auch Gléaser-Zikuda (2005) machen deutlich, dass es der strikten Trennung von quali-
tativen und quantitativen Methoden nicht bedarf. Vielmehr kénnen und sollten sie sich er-
géinzen. Aus diesem Grund wird das Forschungsdesign beides miteinander verkniipfen. Als
Mittel der Wahl wird eine schriftliche Befragung angesehen. Mit ihr sollen Fakten, Wissen,

Einstellungen, Meinungen oder Bewertungen erfasst werden (Fréhlich et al., 2005).

2.3.1 Fragebogen

Der eigens fir diese Erhebung entwickelte Fragebogen beinhaltet geschlossene, halboffe-
ne und offene Fragen, die nach qualitativen und quantitativen Verfahren ausgewertet wer-

den. Dieses Vorgehen erméglicht die Erarbeitung eines Uberblicks mit einer groBen Fall-



zahl, lasst aber auch Spielréume fir die ErschlieBung des Themas. Gegeniiber der mindli-
chen Befragung ist diese Erhebungsform auch zeit- und kostensparender und erlaubt die
Uberwindung der starken geografischen Ausdehnung der Adressaten (Friedrichs, 1990).

Gleichwohl birgt sie das Risiko des unvollstéindigen Riicklaufs der versendeten Unterlagen.

Fir die Verwendung verschiedener Fragetypen spricht, die jeweiligen Vor- und Nachteile
(z.B. klare Antwortvorgaben vs. freies Formulieren, leichtes/ schnelles Ankreuzen vs. ruhi-
ges Uberlegen und Formulieren) auszugleichen. Raithel (2006) verdeutlicht in diesem Zu-
sammenhang die héhere Anforderung der offenen Fragen an den Befragten. Etwas zu
erinnern oder zu erkennen, eigene Gedanken niederzulegen ist schwieriger, als an Hand
einer Struktur Informationen darzustellen oder etwas auf einer Skala zu bewerten. Diese
Schwierigkeit fihrt zu h&ufigeren Nicht-Antworten im Vergleich zu geschlossenen Fragen.
Gleichwohl lockern diese den Fragebogen auf und geben Spielrdume fir eigene Gedan-
ken (Fréhlich et al., 2005). Geschlossene Fragen lassen sich nach Mehrfachnennungen
und Einzelnennungen unterscheiden. Einzelnennungen verlangen eine Entscheidung zu-
gunsten einer Antwort (z.B. Ja, Nein). Ratingskalen finden hierbei ebenfalls eine héufige

Verwendung (Raithel, 2006). Alle diese Elemente finden sich im Fragebogen wieder.

In seinen Ausfihrungen zur Befragung verdeutlicht Kromrey (1998) die Hirden, welche
das Formulieren von Fragen, insbesondere in schriftlicher Form, mit sich bringen. Dazu
gehdren ein unterschiedliches Vorverstdndnis des Themas, Mehrfachdeutungen von Formu-
lierungen, Suggestion, Tendenz zur Mitte, soziale Erwiinschtheit der Antworten (Fréhlich et
al., 2005), Komplexitét und Anordnung der Fragen sowie die optische Gestaltung (Krom-
rey, 1998).

2.3.2 Auswahl der Stichprobe

Fir die ErschlieBung des Themas "Ambulante psychosoziale Nachsorge" gibt es vielféltige

Anknipfungspunkte der Erhebung:

die ehemaligen Patienten selbst, ihre Angehérigen und Menschen aus ihren Netzwer-
ken wie z.B. Lehrer oder Freunde

die Mitarbeiter (Arzte, Pfleger, Therapeuten) der behandelnden Einrichtungen in den
verschiedenen Erkrankungsphasen im Krankenhaus und der Rehabilitationsklinik sowie
Psychologen, Sozialpédagogen und -arbeiter, Psycho-, Gestalt-, Kunst- Musik- und
Tanztherapeuten, Erzieher v.a.

das Netzwerk der Elterninitiativen mit aktuell betroffenen Familien, engagierten ehema-

ligen Betroffenen, Ehrenamtlichen und vielen anderen Helfern

All diese Personen kénnen Aussagen zur Lebenssituation von Familien mit an Krebs er-

krankten Kindern machen. Diese Grundgesamtheit, kann jedoch nicht befragt werden.



Deshalb ist eine Stichprobe zu ziehen. Untersuchungseinheit sind somit Einrichtungen, in
denen krebskranke Kinder und ihre Familien behandelt und begleitet werden, sowie diese
Familien selbst. Erhoben werden die Daten direkt wie indirekt, d.h. es gibt eine Auswahl
an Einrichtungen, aus denen jeweils nur ein Stellvertreter der Befragungsgruppe antworten
soll. Dieser macht Aussagen zum Versorgungsangebot, zu den wahrgenommenen Bediirf-
nissen und formuliert seine Einschétzung zur Entwicklung. Diese Gruppe der tatséchlich
Befragten bezeichnet Friedrichs (1990) als Erhebungseinheit. Fir die Auswahl der Befrag-
ten ist zum einen deren Erreichbarkeit relevant, zum anderen ergibt sie sich aus der Frage-
stellung selbst. Fiir den deutschlandweiten Uberblick ist deshalb die Teilnahme aller Einrich-
tungen in Deutschland angedacht. Da das eigentliche Themenfeld unerforscht ist, sind als
Zugang jene Menschen interessant, die bisherige Ansprechpartner fir die Familien waren

bzw. sind und die potentiell auch Angebote durchfiihren kénnten.

Mit Blick auf den qualitativen Fokus der Erhebung und die bei Merkens (2003) gefiihrte
Diskussion um die Ziehung von Stichproben bei qualitativen Studien ist festzuhalten, dass
die Auswahl der Félle nach dem Kriterium erfolgen sollte, dass die Mitglieder der Stich-
probe reichlich Informationen zur Thematik und Fragestellung mitbringen (Patton, 1990,

zitiert nach Merkens, 2003). Es l&sst sich deshalb auch von einer Intensitéts-Stichprobe
sprechen. (Morse 1994, zitiert nach Merkens, 2003).

Aus diesen Voriiberlegungen ergibt sich die zu befragende Stichprobe:

Tab. 5: Stichprobe der Erhebung

Zielgruppe | Einsatzgebiet Begriindung Anzahl
psychosozia- | Krankenhaus (stationére intensive Beziehung zu den Familien; | 95
le Mitarbeiter | Versorgung, Tagesklinik / | Vertrauenspersonen, die wiederholt

Ambulanz) als hilfreich erlebt wurden; Wieder-

begegnung in der Klinik bei medizini-
schen Nachsorgeterminen

psychosozia- | Rehaklinik erleben Familien in der Phase nach 5
le Mitarbeiter der Krebsbehandlung; Behandlung
der biopsychosozialen Auswirkungen
der Therapie; Kontakt bei bis zu drei
Rehamaf3nahmen, beginnend ca. ein
Jahr nach Therapieende, Rehas fir
verwaiste Familien

Mediziner Medizinische Nachsorge regelméafiger Kontakt zu Patient und | 95
an der behandelnden Familie bei Nachuntersuchungen bis
Akutklinik zu 5 Jahre nach Therapieabschluss




Mediziner Rehaklinik erleben Familien in der Phase nach 5
der Krebsbehandlung; Behandlung
der biopsychosozialen Auswirkungen
der Therapie, Kontakt bei bis zu drei
Rehamafinahmen, beginnend ca. ein
Jahr nach Therapieende; stellen der
Diagnosen fir Sekundérpatienten
(Eltern, Geschwister); Rehas fiir ver-
waiste Familien

Vertreter der | in enger Anbindung an enger Kontakt zu Familien, Einbin- 89
Elternselbst- | die Akutklinik, auch in dung in strukturelle Entwicklung des
hilfeorganisa- | eigenen Réumen; wohn- Versorgungsangebotes an diesem
tionen ortnah; psychosoziale Ort, meist eigenes Betroffensein durch
Angebote auf Station und | Erkrankung des Kindes (teilweise
in Ergénzung dazu lange zuriickliegend)
SUMME 289

Die direkte Befragung von ehemaligen Patienten und ihren Familien soll hier nicht erfolgen.
Zum einen wirde die Versorgungsstruktur damit nicht abgebildet werden, zum anderen

zeigt die Evaluationsstudie von KONA (2005) bereits deren Perspektive.

Der Adressenpool wurde in Abstimmung mit der PSAPOH und der DLFH erarbeitet und
durch diese freundlicherweise zur Verfiigung gestellt. Es ist davon auszugehen, dass - bis
auf wenige Ausnahmen - alle in diesem Feld tétigen Professionellen und ihre Einrichtungen
in der PSAPOH vertreten sowie alle Elterninitiativen an den Dachverband angeschlossen
sind und die Datenbanken den aktuellen Stand abbilden. Durch diese Zusammenarbeit

eribrigte sich eine mihsame Adressrecherche.

Hinsichtlich des Ricklaufes der Fragebdgen sei noch Folgendes angemerkt. Es bestand die
Uberlegung, dass nicht alle Elterninitiativen antworten wiirden, weil sie méglicherweise
ihre Bégen an die Mitarbeiter des psychosozialen Teams in ihrer Klinik weiterreichen. Dies
ist in den Organisationsstrukturen der psychosozialen Versorgung begriindet, da man-
cherorts die Mitarbeiter auf den Stationen durch die Elterninitiativen finanziert werden und
deren Schwerpunkt die Aquise von Geldern ist. Fir diesen Fall wurde auf dem Fragebo-
gen der Elterninitiativen eine "leere Riicksendeoption" angegeben. Im Wissen um das Ar-
beitspensum der Mediziner war auch hier von einer geringen Ricklaufquote auszugehen.
Da es den Riicklauf geschmélert hatte, die Ambulanzen direkt anzuschreiben, sollten die
Fragebdgen an die Mediziner durch die psychosozialen Kollegen an ausgewéhlte &rztli-
che Kollegen weitergereicht werden. Dies sollte einerseits die Verbindlichkeit erhéhen,
barg andererseits aber auch das Risiko, dass zwei Bégen gleichzeitig nicht zurickkommen

wiirden.



2.3.3 Durchfihrung

Mit der Formulierung der Fragestellung erfolgte die Festlegung der Stichprobe, woran sich
die praktischen Uberlegungen fiir die Durchfilhrung der Erhebung anschlossen. Zum einen
ging es darum, den postalischen Versand mit vertretbarem Aufwand zu organisieren. Zum
anderen war wichtig zu iberlegen, wie der Erhebung Gewicht und Bedeutsamkeit gege-
ben werden konnte. Im Hinblick auf die PSAPOH-Tagung war klar, dass die PSAPOH ein
geeigneter Partner sein wiirde. Fir die Elterninitiativen bot sich die DLFH als Dachverband

an. Beide sagten ihre Unterstitzung in ideeller als auch struktureller Weise zu.

Zeitgleich erfolgte im Herbst 2006 die Erstellung der Fragebégen. Es entstand fir jede
Zielgruppe ein Fragebogen, insgesamt fiinf. Wesentliche Unterschiede bestehen zwischen
den Medizinerbdgen und denen fiir die drei anderen Gruppen. Der Bereich | zur aktuellen
psychosozialen Versorgungsstruktur wurde bei letzteren nicht erhoben. Ebenso gibt es bei

einzelnen Fragen verschiedene Antwortitems (Ubersicht Anhang 2).

Der im Anschluss durchgefihrte Pretest ergab vielféltig Hinweise zur Verstandlichkeit, Voll-
stéindigkeit und Anwendbarkeit (Raithel, 2006). Diese Voruntersuchung fand mit psycho-
sozialen Mitarbeitern aus der Akut- und Rehaklinik, Medizinern und Elternvertretern statt.
Eine Uberarbeitungsphase schloss sich an. In ihrem Ergebnis entstanden die Fragebégen

(exemplarisch Anhang 3 und 4).

Als konkrete MaBBnahme zur Sicherung des Riicklaufs wurde die Studie auf der PSAPOH-
Tagung im November 2006 in Frankfurt/M. dem Fachpublikum vorgestellt. Ergéinzt wurde
der Vortrag durch ein Informationsblatt (Anhang 5) und eine Projektbeschreibung (An-
hang 6). Zeitnah erfolgte am 8.12.2006 der postalische Versand von 289 Fragebégen.
Dabei iibernahm die DLFH den Druck und das Porto fiir die Elterninitiativen, das Biiro von
KONA fisr alle weiteren Bégen. Als Einsendeschluss war der 19.1.2007 angesetzt. Fir die

Riicksendung lagen freie Riickumschlége bei.
Der Eingang der Bégen kann in drei Phasen gegliedert werden:

einer ersten, die termingerecht, begleitet durch eine Erinnerungs-E-Mail, einging (ca.
50 Stiick)

einer zweiten, die unterstitzt durch persénliches Ansprechen, Kontakt per E-Mail und
motivierende Erléduterungen bis zum 10. Februar 2007 eintrafen (ca. 65 Stiick)

und einer letzten Runde von Nachziiglern (ca. 19 Stiick)

Am 3.4.2007 endete die Annahme von Fragebégen. Damit wurde die Erhebung abge-

schlossen.



2.4  Auswertungsverfahren

Die Auswertung der eingegangenen Fragebégen erfolgt auf zwei Arten, die sich aus der
Fragestellung ergeben. Fiir die geschlossenen und halboffenen Fragen findet das Verfah-
ren der deskriptive Statistik Verwendung (Kromrey, 1998, Raithel, 2006). In Ergénzung
dazu steht die Qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring. Diese Methode vermag die beide
Ansétze zu iiberbriicken (Mayring, 2005a), was die ErschlieBung der offenen und halbof-
fenen Fragen aus dem Fragebogen erméglicht. Im kombinierten Forschungsdesign steht sie
fur ,die Deskription, Interpretation und das Verstehen von Prozessen und Zusammenhén-
gen” (Glaser-Zikuda, 2005, S. 294, Raithel, 2006), was insbesondere die Anné&herung an

das aufgeworfene Thema erméglicht.
Zur Veranschaulichung dient folgende Tabelle:

Tab. 6: Ubersicht Auswertungsverfahren der Fragen

Geschlossene Fragen
> Deskription - SPSS

Halboffene Fragen
> Deskription - SPSS
> Inhaltsanalyse - Excel

Offene Fragen
> Inhaltsanalyse - Ex-
cel

Psychosoziale
Mitarbeiter
Akuthaus

2,7,16,17,18, 21,
22,24

1,3,5,6,8,9, 12,13,
14,15, 19, 20, 27, 30,
31

4,10, 11, 23, 25, 26,
28,29, 32, 33

Psychosoziale

2,7,16,17,18, 21,

1,3,5,6,8,9, 12,13,

4,10, 11, 23, 25, 26,

Mitarbeiter 22,24 14,15, 19, 20, 27, 30, 28, 29, 32, 33
Rehaklinik 31
Elterninitiati- 2,7,16,17,18, 21, 1,3,5,6,8,9 12,13, 4,10, 11, 23, 25, 26,
ven 22,24 14,15, 19, 20, 27, 30, 28, 29, 32, 33

31
Mediziner 3,7,9,10 2,4,5,6,8 1,11,12,13, 14,15
ambulante
Nachsorge
Mediziner 3,7,9,10 2,4,5,6,8 1,11,12,13, 14,15
stationdre
Nachsorge

Bei der sich anschlieBenden Beschreibung der Auswertungsverfahren werden inhaltliche
Aspekte, die den Aufbau des Fragebogens bestimmen, nicht beriicksichtigt; es geht hier um
das methodische Vorgehen. Erst in der Darstellung der Ergebnisse unter Kapitel 3 haben

die Inhalte Vorrang.



2.4.2 Deskriptive Auswertung mit SPSS

Hinter der deskriptiven Statistik verbirgt sich die beschreibende Aufbereitung des gesam-
melten Datenmaterials, mit dem Ziel der Gbersichtlichen Darstellung, der Verdichtung von
Informationen und ErschlieBung des Wesentlichen (Kromrey, 1998, Zwerenz, 2000). Da-
fur finden Grafiken, Tabellen und einzelne Kennwerte Verwendung (Bortz, 1999). Die

Giiltigkeit der Aussagen beschrénkt sich auf die Menge der erhobenen Féille.

Auswertungsméglichkeiten lassen sich nach der Anzahl der einbezogenen Variablen in
univariante und bivariante Verteilungen unterscheiden, sie ergeben sich aber auch aus
dem Messniveau. In der vorliegenden Arbeit finden nominalskalierte und ordinalskalierte
Variablentypen Verwendung, woraus sich unterschiedliche statistische Operationen erge-
ben. Friedrichs (1990) erklért Auspréigungen auf Nominalskalen als Ausschlussverfahren.
Es kann nur eine Option geben - z. B. Ja/ Nein, ménnlich/weiblich. Die Zuweisung erfolgt
zu einer Kategorie. Bei Ordinalskalen hingegen ist eine Rangfolge méglich - z.B. héu-
fig/selten/nie, Schulnoten. Der Abstand dieser Werte zueinander ist jedoch nicht gleich

oder eindeutig festgelegt.

Univariable Auswertung fiir das nominale Messniveau

Einfache Héufigkeitsverteilungen geben Auskunft iiber die Anzahl des Auftretens der Wer-
te, die zu einer Variablen gehéren. Sie kénnen als absolute Werte (= absolute Héaufigkeit)
oder auch %-Anteile (= relative Haufigkeit) angegeben werden und geben einen Eindruck
davon, wie gleich oder ungleich die Werte in der Gesamtheit verteilt aufireten. Die Nut-
zung relativer Héufigkeiten bietet sich insbesondere fiir den Vergleich der Merkmalsvertei-
lung zweier unterschiedlich groer Kollektive an (Bortz, 1999). Die in dieser Studie unter-
schiedlich grof3en Befragungsgruppen sollen auf diese Weise verglichen werden. Héufig-
keitsverteilungen lassen sich sowohl tabellarisch als auch grafisch in Diagrammen darstel-
len. Aus ihnen l@sst sich ableiten, was fir die Verteilung typisch ist. Der Modalwert als am
h&ufigsten vorkommender Wert kann dafiir ebenso aufschlussreich sein (Raithel, 2006,
Zwerenz, 2000). Aussagen iiber den kleinsten und gréf3ten Wert einer Verteilung ermégli-
chen die Angabe der Spannweite. Diese Variationsbreite wird aus der Differenz von Ma-
ximum und Minimum errechnet (Wiistendérfer, 2003, Zwerenz, 2000). Die aufgefihrten
Auswertungsméglichkeiten dienen einer ersten ErschlieBung des Materials. Weiterfihrende
Auswertungen setzen ein héheres als das hier fast ausschlief3lich verwendete nominale
Messniveau voraus. (Bortz, 1999, Wiistendérfer, 2003).

Univariable Auswertung fiir das ordinale Messniveau
Fir einige wenige Fragen ergibt sich ein ordinales Messniveau. Hier kénnen mit MafBen

der zentralen Tendenz (auch als Lageparameter bezeichnet) Werte angegeben werden,



durch welche ,die gesamte Verteilung am besten repréasentiert wird” (Bortz, 1999, S. 37).
Dazu gehéren der Modalwert (am hé&ufigsten vorkommender Wert), der Median (als ,mit-
telster” Wert, ilber dem genau so viele Werte liegen wie unter ihm), der arithmetische Mit-
telwert (die Summe aller Werte geteilt durch ihre Anzahl) und das gewichtete Mittel (als
Zusammenfassung von Mittelwerten verschiedener Kollektive = Gesamtmittelwert) (Bortz,
1999, Wiistendérfer, 2003 Zwerenz, 2000). Ergénzt werden diese Werte durch Streu-
ungsmafle, die den ersten Eindruck aus Héufigkeitstabellen zur (Un-) Regelmé&Bigkeit der

Verteilung konkretisieren.

Bivariable Auswertung

Bei bivarianten Methoden geht es um die Erforschung von Zusammenhéngen zweier Vari-
ablen. Eine Méglichkeit zur Darstellung dieser Beziehung sind Kreuztabellen, die das Mit-
tel der Wahl bei nominal und ordinal skalierten Merkmalen sind (Raithel, 2006). Die Ab-
wicklung dieser Prozedur ergibt eine Verteilungsdarstellung in Tabellenform, also eine bi-

variante Héaufigkeitstabelle. Hier lassen sich ebenso Prozentwerte verwenden (Wistendér-
fer, 2003, Zwerenz, 2000).

Auswertung mit SPSS

Die Auswertung quantitativen Datenmaterials erfolgt im Allgemeinen computergestiitzt
(Gerull, 2005). Dafiir bietet sich u.a. das Programm SPSS an, welches fir die sozialwis-
senschaftliche Auswertung erstellt wurde. Fir die hier vorzunehmende Auswertung findet
die Version 13.0 fir Mac OS X Verwendung. Der in Kapitel 3 dargestellten Auswertung
ging die Codierung der Fragebdgen/Variablen mit der Erstellung der Datenmatrix, das
Definieren von Missing Values, die Eingabe des Datenmaterials sowie das Zusammenfih-

ren von vergleichbaren Datensétzen voraus.

2.4.3 Qudlitative Inhaltsanalyse nach Mayring

Die qualitative Inhaltsanalyse ist ein Verfahren zur systematischen Analyse protokollierten
Kommunikationsmaterials, wobei die Textgrundlage von z.B. Gespréchen, Befragungen
oder Dokumenten stammen kann. Sie bezeichnet ein Verfahren der empirischen, metho-
disch kontrollierten Auswertung (Mayring, 2000a) und kann quantitativen Forschungspro-
zessen Offenheit und Alltagsnéhe geben (Mayring, 2001), wobei sie sich dabei sowohl
von der freien Interpretation als auch von der reinen Quantifizierung abgrenzen lé&sst
(Mayring, 2005a). Mit der qualitativen Inhaltsanalyse kann soziale Wirklichkeit erschlos-
sen werden (Knapp, 2005, Mayring, 2005a). Sie ist abzugrenzen von der rein quantitati-
ven Inhaltsanalyse (Mayring, 2000b). Mayring (2000b) beschreibt vielféltige Aufgaben
der qualitativen Inhaltsanalyse. Danach ist die Erhebung zur ,Ambulanten psychosozialen

Nachsorge” in das Aufgabenfeld der Hypothesenfindung und Theoriebildung einzuord-



nen. Hierbei geht es um ,die Aufdeckung der fir den jeweiligen Gegenstand relevanten
Einzelfaktoren” (Mayring, 2000b, S. 20), was dem explorativen Charakter der Studie
Rechnung trégt.

Vorgehen

Insbesondere wenn die Inhaltsanalyse dazu dient das Material auf der rein inhaltlichen
Ebenen zu erschlieBen bietet sich die zusammenfassende Inhaltanalyse an, bei der auf
reduzierte und iberschaubare Kurztexte zuriickgegriffen wird (Mayring, 2005b). Die
Konstruktion des Forschungsdesigns der vorgelegten Studie beinhaltet diesen Aspekt be-
reits. Indem innerhalb des Fragebogens offene Fragen gestellt werden, fir die nur be-
grenzt Platz zur Beantwortung besteht, entstanden die Kurztexte, oftmals als Wortgruppen
oder mit Spiegelstrich, bereits durch die Befragten selbst. Eine Reduzierung des Materials

war deshalb nicht mehr erforderlich.

Ein wichtiger Aspekt fir die Textauswertung ist das regelgeleitete schrittweise Vorgehen, in
dessen Zentrum die Bildung von Kategorien steht. Diese werden einerseits induktiv eng am
Text aus dem Material entwickelt (qualitative Analyse), um dann andererseits deduktiv
wieder angewendet zu werden(quantitative Analyse) (Mayring, 2000a, Mayring, 2005a).
Diese Riickkopplungsschleifen ergeben eine stetige Uberarbeitung der Kategorien, was
den induktiv-deduktiven Prozess verdeutlicht. Die Definition der Kategorien ergibt sich aus
der Fragestellung sowie der theoretischen Verortung des Themas und ist eingebunden in
die Festlegung eines Kodierleitfadens und das Zuweisen von Ankerbeispielen (Kromrey,
1998, Mayring, 2000a, Mayring, 2005a). Damit lasst sich sodann das Material selektie-
ren und thematisch Unpassendes auf3er Acht lassen. Zur weiteren Systematisierung kénnen
auch Uberkategorien gebildet werden (Mayring, 2005b). Das zu dieser Studie gehérige
Kategoriensystem befindet sich in Anhang 6.

Technische Aufbereitung

Um ein strukiuriertes Arbeiten mit dem Material zu erméglichen, befirwortet Mayring
(2000b) die Verwendung von Computerprogrammen, wobei neben Spezialprogrammen
wie ATLAS/ti auch Texiverarbeitungsprogramme und Datenbanken genutzt werden kén-
nen. Fir diese Studie wurde die Tabellenkalkulationssoftware Microsoft Excel verwendet.
Sie erméglicht einerseits eine systematische Eingabe und Anordnung der Texte und ist an-
dererseits hilfreich fir die Zuweisung von Kategorien in Spalten. Als Begriindung fir diese
schlichte technische Aufbereitung des Materials ist anzufihren, dass das Textmaterial
durch den Fragebogen stark vorstrukturiert ist und einen begrenzten Umfang hat. Im All-

gemeinen wurde in Stichworten geantwortet. Ebenso ist die Fallzahl Gibersichtlich.



Die Verwendung der Qualitativen Inhaltsanalyse im Rahmen eines quantitativ orientierten
Forschungsdesigns erweist sich - wie in der im Anschluss aufgefilhrten Auswertung ersicht-
lich wird - als sinnvoll, da so viele Perspektiven erschlossen werden kénnen. Sie wird der
Tatsache gerecht, dass bisher keine strukturierte Bearbeitung des Themas ,,Ambulante psy-

chosoziale Nachsorge” stattgefunden hat.



3 Ergebnisse

3.1  Fragebogenriicklauf

Im Anschluss an die vorherige konzeptionelle Darstellung der Studie zur ambulanten psy-
chosozialen Nachsorge fir (ehemalige) an Krebs erkrankte Kinder und ihre Familien wid-
met sich dieses Kapitel der Darstellung der Ergebnisse, welche im o.g. Auswertungsverfah-
ren erzielt wurden. Fir die Einordnung der Ergebnisse wird eingangs der aus dem Frage-

bogenversand erzielte Riicklauf betrachtet.

Die folgende Ubersicht veranschaulicht das Verhaltnis von versendeten und zuriickerhalte-
nen Fragebégen. Es erfolgt auBerdem eine Unterscheidung zwischen vollsténdig ausgefill-
ten Bogen und solchen, die leer zuriickkamen bzw. als ,Nicht-Teilnahme’ gemeldet wur-

den.

Tab. 7: Ricklauf der Fragebégen

Psychosozia- | Psychosozia- | Mediziner Mediziner Eltern- Gesamt

le Mitarbei- le Mitarbei- | ambulante stationdre initiativen

ter Akuthaus | ter Rehakli- Nachsorge Nachsorge

nik

N % N | % N % N | % N % N %
Versand | 95 | 100,0 |5 100 95 | 1000 | 5 100,0 89 100,0 289 100,0
Eingdn-
ge ge- 50 | 52,6 4 | 80,0 31 | 32,6 3 | 60,0 49 55,1 137 47 .4
samt
Eingang
ausge- 41 | 43,2 4 | 80,0 25 | 26,3 3 | 60,0 44 49,5 117 40,5
fullt
:1'2?“"9 9 |94 0 /000 |6 |63 |0 |00 5 |56 20 |69

Der Ricklauf an verwertbaren Fragebsgen iiber alle Fragebogentypen liegt bei 40,5%,
was als ein angemessenes Ergebnis fir eine Fragebogenbefragung angesehen werden
kann (Bortz & Déring, 2002). Mit Bezug auf Merkmale des Erhebungsfeldes (persénlicher
Kontakt untereinander, kleiner Kollegenkreis, engagierte Mitarbeiter, Unterstitzung durch
die grof3en Verbénde) ist das Ergebnis eher bescheiden. Die Ursachen dafiir sind vielfél-
tig. Einige liegen in der Befragung selbst, andere stehen im Zusammenhang zum Thema.
Als kritisch fir die Durchfihrung der Untersuchung muss deshalb angemerkt werden, dass
der Fragebogen zum einen sehr lang und zum anderen sehr komplex war. Dies mag fir

einige ein Hinderungsgrund zum Ausfilllen gewesen sein. In Anbetracht der hohen Qualifi-



zierung aller befragten Professionellen bzw. der Position der befragten Elternvertreter in
den Elterninitiativen ist davon auszugehen, dass (Fremd-) Sprachschwierigkeiten als syste-
matischer Fehler ausgeschlossen werden kénnen. Da die Befragung nicht konkret an ein-
zelne Personen adressiert war bestand auch die Option, dass jemand anderes aus dem

Team den Bogen ausfillt.

Méglicherweise war auch der Anteil der offenen Fragen zu hoch, so dass dies eher ab-
schreckend gewirkt haben kann. Aus der Héufigkeit der Missing Values bei den offenen
Fragen lasst sich ablesen, dass, je offener die Fragen gestellt waren, weniger Antworten
gegeben wurden. Viele haben nicht geantwortet. Zusammenhénge zum Thema sind da-
hingehend zu vermuten, dass das Thema im Alltag der Kollegen nicht présent zu sein
scheint und die eigene Auseinandersetzung damit bisher nicht stattgefunden hat. Es macht
deshalb Schwierigkeiten, sich zu einem Thema zu &uBBern, dessen man sich selbst nicht
bewusst bzw. der eigene Standpunkt noch nicht formuliert ist. Aus den leeren, jedoch
kommentierten Riicksendungen lassen sich weitere Anhaltspunkte ablesen. Einige Zentren
sind so klein, dass onkologische Patienten selten vorkommen bzw. gleich weiter verwiesen
werden. Méglicherweise gab es hier auch niemanden, der sich des Fragbogens hétte an-

nehmen kénnen.

Zur Ricklaufquote bezogen auf die einzelnen befragten Gruppen ist festzuhalten, dass
diese sehr variiert. 80% Ricksendungen bei psychosozialen Kollegen der Rehakliniken ist
eine ausgesprochen gute Gréfle. Jedoch bezogen auf 5 Kliniken ist dies auch nur eine
kleine Fallzahl. Gleiches gilt fir die Mediziner in der Nachsorge mit 60%. Bei den Eltern-
initiativen ist mit 49,5% ein sehr gutes Ergebnis erreicht worden, welches die vorherigen
Erwartungen Ubertroffen hat. Die Teilnahme der psychosozialen Mitarbeiter der Akutklini-
ken entspricht dem Durchschnitt. Die Quote der Mediziner in der ambulanten Nachsorge
von 26,3% liegt im Bereich des Erwarteten und entspricht auch den Erfahrungen aus der

quantitativen Sozialforschung.

Da die Anzahl der beteiligten Rehakliniken sehr klein ist, wurden ihre Aussagen im Allge-
meinen mit in Gruppenberechnungen (z.B. psychosoziale Mitarbeiter, Mediziner oder pro-
fessionelle Helfer) integriert. Fir eine Fragestellungen ist es interessant, die Verteilung der
Teilnehmer auf die neven und alten Bundesldnder zu betrachten. Es ist zu erkennen, dass

im Riicklauf der Anteil fir die neuen Bundeslénder bei 17,4% und fiir die alten bei 82,6%

liegt. Dies entspricht nahezu der Verteilung in der Stichprobe mit 18,0% zu 82,0%.

Die weitere Darstellung der Ergebnisse erfolgt nicht fragebogenchronologisch, sondern

orientiert sich an inhaltlichen Zusammenhéngen.



3.2 Gegenwidirtige Versorgungslage

3.2.1 Bestehende Angebote fiir Nachsorge

Angebote ambulanter psychosozialer Nachsorge

Ziel dieser Studie soll unter anderem sein, einen Einblick zu erarbeiten, in welcher Form
ambulante psychosoziale Nachsorge bereits betrieben wird. Dazu diente die Frage:
+~Welche psychosozialen Angebote bestehen in lhrem Hause, die von Familien in der
Nachsorge genutzt werden (kénnen)2” In die Auswertung einbezogen werden die Anga-
ben der psychosozialen Mitarbeiter (Akut und Reha) sowie die Elterninitiativen, was 89
Bdgen entspricht. Bei einer ungiiltigen Fragebeantwortung fliefen 88 giiltige Félle ein. Auf
Grund von Mehrfachnennungen sind 404 Antworten zu verzeichnen. Die folgende Aufstel-

lung zeigt einen Gesamtiiberblick, ob und welche Angebote durchgefiihrt werden:

Tab. 8: Angebote ambulanter psychosozialer Nachsorge (Zusammenfassung)

Antworten

Psychosoziale Angebote N % - Anteil aller Angebote % bezogen auf Félle

Beratung 70 17,3 79,3
Feste 64 15,8 72,7
Freizeiten/Fahrten 57 14,1 64,8
Angebote fir Travernde 56 13,9 63,6
(Jahres-)Treffen 36 8,9 40,9
Gruppen 34 8,4 38,6
Vortriéige/Workshops/Seminare 31 7.7 35,2
Psycho-/Kunst-/Gestalitherapie 30 7.4 34,1
Weitere/andere Angebote 23 5,7 26,1
Kein Angebot 3 0,7 3,4
Gesamt 404 100,0 459,1

99,3% der Einrichtungen praktizieren Angebote zur ambulanten psychosozialen Nachsor-
ge. An erster Stelle steht dabei Beratung (in 79,3% der Einrichtungen), gefolgt von Festen
(72,7%) und Freizeiten/Fahrten (64,8%). Angebote fir trauernde Familien werden in fast
2/3 der Héauser und Initiativen angeboten. Treffen, Gruppen, Vortrdge/Workshops und
Therapien sind weniger vertreten. Bei _ der Befragten werden zusétzliche Angebote ge-
macht wie ergénzende Therapie (Musik- oder Spieltherapie), Frihsticks- oder Kaffeerun-

den oder kreative Angebote.



Hinter der groBen Anzahl an Trauerangeboten verbergen sich Therapien und Beratung im
Einzelsetting, Austausch und Treffen in festen und losen Gruppen, Mehrtagestreffen fir

Familien, Eltern oder Geschwister sowie Gedenkveranstaltungen.
Eine Aufstellung nach den einzeln befragten Gruppen zeigt folgendes Bild:

Tab. 9: Angebote ambulanter psychosozialer Nachsorge (Einzelibersicht nach Befragungsgrup-

pen)
Rang | Psychosoziale Mitarbeiter | Psychosoziale Mitarbei- | Elterninitiativen
Akut ter Reha
Angebot N % der Angebot N | % der | Angebot N % der
41 Félle 4 Falle 43 Félle
1. | Beratung 37 90,2 Beratung 3 75,0 Freizeiten/ 34 79,1
Fahrten
2. | Feste 29 70,7 Feste 2 | 50,0 Feste 33 76,7
3. | Traver- 29 70,7 Therapien 1 25,0 Beratung 30 69,8
angebote
4 | Freizeiten/ | 23 56,1 Weitere 1 25,0 Traver- 27 62,8
Fahrten Angebote angebote
5. | Therapien 16 39,0 Keine 1 25,0 (Jahres-) 24 55,8
Angebote Treffen
Gruppen 14 | 34,1 Gruppen 20 | 46,5
(Jahres-) 12 | 29,3 Vortrige/ 20 | 46,5
Treffen Seminare
8. | Vortrége/ | 11 26,8 Weitere 14 32,6
Seminare Angebote
9. | Weitere 8 19,5 Therapien 13 30,2
Angebote
10. Keine An-| 2 4,7
gebote

Die Héufigkeit und Rangfolge der einzelnen Angebote variiert stark, woraus sich je nach
Anbieter unterschiedliche Nachsorge-Settings ergeben. Diese Variation lésst die Besonder-
heiten insbesondere der personellen Besetzung sowie der Erreichbarkeit der Einrichtungen
deutlich werden. Kennzeichnend fiir die Rehakliniken ist ein eher kleines Angebot, dessen

Schwerpunkt auf Beratung und Festen liegt.

In der Zusammenfassung lésst sich sagen, dass jede der Einrichtungen, die Nachsorge
praktiziert, durchschnittlich 4,75 verschiedene Angebote bereithélt. Die Aufteilung zeigt
fir Akutkliniken: 4,4; fir Rehakliniken 2,3 und fir Elterninitiativen 5,3 Angebote. Ein gro-

f3es Potential liegt damit bei den Elterninitiativen.



Frequenz der Angebote
In Bezug auf die vorher gestellte Frage, welche Angebote in Akutkliniken, Rehakliniken
und Elterninitiativen gemacht werden, geht es hier um die Héufigkeit. Auf Grund einer
gréBeren Fehlerzahl (z.B. Anderung der Einheiten, Angabe von Zahlen bei ,Nicht-
Angeboten’) sind die Fallzahlen sowohl zu Frage 1 als auch zwischen den einzelnen An-
geboten unterschiedlich.

Tab. 10:Héufigkeit ambulanter psychosozialer Nachsorgangebote (Zusammenfassung Akutkliniken,
Rehakliniken und Elterninitiativen)

Anzahl Mittelwert | Median | Minimum | Maximum
giltig | ungiltig
Treffen (pro Jahr) 74 15 2,135 0,0 0 15
Soz. Beratung (Fal- 52 37 12,692 5,5 0 100
le/Quartal)
Gruppen (pro Jahr) 75 14 1,120 0,0 0 15
Feste (pro Jahr) 80 9 1,375 1,0 0 4
Psych. Begleitung/Therapie 56 33 6,518 0,0 0 150
(Falle/Quartal)
Fahrten (pro Quartal) 54 35 0,704 0,0 0
Seminare/Workshops (pro 71 18 0,507 0,0 0 16
Quartal)
Traverangebote (pro Jahr) 77 12 3,922 1,0 0 50

Die Abstéinde zwischen Minimum und Maximum, lassen auf eine grof3e Streuung der Wer-
te schlieBen, was bedeutet, dass die Anzahl stark variiert. AuBerdem zeigt die Abwei-

chungen von Mittelwert und Median eine unregelméflige Verteilung der Werte.

Eine Einzelaufstellung nach Akutklinken, Rehakliniken und Elterninitiativen zeigt eine Fort-
setzung des Trends, dass jeder Tréiger auch fir ihn spezifische Angebote erbringt. Dies
heif}t fir die Elterninitiativen, die Vorreiterrolle bei Treffen, Gruppen, Festen und Fahrten
zu haben. Wohingegen der Schwerpunkt der Zentren auf sozialer Beratung, psychischer
Begleitung und Therapie, Informationsvermittlung in Vortrégen und Seminaren sowie Be-
gleitung von verwaisten Familien liegt. Auch hier ist fir die Rehakliniken anzumerken, dass
sie sich auf Beratung, Feste und eine kleine Zahl an therapeutischen Interventionen be-

schranken.

Beliebteste Nachsorgeangebote
Die Erfragung der am liebsten genutzten Veranstaltungen und Interventionen zeigt an
erster Stelle Angebote, bei denen Menschen zusammenkommen. Dazu gehéren Treffen,

Zusammenkiinfte und Gruppen in regel- und unregelméBBigem Abstand mit festerem oder



loserem Zusammenhalt (36 Nennungen). Beispiele dafir sind: Elternabende, Elternkaffee,
Kindertreff oder auch Jugendgruppen. Diese Angebote werden im Schwerpunkt bei Eltern-
vereinen besucht. Beratung und Therapie mit 33 Antworten werden am zweith&ufigsten
genannt und sind vorwiegend bei den Psychosozialen Diensten der Kliniken verankert.
Daran schlieB3t sich Feste an (32 Nennungen). Weiterhin sehr beliebt bei den Familien sind
Freizeitveranstaltungen und Ausflige in Form von Wanderungen, Bowling, Pyjama-Party
oder Freizeitsport (27 Nennungen). Mehrtégige Veranstaltungen wie Familienwochenen-
den, Freizeiten und Fahrten werden im Wesentlichen bei den Elternvereinen genutzt (23

Nennungen).

Umsetzung der Angebote

Fir die Umsetzung der ambulanten psychosozialen Nachsorgeangebote sind unterschied-
liche Hauptakteure zu erkennen, was die Zusammensetzung der Mitarbeiter in den Einrich-
tungen widerspiegelt. Bei 87,5% der Elterninitiativen sind die Mitglieder beteiligt, ergénzt
durch betroffene Familien (65,0%) Darauf folgen Sozialarbeiter/-pédagogen, Psycholo-
gen (jeweils 47,5%) und Erzieher (40,0%). Musik-/Kunst-/Tanz- und Gestalttherapeuten
(30,0%) sowie Seelsorger (22,5%) sind eher ergénzend téatig. In der Rubrik , Weitere”
werden zusétzlich Arzte und Mitarbeiter der Pflege benannt. Im Bereich der Kliniken kehrt
sich das Bild um. Hier liegt der gréfite Anteil mit 76,7% bei Psychologen und 72,1% bei
Sozialarbeiter/-pédagogen. In ca. der Hélfte der Héuser werden sie unterstitzt von Erzie-
hern (55,8%) und Mitgliedern des Elternvereins (48,8%). Bei einem Drittel beteiligen sich
auch betroffene Familien (34,9%), Seelsorger bzw. Theologen (32,6%) und andere The-
rapeuten (30,2%) an der Gestaltung.

Aktuelle Schwierigkeiten und Engpésse

Ambulante psychosoziale (Nachsorge-) Angebote bereitzustellen und durchzufiihren ist mit
vielfiltigen Unwégbarkeiten und Problemen verbunden. Die Freirdume im Fragebogen fir
Ergénzungen wurden oftmals genutzt, um auf aktuelle Schwierigkeiten und Engpésse auf-
merksam zu machen. Mehrere Bereiche sind dabei erkennbar und werden durch ausge-

wdhlte Zitate veranschaulicht:

Weitervermittlung in adéquate Angebote: ,Beim bestehenden ambulanten Netz (Bera-
tungsstellen) fehlt oft das Wissen um die Dynamik und Prozesse einer onkologischen
Erkrankung.” (psrO1); ,In unserer Region gibt es zu wenig Angebote fir travernde El-
tern und Geschwister.” (ev38)

Personelle und finanzielle Ressourcen: ,Mit der momentanen Personalbesetzung ist
keine ausreichende Betreuung méglich.” (psa21); ,Mehr Personal um qualitativ gute
und gezielte Angebote machen zu kénnen.” (ev05)

Zeitliche Ressourcen: ,zu lange Wartezeiten in der Nachsorge.” (ev18); ,Erwiinscht



wére eine léngerfristige bzw. intensivere Betreuungsméglichkeit durch das Klinikperso-
nal (psych.- sozialer Dienst, Seelsorge usw.), doch leider aus Zeitgrinden/ Personal-
mangel oft nicht méglich.” (ev09)

- Wahrnehmung des Themas ambulante psychosoziale Nachsorge: ,Das Thema liegt
nicht im &ffentlichen Fokus der Aufmerksamkeit, es gibt keine , Lobby”. (ev15)

- Versorgung in landlichen Gegenden: ,Wir haben héufig grof3e Schwierigkeiten eine
geeignete Nachsorge zu finden, im léndlichen Raum kaum l&sbar.” (psrO1); ,In léndli-
chen Gebieten besteht Unterversorgung.” (psa33)

Es ist anzumerken, dass dieser Bereich nicht explizit abgefragt wurde. Bei gezielter Abfra-

ge wiirden sicherlich weitere Aspekte hinzukommen.

3.2.2 Komplementiire Angebote

Regionale ambulante Nachsorgeinrichtungen

Neben der ambulanten psychosozialen Nachsorge der Kinderkrebseinrichtungen sollte ein
Eindruck dazu erarbeitet werden ob regional andere Einrichtungen zum Weiterverweisen
bestehen, die psychosoziale Nachsorgeaufgaben iibernehmen. Dabei war zu bewerten, in

welchem Umfang - bezogen auf die Anfragen - komplementére Angebote verfiigbar sind.

Bedarfsgerechte regionale Nachsorgeangebote
0% Anteil
30 -
27,8
26,6
25 241
20 ——
15 139 |
10 ——
7,6
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0
Nein Fiir ca. V4 der Anfragen Fir ca. V2 der Anfragen Fiir ca. ¥ der Anfragen Ja, fisr alle Anfragen

Abb. 1: Bedarfsgerechte regionale Angebote (Zusammenfassung, N=79)

Fir mehr als die Hélfte der Anliegen und Bediirfnisse gibt es wohnortnah keine bzw. fast

keine angemessenen Angebote, an welche die angesprochenen Einrichtungen weiterver-



weisen kdnnen. Lediglich 1/4 der Befragten gibt an, all ihre Klienten angemessen versor-

gen zu kdnnen.

In der Unterscheidung nach Befragungsgruppen werden verschiedene Einschétzungen
deutlich (siehe hierzu auch Anhang 8 mit Tabelle und Diagramm zu ,Bedarfsgerechte re-
gionale Angebote nach Befragungsgruppen”). Insbesondere die Mitarbeiter in den Re-
hakliniken sagen, dass es fir einen Grof3teil der Patienten am Heimatort keine Angebote
zur Weitervermittlung gibt, die den Nachsorgebedarf abdecken kénnten. Auch wenn die
Hélfte der Mitarbeiter fir ca. die Halfte der Familien Einrichtungen findet, bleibt auch hier
die andere Hélfte unversorgt oder ungeeignet versorgt. Insgesamt schétzen die professio-

nellen Helfer die Versorgungslage schlechter ein als die Elterninitiativen.

Aus einer nach Bundesldndern aufgeschliisselten Ubersicht ist zu erkennen, dass in jenen
Regionen die Versorgungsméglichkeit besser ist, in denen konkrete Nachsorgeprojekte
bestehen. Das sind konkret in Bayern und Hamburg KONA, die Bunten Kreise und ph-
nikks.

Bedarfsgerechte regionale Nachsorgeangebote nach neuen und alten Bundesléndern

M neve Bundeslénder M alte Bundeslénder

45

41,7

Nein Fir ca. V4 der Anfragen Fiir ca. /2 der Anfragen Fir ca. ¥ der Anfragen Ja, fiir alle Anfragen

Abb. 2: Bedarfsgerechte regionale Nachsorgeangebote nach neuven und alten Bundesléndern (N=77, 12 x
neue Bl., 65x alte Bl.)

Das Diagramm zeigt, dass fir Ostdeutschland eine nochmals stérkere Unterversorgung
besteht. Die dortigen Berater und Helfer finden fir ca. _ der anfragenden Klienten (fast)
keine geeigneten komplementdren Angebote. Keine der dortigen befragten Einrichtungen

kann den Bedirfnissen gerecht werden.



Tréiger und Initiativen ambulanter psychosozialer Nachsorge

Die Frage ,Gibt es (weitere) ambulante psychosoziale Angebote in Ihrer Region, die
durch andere Tréger / Initiativen angeboten werden?”, zielt darauf ab zu erfahren, wel-
che Einrichtungen sich ebenfalls dem Thema widmen, auch wenn sie nicht angeschrieben
wurden. Ebenso sollen konkrete Projekte herausgefunden werden, die sich der ambulanten

psychosozialen Nachsorge in der pé&diatrischen Onkologie widmen.

Die Befragung aller psychosozialen Mitarbeiter und der Elterninitiativen ergab 74 giiltige
Antworten, von denen 43 (=58,1%) auf weitere Einrichtungen verwiesen und 31
(=41,9%) dies verneinten. Bei einer so hohen Nennung von anderen Einrichtungen ist ein
zweiter Blick auf die Art der Angebote wichtig. Dabei lassen sich die Anmerkungen in fol-

gende Gruppen zusammenfassen.

Angebote der Sterbe- und Traverbegleitung > 13 Nennungen
Elternvereine zur Unterstiitzung krebskranker Kinder > 12 Nennungen
andere Selbsthilfegruppen > 9 Nennungen
Die Einrichtungen des Bunten Kreises, KONA und ph&nikks > 6 Nennungen
Soziale und psychologische Beratungsstellen, Therapeuten > 6 Nennungen
DLFH und andere iibergeordnete Krebshilfeverbénde > 5 Nennungen
Angebote der groflen Wohlfahrisverbénde > 5 Nennungen
Kliniken > 3 Nennungen

Fir die Versorgung von Familien mit an Krebs erkrankten Kindern stehen demnach sehr
unterschiedliche Hilfeformen zur Verfigung. Der gréfte Teil davon ist in der Onkologie
verortet (grau unterlegt). Insbesondere in der Traverbegleitung und den Angeboten der
Elternvereine finden Familien Unterstitzung. Die Aufstellung zeigt aber auch, dass andere
Einrichtungen mit der Zielgruppe und ihren Anliegen konfrontiert sind und auf diese Weise

einen Nachsorgeauftrag bekommen.

Die Nennung von phénikks, Buntem Kreis und KONA, als etablierte und mit der ambulan-
ten psychosozialen Nachsorge beauftragte Einrichtungen, bestétigt die in der Theorie be-
nannten Ansprechpartner. Ergénzend dazu lassen die Anmerkungen in den Fragebdgen
darauf schlie3en, dass viele kleine Initiativen existieren. In einigen Gegenden gibt es je-

doch keine Angebote.

Psychosoziales Hilfesystem

Die Weiterverweisung an andere psychosoziale Hilfeeinrichtungen mag zum einen in be-
sonderen inhaltlichen Fragestellungen, zum anderen auch im Auftrag und den Ressourcen
der Einrichtung bzw. dem inkompatiblen Setting begriindet sein. (Uber den Umfang wird

in Kapitel 3.2.4 berichtet.) Doch wer gehért zu diesen komplementéren Diensten, die da-



mit konfrontiert sind, ihre Fachberatung in den Kontext der Krebserkrankung einzubetten?

Tab. 11:Komplementére Einrichtungen (Anordnung nach Héufigkeit der Nennung, Zusammenfas-
sung aller Befragungsgruppen)

Rang | Einrichtung Nennungen von %-Anteil der
81 giiltigen Ant- Befragten
worten
1. | Niedergel. Psychotherapeuten 63 77,8
2. | Travergruppen 47 58,0
3. | Erziehungsberatung 44 54,3
4. | Jugendamt 35 43,2
5. | ARGE/Sozialamt/Arbeitsamt 33 40,7
6. | Andere Selbsthilfegruppen 31 38,3
7. | Schuldnerberatung 24 29,6
8. | Amb psychosoz. Nachsorgeeinrich- 16 19,8
tung
Suchtberatungsstellen 16 19,8
10. | Weitere 15 18,5

Die Verweisung an niedergelassene Psychotherapeuten spiegelt den hohen therapeuti-
schen Bedarf wieder, wie Kréger (2005a) ihn herausgearbeitet hat. Es wird auferdem
deutlich, dass ein kontinuierliches psychotherapeutisches Setting auB3erhalb der Klinik- und

Vereinsstrukturen genutzt wird.

Die besondere Bedeutung der Trauergruppen wird auch hier noch einmal deutlich. Unter-

stitzung in Erziehungsfragen wird ebenfalls sehr héufig benétigt.

Die Verweisung an die anderen Einrichtungen spiegelt wider, dass die Folgen der Kindes-
erkrankung auf psychosozialer Ebene sehr vielféltig sind und auch auf bereits bestehende

Krisen und Notlagen treffen.

Ergénzungen zu den vorgegebenen Antwortkategorien zeigen, dass Kliniken und Eltern-
vereine sich gegenseitig empfehlen und vermutlich somit ergénzen. lhre Angebote sind

eng verzahnt und aufeinander abgestimmt.

Netzwerke ambulanter psychosozialer Nachsorge

Die Bedeutung von Vernetzung ergibt sich aus vielféltigen Antworten im gesamten Daten-
material. Sie bezieht sich zum einen auf die Verzahnung und wechselseitige Ergénzung
der Elterninitiativen und Psychosozialen Dienste der Kliniken. Dariiber hinaus findet sie
aber auch in den Bereichen der Selbsthilfegruppen und in der Versorgung von Trauernden
statt. Regionale Partnerschaften scheinen bestimmte Versorgungsangebote erst méglich zu

machen, was in lédndlichen Regionen oder Flédchenldndern von grof3er Bedeutung ist.



3.2.3 Nutzerverhalten

Aussagen iber das gegenwdértige Nutzungsverhalten aktueller psychosozialer Nachsorg-
angebote von Familien mit krebskranken Kindern geben Aufschlisse dariiber, wie sich die
Nutzergruppe verhélt und wo Ansatzpunkte fir bedarfsgerechte Angebote bestehen. Mit
der fir diese Studie konstruierten Befragung lassen sich Aussagen treffen ilber die Perso-
nen, die aktiv werden und mit denen Kontakte bestehen. Uber ,Nicht-Nutzer” sind auf

diese Art und Weise keine Aussagen méglich.

Hilfebedarf formulieren

Die Formulierung eines Hilfebedarfs ist Ausgangspunkt fir UnterstitzungsmaBBnahmen und
die Teilnahme an unterschiedlichen Nachsorgeangeboten. Die Erhebung zeigt deutlich,
dass der Bedarf an Unterstitzung explizit von den Familien selbst formuliert wird. Sie sind

in erster Linie die Initiatoren fir Maf3nahmen.

Tab. 12:Formulierung Nachsorgebedarf (Zusammenfassung alle Befragten) * diese Antwortkategorie
gab es nur bei den Elterninitiativen (bei 5 von 39 giiltigen Bégen ergibt sich ein Anteil von 12,8%

111 giiltige Antworten

Nennungen %-Anteile der Fdlle
Familie selbst 99 89,2
Mitarbeiter des Akuthauses 65 58,6
Mitarbeiter der Rehaklinik 32 28,8
Andere Personen 21 18,9
Kita, Schule, Jugendamt 20 18,0
Kinderarzt 14 12,6
Andere betroffene Familien * 5 12,8

Diese Selbstwahrnehmung der Betroffenen fiir ihre Problemlagen wird ergénzt durch ein
hohes Maf3 an Eigeninitiative, selbst das Anliegen vorzutragen. Dies tun im Allgemeinen

Eltern. Lediglich ein Drittel der Befragten erlebt die Patienten selbst als initiativ.



Tab. 13:Initiative ergreifen fir Unterstitzung (Zusammenfassung alle Befragten) * bezogen auf 78
befragte Professionelle

Nennungen von

78 Professionel- 38 Selbsthilfe- Gesamtnennun- | %- Anteil

len mitarbeitern gen von 110

Befragten

Eltern 68 38 106 96,4
Patient selbst 31 5 36 32,7
Weitere 7 10 17 15,5
Geschwistern 6 3 9 8,2
Medizinern 40 | Nicht erfragt bei 40 55,6 *
Psychosoziale Kollegen 32 Elterninitiativen 32 44,4 *

Hé&vufigkeit der Nachfragen

Um Aussagen iber die Haufigkeit der Nachfrage zu erhalten, finden die Antworten der
Elterninitiativen und psychosozialen Mitarbeiter der Krankenh&user Verwendung. Sie sind
(relativ) wohnortnah und vertraute Ansprechpartner. Daraus ergeben sich 77 giltige Ant-
worten. Die Rehakliniken werden auf Grund der kleinen Fallzahl nicht beriicksichtigt. Eine

Zusammenfassung ist nicht méglich, weil die initialen Versorgungsauftrége sehr unter-

schiedlich sind.

Haufigkeit der Nachfrage von amb. psychosoz. Nachsorgeangeboten bei wohnortnahen Einrichtungen
O %-Anteil
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Abb. 3: Héufigkeit der Nachfrage bei Elterninitiativen und PSDs im Krankenhaus

Mehr als ein Drittel der Elterninitiativen und der Psychosozialen Dienste erleben mindes-



tens eine Anfrage pro Woche, bei der es um psychosoziale Nachsorgeaspekte geht. Zwei

Drittel haben drei und mehr Anfragen im Monat.

Kontaktaufnahme

Der Ausgangspunkt fir die Besprechung eines Nachsorgeanliegens liegt stets im persénli-
chen Kontakt, was 90,9% aller Befragten angegeben haben. Dies weist auf die hohe Be-
deutung der persénlichen Beziehung hin, die es erméglicht Sorgen und Néte anzuspre-
chen. _ der Befragten nannten das Telefon als ebenfalls wichtiges Medium, iiber das die
Betroffenen Kontakt suchen. In jenen Behandlungssettings, in denen die Nachsorge nach
festen Plénen abléuft (ambulante medizinische Nachsorge in der Ambulanz/Tagesklinik,
stationdére Nachsorge) stellen die festen Termine einen Rahmen dar, der Gelegenheit bietet
iber Folgeerscheinungen zu sprechen bzw. diese auch abzufragen. E-Mail und Uberwei-
sungen werden wenig in Anspruch genommen. In Ergénzung dazu zeigen die Anmerkun-
gen in der Kategorie ,Weitere/andere”, dass der Austausch unter den Kollegen ebenso
dazu beitrégt, dass Helfer und Klienten in Kontakt kommen. Siehe hierzu auch Anhang 9

~Kontaktaufnahme (Einzelibersicht nach Befragungsgruppen)”.

3.2.4 Helferverhalten

Neben dem Blick auf die Klientenaktivitéten geben auch die Verhaltensweisen der ange-
sprochenen bzw. im Kontakt befindlichen Helfer Aufschluss iiber die gegenwdirtige Praxis
der ambulanten psychosozialen Nachsorge. Ein Ansatzpunkt ist der kontinuierliche Arzi-
Patienten-Kontakt bei Kontrollterminen und in der Rehabilitation. Die Antworten aller be-
fragten Mediziner zeigen, dass psychosoziale Themen und Problemlagen sehr héufig er-

fragt werden.



Nachfrage nach psychosozialen Probl durch Medizi
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Abb. 4: Erhebung psychosozialer Probleme durch Mediziner

Dariber hinaus ist bei psychosozialen Mitarbeitern und Elterninitiativen, die psychosoziale
Anfragen beantworten und Familien betreuen, nachzufragen, wie dieses zusétzliche

Themengebiet bewdltigt werden kann.

Bewdiltigung der Anfragen bei Psychosozialen Mitarbeitern und Elterninitiativen
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Abb. 5:  Umfang der bewdiltigten Anfragen (Zusammenfassung)



Auf den ersten Blick entsteht der Eindruck, dass 74,4% der Befragten die Anfragen und
Bedirfnisse gut bis umfassend befriedigen kénnen. Der zweite Blick zeigt, dass fir 25,5%
das nicht méglich ist. Auch in der Kategorie ,den gréf3ten Teil” ist eine Menge von nicht
betreuten Klienten enthalten. Eine Aufgliederung in die einzelnen Einrichtungsarten kon-

kretisiert diese Differenzen.

Bewdiltigung der Anfragen
OPSD Akuthaus (N=40) T PSD Rehaklinik (N=4) [ Elternverein (N=38)
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Abb. 6: Umfang der bewdltigten Anfragen (Einzeliibersicht nach Befragungsgruppen)

Der deutlichste Unterschied liegt bei den Rehakliniken. Auch wenn hier nur 4 Kliniken ein-
flieBen, so sind dies 4/5 der stationéren Nachsorgeeinrichtungen. Auch die Krankenhaus-
mitarbeiter kénnen nicht alle Anfragen bearbeiten. 22,5% von ihnen kénnen alle Ratsu-

chenden umfassend betreuen. Dies ist bei den Elternvereinen in gréferem Umfang még-

lich.

All diese Zahlen werden nur konkreter wenn das ,Wie2” der Bewdltigung betrachtet wird.
Auf Grund einer hohen Fehlerquote (42 ungiiltige Antworten) bei der Frage ,Wie gehen
Sie mit den Anfragen um2” kann das Ergebnis nur eine erste Orientierung geben. Fiir spe-

zifischere Aussagen bedarf es einer ergéinzenden Erhebung.



Tab. 14Umgang mit psychosozialen Nachsorgeanfragen (Einzelilbersicht nach Befragungsgrup-
pen)
Selbst erle- Selbst erledi- | Abgeben an
digen, mit gen, ,dazwi- andere Stellen
ausreichend | schen schie-
Zeit ben”

Antworten Nennungen u. Nennungen u. %- | Nennungen u. %-
gesamt %-Anteil Anteil Anteil
Psychosoziale Mitarbeiter Akutkli- 21 7 /33,3 10/ 47,6 4/19,1
nik
Psychosoziale Mitarbeiter Rehakli- 3 1/ 33,3 0/0,0 2/ 66,7
nik
Elterninitiativen 23 11/ 47,8 3/13,1 9/39,1
Summe 47 19 / 40,4 13/27,7 15 /31,9

Die Ubersicht zeigt, dass zu 59,6% die Anliegen nicht in vollem Umfang bearbeitet wer-

den. 40,4% der Kollegen kénnen sich mit geniigend Zeit den Anliegen widmen oder eige-

ne Angebote durchfiihren. Die anderen bemiihen sich entweder um die Weitervermittlung

bzw. ,schieben es dazwischen”. Bei den Elterninitiativen wurde noch erfragt, wer diese

anderen Stellen sind. Daraus ergibt sich in sieben von neun Féllen eine Weiterverweisung

an den PSD der Akuthduser.

3.3

3.3.1

Anliegen der betroffenen Familien

Gegenwadirtige Charakteristika der Zielgruppe

Merkmale des Hilfebedarfes von (ehemaligen) Patienten und ihren Familien

Es ergab sich ein breites Antwortspektrum auf die Frage, was die Themen und Bediirfnisse

der ehemaligen Patienten und ihrer Familien seien, die gegenwdértig um Unterstitzung bit-

ten. Vier wesentliche Kernbereiche lassen Gegenstédnde der psychosozialen Nachsorge

erkennen:

- Sozial(rechtlich)e Unterstiitzung und Beratung

- Adaption an die Situation nach Therapieabschluss / Integration / Neuorientierung

- Krankheitsbewdltigung und Krankheitsfolgen

- Anfrage konkreter Angebote

In den Bereich der sozialen Beratung fallen im Wesentlichen die Information und Beantra-

gung von Leistungen wie Schwerbehinderung, Pflegegeld, Atteste, stationére Rehabilitati-

on, weitere Therapiemafinahmen und die Unterstiitzung in finanziellen Notlagen. Krisenin-

tervention und die Klérung von Problemen mit Behérden werden ebenfalls aufgefihrt. Zum

Themenfeld der Adaption, Integration und Neuorientierung gehéren die Bereiche Kita,



Schule und Schulprobleme, Berufsorientierung und Ausbildung, Gestaltung eines neuen
Alltags, Erziehungsfragen, Partnerkonflikte sowie die Reintegration in das soziale Umfeld
der Freunde, Nachbarn, Verwandten mit den damit verbundenen Aktivitdten. Neben der
Etablierung einer neuen Normalitét ist gleichzeitig die Bewdltigung der Krankheit, der The-
rapie und der Folgeschéden ein Grund, Hilfe in Anspruch zu nehmen. Rezidivéngste, Leis-
tungseinschrénkungen, Verhaltensauffélligkeiten oder auch die Begleitung in Trauerpro-
zessen werden hier wiederholt genannt und machen oftmals therapeutische Interventionen
erforderlich. Deutlich zeigen sich hierbei auch die Bediirfnisse der nicht erkrankten, aber
ebenso beeintréchtigten Familienmitglieder. Ergénzend zu diesen komplexen Problemla-
gen erleben die befragten Personen auch konkrete Nachfragen zu Angeboten, welche die
Familien nutzen méchten. Ein groBer Anteil dieser Anfragen konzentriert sich auf Traver-

begleitung, Angebote fiir Geschwister und den Austausch mit anderen Betroffenen.

Unterstiitzungsbedarf einzelner Personengruppen
Alle an der Befragung beteiligien Gruppen wurden gebeten zu benennen, wer ihres Er-
achtens einen Bedarf an ambulanten psychosozialen Nachsorgeangeboten hat. Fir Fami-

lien mit einem Kind in der medizinischen Nachsorge ergibt sich anschlieBende Ubersicht:

Tab. 15:Nachsorgebedarf (Zusammenfassung Elternvertreter, psychosoziale Mitarbeiter und Medi-

ziner)
Rang | Wer? Antworten (109 Befragte)
Anzahl der Nennungen | % bezogen auf dlle Fille

1. Alle gemeinsam 57 52,3
2. Ehem. Patient 54 49,5
2. Geschwister 54 49,5
4. Mitter 46 42,2
5. Elternpaar 45 41,3
6. Vater 23 21,1
7. Weitere Personen 10 9,2

Die Antworten zeigen, dass die gesamte Familie im Mittelpunkt der Bemishungen stehen
muss. Einzelorientierte Angebote werden weniger héufig benannt. Insgesamt wird den
Kindern (also Geschwistern und ehem. Patienten) ein gleicher Bedarf an Unterstiitzung
nachgesagt. Sie werden als bediirfiger wahrgenommen als die Erwachsenen. Die Unter-
stitzungsbedirftigkeit von Vétern wird mit groflem Abstand zu allen anderen Optionen

benannt. In der Kategorie , weitere Personen” finden sich vorwiegend Grof3eltern.



In der Aufteilung nach psychosozialen Mitarbeitern, Medizinern und Eltern werden jedoch
Unterschiede deutlich. Bei psychosozialen Mitarbeitern ist die Orientierung auf gemeinsa-
me Nachsorgeprojekte der gesamten Familie nachrangig gegeniiber Einzelangeboten.
Dies unterscheidet sich wesentlich vom ersten Rang, den Familien bei Medizinern und El-
terninitiativen einnehmen. Der Nachsorgebedarf der ehemaligen Patienten wird von den
professionellen Helfern héher eingeschétzt als von den Elternvertretern. Sie geben der
Familie, den Geschwistern und dem Elternpaar klar den Vorrang. Der Bedarf der Ge-
schwister wird von jeder Gruppe anders eingeschétzt, ebenso der der Elternpaare. Die
Wahrnehmung der Bediirftigkeit der Miitter ist bei Medizinern und Elternvertretern sehr
dhnlich, wohingegen sie bei psychosozialen Mitarbeitern wesentlich héher liegt. Eine De-
tailibersicht befindet sich im Anhang 10 ,Nachsorgebedarf unterschieden nach psychoso-

zialen Mitarbeitern, Medizinern, Elternvertretern”

Auch die Gegeniiberstellung von Vertretern der Akutzentren, Rehakliniken und Elterninitia-
tiven ist weitaus heterogener. Der Fokus der Akutzentren, die auch die medizinische Nach-
sorge betreiben, ist weitaus patientenzentrierter. Im Gegensatz dazu steht die Familienori-
entierung bei den Rehakliniken und Elternvereinen im Mittelpunkt. Im Rahmen dessen, was
Elternvertreter wahrnehmen, liegen die Patienten weiter hinten. Siehe dazu auch Anhang
10 ,Nachsorgebedarf unterschieden nach Mitarbeitern von Akutkliniken, Rehakliniken,

Elterninitiativen”.

Bei verwaisten Familien ist die Familienorientierung ebenfalls der Hauptaspekt fir Hilfen.
Elternpaare werden von fast der Hélfte der Befragten als bediirftig angesehen. Geschwis-
tern wird ein &hnlicher Bedarf zugeschrieben wie Elternpaaren. Damit stehen hier die Ein-

zelanliegen von Mittern und Vétern etwas im Hintergrund.

Als weitere Personen werden wieder die Grof3eltern genannt, die hier héufiger als unter-
stitzungsbediirftig gesehen werden. Sie sind fast doppelt so héufig vertreten wie in Famili-

en, in denen das Kind iberlebt.



Tab. 16Nachsorgebedarf verwaister Familien (Zusammenfassung Elternvertreter, psychosoziale
Mitarbeiter und Mediziner)

Rang | Zielgruppe Antworten (106 Befragte)
Anzahl der Nennungen % bezogen auf dlle Falle
1. Alle gemeinsam 64 60,4
2. Elternpaar 48 45,3
3 Geschwister 44 41,5
4. Mdtter 37 34,9
5. Vdater 21 19,8
6. Weitere Perso- 17 16,0
nen

Bei der Bedarfsermittlung fiir verwaiste Familien ist eine &hnliche Heterogenitat zwischen
den Befragungsgruppen erkennbar wie in Familien, in denen das erkrankte Kind die Inten-
sivtherapie erfolgreich abschlieft. Psychosoziale Mitarbeiter setzen das Elternpaar an ers-
te Stelle (59,6%) gefolgt von den Geschwistern (52,4%). Jeweils die Hélfte benennt dann
die verbliebene Familie (50,0%) und die Miitter (50,%) als bedirftig. Véter werden im
Vergleich zur Gesamtschau héufiger genannt (26,2%). Die Einschétzung der Mediziner
ergibt zwar fast die gleiche Rangfolge, jedoch werden Geschwister (35,7%) und Mitter
(25,0%) weniger oft genannt. Véter werden sogar nur bei 14,3% erwéhnt. Sie liegen da-
mit hinter den Grof3eltern und Verwandten (21,4%). Die Antworten der Elternvertreter
ergeben ein fast identisches Bild zu dem der Mediziner. In der Unterscheidung nach Ein-
richtungsarten entspricht die Rangfolge der Krankenhé&user der der Zusammenfassung.
Rehakliniken zeigen ein &hnliches Bild, wobei die Einzelbediirfnisse von Geschwistern,

Mittern und Vétern hier gleichrangig sind.

Zeitpunkte fiir besonderen psychosozialen Nachsorgebedarf

Orientiert an bestimmten Therapiephasen und -ereignissen, aber auch Nachtherapiepha-
sen sollte hier ermittelt werden, welche davon besonderes Potential haben, um einen er-
héhten psychosozialen Nachsorgebedarf auszulésen. Dabei ist das Ergebnis fir Familien
mit einem Kind in der /nach der medizinischen Nachsorge, trotz unterschiedlichster Be-
gegnungskontexte zwischen Betroffenen und Helfern, sehr einheitlich. Der Abschluss der
Therapie ist der wichtigste Moment, an dem die Familie Unterstitzung und Begleitung be-
ndtigt. Ein ebensolcher Punkt ist die Wendung im Therapieverlauf, wenn die Heilungsaus-

sichten sinken und der Fokus der Behandlung hin zur Palliativbegleitung geht.



Tab. 17: Zeitpunkte mit erhéhtem Bedarf (Einzelibersicht aller Befragungsgruppen)

Rang | Psychosoz. Psychosoz. Mit- Mediziner Mediziner Elterninitiativen
Mitarbeiter arbeiter Rehakli- | Akutklinik Rehaklinik
Akutklinik nik
(40 Antw.) (4 Antw.) (24 Antw.) (3 Antw.) (41 Antw.)

1. Abschluss Thera- | Abschluss Therapie | Abschluss The- Abschluss The- Abschluss Thera-
pie (34/85,0%) (3/75,0%) rapie rapie pie (29/70,7%)

(19/79,2%) (2/66,7%)

2. Stellung infauste | Stellung infauste Stellung infauste | Stellung infauste | Stellung infauste
Prognose Prognose Prognose Prognose Prognose
(32/80,0%) (2/50,0%) (17/70,8%) (2/66,7%) (26/63,4%)

3. Beginn Palliativ- Beginn Palliativbe- | Beginn Pallia- Beginn Pallio- Beginn Palliativ-
behandlung handlung tivbehandlung tivbehandlung behandlung
(29/72,5%) (2/50,0%) (14/58,3%) (2/66,7%) (22/53,7%)

4. 1 Jahr nach The- | 1 Jahr nach Thera- | 1 Jahr nach 1 Jahr nach 1 Jahr nach The-
rapieende pieende (2/50,0%) | Therapieende Therapieende rapieende
(13/32,5%) (8/33,3%) (1/33,3%) (10/24,4%)

5. 2 Jahre nach Anderer Zeitpunkt | 2 Jahre nach 2 Jahre nach Anderer Zeitpunkt
Therapieende (2/50,0%) Therapieende Therapieende (8/19,5%)
(4/10,5%) (2/8,3%) (1/33,3%)

6. Anderer Zeit- 2 Jahre nach The- 10 Jahre nach Anderer Zeit- 2 Jahre nach
punkt (3/7,7%) rapieende Therapieende punkt Therapieende

(4/25,0%) (2/8,3%) (1/33,3%) (4/9,8%)

7. 5 Jahre nach 5 Jahre nach The- 5 Jahre nach 5 Jahre nach 5 Jahre nach
Therapieende rapieende Therapieende Therapieende Therapieende
(2/5,0%) (0/0,0%) (1/4,2%) (0/0,0%) (1/2,4%)

8. 10 Jahre nach 10 Jahre nach Anderer Zeit- 10 Jahre nach 10 Jahre nach
Therapieende Therapieende punkt (1/4,2%) | Therapieende Therapieende
(1/2,5%) (0/0,0%) (0/0,0%) (0/0,0%)

Die psychosoziale Nachsorge fiir verwaiste Familien gestaltet sich anders als jene fir iber-
lebende Kinder und ihre Familien. Uber alle befragten Gruppen hinweg zeigt sich ein sehr
einheitliches Bild des Zeitpunktes, an dem diese Familien intensive Unterstitzung und Be-

gleitung benétigen.



Tab. 18:Zeitpunkte mit erhéhtem Bedarf bei verwaisten Familien (Zusammenfassung Elternvertreter,
psychosoziale Mitarbeiter und Mediziner)

101 giiltige Antworten

Nennungen | %-Anteile der Falle
Unmittelbar nach dem Tod des Kindes 90 89,1
Um den 1. Todestag / Abschluss des Trauerjahres 62 61,4
2 Jahre nach dem Tod des Kindes 17 16,8
Nach der Reha fiir Trauernde Familien 7 6,9
5 Jahre nach dem Tod des Kindes 6 5,9

Die Ubersicht zeigt die entscheidende Bedeutung des ersten Jahres. Wie trauert eine Fami-
lie unmittelbar nach dem Sterben ihres Kindes und welchen Weg wéhlt sie in der sich an-
schlieBenden Zeit? Der erste Todestag stellt ein Krisenmoment dar, in dem intensivere Be-
gleitung (wieder) erforderlich wird. Im Einzelfall bedeutsam aber in der Mehrzahl nach-

rangig erscheinen léngerfristige Zeitpunkte.

Ereignis- und entwicklungsbezogener Unterstitzungsbedarf

Entwicklungsaufgaben stellen fir jeden Menschen eine Herausforderung dar, sich an neue
Anforderungen anzupassen. Darin liegt ein gewisses Risikopotential, das u.a. durch alters-
gerechte Unterstitzung ausgeglichen werden kann. Bei an Krebs erkrankten Kindern und
ihren Angehérigen fallen diese Herausforderungen entweder mit der Krankheit direkt zu-
sammen, oder sie stehen nach dem Uberwinden der Krankheit an und werden geprégt
von ihr angegangen. Méglicherweise sind die Bewdltigungsvoraussetzungen auch anders
als die von gesunden Kindern und Jugendlichen. Aber nicht jeder Ubergang muss eine

neue Krise hervorrufen.

Die Auswertung fiir die betroffenen Kinder hat ergeben, dass ein besonderer Unterstiit-
zungsbedarf entsteht, wenn es um entscheidende Entwicklungsabschnitte geht, in denen
zukiinftige Weichen gestellt werden. Dies steht in enger Verbindung mit institutionalisierten
Entwicklungsorten. Die h&ufigsten Nennungen erhielten der Schulwechsel und die berufli-
che Orientierung mit jeweils 53 Nennungen, was 65,4% entspricht. Daran schlief3t sich die
Einschulung (43/53,1%) an. Fir an Krebs erkrankte Kinder sind die Bedingungen des Ler-
nens erheblich erschwert und Einschrénkungen und Behinderungen verhindern mégliche

Lernerfolge oder spezielle Qualifikationen.

Daneben liegt ein weiterer Risikofaktor in einer weiteren schweren Erkrankung des Kindes.

45,7% der Befragten nannten dies als bedeutsames Ereignis, aus dem sich der Nachsor-



gebedarf erhéht. Dazu zdhlen z.B. erhebliche somatische Folgeschéden, die einen eigen-
stéindigen Krankheitswert haben, Rezidiv oder Zweitmallignome, aber auch jede andere

Krankheit im spéteren Leben, die als bedrohlich empfunden wird.

Die Rangfolge der weiteren Ereignisse steht in engem Zusammenhang mit dem fortschrei-

tenden Alter der Patienten:

Ausbildungsbeginn (27/33,3%), Beziehung/Partnerschaft (26/32,1%), Ubergang Ausbil-
dung/Beruf (17/21,0%), Familiengrindung (13/16,0%), Auszug aus dem Elternhaus
(12/14,8%)

Im Bereich der Geschwister wird die Geburt eines weiteren Kindes als einschneidendes
Ereignis formuliert. 54% der Befragten benennen hierfir einen erhéhten Nachsorgebedarf
fir die Familie. Das System, welches gerade dabei ist wieder ins Gleichgewicht zu kom-
men, erfdhrt nun eine neue und zusétzliche Dynamik. Eine &hnliche Bedeutung kommt der
schweren Erkrankung eines Geschwisterkindes zu (52,4%). Dies ist in den Kontext der
Retraumatisierung einzuordnen und hat das Potential, schwere Folgen zu hinterlassen, die
das Funktionieren einzelner Personen und des gesamten Systems zutiefst erschiittern. Der

Verlauf der Genesung der Familie wird dadurch erheblich erschwert.

Mit Abstand dahinter werden die Einschulung der Geschwister (21/33,3%) sowie deren
Partnerschaften/Beziehungen (15/23,8%) eingeordnet. Dies sind Ereignisse, in denen die
Aufmerksamkeit vom ehemals erkrankten Kind nun auf die anderen gelenkt wird bzw.
werden sollte. Die neue Verteilung von Aufmerksamkeit fihrt zu Irritationen und Interes-
senskonflikten aller Beteiligten. Widerstand und Uberforderung, Ermutigung und Aushalten

gehéren zu diesem Prozess dazu.

Als eher nachrangig werden beschrieben: die berufliche Orientierung der Geschwister
(9/14,3%), der Auszug von zu Hause (7/11,1%) und die Griindung einer eigenen Familie

(5/7,9%). Im Einzelfall liegt aber auch hier ein grof3er Bedarf an Unterstiitzung vor.

sLife-Events” der Eltern kénnen das fragile Familiensystem erneut ins Wanken bringen und
den Kindern und Erwachsenen eine wiederholte Anpassung an verénderte Lebensumstén-
de abringen (Heckmann, 2004). Dazu gehdren an erster Stelle psychische Folgen der El-
tern, die aus der Erkrankung ihres Kindes resultieren (N=65/ 24,6% aller gegebenen
Antworten). Trennung und Scheidung sind an sich schon Ereignisse mit Krisenwert. Bei den
betroffenen Familien ist das Zerbrechen des Familiengefiiges ein schwerwiegendes Ereig-
nis, wird doch die Familie als Schutzfaktor und stérkendes Element in der Krankheitsbewdl-
tigung angesehen (Lohaus & Ball, 2006). Kinder und Erwachsene, deren Familien diese

Doppelbelastung bewdltigen miissen, erfordern deshalb besondere Aufmerksamkeit.



Weitere Risikofaktoren sind Arbeitslosigkeit (N=45/17,0%) und eigene Erkrankungen der
Eltern (N=42/15,9%). Weniger Erschiitterungsvermégen haben den Ergebnissen nach die
Geburt eines Kindes (N=18/6,8%), eine neue Partnerschaft (N=15/5,7%) und der Aus-
zug eines Kindes (N=8/3,0%). Es ist nicht unbedingt als Widerspruch zu sehen, dass die
Geburt eines Kindes hier weniger einschneidend ist, als es sich unter der Rubrik ,Ge-

schwister” darstellt. Nur sind auf der Elternebene andere Ereignisse noch gravierender.

Ereignisse im weiteren Bekannten- und Verwandtenkreis prégen die Genesung und Stabili-
tat der Familie ebenso, erst recht wenn der Zusammenhalt sehr eng ist. Die Ergebnisse
zeigen, dass mehr als 3/4 der Befragten meinen, dass Krebsdiagnosen und der Tod einer
Person zu einem erhéhten Nachsorgebedarf fihren. Anderen schweren Krankheiten

kommt eine &@hnliche Wirkung zu.

Es ist festzuhalten, dass neben all diesen benannten Orientierungspunkten die Teilnehmer
der Studie immer wieder die Individualitét der jeweiligen Situation einer Familie betonen

und der Bedarf sehr unterschiedlich ist.

3.3.2 Zukiinftiger Unterstiitzungsbedarf

Im Rahmen der Studie wurden alle Beteiligten um eine Einsch&atzung dariiber gebeten, wie
sich die Nachfrage nach ambulanten psychosozialen Nachsorgeangeboten entwickeln

wird.

Tab. 19: Entwicklung Nachfrage (Einzelibersicht nach Befragungsgruppen)

Weniger Nachfrage | Nachfrage wie bisher | Mehr Nachfrage
Psychosoziale Mitarbeiter 0,0% 30,0% 70,0%
Akuthduser (N=40)
Psychosoziale Mitarbeiter 0,0% 0,0% 100,0%
Rehakliniken (N=4)
Mediziner Akutkliniken 0,0% 16,0% 84,0%
(N=25)
Mediziner Rehakliniken 0,0% 0,0% 100,0%
(N=3)
Elterninitiativen (N=43) 0,0% 30,2% 69,8%
Zusammenfassung (N=115) 0,0% 25,2% 74,8%

Von allen befragten Personen sind 3/4 der Meinung, dass die Nachfrage nach ambulan-
ten psychosozialen Angeboten steigen wird. Ein Absinken wird von niemandem erwartet.
Lediglich 1/4 geht von einem konstanten Bedarf aus. Insbesondere die Arzte in der ambu-
lanten medizinischen Nachsorge und die Mitarbeiter der stationéren Nachsorge formulie-

ren den wachsenden Bedarf iiberdurchschnittlich eindeutig.



Neben der Perspektive der zu erwartenden Nachfrage wurde auch um eine Einschétzung
zur Entwicklung des Bedarfes gebeten. Danach wird der Bedarf an langfristigen psychoso-
zialen Angeboten in den néchsten 10 Jahren erheblich steigen und sich auf einem hohen
Niveau einpendeln. Die Begriindungen dafirr sind vielféltig und lassen sich zusammenfas-

sen auf:

kirzere stationdre Verweildauer und damit verbunden eine Verlagerung in das ambu-
lante Setting

hshere Uberlebensraten bei massiven Spétfolgen, steigende Heilungsaussichten auch
bei Hochrisikopatienten

stirkere Sensibilisierung fir Langzeitfolgen, héhere Aufgeschlossenheit fir Angebote
gesamtgesellschaftliche Zunahme sozialer Probleme und Notlagen, familiérer Belas-

tungen und ansteigender Leistungsdruck

Einzelanmerkungen unterstreichen dies: ,Im Umfeld der betroffenen Familien fehlt nach ca.
2-3 Jahren oft das Verstandnis fir diese Probleme. Hier muss den Betroffenen eine Anlauf-
stelle gezeigt werden.” (ev25) oder: ,Es missen vielmehr Lebenswege fir die oft multipel
eingeschrénkten Hirntumorpatienten entworfen werden und dafiir Alltagsstrukturen ge-

schaffen werden” (meda23).

3.4 Gegeniiberstellung Angebot und Nachfrage

Fir eine Einschétzung Uber die Notwendigkeit, an der Versorgungssituation etwas zu &n-
dern, bedarf es u.a. der Analyse, inwiefern die bestehenden Angebote der derzeitigen
Nachfrage gerecht werden insbesondere hinsichtlich der Quantitét. Qualitative Aspekte

wurden hier nicht erfragt.

3.4.1 Bedarfsdeckung durch bestehende Angebote

Die Frage, ob die bestehenden ambulanten psychosozialen Angebote ausreichen, wird
von psychosozialen Mitarbeitern in Akuth&usern und Rehakliniken sowie Vertretern der
Elterninitiativen sehr unterschiedlich beantwortet. Eine eindeutige Aussage, dass es absolut
genug gibt bzw. Gberhaupt nichts vorhanden sei, ist nicht erkennbar. Im Vergleich der
Mediane ist fir die Krankenhd&user und Elterninitiativen ein tendenzielles ,Ja” (Median=3)

zu erkennen, wohin gegen die Rehakliniken tendenziell ,Nein” (Median=1) sagen.



Reichen die bestehenden Angebote aus?

O Psychosoziale Mitarbeiter Akuthé&user [ Psychosoziale Mitarbeiter Rehakliniken [ Elterninitiativen
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Abb. 7: Bedarfsdeckung durch bestehende Angebote

3.4.2 Zielgruppenspezifische Angebotserweiterung

Die Befragten wurden gebeten einzuschétzen, fir welche Personen aus der Gruppe der
Familien mit einem Kind in der /nach der medizinischen Nachsorge mehr Angebote bené-
tigt werden. Ein klares Votum ergibt sich fiir Settings, in denen mit der ganzen Familie ge-

arbeitet wird. Familienorientierung ist ein klarer Schwerpunkt.

An zweiter Stelle fir eine psychosoziale Langzeitbetreuung stehen die Geschwister, ge-
folgt von den ehemaligen Patienten selbst. Die Tabelle ,Zielgruppenspezifische Angebots-
erweiterung” im Anhang 11 verdeutlicht das ergénzend. In der Auswertung der offenen
Antwortkategorie zeigt sich, dass auch Grofeltern und Verwandte mit einbezogen werden
sollten. Interessant ist des Weiteren, dass besondere Familienkonstellationen wie Alleiner-
ziehende oder sich in Trennung/Scheidung befindende Familien gezielt angesprochen

werden sollten. Gleiches ist fir Klienten mit Migrationshintergrund erkennbar.

Die Frage, fir wen aus der Gruppe der verwaisten Familien Angebote ausgebaut werden
sollten, ist im Kontext der bestehenden Projekte zu betrachten. Es gibt ein weit reichendes
Netz an Trauvergruppen, Trauverseminaren, Selbsthilfegruppen fir Eltern verstorbener Kin-
der u.a.. Sie werden oft als Einrichtungen zum Weitervermitteln benannt und stellen einen
groBBen Themenbereich bei bereits praktizierten Nachsorgeangeboten dar. Projekte fir die

gesamte verbliebene Familie stehen auch hier an erster Stelle. Daran schlielen Geschwis-



terprogramme und Settings fir Elternpaare an. Angebote nur fir Véter oder Mitter wer-
den bei fast _ der Befragten befiirwortet. Einen Hinweis auf die Einbeziehung von Grof3el-
tern und Verwandten, aber auch erwachsener Geschwister zeigt die Kategorie ,,Andere
Personen”. Im Anhang 11 ,Zielgruppenspezifische Angebotserweiterung fir verwaiste

Familien” kénnen die konkreten Zahlen nachgeschlagen werden.

3.4.3 Bedeutsamkeit ambulanter psychosozialer Nachsorge

Alle an der Studie beteiligten Einrichtungen wurden dazu befragt, wie wichtig sie ambulan-
te psychosoziale Nachsorgeangebote finden. Das Ergebnis ist eineindeutig. 93% der Be-
fragten halten solche Versorgungsangebote fiir wichtig bzw. unbedingt erforderlich. Das
bestdtigen auch der Mittelwert von 4,56 und der Median von 5. Auf der abgefragten Sca-
la von O (nicht erforderlich) bis 5 (unbedingt erforderlich) liegen sogar 95,6% im Bereich
derer rechts der Mitte und befirworten das damit grundsétzlich. Im Vergleich der Mittel-
werte der einzelnen Gruppen sind nur minimale Unterschiede zwischen den Mittelwerten
erkennbar. Dabei haben die Mitarbeiter der Rehakliniken die héchsten Werte von 4,75
und 4,67. Der Median ist bei allen 5.

Bedeutsamkeit ambulanter psychosozialer Nachsorge

W O nicht erforderlich T11 (12 013 04 @5 unbedingt erforderlich

0%
1%
4%

Abb. 8: Bedeutsamkeit ambulanter psychosozialer Nachsorgeprojekte (Zusammenfassung; N=114)



3.4.4 Planung von Nachsorgeangeboten

Planungen fir ambulante psychosoziale Nachsorgeangebote werden von Akutkliniken und
Elterninitiativen benannt. Das entspricht den festgelegten Versorgungsauftréigen. Elternini-

tiativen haben dabei einen gréf3eren Anteil an Zustimmungen fiir neue Vorhaben.

Tab. 20: Planung von Nachsorgeangeboten

Nein Ja

Haufigkeit | %-Anteil Haufigkeit | %-Anteil
PSD Akutklinik (37 Antw.) 25 67,6% 12 32,4%
PSD Rehaklinik (3 Antw.) 3 100,0% 0 0,0%
Elterninitiativen (39 Antw.) 20 51,3% 19 48,7%
Zusammenfassung (79 Antw.) A8 60,8% 31 39,2%

Die Mehrheit der Einrichtungen beabsichtigt hier jedoch erst einmal keine neuen/weiteren
Vorhaben. So lésst sich sagen, dass die Zahl der Angebote wachsen wird, aber nicht fl&-
chendeckend und systematisch. Es ist dabei auch zu betrachten, um was fiir Vorhaben es
sich handelt. Folgende Kategorien lie3en sich ermitteln (mehrfache Zuordnungen waren

dabei méglich; Haufigkeit in Klammern):

- Palliativ- und Sterbebegleitung, Trauergruppen (8)

- Ausweitung der bestehenden Beratung/Therapie (7)

- Gruppen (fest und lose) (6)

- Vernetzung, Koordination, Austausch, Kooperation zwischen Professionellen (6)
- Angebote fir Jugendliche und junge Erwachsene (5)

- MaBnahmen, um in Kontakt zu bleiben, Nachgespréche, Screeningverfahren (5)
- Freizeitangebote, Fahrten, Freizeiten und Wochenendaktionen (4)

- Beratung und Therapie (3)

- Geschwisterangebote (3)

- Angebote fiir Familien (3)

- Komplexe eigenstdndige Nachsorgeprojekte (2)

- Elternangebote (2)

- Mitterangebote (2)

- Schule und Beruf (2)

- Aufsuchende Arbeit (1)

Die Ansatzpunkte sind vielféltig. Die meisten Vorhaben sind fir die Zielgruppe der (poten-
ziell) Travernden angedacht. Ein insgesamt wenig verbreiteter Ansatz ist der der aufsu-
chenden Arbeit, was fir Flachenlédnder, weit reichende Einzugsgebiete oder léndliche Re-

gionen interessant ist. Neben inhaltlich ergénzenden Projekten geht es einigen um Struk-



turverénderungen. Das betrifft zum einen den Austausch und die Vernetzung miteinander,
zum anderen gibt es Ideen, wie der Kontakt zu ehemaligen Patienten besser gehalten und
wie Behandlungsbedarf festgestellt werden kann. In zwei Orten bestehen sogar Uberle-

gungen zu einer weiteren Institution, die sich der Nachsorge widmet.

3.5  Zukiinftige ambulante psychosoziale Nachsorgeangebote

In diesem Abschnitt geht es um die Exploration des Handlungs- und Versorgungsfeldes
~Ambulante psychosoziale Nachsorge”. Im Gegensatz zu der aus der Literatur ersichtli-

chen Notwendigkeit wurde es bisher kaum diskutiert.

Die Beitrége sind vor dem Hintergrund zu betrachten, dass die Fragen dazu einladen soll-
ten, Ideales und Erstrebenswertes zu formulieren, ein Zukunftsbild zu entwerfen. Gleich-

wohl war der offene Rahmen fisr manche zu frei, so dass es viele ,Nicht-Antworten” gab.

Die Ideen zum Bild einer ambulanten psychosozialen Nachsorge sollen im Folgenden an
den Ebenen Inhalte, Adressaten, Setting, Eigenschaften sowie Strukturmerkmale konkreti-

siert werden.

3.5.1 Inhdlte

Unabhéngig von Setting und Nutzern werden vielschichtige Themen benannt, die Ge-
genstand der psychosozialen Nachsorge sein sollten. Nachfolgend werden sémiliche I-
deen aufgefishrt und zu einzelnen Clustern zusammengefasst. Die Darstellung hat keine

Rangfolge. Eine andere Zuordnung wiére genauso méglich.

(lockerer) Austausch mit Betroffenen untereinan- Kontakte und Austausch for-
der, einander begegnen, Kontakt mit anderen dern, Annahme von Hilfe
Familien, gegenseitige Stérkung in der Gruppe férdern, Entlastung bieten
Information, Zusammenhénge erkennen, Lebensqualitét und Lebensfreude
Aufklérung férdern und verbessern, Genie-

B3en, Kraft schépfen, inneres
Behutsame Riickfihrung in den Alltag, Gleichgewicht, spirituelle Quellen,
leben nach der Therapie; Sport, Erholung, positives Lebens-
Weiterbegleitung um aufkommende Prob- gefihl;
leme und Schwierigkeiten zu meistern; Schutzraum zur Stérkung alter und
Krisenbewdltigung, Stabilisierung neuer Ressourcen

M "

Gemeinthcftsgerhl der Fam.i.lie Egnk::azgmlzl::nl.geben leben
und Familienzusammenhalt stérken Lebensmodell entwerfen




Psychische Stérungen, Traumata, Ver- Wiedererlangung von Autonomie,
haltenauffélligkeiten, Testung, Ein- Aufbau von Kontrollerleben,
schétzung Leistungsvermdgen, neuro- Stérkung der Selbstreflexion
psychologische Diagnostik,
Entwicklungsférderung, Sexualitét

Medizinische Inhalte, Alterna-
tivmedizin, Somatisierungsten-
denzen, Schlafstérungen

Sozialrechtliche Anspriiche, Antrége, Wider-
spriiche, Rehaplanung, finanzielle Probleme,
Kontakte und Korrespondenz mit anderen Ein-
richtungen und Institutionen,

Pflege von Angehérigen Sterbebegleitung
Tod eines Kindes, Trauern

Erziehung, Freirdume geben Kindergarten,

und Grenzen setzen, Schule, Aufklérung in Klassen, Reintegration,
Paarthemen, Perspektive fir Schullaufbahnentwickeln;
Geschwisterthemen, Ausbildung, Orientierung, Reintegration, Per-
Familiére Beziehungsaspekte, spektive entwerfen;

Ubergang in Erwachsenenpha- Reintegration in soziale Gruppen (Freunde,
se Schule)

Einschrénkungen wahrnehmen, akzeptieren und konstruktiv aufnehmen;
Nachhaltige Bewdltigung und Reintegration, Verarbeitung der Erkrankung und Be-
handlungszeit;

Nebenwirkungen und Spétfolgen, Verénderungen durch Erkrankung, Leben mit Be-
hinderung,

Umgang mit Angsten

3.5.2 Adressaten und Setting

Nachsorgeangebote sollen nach Ansicht der Befragten unterschiedliche Adressaten errei-
chen und diese auch in verschiedenen Settings begleiten. Da wére zuerst die Unterschei-
dung nach Einzel, Paar-, Familien- oder Gruppenkonstellationen. Innerhalb derer gibt es
dann Angebote fiir Patienten, Geschwister, Jugendliche und Eltern. Mitter und Véter wer-
den hier nicht explizit genannt. Inhaltlich unterschieden werden ebenfalls noch einmal
verwaiste Familien und Trauernde, pflegende Angehérige, ,funktionierende” Eltern und
Geschwister, Erwachsene mit einer Krebserkrankung in der Kindheit, ,,geheilte” Patienten
mit Folgeschdden. Anmerkungen verdeutlichen wiederholt, die ,Familienorientierung” zu
beriicksichtigen und individuellen Bedirfnissen Raum zu geben. Konstellationen, die den

Charakter der Selbsthilfe unterstreichen, werden zusdtzlich benannt.

Fir die Arbeit mit den Klienten werden vielféltige Vorschléige gemacht, die ein unterschied-



liches methodisches Vorgehen verlangen. Dazu gehéren: Gespréche, Beratung, therapeu-
tische Angebote (z.B. Spieltherapie, Familientherapie, systemische Beratung, Kinderpsy-
chotherapie, Psychotherapie bei Erwachsenen mit Krebs in der Kindheit) sowie die Vermitt-
lung an weiterfihrende Stellen. Darilber hinaus soll psychosoziale Nachsorge durch Aus-
flige, Freizeitaktivitéten, Fahrien oder auch Kinderbetreuung erbracht werden. Die Unter-
stitzung von Selbsthilfegruppen ist ein weiteres Element. Ergénzend wird wiederholt auf-
suchende Arbeit im hé&uslichen Umfeld der Familie aufgefiihrt. Hospitationen sowie die
Ausbildung/Schulung von Fachkréften werden angeregt. Méglicherweise sind psychosozi-

ale Mitarbeiter auch in anderen Einsatzgebieten wie der Palliativmedizin notwendig.

Zur Lokalisation der (einzelnen) Angebote gibt es vielféltige Vorstellungen, die in der
Bandbreite zwischen Anbindung an Ambulanz auf dem Klinikgelénde mit Personalkontinui-
tét und eigenen Réumlichkeiten auBBerhalb der Klinik mit weit reichender Selbststéndigkeit
anzusiedeln sind. Gleichwohl stellt sich hier wieder die Frage nach der Wohnortnéhe,

weshalb dezentrale Ansétze ebenso vorgeschlagen wurden.

3.5.3 Eigenschaften und Strukiur

Die Befragung ergibt erste Anregungen und Diskussionspunkte dazu, wie ambulante psy-
chosoziale Nachsorge aussehen und wie sich solche Angebote in die Gesamtversorgung
integrieren lassen kénnten. Demnach sollte ambulante psychosoziale Nachsorge gekenn-

zeichnet sein durch:

- Zentrale und feste Ansprechstelle

- Klare Strukturen

- Konkrete Ansprechpartner, die bekannt sind; Kontakt halten, Briiche vermeiden, Be-
zugsberater

- Ausreichend Personal, qualifizierte Mitarbeiter, feste Stellenplanung, interdisziplinéres
Team

- Kontinuitét psychosozialer Betreuung im Gesamtkontext der Erkrankung, nahtloser U-
bergang

- Langfristig angelegt, kontinuierlich iiber verschiedene Altersspannen hinweg

- Kompetent, schnell, unbirokratisch, professionell, niedrigschwellig, verlésslich, regel-
méfBig, gut erreichbar
- Ganzheitlich, nachhaltig, biopsychosozialer Fokus

- Familienorientiert, kindgerecht

- Das Ende der Betreuung ergibt sich aus den Bediirfnissen der Familie
- Individuelle Ausrichtung, bedarfsorientiert, ernst nehmen der Betroffenen und Dialog

mit ihnen, hilfreich, sensibel, empathisch, persénlich, verstdndnisvoll, an der Praxis ori-



entiert

- Ansprechend, ermutigend, motivierend (damit Hilfen angenommen werden), zielorien-
tiert

- Ressourcenorientierung, frihzeitige Unterstitzung

- Prozessorientierung

- Nutzerorientiert
- Dichtes Nachsorgenetzwerk bundesweit, wohnortnah, Komm- und Gehstruktur

- Fachliche Diskussion und Offentlichkeitsarbeit, offensiv
- Transparenz der Inhalte und Méglichkeiten ambulanter psychosozialer Nachsorge fir

die Betroffenen

- Vernetzung und Zusammenarbeit mit Hausdrzten, in Flachenléndern, mit anderen
Hilfsangeboten, Einbeziehung der Elternvereine und Nachsorgekliniken, Einbindung
der onkologischen Zentren, ambulant und stationér, klinikiibergreifend, klinikunabhén-

gig, engste Kooperation

Ideen fir die Implementierung von Nachsorgeangeboten in den Behandlungsverlauf der

betroffenen Familien kénnten sein:

- Fortsetzung der psychosozialen Betreuung wie sie im stationéren Kontext geleistet wird

- frihzeitige Information der Betroffenen und Familien iber psychosoziale Nachsorgan-
gebote bereits wihrend der stationéren Therapie.

- Die Auffassungen zum konkreten Zeitpunkt sind hier unterschiedlich. Ein Teil (28 Nen-
nungen) spricht sich dafir aus, bereits bei der Diagnoseeréffnung und bei Therapiebe-
ginn die weiterfihrende Betreuung zu besprechen. Dem gegeniiber hélt die Mehrheit
(54 Nennungen) die Phase des stationéren Therapieaufenthalts im Krankenhaus fir
geeignet. Das Ende der Therapie und das damit verbundene Abschlussgespréch sind
fir 18 Befragte ein passender Moment, um iber Nachsorgeprojekte zu informieren.
Fir weitere 9 Personen sind Kontrolluntersuchungen in der Ambulanz oder andere
Zeitpunkte in der medizinischen Nachsorgephase bedeutsam. Die Festlegung auf Zeit-
punkte des medizinischen Behandlungsplans zeigt das Bediirfnis nach Strukturierung
und Systematisierung.

- Ein Abschlussscreening, welches Aufschluss iber die Notwendigkeit differenzierter Ver-
sorgungs- und Therapieangebote gibt

- Frihwarnsystem

- Ein psychosozialer Check nach 3 oder 5 Jahren

- Bei medizinischen Nachsorgeterminen stérkere Nutzung der integrativen Funktion des
Mediziners, um psychosoziale Problemlagen einer angemessenen Versorgung zuzu-

fihren



- Alle beteiligten Helfer sind bei einem Nachsorgetermin erreichbar

- Hilfeplangespréche / Fallkonferenzen

Es wird darauf hingewiesen, dass die aktuelle Umstrukturierung der medizinischen Versor-
gung in Behandlungszentren und Universitétskliniken die Erreichbarkeit der Angebote fir
viele Betroffene erschwert, weil sie mit sehr langen Fahrtwegen verbunden ist. In diesem
Zusammenhang ist zu kléren, wie wohnortnahe Unterstiitzung und eine fléchendeckende
Versorgung erméglicht werden kénnen. Ein bedeutsames Instrument wird dabei die Ver-

netzung und Kooperation sein.

Ein ebensolcher Diskussionspunkt ist die Einbindung von Nachsorgeangeboten in die be-
stehenden Strukturen der Kliniken und Elterninitiativen und damit die Frage, ob das bishe-
rige Angebot um neue Elemente erweitert oder ein eigensténdiges Projekt konzipiert wird.
Dafir sind die regionalen Gegebenheiten und Bestrebungen sehr unterschiedlich. Je nach
Schwerpunkt bietet jede Form der Anbindung oder Loslésung Spielrdume oder Begren-

zungen hinsichtlich personeller, finanzieller und rédumlicher Ressourcen.

Eine weitere Konkretisierung der Angebote geschieht durch die Einbeziehung verschiede-
ner Berufsgruppen und die Frage, wer die geeigneten Fachleute und Personen sind, um mit
den Problemlagen und Schwierigkeiten der Betroffenen umzugehen. Die Befragung von
psychosozialen Mitarbeitern und Elterninitiativen zeigt, dass hier ein multiprofessionelles
Team erforderlich ist. Damit wiirde an die bisherige Praxis in Kliniken und Elterninitiativen

angeschlossen werden.

Die Verteilung auf bestimmte Berufsgruppen variiert etwas zwischen den Elterninitiativen
und den Kliniken. Ein wesentlicher Unterschied besteht in dem Einsatz der jeweils spezifi-
schen personellen Ressourcen. Elterninitiativen setzen Elternvereinsmitglieder und andere
Ehrenamtliche in sehr viel gréBerem Umfang ein, als dies in den Kliniken der Fall ist. Sozi-
alarbeiter/-pédagogen, Psychologen und Psychotherapeuten haben aus beiden Perspekti-
ven heraus die gleiche Bedeutung. In der Gruppierung nach Prozentanteilen gibt es als
weitere Bereiche die der Musik-/Kunst-/Tanz- und Gestalttherapeuten, der Seelsorger und

Theologen sowie der Erzieher.



Tab. 21: An ambulanten psychosozialen Nachsorgeprojekten beteiligte Berufsgruppen

Rang | Psychosoziale Mitarbeiter Kliniken (43 Antw.) | Elterninitiativen (40 Antw.)
Nennungen u. %-Anteil Nennungen u.
%-Anteil
1. Sozialarbei- 40 / 93,0% | Sozialarbei- 33/82,5%
ter/Sozialpédagogen ter/Sozialpéddagogen
2. Psychologen 38 / 88,4% | Psychologen 30/75,0%
Psychotherapeuten 32 / 74,4% | Psychotherapeuten 30/75,0%
4. Musik-/Kunst-/Tanz-/ 27 / 62,8% | Elternvereinsmitglieder 28 /70,0%
Gestalitherapeuten
5. Seelsorger, Theologen 22 / 51,2% | Musik-/Kunst-/Tanz-/ 26 / 65,0%
Gestalitherapeuten
6. Erzieher 19 / 44,2% | Seelsorger, Theologen 25/ 62,5%
7. Ehrenamtliche 14 / 32,6% | Erzieher 21/ 52,5%
8. weitere 7 / 16,3% | andere Ehrenamtliche 8/ 20,0%
9. weiter 7/17,5%

Ergénzend wird von Seiten der Elternvertreter noch einmal auf das Potenzial ehrenamtli-

cher Helfer hingewiesen, die bei einer gezielten Schulung intensiver tétig sein kénnten.

Fir all diese Uberlegungen bedarf es der Klarung der Finanzierung. Als Ziele werden hier
formuliert, von unsteten Drittmittelfinanzierungen wegzukommen hin zu dauverhaften Lé-
sungen, welche die Eigensténdigkeit dieses Versorgungsbereiches erkennen lassen. Dazu
wirde eine Abrechnung iiber DRGs genau wie anderweitige Abrechnungen iber die

Krankenkassen gehéren.

3.5.4 Zielsetzung fir die feste Etablierung ambulanter psychosozialer Nachsorge

Ambulante psychosoziale Nachsorge fir ehemals an Krebs erkrankte Kinder und ihre Fa-
milien explizit zu betreiben, zu stérken und auszubauen sollte nach Meinung aller befrag-

ten Personen dazu fihren, dass:

- Betroffenen wissen wohin sie sich wenden kénnen und nicht suchen miissen

- Weiterhin psychosoziale Versorgung méglich ist, bestehende Strukturen nicht reduziert
werden

- Ein erweitertes psychosoziales Versorgungskonzept besteht

- Diese Arbeit fester Bestandteil der Gesamtversorgung mit Einbindung in einen struktu-
rierten Behandlungsplan ist

- Standards und Leitlinien gelten

- Ambulante und stationére Versorgung sich sinnvoll ergénzen

- Psychosoziale Befindlichkeiten in den Heilungsbegriff eingeschlossen sind



- Eine ganzheitliche Versorgung stattfindet
- bestmdgliche Heilung und Genesung erreicht werden

- Ein ,Normales Leben” wieder gelebt wird und der Weg dorthin ein leichterer ist

- Eine nachhaltige Bewdltigung und Reintegration erfolgt
- psychosozialen Folgeschéden bei den Patienten und Angehérigen soweit wie méglich
aufgefangen werdenFamilien innerlich ausbalanciert sind

- Die Reintegration in sozialen Kontext gelungen ist
- Chancengleichheit besteht

Ambulante psychosoziale Nachsorge sollte somit eine Selbstversténdlichkeit sein und als

Jfeste GréBe” zur Versorgung dazu gehéren, auf die jeder Betroffene ein Recht hat.

3.6 Zusammenfassung der Ergebnisse

An der Explorierung des Versorgungsfeldes ambulante psychosoziale Nachsorge in der
pédiatrischen Onkologie beteiligten sich 40,5% der angeschriebenen psychosozialen Mit-
arbeiter und Mediziner in Krankenhé&usern und Rehakliniken sowie Vertreter der Elternini-
tiativen. lhre Antworten erméglichen Aussagen zu den Bediirfnissen der ehemaligen Pati-
enten und ihrer Familien, zur gegenwdértigen psychosozialen Versorgungslage in der
~Nachkrankheitsphase”, zum zukiinftigen Bedarf und erste Ideen, wie ambulante psycho-

soziale Nachsorge praktiziert werden kann.
In der Zusammenfassung der Ergebnisse lésst sich folgendes sagen:

Ambulante Psychosoziale Nachsorge wird in 99,3% der an der Befragung beteiligten Ein-
richtungen praktiziert. Den gréf3ten Anteil haben Beratungsangebote, Feste sowie Fahrten
und Angebote fir Travernde. Es sind je nach Einrichtung spezielle Schwerpunkte erkenn-
bar. Die aktuell erlebten Psychosozialen-Nachsorge-Inhalte konzentrieren sich auf die
Kernbereiche sozial(rechtlich)e Unterstitzung und Beratung, Adaption an die Situation
nach Therapieabschluss / Integration / Neuorientierung, Krankheitsbewdéltigung sowie

Anfragen zu konkreten Angeboten.

Dabei geht die Initiative, psychosozialen Unterstitzungsbedarf zu benennen, weitgehend
von den Familien selbst, insbesondere den Eltern, aus und erfolgt nach Meinung von 90,9
% der Befragten im Zug eines persénlichen Kontaktes. Zur Héufigkeit dieser Anliegen be-
nennen 37,7 % der Psychosozialen Dienste und Elterinitiativen mindestens eine Anfrage
pro Woche bzw. bei 31,2% geschieht dies 1- bis 3-mal im Monat. Hinsichtlich des Um-
gangs mit diesen Klientenanliegen zeigen die Ergebnisse eine Variation je nach Einrich-
tungsart. 32,9 % gaben an, alle Anfragen bewdltigen zu kénnen; den gréf3ten Teil bear-

beiten 41,5 %. 59,6% gaben an, entweder vermittelnd an andere Stellen tétig zu sein,



oder durch ,Dazwischen-Schieben” die Anliegen zu bearbeiten. 40,4% haben geniigend
Zeit fir ihre Klienten. Weiterverweise erfolgen in grolem Umfang an niedergelassene Psy-
chotherapeuten, Trauvergruppen, Erziehungsberatungsstellen und Jugendémter. Die Frage,
ob die bestehenden ambulanten psychosozialen Nachsorgeangebote ausreichen, konnte

nicht eindeutig beantwortet werden.

Vielféltige Antworten machen deutlich, dass Schwierigkeiten und Engpésse bestehen, am-
bulante psychosoziale (Nachsorge-) Angebote bereitzustellen und durchzufishren. Dazu
gehsren personelle, zeitliche und finanzielle Ressourcen, die Versorgungssituation in lénd-
lichen Gegenden sowie die Wahrnehmung des Themas in der (Fach-) Offentlichkeit. Hin-
sichtlich der Méglichkeiten zur Weitervermittlung der Klienten in adédquate Angebote zeigt
sich ein erheblicher Mangel an Einrichtungen, die Familien mit an Krebs erkrankten Kin-
dern bedarfsgerecht betreuen kénnten. Speziell in den neuen Bundesléndern ist diese Si-
tuation schlechter. Weniger defizitér gestaltet sich die Situation in Bundesldndern, wo die

Projekte phdnikks und KONA sowie die Bunten Kreise aktiv sind.

Mit Blick auf héhere Uberlebensraten und bessere Heilungsaussichten, Verénderungen in
der stationéren Akutbehandlung und die gesamtgesellschaftliche Zunahme von sozialen
Problemen und Notlagen sind 74,8% der Befragten der Auffassung, dass der zu erwar-
tende Hilfebedarf nach Behandlungsabschluss in den néchsten 10 Jahren steigen wird.
93% der Befragten halten ambulante psychosoziale Versorgungsangebote fiirr wichtig

bzw. ,unbedingt erforderlich”.

Planungen zur Verdnderung oder Erweiterung der bereits praktizierten Unterstiitzungsan-
gebote werden von der Mehrheit der beteiligten Institutionen zum Erhebungszeitraum im
Dezember 2006 / Januar 2007 verneint. Die benannten Vorhaben sind sehr heterogen.
Weiterentwicklung wird nach diesem Material deshalb nicht fléchendeckend bzw. systema-

tisch erfolgen.

Neben einer Bestandsaufnahme sollte die Befragung erste Ansatzpunkte fir zukiinftige
Nachsorgeangebote erschlie3en. Das inhaltliche Spektrum ist vielschichtig und komplex. Es
reicht von der Einbindung in Netzwerke ebenfalls Betroffener iiber Information, Krank-
heitsbewdltigung, therapeutische Betreuung und soziale Integration bis hin zu Sterbe- und
Trauerbegleitung. Adressaten und Settings sollten dabei so vielféltig sein wie die Gruppe
der Betroffenen selbst und ihre Netzwerke. Betont werden immer wieder die zu beriicksich-
tigende individuelle Genesung und der Unterstitzungsbedarf. Die Befragten verweisen
einheitlich auf die Notwendigkeit von Hilfsangeboten, bei denen die ganze Familie ange-
sprochen wird. Fir das methodische Vorgehen werden Gespréche, Beratung, unterschied-
liche Therapieverfahren oder auch systemische Beratung vorgeschlagen. Ausflige, Fahrten

und Freizeitaktivitdten sollten ebenfalls durchgefihrt werden. Aus den Antworten zu Cha-



rakteristika lassen sich Schlagworte benennen wie: klare, verléssliche transparente Struktu-
ren, ganzheitliche, nachhaltige sowie klientenzentrierte Angebote, Netzwerkarbeit und

fachliche Diskussion.

Die Antworten der befragten Personen machen deutlich, dass die Praxis der ambulanten
psychosozialen Nachsorge zukiinftig dazu fishren soll, den Betroffenen und ihren Familien
ein ,normaleres” und gesiinderes Leben und damit Chancengleichheit zu erméglichen. Es
wird der Wunsch geéuf3ert, ambulante psychosoziale Nachsorge als einen festen Bestand-

teil in die Gesamtversorgung der pé&diatrischen Onkologie zu implementieren.



4 Diskussion

4.1  Diskussion der Ergebnisse

4.1.1 Aktuelle Versorgungssituation

Vor dem Hintergrund des fehlenden Uberblicks iiber Projekte zur ambulanten psychosozia-
len Nachsorge bemiiht sich die Studie um eine erste Exploration dieses Feldes. Sie setzt an
bei den Trégern der psychosozialen Versorgung und der medizinischen Nachsorge, wie

sie im Abschnitt 1.3 beschrieben wurden.

Bestehende Angebote
Die Erhebung hat gezeigt, dass ambulante psychosoziale Angebote fir ehemalige Patien-
ten und ihre Familien durchaus bestehen und diese sehr vielfdltig sind. Ein ,Kommunikati-

onsloch” zwischen Praxis und Theorie ist damit klar umrissen.

Der sich in der Literatur abzeichnende Mangel an ambulanter psychosozialer Nachsorge
wird durch die Zahlen eindeutig widerlegt. Bei 99,3% der Studienteilnehmer gehért ambu-
lante psychosoziale Nachsorge zum Arbeitsalltag. Dies ist ausdriicklich zu betonen, denn
diese Tatsache auszublenden wird der Praxis nicht gerecht. Die hohe Zahl der Angebote
in den Kliniken lasst vermuten, dass viele Mitarbeiter etwas leisten, wofiir nur ein unkon-
kreter Handlungsaufirag besteht und keine DRG-Abrechnung méglich ist. Jedoch entspricht
diese Praxis den Bediirfnissen der (ehemaligen) Patienten und dem fachlichen Versténdnis.
Die Vielfalt der Angebote erhéht die Wahrscheinlichkeit, viele Menschen zu erreichen.
Niedrigschwelligere und unverbindlichere Veranstaltungen sind ,Tirdffner”, welche die

Betroffenen dann auch zu umfangreicheren Interventionen ermutigen.

Aber was ist Ursache fir diese insgesamt verzerrte Wahrnehmung? Beschreibungen zur
psychosozialen Versorgung konzentrieren sich bisher auf den Bereich der Akutversorgung
und das Setting der Rehakliniken. Ein konkreter Blick auf Tétigkeiten mit ausdriicklich am-
bulantem Nachsorgecharakter findet nicht statt. Des Weiteren ist anzufihren, dass psycho-
soziale Forschung sich auf das Konzept der Lebensqualitét beruft bzw. nach klinisch rele-
vanten psychischen Auffélligkeiten fragt. Beitréige aus der Sozialen Arbeit waren nicht fest-
stellbar. Der grof3e Teil der Erkenntnisse bezieht sich auf die somatischen Auswirkungen
und Behandlungsweisen. Somit waren konzeptionelle und strukturelle Fragestellungen in
der Vergangenheit nicht Gegenstand der Datenerhebung. Diese ,Nicht-Wahrnehmung”
spiegelt sich auch wieder in der eher geringen Beteiligung an der Studie. Weiterer Er-

kenntnisgewinn ist hier geboten.



Die benannten Angebote sind sehr vielféltig und auch nicht immer klar voneinander abzu-
grenzen. Ob dieser Verschiedenheit erscheint es deshalb fir die weitere Konkretisierung
erforderlich zu sein, die praktizierten psychosozialen Angebote hinsichtlich des Nachsor-
gecharakters néher zu beleuchten und dabei die Trégerschaft sowie die Versorgungsauf-
trége genaver zu hinterfragen. Dass der Hauptanteil und die Vielfalt der Angebote weit-
gehend durch den PSD und die Eltervereine erbracht werden macht deutlich, dass sie wohl
die Akteure fiir dieses Handlungsfeld sein werden. Bei der Ubersicht fiir die Angebote wird
deutlich, dass Trauverbegleitung und Hilfen fiir verwaiste Familien einen groBen Anteil an
Nachsorge ausmachen. Es ist eine Selbstversténdlichkeit, dass die PSDs der Akuth&user
sich dieser Thematik widmen. Dariiber besteht auch fachlicher Konsens. Jedoch - und das
ist anzumerken - besteht hier ein Widerspruch zum Versorgungsauftrag der Kliniken. Mit
dem Sterben des Patienten endet die Zusténdigkeit der Klinik. Es gibt keinen Behandlungs-
auftrag mehr. Leistungen dariiber hinaus sind somit nicht abrechenbar. Fiir psychosoziale
Mitarbeiter entsteht ein Loyalitétskonflikt zwischen fachlichem Anspruch/ Klientenbedirf-

nissen und ihrem institutionellen Handlungsauftrag.

Bei dieser Sachlage ist die Eréffnung des fachlichen Diskurses dringend geboten. Denn
neben den teilweise ungiinstigen Rahmenbedingungen sind aber auch Ressourcen fiir die
Entwicklung der ambulanten psychosozialen Nachsorge erkennbar. Zum einen liegt im
Bereich der Laienhilfe ein grof3es Potential und die Kraft der Elterninitiativen hat schon so
manches méglich werden lassen. Zum anderen besteht eine enge Verflechtung zwischen
den Kinderstationen und den regionalen Elternvereinen. Eine Nutzung der unterschiedli-
chen Potentiale hat bisher dafiir gesorgt, vielféltige Angebote und Projekte anbieten zu
kénnen. Es ist zu erwarten, dass die Kooperation auch fir den Ausbau und die Qualifizie-
rung von ambulanten psychosozialen Nachsorgeangeboten eine entscheidende Voraus-

setzung ist.

Vernetzung psychosozialer Angebote

Das Netzwerk zur psychosozialen Versorgung wird ergénzt durch andere Tréger, die sich
sehr direkt an Familien mit einem krebskranken Kind wenden. Eine grof3e Bedeutung ha-
ben dabei Angebote zur Sterbe- und Trauverbegleitung sowie Selbsthilfegruppen verwaister
Familien. lhre Arbeit wird ergénzt durch ,selbsténdige” Trauerprojekte als ein Ort der
Begegnung fiir Familien, die aus anderen Griinden verwaiste sind. Dariiber hinaus bieten
iberregional aufgestellte Krebsvereinigungen Hilfen an. Die Deutsche Leukémie For-
schungshilfe mit dem Waldpiratencamp ist in diesem Zusammenhang zu nennen. Aber

auch die Landesverbénde zur Krebshilfe bieten einzelne Gruppen oder Projekte an.

In Anbetracht dessen, dass viele Familien mit ihren Anliegen weitervermittelt werden ist

das Netzwerk psychosozialer Hilfen noch einmal zu erweitern. Dabei handelt es sich um



nicht auf Onkologie spezialisierte allgemeine soziale Beratungs- und Hilfeeinrichtungen
wie sie bei den Wohlfahrtsverbénden und in anderen Trégerschaften etabliert sind. Es ist
dabei wichtig zu beriicksichtigen, dass einerseits die dort sehr speziell ausgerichteten An-
gebote (z.B. Suchtberatungsstellen, Arbeitslosenhilfevereine, Schuldnerberatung) das ge-
eignete Setting bieten einzelne Fragestellungen zu bearbeiten. Fir den Bereich der Ju-
gendhilfe ist hier z.B. anzufilhren, dass Jugendémter und Erziehungsberatungsstellen einen
anderen Hilfekatalog zu Verfigung haben, der méglicherweise neue Arbeitweisen er-
schlieBt. Aufsuchende Arbeit wird in diesem Rahmen méglich. Andererseits sind diese viel-
faltigen Beratungsstellen nicht sonderlich auf die Problemlagen einer Familie mit einem
krebskranken Kind vorbereitet. Wahrscheinlich sind solche Konstellationen eher Einzelfélle
im Alltag der Berater. Durch ihre ,Nicht-Vernetztung” mit der Kinderonkologie fehlen
wichtige Informationen und Erfahrungen, um auf die Besonderheiten dieser Zielgruppe
eingehen zu kénnen. Es ist deshalb wichtig abzuwégen, ob die Weitervermittlung dem
Anliegen gerecht wird, oder ob es eher eine ,Notlésung” ist. Fir eine Starkung der Zu-
sammenarbeit und damit Nutzung des Potentials sind Schulungen und Fachberatung fiir

andere Beratungsstellen und psychosoziale Fachkréfte in Kindergérten oder Schulen er-

forderlich.

Im Sinne einer bedarfsgerechten ambulanten psychosozialen Versorgung in der Nachsor-
ge ist eine intensive Vernetzung und Kooperation zwischen allen Beteiligten anzustreben.
Nicht zuletzt sind die Ressourcen im Gesundheitswesen begrenzt und ihre Bindelung not

wendig. Vernetzung muss deshalb auf verschiedenen Ebenen erfolgen:

- zwischen den Fachgruppen (Mediziner, Pflege, Psychologen, Sozialpddagogen, The-
rapeuten, Erzieher u.a.) und ihren Dachorganisationen (GPOH, PSAPOH, DLFH, Kin-
derkrebsstiftung, GPONG)

- zwischen den onkologischen Versorgungstrégern (Zentren der Akutversorgung, Ambu-
lanzen und Tageskliniken, Rehakliniken, Elternvereinen, anderen onkologischen Projek-
ten)

- zwischen Professionellen, Betroffenen, Laienhelfern und Semiprofessionellen

- zwischen kinderonkologischen Einrichtungen und anderen insbesondere sozialen Ein-
richtungen wie z.B. Erziehungsberatungsstellen, Jugendémtern, niedergelassenen The-
rapeuten, Schulen, Kindergérten, Kirchengemeinden

- zwischen Forschung und Praxis

- zwischen Kostentréagern und Leistungserbringern

Es geht also in der ambulanten psychosozialen Nachsorge nicht nur um die direkte Arbeit
mit den Klienten, sondern auch um den Ausbau und die Entwicklung von Hilfestrukturen.

Fachliches Handeln muss deshalb an beiden Ebenen ansetzen.



Notwendigkeit der Angebotserweiterung
Ergénzend zur Ermittlung des erhdhten Bedarfs an Unterstistzung, ist natirlich zu fragen,

ob die bestehenden Angebote ausreichen.

Hierzu kann die Studie kein klares Ergebnis vorweisen. Die Einschétzung der befragten
Personen ist sehr gegensétzlich. Dies mag zum einen an der individuellen Auseinanderset-

zung mit dem Thema liegen, aber auch strukturelle Bedingungen abbilden.

Erste Hinweise ergeben sich aus dem Umgang der angesprochenen Helfer mit Anliegen
der Betroffenen, die oftmals in Hektik sich den Fragen widmen bzw. weiterverweisen (mis-
sen). Das ist ein Ausdruck von Engpéssen. Auch die Weiterverweisung in ein geeignetes
Setting selbst gestaltet sich als schwierig. Hier sind gro3e Versorgungsliicken erkennbar,
die besonders im léndlichen Raum und in den neuen Bundesléndern Hilfe unméglich wer-
den lassen. AuBerdem lassen sich Familien aus der Reha heraus nur schwer vor Ort ando-

cken.

Wie grof3 die Notwendigkeit des Ausbaus der Versorgungsstrukturen zur ambulanten psy-
chosozialen Nachsorge ist, mag auch deshalb regional verschieden sein, weil Kliniken und
damit Elterinitiativen sich in bestimmten Gegenden ballen, wohingegen andere Regionen
grofBe Licken aufweisen. Diese Missstéinde sind nicht weiter zu akzeptieren. Es sind neue

Wege zu denken und auszuprobieren, die Abhilfe schaffen.

Demgegeniiber sind die Einschétzungen zu einem Versorgungsmangel aus Bundesléndern,
in denen konkrete Nachsorgeprojekte bestehen, positiver. Dieses Ergebnis l&sst den
Schluss zu, dass mit eigensténdigen Nachsorge-Projekten (z.B. KONA, Stiftung , phénniks”

und Bunte Kreise) eine héhere Versorgung méglich ist.

Ebenso wird deutlich, dass die Konzeption eines p&diatrisch-onkologischen Projektes er-
forderlich ist. Denn trotz einer héufigen Vermittlung an andere soziale Einrichtungen des
allgemeinen Hilfenetzwerkes scheinen diese nicht speziell genug zu sein, um die Anliegen
der ehemaligen Patienten und ihrer Familien aus ihrer besonderen Situation heraus zu be-
arbeiten. Das Eingebundensein des Nachsorgeprojektes in den Kollegenkreis und das re-
gionale Versorgungsnetz der pé&diatrischen Onkologie sind wichtige Kriterien zur bedarfs-

gerechten Versorgung.

Planungen fiir Nachsorgeangebote

Die Angaben zur Planung von Nachsorgangeboten bilden das schon beschriebene Di-
lemma der Thematik ab. Nur knapp 40% der an der Befragung teilnehmenden Elterninitia-
tiven und Psychosozialen Dienste der Akut- und Rehakliniken haben hier Absichten zur
Verénderung. Ubertragen auf alle angeschriebenen Einrichtungen wissen wir somit bei

18,5% von solchen Vorhaben. Die gréfite Initiative geht dabei von Elternselbsthilfeorgani-



sationen aus. Dies mag zum einen daran liegen, dass die Organisationsstrukturen in Ver-
einen weitaus flexibler sind als in Kliniken. Dort geht es vielerorts aktuell um die Sicherung
des erreichten Standards weniger aber um Erweiterung. Aus der historischen Entwicklung
der Elternvereine und Selbsthilfe in der Kinderonkologie geht ein anderes Kriterium hervor:
dass oftmals erst Elternvereine die Etablierung von Angeboten auf Station méglich ge-
macht haben und aktuell auch machen. So gehen dann die Planungen und Investitionen
von den Elterninitiativen aus, werden aber in enger Kooperation mit den Akutstationen
und den dortigen psychosozialen Mitarbeitern realisiert. Auf die Erforderlichkeit des ge-

meinsamen Austauschs ist bereits hingewiesen worden.

Die Vielfalt der genannten Vorhaben zeigt die unterschiedlichen Ansatzpunkte auf, die zur
Verbesserung der Versorgung beitragen kénnen. Dabei kniipft jede Einrichtung an ihre
individuellen Strukturen und Ziele an. So entsteht der Eindruck, dass die Zahl der Angebo-
te wachsen wird, aber nicht fléichendeckend und systematisch. Eine Einbindung in einen

Arbeitskreis scheint hier als notwendig.

4.1.2 Aspekte gegenwdrtiger Nachfrage nach ambulanter psychosozialer Nachsorge

Mit der Erhebung wurden bedeutsame Aspekte deutlich, die Auskunft dariiber geben, wie

die Familien Unterstitzung und Hilfestellungen nach Therapieende einfordern.

Dazu gehért z.B. die Eigeninitiative und der selbst - und nicht von auf3en - formulierte Un-
terstitzungsbedarf. Damit diese Ressource gestéirkt werden kann ist es wichtig, die Selbst-
wahrnehmung der Familie zu stérken. Nur wenn die Betroffenen um die Besonderheit ihrer
Situation und mégliche Ansprechpartner wissen, haben sie eine Méglichkeit, ihre Anliegen
an geeigneter Stelle anzubringen. Empowerment ist hier ein geeigneter Ansatz. Eine gute
Erreichbarkeit Gber Telefon, Internet, Mail und persénliche Termine erleichtert den Einzel-
nen die Kontaktaufnahme und helfen, réumliche Distanzen zu iberwinden. Insgesamt sind
es die Eltern, welche aktiv werden, was jedoch aus der Altersstruktur der Patienten her-
rihrt. Jedoch ist der Austausch dariiber anzuregen, wie mit dem Alterwerden der ehema-
ligen Patienten ihre Eigenverantwortung gestéarkt werden kann. Denn durch die Erweite-
rung des Zeitrahmens der Begleitung iber die 5-Jahresspanne hinaus werden sie auf ab-

sehbare Zeit fir sich selbst und ihre Gesundheit sorgen miissen.

Des Weiteren wurde deutlich, wie tragféhig die Beziehung der Familien zum psychosozia-
len Dienst auch nach Entlassung sein kann. Die in der Akutphase erlebte Betreuung ist An-
knipfungspunkt, um sich auch spéter wieder an die Mitarbeiter des PSD zu wenden. Au-
ferdem bieten die regelméBigen Kontrolltermine einen Rahmen Anliegen anzusprechen.
Sie bieten aber auch die Méglichkeit, psychosoziale Problemlagen durch die Fachkréfte

zu identifizieren. Dies kann unterstiitzt werden durch abzufragende Indikatoren oder spe-



zifische Screeningverfahren. Die Intensivierung des Einsatzes von psychosozialen Mitarbei-
tern bei den medizinischen Nachsorgeterminen bzw. &hnliche psychosoziale Nachsorge-
termine sind dafir in Betracht zu ziehen. Ob Arzte hier eine Schlisselposition einnehmen
sollten, bedarf der Klérung. Die aktuellen Strukturen legen zwar diesen Schluss nahe, je-
doch liegt die Expertenschaft eindeutig bei den Berufsgruppen der Sozialarbeiter/-
pédagogen und Psychologen. Es bedarf deshalb dringend der Klérung von Kompetenzen
und Zusténdigkeiten.

Die Ergebnisse zeigen, dass die persénliche Begegnung ausschlaggebend dafiir ist, Prob-
leme anzusprechen. Beziehung ist deshalb - wie in vielen anderen Kontexten auch - der
Schliissel, Problemlagen zu erkennen und Hilfen zu erméglichen. Es ist deshalb wichtig,
Uber adressatenspezifische Kommunikationsmittel den Kontakt zu den Familien aufrecht zu
erhalten und insgesamt gut und auf unterschiedlichen Wegen (z.B. Telefon, Fax, Mail,

Internet, Sprechzeit) erreichbar zu sein.

Neben dieser Klientenperspektive ist auch hinterfragt worden, wie die Anfragen auf Seiten

der angesprochenen Einrichtungen beantwortet werden kénnen.

Dazu sei noch einmal aufgegriffen, dass zwar die Richtlinien zur psychosozialen Versor-
gung der GPOH die Nachsorge als Gegenstand der Arbeit auffihren, jedoch in keiner
Weise konkret sind. Im Zusammenhang mit der Wertigkeit psychosozialer Arbeit im DRG-
System und der begrenzten Ressourcen insbesondere in den Kliniken ist davon auszuge-
hen, das wenig Raum, Méglichkeiten und Strukturen bestehen auf die vielféltigen Anfra-
gen einzugehen bzw. bediirfige Familien zu identifizieren. Bei laufenden Umstrukturierun-
gen in den Kliniken (Tragerwechsel, Aufhebung der Stationsbindung der psychosozialen
Mitarbeiter, Umbau des Kliniksozialdienstes, Konzentration auf Schwerpunkikliniken) lie-
gen alle Anstrengungen darauf, den erreichten Versorgungsstand fir die Akut- und Remis-
sionsphase zu erhalten. Somit ist in diesem Zusammenhang die psychosoziale Nachsorge
selbst nach derzeitiger Definition als ein zusétzliches Arbeitspensum zu betrachten, fir das
kaum Ressourcen zur Verfiigung stehen. Die Ergebnisse zur hohen Bewdltigungsrate der
Anfragen sind deshalb so zu bewerten, dass sie Ausdruck einer enormen Kraftanstrengung
der Kolleglnnen sind, den Klienten gerecht zu werden. Das wird untermavert durch die Art
und Weise der Bewdltigung der Anfragen. Mehr als die Hélfte der befragten Personen
gab an, das Anliegen ,dazwischen zu schieben” bzw. es an andere Stellen weiterzuver-
mitteln. Inwiefern man damit den Anliegen der Klienten gerecht wird, ist fraglich. Fir die
psychosozialen Mitarbeiter ist zu vermuten, dass diese Arbeitsweise nicht ihren Anspri-

chen gerecht wird und méglicherweise als unbefriedigend erlebt wird.

Zur Perspektive der Elternvereine ist anzufiigen, dass durch die sehr unterschiedlichen

Aufgabenstellungen und Kooperationen mit den Kliniken kein einheitliches Bild gezeichnet



werden kann. Manche konzentrieren sich auf die Einwerbung von Geldern, andere unter-
stitzen auch mit eigenen (teils ehrenamtlichen) Mitarbeitern die Tétigkeit auf Station und
andere sind in eigenen Réumen umfassend aufgestellt. So sind sie in unterschiedlichem

Umfang mit Nachfragen und der daraus resultierenden Arbeit konfrontiert.

Es ist also keinesfalls klar, dass alle Nachsorgeanfragen an psychosoziale Helfer optimal
beantwortet werden kénnen und die eigentliche Unterstitzung dann auch im Haus selbst
erfolgt. Das hohe Maf3 an Bewadltigung ist somit eher ein Ausdruck des grof3en Bemiihens
die Klienten nicht unversorgt zu lassen. Dies verdient Anerkennung und Respekt. Der Ein-
satz der Mitarbeiter fir die Sorgen und Néte der (ehemals) betroffenen Patienten und ih-
rer Familien ist grof3 und dies in ungeklérten Strukturen, oftmals als Einzelkémpfer. Die
fehlende Wahrnehmung und Unerforschtheit dieses Gebietes steht deshalb in groflem Wi-
derspruch zu dem, was taglich geleistet wird! Hier ist eindeutig ein Missstand zu benen-

nen.

4.1.3 Problemlagen und Bediirfnisse der Zielgruppe

Die in der Literatur dargestellte systematische Belastung aller Familienmitglieder durch die
Krebserkrankung konnte auch mit dieser Erhebung abgebildet werden. Damit wird noch
einmal unterstrichen wie wichtig es ist, alle Familienmitglieder im Blick zu behalten und das
System als Ganzes zu stabilisieren und wieder auszubalancieren. Die h&ufige Nennung
von ,Familiensettings” zeigt, dass der Grundsatz der Familienorientierung, wie er in der
stationéren Rehabilitation praktiziert wird, auch im ambulanten Kontext verstérkt aufgegrif-
fen werden sollte. Familienorientierung muss ihren Niederschlag auch in Leitlinien und

Standards finden sowie bei der Finanzierung offiziell anerkannt werden.

Als Zeitpunkte, zu welchen Familien besonderen Unterstitzungsbedarf haben, ergab die
Erhebung den Therapieabschluss und die Wendung der Behandlung zur palliativen Ver-
sorgung. Die theoretisch herausgearbeiteten Aspekte mit Krisenpotential - wie die Organi-
sation eines neuen Alltags, die neuverliche Veranderung der Rollen innerhalb der Familien
und die gréBere Verantwortung der Eltern zur Versorgung des Kindes - werden von den
Ergebnissen untermauert. Die Phase der Entlassung, und damit die Hoffnung auf Entspan-
nung, fordert die Familien in einer neuen Art und Weise, auf die sie sich ebenso erst ein-
stellen muss. Deshalb scheint es sinnvoll zu sein, mit dem Nachlassen der intensiven Kran-
kenhausaufenthalte informative Elemente in die Betreuung einzubauen. Eine Vorbereitung
der Familien auf ihre neue Lebenssituation ist unabdingbar und ebenso wie die Benennung
von Ansprechpartnern. Ein bedeutsames Element ist in diesem Zusammenhang Ermutigung.
Die Entscheidung zur Palliativbehandlung hat eine Verstérkung der Belastungssituation zur

Folge. Insbesondere Angste und Befiirchtungen, Trauer und Ausweglosigkeit machen hier



eine intensivere Betreuung erforderlich. Ansatzpunkte sind Beistand und Anteilnahme, An-
gebote fir Austausch, Klérung von Méglichkeiten zur Entlastung, Organisation von Pflege
und auch Anregungen fiir ein eigenes Bild von Abschied und Sterben. Es ist in diesem Kon-
text festzustellen, dass die psychosoziale Begleitung unterschiedliche Zielsetzungen ver-
folgt sowie verschiedener Settings und Methoden bedarf. Deshalb ist nach Ansicht der
Autorin dariiber zu diskutieren, wie der Begriff der Nachsorge im Allgemeinen und Spe-

ziellen zu verstehen ist, denn es handelt sich hier um sehr unterschiedliche Zielstellungen.

Eine bewusst erweiterte Perspektive auf den mittel- und langfristigen Unterstitzungsbedarf
im Verhéltnis zur Diagnosestellung bzw. dem Therapieende ist aus den Ergebnissen nicht
abzuleiten. Erweiterter psychosozialer Hilfebedarf wird fir die Zeit nach Diagnosestellung
bzw. das Therapieende gesehen. Den Fiinf- und Zehnjahreszeitraum haben nur wenige als
relevant angesehen. Méglicherweise liegt es daran, dass das ambulante Nachsorgesetting
weitgehend auf die somatischen Aspekie ausgerichtet ist. Klare Strukturen fir die psycho-
soziale Versorgung sind nicht auszumachen, wohl aber bestehen sie regional mit sehr un-
terschiedlichen Facetten. Jedoch ist aus einigen Antworten zu erkennen, dass langfristigen
Themen wie z.B. Schule und Beruf grof3e Bedeutung zugeschrieben wird (siehe néchster
Absatz). Beide Ebenen zusammenzubringen und die Dinge beim Namen zu benennen,
dafir trégt die Fachgemeinschaft die Verantwortung. Ergénzend ist zu erwdhnen, dass die
Forschungen zu psychosozialen Spétfolgen, und hier insbesondere der Bereich der Le-
bensqualitét, erst in den letzten Jahren Ergebnisse geliefert haben. Beitréige aus sozialpé-
dagogischer und sozialarbeiterischer Perspektive fehlen. Damit steht der fachliche Aus-

tausch noch am Beginn.

Die Frage nach bedeutsamen Entwicklungsaufgaben, welche geprégt durch die Krankheit
angegangen werden, hat hervorgebracht, dass die Bereiche Schule und Berufsorientierung
groBBe Herausforderungen fiir die ehemaligen Patienten sind. Dabei geht es sowohl um die
Integration und Teilhabe als auch um Leistungsfragen. Damit werden die Darstellungen
von Kusch et al. (1999) und Kroll (2000) unterstrichen. Bildung und Schule als wichtige
Komponenten fiir die Reifung der Personlichkeit, der Kontakt zu Gleichaltrigen und
Gleichgesinnten bilden das Fundament fir den spéteren Erfolg oder auch Misserfolg im
Erwerbsleben und der Befriedigung der eigenen Wiinsche und Ziele. Je nachdem wie
»normal” dieser Weg verlauft, kann auch die Krankheit in das Selbstbild integriert werden.
Deshalb kann in der Betrachtung dieser Aspekte das Themenfeld ,Schule, Berufsorientie-
rung und Ausbildung” klar als Inhalt fir die ambulante psychosoziale Nachsorge formu-
liert werden. Andere Institutionen wie Schule, Berufsbildungszentren oder Integrations-

fachdienste miissen unbedingt mit einbezogen werden.



4.1.4 Bedarf an ambulanter psychosozialer Nachsorge

Wie grof3 der Bedarf an ambulanter psychosozialer Nachsorge fir ehemals an Krebs er-
krankte Kinder und ihre Familien ist, lasst sich durch keine konkrete Zahl benennen bzw.
festlegen. Bestimmte Parameter geben jedoch Auskunft dariiber, dass die Anzahl derer,

die potentiell Klienten sein kénnten, grof3 ist und weiter wachsen wird.

Dazu gehért zum einen, dass in Deutschland inzwischen 28.000 junge Menschen leben,
die wegen einer Krebserkrankung im Kindes- oder Jugendalter behandelt wurden (Deut-
sche Kinderkrebsstiftung, 2006a) und dass jeder neunhundertste Erwachsene zwischen 20
und 29 heute ein ehemaliger Patient von Krebs im Kindes- und Jugendalter ist (Calaminus
et al., 2007). Eine Hochrechnung fir das Jahr 2010 zeigt, dass ,einer von 250 jungen
Erwachsenen zwischen 15 und 45 Jahren” Patient in der Kinderonkologie war (Calaminus,
2003). Damit wird das Spektrum der psychosozialen Fragen nach Krebs im Kindesalter um
vielféltige Themen und Lebensinhalte des jungen und mitileren Erwachsenenalters erwei-

tert.

Eine weitere Einflussgréfle auf die potentielle Gruppe derer, die Bedarf haben kénnten, ist
der fortschreitende Erfolg bei der Behandlung. Immer mehr Kinder iiberleben die Erkran-
kung, aber insbesondere bei schwerwiegenden Verléufen ist auch mit erheblichen Spétfol-

gen zu rechnen. Das ,Wie?” des Uber- und Weiterlebens ist deshalb zu hinterfragen.

Darilber hinaus gibt die Studie Aufschluss dariilber wie h&ufig gegenwdrtig Familien Nach-
sorgeangebote nachfragen. Diese Angaben beinhalten weitgehend nur jene Personen, die
fir sich selbst einen Unterstitzungsbedarf sehen und initiativ werden. Dieser so geéduf3erte
Bedarf kann bei mehr als einem Drittel der Elterninitiativen und psychosozialen Dienste mit
mindestens einer Anfrage pro Woche beziffert werden. Zwei Drittel haben drei und mehr
Anfragen im Monat. Das ist viel und zeigt wie hoch der Bedarf der Familien heute bereits
ist. Es muss dabei erwdhnt werden, dass Familien, welche die Hemmschwellen der Selbst-
wahrnehmung bzw. der Eigeninitiative nicht Giberschreiten, sich aber in Not befinden, da-
bei bislang (bis auf Einzelfélle) nicht wahrgenommen werden. Der Blick auf schwer er-
reichbare oder unfreiwillige Klienten fehlt hier komplett. Ansatz kann ein regelmé&Biger
aber unverbindlicher Kontakt der Klinik oder eines Nachsorgeprojektes zur Familie durch
z.B. Rundschreiben oder Einladungen zu Veranstaltungen sein. Eine systematische Kon-
taktpflege bzw. der Einsatz von psychosozialen Screeningverfahren erméglichen hier ziel-

genavere Interventionen.

Ergéinzt werden diese Aussagen um die Einschétzung aller bei der Studie befragten Perso-
nen zur Entwicklung der Nachfrage nach ambulanten psychosozialen Nachsorgangebo-

ten. Die groBe Mehrheit sieht hier einen Anstieg des Bedarfes und insbesondere Arzte in



der ambulanten medizinischen Nachsorge und die Mitarbeiter der stationdren Nachsorge

formulieren dies ilberdurchschnittlich eindeutig.

Neben den bereits aufgefihrten Anhaltspunkten ist ein weiterer Aspekt deutlich betont
worden: die Zunahme von gesamtgesellschaftlichen Problemen und die Verschérfung indi-
vidueller Notlagen fiilhren ebenfalls dazu, dass die bisherigen Ressourcen einer Familie
nicht mehr ausreichen, um die Krankheit und ihre Folgen zu bewdltigen. Sich wandelnde
familiére Lebensformen, wie z.B. Patchworksysteme, bringen neue Bezugspersonen fiir die
Kinder mit sich, die eventuell auch Unterstitzung benétigen. Damit ist auch die Nachsorge

konfrontiert.

Auch wenn viele Erhebungen darauf hinweisen, dass das Weiterleben nach einer Krebser-
krankung mit Problemen verbunden sein kann, so sollte nicht verkannt werden, dass Fami-
lien diesen Weg auch sehr individuell und erfolgreich gehen. Nicht fir Jeden sind zu jeder
Zeit die Angebote das richtige. Bei allem Bemihen mehr Familien zu erreichen ist auch
eine Abgrenzung zum kinderonkologischen Setting zu respektieren. Familien sind fir sich

selbst Experten, ihr Auftrag an Helfer ist die Basis fiir eine psychosoziale Begleitung.

Es ist als gesichert anzusehen, dass ambulante psychosoziale Nachsorge notwenig ist.
Dariiber sind sich auch die Studienteilnehmer einig. 3% der Befragten halten solche Ver-
sorgungsangebote fir wichtig bzw. unbedingt erforderlich. Diese einhellige Aussage lésst
darauf hoffen, gemeinsam dieses Thema voran bringen zu kénnen und Interessen zu biin-
deln. Es darf nicht ladnger ausgeblendet werden. Der fachlichen Diskussion missen unbe-

dingt Taten in der Praxis folgen, die wieder durch Forschung begleitet werden.

4.1.5 Ambulante psychosoziale Nachsorge als anerkanntes Versorgungselement

Das Konzept der psychosozialen Nachsorge ist in den Leitlinien der GPOH noch sehr vage
formuliert. Die erhobenen Beitréige sind deshalb als sehr konstruktiv einzuschétzen, um
diesen Bereich weiter auszuformulieren. Sie zeigen die Komplexitdt und Vielschichtigkeit
der Thematik und geben vielféltige Anregungen. Es werden Ansétze zur Gestaltung des
Settings (z.B. aufsuchend), der Auswahl der Methoden (z.B. Psychoedukation) und auch
struktureller Gegebenheiten (z.B. Benennung von Ansprechpartnern) deutlich, die sich auf
die in der Literatur beschriebene Lebenslage von ehemaligen Krebspatienten und ihren
Familien beziehen lassen. Gleichwohl lassen sie Kontinuitét der fachlichen Haltung erken-
nen, wie sie fir die Akut- und Rehaversorgung etabliert ist. Aber auch kontrére Positionen
zeigen, dass ambulante psychosoziale Nachsorge ganz am Anfang ihrer Profilbildung
steht, wie es z.B. bei der Frage nach dem geeigneten Zeitpunkt fir Informationen zu

Nachsorgeangebote der Fall ist.

Gleichwohl ist zu sagen, dass die Fiille der Vorschldge etwas Visionéres hat. Aber ohne



diesen Ansporn ist die Formulierung eines Ziels und des Weges dorthin nur halbherzig. Die
bisher erreichten Ziele in der Kinderonkologie machen Mut und zeigen das Potential, um
Grof3es zu denken und sich auf den Weg zu machen. Letzilich ist ein Anfang durch die
bestehenden vielfiltigen Angebote bereits gemacht. Die Tagung der PSAPOH im Novem-
ber 2007 unter dem Titel ,,Ambulante psychosoziale Nachsorge in der p&diatrischen On-
kologie - Eine Positionsbestimmung” (PSAPOH, 2007) wird sich aus verschiedenen Per-
spektiven heraus mit den Ergebnissen auseinandersetzen. In diesem Sinne sind sie ein

wertvoller Beitrag zur fachlichen Diskussion.

Dariiber hinaus ist zu sagen, dass die Anmerkungen der Studienteilnehmer grof3e Erwar-
tungen implizieren. Letztlich besteht die Forderung, dass ambulante psychosoziale Nach-
sorge einen festen Platz in der Behandlungskette der p&diatrischen Onkologie erhélt und
zu einer Selbstversténdlichkeit wird. Fir die psychosoziale Versorgung auf den Akutstatio-
nen ist dies bereits gelungen. Damit verbunden ist aus Sicht der Autorin eine Erweiterung
des Nachsorge-Begriffs der GPOH und ein stdrkerer Bezug auf die soziale Komponente
innerhalb der WHO Gesundheitsdefinition. Daran knipft die Forderung nach mehr sozia-
len Akzenten innerhalb der Forschung an. Beitrége der Praxisforschung Klinischer Sozial-
arbeit sind hier erforderlich, denn ein beachtlicher Teil der Themen und Methoden stam-
men aus diesem Feld. Was in der Praxis léngst Realitét ist, hat aus der Perspektive Sozia-

ler Arbeit noch keinen Niederschlag in empirischen Studien gefunden.

Die PSAPOH-Tagung wird ein entscheidendes Moment sein und zeigen ob das Projekt
~Ambulante psychosoziale Nachsorge” durch konkretes Handeln in Gang gebracht wird.
Absichtserklérung reichen nicht aus. Zwischen Dringlichkeit und iberlegtem Vorgehen ist
aus diesem Grund das passende Tempo zu wéhlen, damit Verénderungen stattfinden. Ge-

duld und Harinéckigkeit sind auf diesem Weg gewiss erforderlich.

4.2 Diskussion der Methodik

Das fir die Erhebung gewdhlte Verfahren der schriftlichen Befragung mit offenen, halbof-
fenen und geschlossenen Fragen war fir die Exploration des Themas tauglich. Auf Grund
fehlender Beitrédge zu diesem Handlungsfeld war es sinnvoll ein breites Spektrum abzufra-
gen aber auch konkrete Einzelaspekte zu beleuchten. Damit ist eine Vielfalt an Ergebnis-
sen entstanden, die sich gegenseitig ergénzen. In Anbetracht der Unbestimmtheit des The-
mas wére die Isolation eines Einzelaspektes wenig zielfihrend gewesen. Wie in der Fra-
gestellung beabsichtigt ist ein Uberblick entstanden, der eine erste Orientierung und viel-

faltige Ansatzpunkte liefert.



Hinsichtlich der Konstruktion des Fragebogens ist kritisch anzumerken, dass er sehr lang
und komplex war. Damit wurde die fiir das Ausfillen benétigte Zeit lénger, was im Ar-
beitsalltag der Studienteilnehmer sicherlich hinderlich war. So kann gesagt werden, dass
oftmals offene Fragen unbeantwortet blieben, weil fir sie noch mehr Aufwand bestand.
Gleichwohl birgt die Konstruktion geschlossener Fragen die Schwierigkeit, mit sehr genau
bestimmten Begriffen arbeiten zu missen. Es ist deshalb nicht auszuschlieBBen, dass z.B. die
Zuordnung der Angebote nicht so sauber ist wie erhofft. Das ist zum einen darin begriin-
det, dass in jeder Einrichtung Projekte anders strukturiert sind und die ungeheuere Vielfalt
zu Uberschneidungen fishrt. Andererseits mussten die Begriffe so gewéhlt werden, dass
Personen mit unterschiedlichen fachlichen Voraussetzungen damit umgehen konnten. Ein
weiterer Kritikpunkt liegt in der Logik der Fragen 1, 2, 3 und 5. Hier wéren ergénzende
Ausfillhilfen nétig gewesen, um transparent zu machen, dass sich hier ein roter Faden
durchzieht. Das heif3t wer z.B. keine Beratung anbietet, kann dann nicht bei der Anzahl
der Beratungen eine Ziffer einsetzen und diese Nichtberatung auf der Station stattfinden
lassen. Dadurch entstand fir die Fragen 3 und 5 eine grofe Zahl von Missing Values,
welche die Auswertung dieser Fragen unméglich gemacht haben. Es héatte des Weiteren
deutlicher angezeigt werden sollen, ob Mehrfachnennungen méglich sind. Fiir Frage 18 ist
deshalb nur eine Auswertung unter Vorbehalt méglich gewesen, da viele Antworten als
falsch gewertet werden mussten. Diese Frage zeigt auch, dass ein unterschiedliches Ver-
stéindnis zum Umgang mit Anfragen besteht und nicht nur eine Option in der Praxis exis-

tiert.

In Bezug auf die Auswahl der Stichprobe kann gesagt werden, dass die Beteiligung der
verschiedenen Professionalisierungsgrade, der unterschiedlichen Professionen und Settings
diese umfassende Perspektive erst zu Tage gebracht hat. Der Anspruch einer ganzheitli-
chen und biopsychosozialen Betrachtung des Themas wére andernfalls so nicht umsetzbar
gewesen. AufBerdem bildet diese Konstruktion die enge Verflechtung aller Beteiligten ab.
In Anbetracht dessen, dass einige Teilgruppen sehr klein sind, wére eine schriftliche Befra-
gung mit einer deskriptiven Auswertung nicht zielfihrend gewesen. Die Bildung von Grup-
pen fir die Auswertung war deshalb sinnvoll und notwendig, um ausreichend ,Félle” bei-

einander zu haben.

Schlief3lich sei noch einmal der Riicklauf kritisch betrachtet. Im Rahmen dessen, was bei
schriftlichen Befragungen zu erwarten ist, besteht kein Zweifel an einem guten Ricklauf.
Die getroffenen Maf3nahmen zur Beférderung der Teilnahme waren eng an das Setting
der Teilnehmer angepasst. Und trotzdem wére mehr méglich gewesen. Ein Fehler mag im
Versand an Abteilungen und nicht konkrete Personen liegen. Damit hétte sich die erfolg-

reiche Zustellung und die Verbindlichkeit zur Teilnahme erhdhen lassen. Fir den Bereich



der Arzte in der ambulanten Nachsorge lassen sich jedoch so einfach keine Ansprechpart-
ner finden, da hier héufige Wechsel stattfinden. Der Umweg iiber die psychosozialen Mit-
arbeiter war deshalb der Versuch, der Unverbindlichkeit und Distanz aus dem Weg zu
gehen. Damit verbunden war aber ein erhéhter Aufwand der Kollegen, sich fir das Ausfil-
len einzusetzen. War die Zustellung der Sendung an das richtige Team trotz der gepfleg-
ten Datenbank nicht méglich, so waren damit gleich zwei Fragebégen verschwunden.
Teilweise mag die Arbeitsbelastung der psychosozialen Mitarbeiter in den Kliniken auch

zu grof} sein, um sich auch noch um diesen unfreiwilligen Auftrag zu kimmern.

In der Gesamtheit ist jedoch festzustellen, dass ein umfangreicher Datensatz entstanden ist,
der fir vielféltige Betrachtungen weiterverwendet werden kann. Das gewdéhlte Verfahren
hat viele Ebenen erschlieBen kénnen. Fir konkretere Aussagen zu einzelnen Bereichen
sind separate Untersuchungen mit anderen Methoden erforderlich. Die Fragestellung muss
dann sehr viel spezifischer gefasst werden. Wo jedoch weitere Details erarbeitet werden

sollen dariiber wird die Fachgemeinschaft entscheiden miissen.



5 Ambulante psychosoziale Nachsorge nach einer Krebserkran-
kung im Kindesalter - ein Handlungsfeld Klinischer Sozialarbeit

Klinische Sozialarbeit ist eine Fachsozialarbeit, die sich mit der Verbesserung und Erhal-
tung von Gesundheit befasst (Geif3ler-Piltz, Mihlum und Pauls, 2005). Sie basiert auf der
Gesundheitsdefinition der WHO: ,Gesundheit ist ein Zustand vollkommenen kérperlichen,
geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht die bloBe Abwesenheit von Krankheit o-
der Gebrechen.” Klinische Sozialarbeit widerspricht der Separierung von biologischen,
psychischen und sozialen Faktoren bei der Entstehung, Behandlung und Prévention von
Krankheiten und damit auch von Gesundheit. Sie bemiht sich um die Integration dieser
Komponenten und den Blick auf ihre Wechselwirkungen fiir ein ganzheitliches Versténdnis
der Situation des Klienten (Pauls, 2004). Mit Hilfe der bio-psycho-sozialen Perspektive sol-
len so individuelle Prozesse und Entwicklungen angestoBen werden, welche die Hand-
lungskompetenzen und Ressourcen stérken und damit zu einem Mehr an Gesundheit bei-
tragen (GeiBler-Piltz et al., 2005). Damit ist Klinische Sozialarbeit nicht nur auf die Arbeit
in Kliniken und im Gesundheitswesen begrenzt, sondern widmet sich dem Menschen in
seiner konkreten Umwelt und mit Bezug auf sein Sozialgefiige in unterschiedlichsten Hand-
lungsfeldern Sozialer Arbeit (GeiB3ler-Piltz & Pauls, 2005). Klinisch sozialarbeiterisches
Handeln umfasst deshalb alle psychosozialen Ma3Bnahmen und Interventionen, ,die indi-
ziert sind, um Gesundheitsrisiken und ihren psychosozialen Folgen vorzubeugen, sie zu
lindern oder zu bewdltigen” (Gei3ler-Piliz et al., 2005, S.12). Die soziale Dimension des
Gesundheits- und Krankheitsgeschehens erhélt so eine besondere Beriicksichtigung und
Gleichgewichtung gegeniiber den andren Bereichen (Pauls, 2004). Sie fiigt sich ein in die

Konstrukte von Nachsorge, Prévention, Rehabilitation und Behinderung.

Damit bietet Klinische Sozialarbeit einen Rahmen, in den sich psychosoziale Nachsorge
von ehemaligen Krebspatienten und ihren Familien einordnen lésst. Sie erméglicht ein
ganzheitliches Verstéandnis der Situation der Betroffenen unter Einbeziehung des Umfeldes
mit all seinen Ressourcen und Stressoren. Sie kann so krankheitsbedingte und krankheit-
sunabhéngige Belastungen sowie Entwicklungen und neuerliche Herausforderungen des
Einzelnen wie des Systems beriicksichtigen. An das Konzept der Familienorientierung l&sst
sich so ohne weiteres ankniipfen. Mit ihrer positiven Grundhaltung, Ressourcen aufzugrei-
fen und Entwicklung zu beférdern sowie gleichwohl die Wechselwirkung mit kérperlichen
und geistigen Prozessen im Auge zu behalten, liefert sie wesentliche Grundlagen, um der
Komplexitét der Nachsorge nach einer pé&diatrisch onkologischen Erkrankung zu begeg-
nen. Klinische Sozialarbeit ergénzt das medizinische, psychologische, therapeutische und
pédagogische Handeln und liefert einen eigensténdigen Beitrag im multiprofessionellen

Setting der Nachsorge. |hre Adressaten sind z.B. Kinder, Jugendliche und Erwachsene,



Chronisch- und Schwerkranke, Familien mit erheblichen sozialen Problemen und Men-

schen, die umfassend und dauerhaft Hilfen und Leistungen durch das soziale Hilfesystem
erhalten (Geif3ler-Piltz et al., 2005).

Fir die Auseinandersetzung mit Multi-Problemlagen und schwer erreichbaren Menschen
(hard-to-reach) liefert Klinische Sozialarbeit methodisches Handwerkszeug der Diagnostik,
Intervention, Evaluation und Praxisforschung (Geif3ler-Piliz et al., 2005). Basierend auf
dem Konzept der ,Person-in-Environment” entsteht der doppelte Fokus der Diagnose
(GeiBler-Piltz, 2006, Pauls, 2004) und eine systematische ErschlieBung des Gegenstandes
durch diagnostische Verfahren wie Alice Salomon sie bereits forderte (Salomon, 1926).
Eine ,Soziale Diagnose” ermdglicht somit eine gezielte Behandlungsplanung, die internale
wie externale Stérken und Schwéchen beriicksichtigt (Feustel, 2005, Geif3ler-Piltz et al.,
2005). Aus dieser Herangehensweise resultiert auch eine gezielte Auseinandersetzung mit
den sozialen und institutionellen Netzwerken. Einerseits erweitert sich das Versténdnis fir
die Lebenslage des Einzelnen und seine bisherige Einbindung in das Hilfesystem, anderer-
seits werden gezielte Interventionen zur ErschlieBung von Ressourcen, sozialer Teilhabe
und Anbindung an geeignete Hilfesettings méglich (Pauls, 2004, Pearson, 1997, Strauss,
2004). Gezielte Netzwerkarbeit fir Klienten fihrt letztlich auch zu einer Verdichtung des

Austausches zwischen den beteiligten Institutionen (Strauss, 2004).

Ubertragen auf das Handlungsfeld der psychosozialen Nachsorge in der pédiatrischen
Onkologie kann gezielte Diagnostik und der Einsatz von Screeningverfahren hilfreich sein,
bedirftige Familien zu identifizieren und sie bedarfsgerecht zu unterstiitzen. Dariber hin-
aus ermdglicht Diagnostik im Verlauf und am Ende einer MaBBnahme eine feine Abstim-
mung auf die Bediirfnisse der Klienten und zur Reflexion des eigenen professionellen Han-
delns (Pauls, 2004). Eine damit einhergehende Dokumentation kann Grundlage sein, kli-
nisch sozialarbeiterisches Handeln im Kontext der ambulanten psychosozialen Nachsorge
genaver zu erfassen. Im Rahmen von Praxisforschung entsteht so eine Riickkopplung zum
fachlichen Diskurs. Die soziale Komponente der Genesung kann so mehr ins Blickfeld ri-
cken und eine Aufwertung erfahren, wie sie fir die Situation der Betroffenen erforderlich
ist. Gleichzeitig entstinden so Beitréige, die auch klinisch sozialarbeiterisches Handeln hin-
terfragen und zur Weiterentwicklung Klinischer Sozialarbeit beitrigen wie Pauls (2006) sie
fordert. Klinisch sozialarbeiterische Forschung kénnte somit Beitréige liefern ,Fragestellun-
gen bio-psycho-sozialer Lebenslagen, Lebensweisen und Lebenskrisen unter den jeweils
gegebenen Kontextbedingungen zu bearbeiten” (Gahleitner & Ortmann, 2006, S. 40),
wie sie fir Menschen mit einer Krebserkrankung im Kindesalter und ihre Angehérigen be-
stehen. Dariber hinaus birgt sie die Chance, Umstrukturierungen im Gesundheitswesen mit

veréinderten Abrechnungsmodellen, knapperen Geldern und neuen Strukturen mit fundier-



ten Argumenten gegeniiberzutreten und neue Wege fiir ambulante psychosoziale Nach-

sorge zu erschlieBen (Gei3ler-Piltz & Pauls, 2005).

Klinische Sozialarbeit stellt somit ein theoretisches und praktisches Geriist zur Verfiigung,
welches geeignet ist, auf die komplexe Lebenslage von ehemaligen Patienten der pédiatri-
schen Onkologie und ihren Familien einzugehen. Gleichzeitig beinhaltet sie - auf der Basis

von Praxisforschung und Evaluation - ein Selbstversténdnis zur Beeinflussung struktureller

Entwicklungen.



Schluss

Die Krebserkrankung eines Kindes stellt in all ihren Phasen grof3e Herausforderungen an
den Patienten, seine Familie und die behandelnden wie begleitenden Fachkréfte und Hel-
fer. Es konnte mit dieser Erhebung gezeigt werden, dass die psychosoziale Genesung
nach einer Krebserkrankung im Kindesalter weitaus umfassender zu betrachten ist, als dies
bisher geschehen ist. Die aktuell wahrnehmbare Aufmerksamkeit fir dieses Thema reicht
nicht mehr aus, um den Bedirfnissen der ehemaligen Patienten und ihren Familien in den
unterschiedlichen Lebensphasen gerecht zu werden. Dafiir bedarf es eines multidimensio-
nalen Ansatzes, der die unterschiedlichen Themen, Lebensalter, Adressaten, Bedirfnisse

und Akteure beriicksichtigt.

Die unter der Fragestellung: , Wie gestaltet sich die aktuelle Versorgungslage fir wéhrend
der Kindheit an Krebs erkrankte Menschen und ihre Familien in der ambulanten psychoso-
zialen Nachsorge und welche Erfordernisse bestehen fir die Zukunft?” erzielten zentralen

Ergebnisse der Untersuchung sind:

- Psychosoziale Langzeitfolgen sind ein ernst zu nehmendes Thema in der pédiatrischen
Onkologie, sowohl fiir den ehemaligen Patienten selbst, als auch fir seine Familie.

- Die Anzahl derer, die potentiell der psychosozialen Begleitung und Unterstiitzung be-
diirfen, nimmt stetig zu. Aktuell bestehen fiir sie fléchendeckend keine geeigneten Ver-
sorgungsstrukturen.

- Die bisherigen Erkenntnisse und ihre Diskussion reichen nicht aus, um angemessene
Antworten zu geben. Der éffentliche Fachdiskurs muss belebt werden, Konzepte neu
gedacht werden.

- Es bestehen einzelne Aktivitdten und Projekte, die der Systematisierung bediirfen. Ge-
lungenes sollte aufgegriffen, Grenzen und Probleme hinterfragt werden.

- Vernetzung und Kooperation aller Beteiligten ist unabdingbar.

- (Praxis-) Forschung, Evaluationen und Publikationen - insbesondere aus der Perspektive
der Klinischen Sozialarbeit - sind erforderlich.

- Die psychosoziale Komponente muss in der Diagnostik, der Behandlung, bei Begriffs-
bestimmungen und der Kostenerstattung gestérkt werden.

- Neben der fachlichen Diskussion ist Lobbyarbeit bei den Kosten- und Leistungstrégern

sowie dem Gesetzgeber notwendig.

Die vorgelegte Arbeit ist ein erster Blick auf das Feld der ambulanten psychosozialen
Nachsorge. Die Ergebnisse liefern vielféltige Ansatzpunkte, sich in den Diskurs zu bege-
ben. Sie bieten Anregungen fiir die Diskussion und benennen Handlungsansétze auf struk-

tureller, inhaltlicher und methodischer Ebene. Auf3erdem bieten die Ergebnisse Ankniip-



fungspunkte fir das weitere Vorgehen. Neben der Exploration konnte das Ziel der Arbeit
erreicht werden, inhaltliche Schwerpunkte und Diskussionsbeitrége fir die PSAPOH-
Tagung zu liefern (PSAPOH, 2007).

Inwiefern psychosoziale Nachsorge neben der fachlichen Anerkennung eine Besténdigkeit

erféhrt, die ihr einen festen Platz in der Behandlungskette gibt, bleibt abzuwarten.
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Anhang 2

Equivalenztabelle Fragebdgen

Ubersicht welche Fragen in welchem Bogen vorhanden sind und mit welcher Nummerie-

rung. Fir die Auswertung wurden die Bégen der Mediziner an die Nummerierung der an-

deren Bégen angepasst. Frage 3 wurde zu Frage 40.

Abschnitt Psychosozia- | Psychosoziale | Elterninitiati- Mediziner Mediziner stati-
le Mitarbei- | Mitarbeiter ven ambulante ondre Nachsor-
ter Akuthaus | Rehaklinik Nachsorge ge

Kopf Einrichtung Einrichtung Einrichtung Einrichtung Einrichtung
Bundesland Bundesland Bundesland Bundesland | Bundesland
Berufsgruppe | Berufsgruppe | Riicksendung Betten Anzahl 1. Re-

Aufgabe Neuvaufnah- | ha/ 2. Reha/3.

Therapienende | men Reha
Falle in der | Anzahl Rehas
Nachsorge gesamt

Abschnitt | 1 1 1
2 2 2
3 3 3
4 4 4
5 5 5
) ) )
7 7 7
8 8 8
9 9 9
10 10 10

Abschnitt 11 11 11 11 1 1

12 12 12 2 2

+ 3 (zusatz- | + 3 (zusatzliche

liche Frage) Frage)

13 13 13 4 4

14 14 14 5 5

15 15 15 6 6
16 16 16
17 17 17

18 18 18 7 7

19 19 19 8 8
20 20 20

21 21 21 9 9
22 22 22
23 23 23

Abschnitt 111 24 24 24 10 10

25 25 25 11 11

26 26 26 12 12
27 27 27

28 28 28 13 13
29 29 29
30 30 30
31 31 31

32 32 32 14 14

33 33 33 15 15
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3. Wer nutzt die Angebote am meisten? /Wer ist die gr&f3te Nutzergruppe?® ™ Bitte antworten Sie bei den
Veranstaltungen, die Sie durchfGhren.

3.1 Treffen
1 erkranktes Kind [ ]2 Geschwister [d= Morer [Ja vater

15 ganze Familien [Je Travernde 17 weitere:

3.2 Feste
1 erkranktes Kind [ ]2z Geschwister [J= Morter [J« vater

15 ganze Familien [Jes Travernde 17 weitere:

3.3 sozialarbeiterische Beratung
1 erkranktes Kind [ ]2z Geschwister [J= Morter [Ja vater

s gan=ze Familien [Js Travernde 1> weitere:

3.4 psych. Begleitung / Therapie
1 erkranktes Kind 2 Geschwister [J= Morer [Ja vater

s ganze Familien [Js Travernde 1> weitere:

3.5 Gruppen
1 erkranktes Kind [ ]2z Geschwister [J= Morter [Ja vater

s ganze Familien [Je Travernde 1> weitere:

3.6 Fahrten
1 erkranktes Kind [z Geschwister = mMorter [Ja wvater

s gan=ze Familien [Je Travernde 1> weitere:

3.7 Seminare/Workshops
1 erkranktes Kind [_]2 Geschwister = Morter [Ja wvater

s gan=ze Familien [Je Travernde 1> weitere:

4. Nennen Sie bitte die drei beliebtesten amb. psychoso=. Nachsorgeangebote, die Sie durchfGhren.

= = =

5. Wo finden die Nachsorge-Angebote gew3dhnlich staH® * Bitte antworten Sie bei den
Veranstaltungen, die Sie durchfGhren.
5.1 Treffen

1 auf /nahe der Station [Jz auf dem Klinikgelande [J= Elternverecinsrdume
[Ja extermne R&ume im Ort 5 andere:
5.2 Feste
1 auf /nahe der Station [Jz auf dem Klinikgeléande [J= Elternverecinsr&aum
[Ja4 externe R&ume im Ort [Js andere:
5.3 sozialarbeiterische Beratung
1 auf /nahe der Station [Jz auf dem Klinikgelande [J= Elternvereinsraum
[Ja externe R&ume im Ort 15 andere:

Fragebogen fur Elterni

Name lhrer Selbsthilffeorganisation: (Diese Angaben ben
Auswertung selbst wird anonymisiert.)

tigen wir nur for Zuordnungszwecke. Die

Bundesland:

Sollte es fOr Sie nicht m&glich sein, den Fragebogen auszufillen, schicken Sie Ilhn bitte an
KO MNA =uriuock.

Ich schicke den Fragebogen unausgefullt zurtck, we
1 ich =u diesem Thema nichts sagen kann [J= ich keine Zeit dafur habe

= ich ihn an das psychosoziale Team der Kli

ik geben wirde

[J4 anderer Grund:

Haben Sie besondere Aufgaben in lhrer Selbsthilfeorganisation? (Bitte machen Sie ein Kreu= bei dem
Punkt, der am ehesten Zutriffr.)

[+ vorstand = Beirar = engagiertes Mitglied [Ja OSOffentlichkeitsarbeit
5 Arbeitsgruppe. Welche 2 [Js andere:

Falls Ihr Kind an Krebs erkrankte, wie lange ist das Therapieende her?

[+ weniger als 1 Jahr [J= 1 bis 5 Jahre [J= 5 bis 10 Jahre [Ja mehr als 10 Jahre

1L Aktuelle Versorgungslage

1. Welche psychosoxzialen Angebote bistet lhre Elfernini
genut=t werden (k&nnen)#® */**

ative an, die von Familien in der Nachsorge

keine > weiter mit Frage 7 dPsycho-/Kunst/Gestalttherapie [Jeeratung
[JFreizeiten /Fahrten [Jvortrage/Seminare/Workshops [Jreste Odorvepen
[JOahres) Treffen [JAangebote for Travernde, Welche?

[Jweitere/ andere:

2. Wie oft finden lhre Angebote staH? Bitte setzen Sie eine Zahl ein und antworten Sie bei den
Veranstaltungen, die Sie durchfohren.
Treffen: > Jahr sozarb. Beratung: Falle/Quartal Sruppen: > Quartal

Feste: > Jahr pPsych. Begleitung/Therapie: Falle/Quartal Fahrten: >x Quartal

Seminar/Workshops: = @uartal Angebote for Travernde: =< Jahr
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11 BediUrfnisse der Zielgruppe

11. Welche Anliegen und Anfragen werden an Sie herangetragen, die Sie der ambulanten
psychosozialen Nachsorge zvordnen wirden®

12. Wer hat lhres Erachtens meistens einen Bedarf an amb. Psychoso=. Nachsorgeangeboten® ~/~ ™~
12.1 Familien, mit einem Kind in der / nach der medizinischen Nachsorge

der ehem. Patient [Jdas/die Geschwister [Jdie Mutter [Jder vater
[Jdas Elternpaar [Jalle gemeinsam [Jweitere Personen:
12.2 Verwaiste Familien
das /die Geschwister [___]die Mutter [Jder vater [Jdas Elternpaar
[Jalle gemeinsam [Jweitere Personen:

13. Wer formuliert den Nachsorgebedarfe */>**

[Jdie Familie selbst [Jandere betroffene Familien [Jder Kinderar=t [Jdie ki
[Jdie Rehaklinik [IKindergarten, Schule, Jugendamt [ Jandere:

14. Von wem werden Sie konkret angesprochen® */>*>
[Jerkranktes Kind [JEttern [Joeschwister

[Jandere / weitere:

15. Wie erfolgt die Kontaktaufnahme mit lhnen® */**
[Jeperssnlich Ansprechen [Odrelefon CJe-mail
[Jandere / weitere:

16. Wie oft werden ambulante psychosoziale Nachsorgeangebote bei lhnen nachgefragt? *

1+ garnicht [ ]2 ca.2x ds ca. 1 -2x J4 ca. 1-3x s min. 1x die
im Jahr im Quartal im Monat Woche

17. K&nnen Sie die Anzahl der Anfragen bewadaltigen®

=
1 nein [J=2 einen kleinen [_]3 die Halfte []a den graBten []5 Ja. alle

Teil Teil

18. Wie gehen Sie mit den Anfragen um? ~
[J1v selbst erledigen, mit ausreichend Zeit []=2 selbst erledigen, "dazwischen schieben"”

[J=s abgeben an psychosoz. Dienst der Klinik [_]4 abgeben an andere externe Stellen

Weiter mit > 5. Wo finden die Angebote gewdhnlich stat® ~
S.4 psy<ch. Begleitung / Therapie

1 auf /nahe der Station [J= <auf dem Klinikgelande [J= Elternvereinsraum
[Ja externe Raume im Ort [J5 andere:
5.5 Gruoppen
1 auf /mahe der Station [J= <auf dem Klinikgelande [J= Elternvereinsrauvm
[Ja extermne Raume im Orr 15 andere:
5.6 Fahrten
L] im O [ ]2z auBerhalb des Ortes [J= weiter als 200 km [J« andere:
in der Region entfernt

5.7 Seminare/Workshops
1 auf /mahe der Sration [J= <auf dem Klinikgelande [J= Elternvercsinsraum

[Ja externe Raume im Ort [Js5 andere:

S. Wer ist an der Umsetzung der Angebote betei

ore ~ /-~

[J Mirglieder des Elternvereins [Jandere Ehrenamtliche [OIbetroffene Familien
[JIso=ialarbeiter/-padagogen [Jpsychologen / Psychotherapeuten JEer=ieher
[JsSeelsorger/Theologen I Mousik/ Kunst/ Tan=/ Gestalttherapeuten

Oweitere/andere:

> . Gibt o= for die an Sie gerichteren Anfragen in lhrer Region bedarfagerechte Angebote for amb.
psychso=. Nachsorge =um weiterverweisen® ~

1 Nein FGor ca. 1 /4 = For ca. 1/2 [Ja For ca. 3/4a s Ja. for alle
der Anfragen der Anfragen der Anfragen Anfragen
8. Gibt es (Weitere) amb. ps>ch - Nach o gebote in lhrer Region. die durch andere Trager /
Iniriart angeb n werden® *~

Cd+ rein

[d= Ja. welche=®

©_ An welche Einrichtungen vermiteln Sie weiter® ~/~*

[Jriedergel. Psychotherapeuten [Jamb. psychoso=. Nachsorge., Welche?
[JEr=iehungsberatung Jsvgendams dJrravergruppen

[Jandere sSelbsthilfegruppen ] ARSGE / So=zialamt/ Arbeitsamt [ ] Arbeitslosenhilfeversin
[JIsvchtberatungsstellen [Is<huldnerberatung Jweitere:

10. Hier ist noch Raum for Erg&nzungen.
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Erf rn FGr Zulkunfr
24, Was glauben Sie, wie wird sich die Nachfrage nach amb. psych Nach a ngeb n
enrwickeln® =~
1 weniger Nachfrage [J= MNachfrage wie bisher = mehr Nachfrage

25. Wie schatz=en Sie fUr die ndéichsten 10 Jahre den Bedarf an ambulanten psychoso=zialen
Nachsorgeangeboten ein®

26. Wann halten Sie eine erste Kontakiaufnahme =ur Familie for wichtig/geesignet, um Angebote der

ambulanten psychoso=zialen Nachsorge an=ubisten.

27. Meiner Meinung nach werden mehr Angebote benstigr fFOr ...~ />~
27.1 Familien, mit einem Kind in der / nach der medizinischen Nachsorge
ehem. Patienten [J<Seschwister MOtter Jvater Jerernpaare
[Jogesamte Fam [ Jandere Personen: JNiemanden

27.2 verwaiste Fam
Seschwister I MMorrer Jvater Jerernpaare

[Jverblicbene Familie [ Jandere Personen: ONiemanden

., Aufgaben und Ziele halten Sie in der amb. psychoso=ialen Nachsorge for —ent

28. Welche Theme

ten Angebote in der ambulanten psychoso=zialen Nachsorge gestaltetr sein®

29. Wie so

30. Welche Personen / Berufsgruppen sollten hier vertreten sein®? /%>

[JEeErternvercinsmitglieder [ Jandere Ehrenamtliche [OIso=zialarbeiter/-padagogen
[dPs>y<chologen [IPs>chotherapeuten I Musik/Kunst—/Tan=/Gestalitherapeuten
JEeEr=ieher [IsSeeclsorger/ Theologen Jweitere:

19. Zu welchem Zeitpunkt besteht nach lhrer Meinung ein besonderer ambulanter psychoso=ialer
Nachsorgebedarf/ Bedarf an Begleitung® * />~
N, mMit einem Kind in der / nach der medizinischen Nachsorge

1.1 Familie
mit Abschluss der Therapie [Jrach der Rehamafnahme 1= Jahre nach Abschluss
(ca 1 Jahr nach Therapiende) der Therapie
15 dahre nach Abschluss [J10 sahre nach Abschluss [Jbei stellung der
der Therapie der Therapie aussichtslosen Prognose
mit Beginn der [Janderer Zeitpunks:

Palliativbehandlung

192 Verwaiste Familien
telbar nach dem Tod [Jom den 1. Todestag/ [J=2 sahre nach dem Tod des

UNnMi
des Kindes mit Abschluss des Traverjahres Kindes
15 dahre nach dem Tod des Kindes [Jrnach einer Reha for Travernde Fami

20. Ergibt sich ein erhdhter Nachsorgebedarf aus bestimmten Ereignissen® */**

20_.1 bei neven Herausforderungen des betroffenen Kindes

Einschulung [OIs<hulwechsel [ Jeervfl. Orientierung [JAausbildungsbeginn
[JUbergang Ausbildung Beruf [ | Bezichung/Partnerschafr [JAaus=ug von Zuhause
[JFramiliengrondung [Jschwere andere Krankheir [Jweitere:

20.2 bei neven Herausforderungen des / der_Geschwisterkinder

Seburt eines weiteren Geschwisters Einschulung [Jeeruvfl. Orientierung
[Jee=iechung/Partnerschaft JAauvus=ug von Zuhause I ramiliengrondung
[Jschwere Krankheir [Jweitere:

20.3 Bei bedeutsamen Ereignissen for die Eltern
Arbeitslosigkeit Jobwechsel [Jrrennung/Scheidung [INeue Partnerschafr
[Joeburt eines Kindes [JEeigene Krankheir [Jes><h. Folgen durch Erkrankung
des Kindes
[JAaus=ug des Kindes Jweitere:
20.4 Ereignisse im Verwandten- / Bekanntenkreis
schwere Krankheit [ ] Krebsdiagnose Jrteoa

20.5 andere bedeutsame Ercignisse:

21 . Wie wichtig finden Sie Angebote der amb. psychoso=. Nachsorge for ehemals an Krebs erkrankte
Kinder und ihre Familien® =

nicht erforder h [ [<) T 1 T = T 3 T A T =3 | unbedingt notwendig

22, Halten Sie die bestehenden psychoso=. Angebote fUr die BedUrfnisse der Zielgruppe fOor
ausreichend® ~
Nein, gan= und gar nicht [ o T i T = T 3 T a T =3 | Ja., absolutr ausreichend

23. Hier ist Plat= fUur Erg&nzungen




31. Plant lhre Elteminitiative neve /weitere Angebote fir die amb. psychosoz. Nachsorge?

|:|1 Nein |:|2 Ja, Welche?

32. Was soll in 5 Jahren mit dem Begriff "Ambulante psychosoziale Nachsorge" im Kontext der
padiatrischen Onkologie in Verbindung gebracht werden? Wofir soll er stehen?

33. Hier kénnen Sie noch weitere Gedanken / Anregungen / Statements ergéinzen!

Haben Sie herzlichen Dank fir lhre Antworten und Ihre Unterstiitzung!
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4. Wer formuliert in Threm Setting den ambulanten psychosozialen Nachsorgebedarfe */**
I:Idie Familie selbst I:lSie als Mediziner I:ldie Rehaklinik I:lder Kinderar=t

I:IKindergcrren, Schule, Jugendamt I:lcndere:

5. Von wem werden Sie konkret angesprochen® */**

I:IPol'ienf I:lEll-ern I:lGeschwister

I:Ipsychosozicle Kollegen I:lMediziner im Haus I:lweil'ere:

6. Wie erfolgt die Kontaktaufnahme mit lhnen® */**
I:Ipersénlich Ansprechen I:lTeleFon I:l E-Mail
I:IUberweisung/Konsil I:lbei den Nachsorgeterminen I:lweitere:

7. Wie gehen Sie mit den Anfragen um% *
I:I 1 selbst erledigen, mit ausreichend Zeit I:|2 selbst erledigen, "dazwischen schieben”
I:I3 abgeben an Angebote im Haus I:IA abgeben an andere externe Stellen

8. Zu welchem Zeitpunkt besteht nach lhrer Meinung ein besonderer ambulanter psychoso=zialer
Nachsorgebedarf/ Bedarf an Begleitung® */*™*

8.1 Familien, mit einem Kind in der / nach der medizinischen Nachsorge

I:Imit Abschluss der Therapie I:lnoch der Rehamaf3nahme I:IZ Jahre nach Abschluss
(ca. 1 Jahr nach Therapieende) der Therapie
I:I5 Jahre nach Abschluss I:l 10 Jahre nach Abschluss I:Ibei Stellung der
der Therapie der Therapie infausten Prognose
I:Imit Beginn der I:londerer Zeitpunkt:

Palliativbehandlung

8.2 Verwaiste Familien

I:Iunmil'telbc:r nach dem Tod I:lum den 1. Todestag/ I:IZ Jahre nach dem Tod
des Kindes mit Abschluss des Trauerjahres des Kindes
I:IS Jahre nach dem Tod des Kindes I:lnach einer Reha for Travernde Familien

9. Wie wichtig finden Sie Angebote der ambulanten psychosozialen Nachsorge for ehemals an Krebs
erkrankte Kinder und ihre Familien® *
nicht erforderlich o ] 1 [ 2 T 3 1T a1 5 1] unbedingt notwendig

1l Erfordernisse fior die Zukunft

10. Was glauben Sie, wie wird sich die Nachfrage nach amb. psychosozialen
Nachsorgeangeboten entwickeln® *
I:I 1 weniger Nachfrage I:l2 Nachfrage wie bisher I:|3 mehr Nachfrage

Am lant h zial h r n Fragebogen for Medizinerlnnen
krebskranken Kindern und ihren Familien in der ambulanten Nachsorge

Name der Einrichtung: (Diese Angaben bendtigen wir nur for Zuordnungszwecke. Die Auswertung selbst wird
anonymisiert.)

Bundesland:

Anzahl der Betten fir krebskranke Kinder:

Anzahl der Nevaufnahmen pro Jahr:

Aktuelle Patientenzahl in der medizinischen Nachsorge:

1B Orfni r Zielgr

1. Welche Anliegen und Anfragen werden an Sie herangetragen, die Sie der ambulanten psycho-
sozialen Nachsorge zuordnen wirden?

2. Wer hat lhres Erachtens meistens einen Bedarf an ambul. Psychosoz. Nachsorgeangeboten® */**

2.1 Familien, mit einem Kind in der / nach der medizinischen Nachsorge

I:lder ehem. Patient I:ldc:s/die Geschwister I:ldie Mutter I:Ider Vater
I:ldc:s Elternpaar I:lclle gemeinsam I:lweitere Personen:

2.2 Verwaiste Familien
I:ldcs /die Geschwister I:ldie Mutter I:lder Vater I:Idcs Elternpaar
I:lalle gemeinsam I:lweil'ere Personen:

3. Fragen Sie im Kontakt mit den Patienten / der Familie nach psychosozialen Problemen®% *
I:lNein, nie I:lgelegentlich I:Imeisfens I:Iia, immer
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11. Wie schatzen Sie fior die nachsten 10 Jahre den Bedarf an ambulanten psychosozialen
Nachsorgeangeboten ein?

12. Wann halten Sie eine erste Kontaktaufnahme =zur Familie fUOr wichtig/geeignet, um Angebote der
ambulanten psychosozialen Nachsorge anzubieten.

13. Welche Themen, Aufgaben und Ziele halten Sie in der amb. psychoso=. Nachsorge fiir zentral?

14. Was soll in 5 Jahren mit dem Begriff "Ambulante psychosoziale Nachsorge”™ im Kontext der
padiatrischen Onkologie in Verbindung gebracht werden?® Wofiur soll er stehen®

15. Hier kdnnen Sie noch weitere Gedanken / Anregungen / Statements ergé&nzenl

Haben Sie herzlichen Dank for lhre Antworten und lhre UnterstUt=zung!




Ambulante psychosoziale Nachsorge

von krebskranken Kindern und ihren Familien

Die PSAPOH-Tagung im November 2007 steht unter diesem Motto. Zur
inhaltlichen Vorbereitung findet ein Studienprojekt statt, welches einen U-
berblick Gber die bereits bestehenden Projekte und Angebote erarbeitet

und auch den zukiinftig zu erwartenden Bedarf zu explorieren versucht.

Um vielféltige Perspektiven und regionale Besonderheiten abzubilden, fin-
det eine Befragung per Fragebogen in allen Kliniken, Rehabilitationsklini-
ken und Elterninitiativen in Deutschland statt. Wir befragen psychosoziale
Mitarbeiter, Mediziner in der Nachsorge und Mitglieder aus den Eltern-

selbsthilfeorganisationen.

Das Ziel der Befragung ist es, einen Uberblick iiber die aktuellen Entwick-
lungen in Projekten, Ideen oder Planungen zu erfassen, die Perspektiven
der psychosozialen Hilfen in der ambulanten Nachsorge zu erarbeiten und

den eingeschétzten Bedarfes aufzuzeigen.

Die Fragestellung der Studie lautet: Wie gestaltet sich die aktuelle Versor-
gungslage fir wihrend der Kindheit an Krebs erkrankte Menschen und
ihre Familien in der ambulanten psychosozialen Nachsorge und welche

Erfordernisse bestehen fir die Zukunft?
Was kommt auf Sie zu?

Ende November 2006 erhalten Sie einen Fragebogen. Wir bitten Sie, die-
sen auszufiillen und mit dem beiliegenden Riickumschlag zuriickzusenden.
Sie benétigen fir das Ausfillen ca. 40 Minuten Zeit. Psychosoziale Kolle-
gen in den Kliniken méchten wir bitten, den Fragebogen fiir Mediziner ei-

nem Kollegen in der medizinischen Nachsorge zu geben und ausfillen zu
lassen. Wir bitten um Riicksendung bis zum 19. Januar 2007 an KONA.

Das Projekt wird durchgefiihrt von KONA (Koordinationsstelle psychosozi-
ale Nachsorge fir Familien mit an Krebs erkrankien Kindern) und Juliane
Tausch (Dipl.-Sozialpédagogin), die auch die Tagung im November 2007
vorbereiten. Die wissenschaftliche Anleitung erfolgt durch die Alice-
Salomon-Fachhochschule Berlin und die Fachhochschule Coburg, Frau Prof.
Dr. Gahleitner und Frau Dr. Gerull vo Masterstudiengang ,Klinische Sozi-
alarbeit”. Die PSAPOH und die DLFH unterstiitzen die Durchfilhrung der
Erhebung. Die Ergebnisse werden lhnen dann im November 2007 présen-

tiert.
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ALICE SALOMON '.
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University of Applied Sciences
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Kontakt:
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040/ 59 46 11 66
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tausch.juliane@web.de

KONA
Petra Waibel

Belgradstr. 34
80796 Miinchen

089/3076 09 56
info@
krebskindernachsorge.de
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Fragestellung

Wie gestaltet sich die aktuelle Versorgungslage for wahrend der Kindheit an Krebs erkrankte
Menschen und ihre Familien in der ambulanten psychosozialen Nachsorge und welche Erfor-
dernisse bestehen for die Zukunft2

Methodisches Vorgehen

Die Studie wird quantitative und qualitative Forschungselemente vereinen. Es ist zu er-
warten, dass die Ergebnisse sehr vielschichtig sein werden. Da es sich bei dieser
Erhebung um eine flachendeckende Erfassung in Deutschland handelt, soll ein
quantitatives Verfahren in Form eines Fragebogens mit geschlossenen, halb offenen
und offenen Fragen Verwendung finden. Es werden Vertreter (z.B.
Vorstandsmitglieder) der ca. 80 Elternvereine, Mitarbeiter der psychosozialen Teams
in allen Akuthdusern (ca. 80) und Rehakliniken (5) sowie in der ambulanten und sta-
tiond&ren medizinischen Nachsorge tatige Arzte (ca. 85) befragt. Damit bel&uft sich
die Anzahl der versendeten Fragebdgen auf ca. 250. Sollten alle Adressaten antwor-
ten, kann von einer Vollerhebung gesprochen werden. Elternvereine sind oftmals die
Trager der psychosozialen Versorgung in den Akuth&usern. Sie sind unmittelbar in
die strukturellen Entwicklungen involviert. Neben ihrer Expertenschaft sind sie aber
auch (ehemalige) Betroffene, weshalb dieser Fokus auch nicht ganz ausgeschlossen
werden soll. Psychosoziale Mitarbeiter und Arzte hingegen stehen in direktem
Kontakt zu den (ehemaligen) Patienten und sind Bezugspersonen, an die sich Familien
auch spdater wieder wenden. Die Auswertung der Fragebdgen erfolgt deskriptiv mit
SPSS und inhaltsanalytisch nach Mayring (2000).

Projekitpartner

KONA - Koordinationsstelle psychosoziale Nachsorge fior Familien mit an Krebs erkrankten
Kindern in Minchen; Petra Waibel - Dipl. Sozialpadagogin (FH), Kunsttherapeutin
Juliane Tausch - Dipl. Sozialarbeiterin/- Padagogin (FH), cand. Klinische Sozialarbeiterin

(M_A.); 2,5 Jahre Berufserfahrung in der P adiatrischen Onkologie; Masterthesis im Studien-
gang Klinische Sozialarbeit an der Alice-Salomon-Fachhochschule Berlin und der Fachhoch-

schule Coburg, Betreuerin Fr. Prof. Dr. S.B. Gahleitner

Ansprechpartner

KONA - Frau Waibel Frau Tausch

Belgradstraf3e 34 * 80796 Minchen EiBendorfer Straf3e 117 * 21073 Hamburg
Tel. 089/307 609 56 Tel. 040/ 594 611 66 * 0171/ 994 525 2
info@krebskindernachsorge.de tausch.juliane@web.de

Ambulante psychosoziale Nachsorge

von krebskranken Kindern und ihren Familien

Gegenwartige Versorgungslage und Erfordernisse for die Zukunft

- Projektbeschreibung -

Einleitung

Der biopsychosozialen Begleitung von krebskranken Kindern und ihren Familien wird
von der akuten Behandlungsphase im Krankenhaus bis zur stationaren Rehabilitation
viel Aufmerksamkeit gewidmet. Nach der medizinischen Bewaltigung der Krankheit
treten im Alltag der Familien neue Fragen und Probleme auf. Mit dem Nachlassen der
Anspannung und der Wiederannadherung an Gesundheit und Alltag kommt es zu Um-
strukturierungsprozessen im Familiensystem, die von Konflikten und anderen psycho-
sozialen Problemen begleitet sein k&nnen. Folgeschaden und verbleibende Beein-
trachtigungen missen in ein neuves Lebenskonzept integriert und die Angst, wieder zu
erkranken, ,,gebandigt” werden. Sowohl for das erkrankte Kind als auch fir seine Fa-
milie, stehen neue Lebensaufgaben an, die gepragt von der Krankheit und der Gene-
sung bewaltigt werden missen. Aber auch der Verlust eines Kindes stellt einen enor-
men Schmerz und eine grofde Herausforderung fior die Familie dar. For diese Phase
der Neuvuorientierung bzw. der Genesung gibt es bisher die Unterstitzungsangebote
LKONA” in MGnchen und ,,phdnikks” in Hamburg. Mit der zunehmenden Zahl an
Uberlebenden von Krebs im Kindesalter wird der Kreis der Adressaten ambulanter
psychosozialer Nachsorgeangebote stetig steigen. Ebenso erfahren Angebote =zur
Traverbegleitung eine stetige Nachfrage.

In der Forschungsarbeit soll theoretisch wie empirisch ein Uberblick Gber die aktuelle
Entwicklung und die Perspektiven der psychosozialen Hilfen in der ambulanten
Nachsorge in Deutschland aus Sicht der Elternvereine, der psychosozialen
Mitarbeiter in den Akuth&usern und Rehabilitationskliniken sowie der in der
Nachsorge tatigen Mediziner erarbeitet werden. Die Ausrichtung der Studie erfolgt
quantitativ wie qualitativ innerhalb eines Fragebogens. Ziel ist es, neben einer
Einsch&tzung zur Situation und des Bedarfes, die bereits etablierten Projekte, Ideen
und Planungen zu erfassen. Aus der Formulierung des Status quo sollen im Verlauf
wesentliche Gesichtspunkte for zukinftige Projekte erarbeitet werden. Im Zu-
sammenhang mit der Tagung der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft in der Padiatri-
schen Onkologie und Hamatologie (PSAPOH) im November 2007 zur ,Ambulanten
Nachsorge” sollen somit Impulse for den weiteren Ausbau dieses Gebietes geset=t
und die Belange der (ehemals) Betroffenen in den Mittelpunkt gerickt werden.



Kategorien zur Qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
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Hauptkategorie Unterkategorie Definition Beispiel Quellbogen
1 Gegenwdrtige 1.1 Anliegen und |Inhalte der Sozialen Arbeit (administrative und Rehaberatung psalé
Charakteristika der  |Anfragen alltagsorientierte Themen); Neuorientierung im Alltag, Re- Probleme mit Behérden ev39
Zielgruppe Intergartion in verschiedenen Bereichen; Information iiber, Skonomische Notsituation medal2
Diagnostik und Therapie von Auswirkungen der Erkrankung Eingliederung in Schule psa2l
und Therapie fiir alle Familienmitglieder auf biopsychosozialer |Erziehungsprobleme meda20
Ebene; Angebotsvermittlung Leben mit Behinderung ev39
Rezidivangst medr03
Somatisierungsstérungen medalé
Erwachsenenpsychotherapie bei psa3é
Erwachsenen nach Krebs in der
Kindheit
Traverbegleitung ev05
gemeinsame Aktivitdten mit psa08
ehemaligen Betroffenen
1.2 Merkmale Aussagen zur Situation und zum Verhalten von Patienten und  [Familienabhéngig psa2é
Zielgruppe ihren Angehérigen, die psychosozialen Nachsorgebedarf
Gegenwart haben/hétten
Héufig wird zu lange gewartet, ev27
hinausgeschoben!
2 Zukiinftiger 2.1 ambulanter psychosozialer Nachsorgebedarf bleibt auf dem |steigende Nachfrage ev30
Unterstitzungsbedar |Bedarfsentwicklun |bisherigen Level, sinkt oder erhsht sich und Begriindung dafir
f der Zielgruppe g
steigende Heilungsaussichten auch von|meda16
Hochrisikopatienten
gleichbleibend wie bisher ev08
ja nach Personalaussattung an der psa22
Klinik
2.2 Merkmale Eigenschaften besonderer Patientengruppen oder deren der Bedarf ist da, besonders bei ev09
Zielgruppe Zukunft|Lebenssituation schlechten Prognosen und verwaisten
Eltern
Die Erkrankung und behandlung ev27
beeinflussen die Familien starker als es
uns momentan bewuf3t ist!!
3 Gegenwartige 3.1 beliebteste psychosoziale ambulante Veranstaltungen, Interventionen und |Aktionstage (Hochseilgarten, Bowling, |psa30
Versorgungslage Nachsorgeangebo | MaBBnahmen zur Stérkung, Begleitung, Beratung und Therapie |Kino)
te fir Patienten und Familien in der Nachsorgephase
sozialrechtliche Beratung psa07
Traverseminar evl2
Geschwisterfreizeiten ev27
3.2 Netzwerke Vernetzung, Kooperation und Zusammenarbeit zwischen den  |Wir unterstiitzen die Uniklinik Miinster [ev04
ambulanter verschiedenen Versorgungseinrichtugnen in der pédiatrischen |(...).
psychosozialer Onkologie sowie anderen Hilfeinrichtungen
Nachsorge
Schulberatung iiber Klinikschule psa36
gehdrt bei uns auch zum Angebot |...)
in der Nachsorge.
3.3 aktuelle Aussagen, die Unzufriedenheit und Méngel in der das Thema liegt nicht im éffentlichen  [ev15
Schwierigkeiten/ |gegenwdartigen Nachsorgebetreuung zeigen Fokus der Aufmerksamkeit, es gibt
Engpdisse keine "Lobby".
Beim bestehenden ambulanten Netz  |psrO1
(Beratungsstellen) fehlt oft das Wissen
um Dynamik und Prozesse bei
onkologischen Erkrankungen
Insgesamt sehr schwierig , Angebote |psa31
fir onkologische Familien zu finden
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Wir beobachten eine zunehmende ev28
Verknappung von psychosozialer
Betreuung in der Klinik, die unsere
Mitarbeiter zeitweise kaum auffangen
kénnen.
4 ambulante 4.1 Inhalte Themen der ambulanten psychosozialen Nachsorge aus den  |einander begegnen psal8
psychosoziale Bereichen sozial(rechtlich)e Unterstiitzung und Beratung,
Nachsorge in der Therapie, Information, Aufklérung, Austausch
Zukunft
Lebensqualitét und Lebensfreude ev35
fordern
Probleme mit Behérden ev39
Skonomische Notsituation medal2
Erziehungsprobleme meda20
Leben mit Behinderung ev39
Rezidivangst medr03
Somatisierungsstdrungen medalé
Erwachsenenpsychotherapie bei psa36
Erwachsenen nach Krebs in der
Kindheit
4.2 Zielgruppe konkret benannte Nutzer und Teilnehmer, Patienten, Eltern, Familien psa05
Personenkonstellationen
Gruppen evlé
4.3 Struktur Aussagen zu Rahmenbedingungen der Versorgung wie Man kann ohne entsprechende meda08
Personal, Finanzierung, Ablaufe, BewuBtsein, personelle Ressourcen zu wenig
Kommunikationswege ausrichten
Sollte bei Therpieplanung von Anfang |psrO1
an besprochens ein.
Abschlusgespréch nach Beendigung  [psa05
der Intensivtherapie
Angebot durchgéngig nach Abschluss [medr03
der Therapie
Auch psychosozialen Check nach 3 [ev27
oder 5 Jahren!!!
4.4. Eigenschaften |Aussagen zu Merkmalen und Beschaffenheit von Angeboten  |Es sollten Ansprechpartner vorhanden |ev24
der ambulanten psychosozialen Nachsorge und bekannt sein.
4.5 Zielsetzung fir und durch ambulante psychosoziale Nachsorgeangebote  |gelungene Reintegration des Patienten [medal4
zukinftig erstrebenswerte Sachlage (Aussagen zu Heilung und [und seiner Familie sowohl
Gesamtversorgung) familienintern als auch im sozialen
Kontext
etablierter Teil der Gesamtversorgung |ev16
Ambulante psychosoziale Nachsorge [psa18

sollte eine "feste Grof3e", eine "feste
Einrichtung” sein!
Selbstversténdlichkeit!




Bedarfsgerechte regionale Angebote nach Befragungsgruppen
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Nein Fir ca. _ der Fir ca. _ der Fir ca. _ der Ja, fiir alle An-
Anfragen Anfragen Anfragen fragen
Anzahl | % Anzahl | % Anzahl % Anzahl Anzahl
Akutkliniken 12 29,3 13| 31,7 51 12,2 2 9 22,0
Rehakliniken 1 25,0 1 25,5 2| 50,0 0 0 0,0
Elterninit. 9 26,5 7| 20,6 41 11,8 4 10 29,4
Summe alle 22 27,8 21 26,6 111 13,9 6 19 24,1
Bedarfsgerechte regionale Nachsorgeangebote nach Befragungsgruppen
[J Akutkliniken [ Rehakliniken [] Elterninit.
60
50
50
40
31,7
29,3 29,4
30 25 LO,5 25[5
20,6 22
20 +—
12,2 11,8 11,8
10 -
4,9
0 0
0
Nein Fir ca. Vs der Fir ca. V2 der Fir ca. ¥ der Ja, fur dlle

Anfragen

Anfragen

Anfragen

Anfragen




Kontaktaufnahme (Einzeliibersicht nach Befragungsgruppen)
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Rang | Psychosoz. Mitar- | Mediziner A- Elterninitiati- Psychosoz. Mitar- Mediziner Re-
beiter Akutklinik kutklinik ven beiter Rehaklinik haklinik
(40 Antw.) (25 Antw.) (38 Antw.) (4 Antw.)
(3 Antw.)
1. Persénlich An- Persénlich An- Telefon Teil des Therapie- Persénlich Anspre-
sprechen sprechen (31/81,6%) plans chen
(39/43,8%) (24/96,0%) (3/75,0%) (3/100,0%)
2. Telefon Bei Nachsorge- | Persénlich Persénl. Anspre- Telefon
(33/82,5%) terminen Ansprechen chen (2/66,7%)
(18/72,0%) (29/76,3) (2/50,0%)
3. Uberweisung / Telefon E-Mail Teambesprechun- E-Mail
Konsil (15/60,0%) (19/26,3%) gen (2/66,7%)
(8/20,0%) (2/50,0%)
4. E-Mail E-Mail Weitere Telefon Teil des Therapie-
(7/17,5%) (4/16,0%) (5/13,2%) (1/25,0%) plans
(2/66,7%)
5. Weitere Uberweisung / E-Mail Teambesprechun-
(2/5,0%) Konsil (1/25,0%) gen
(0/0,0%) (1/33,3%)
6. Weitere Uberweisung / Uberweisung /
(0/0,0%) Konsil Konsil
(0/0,0% (0/0,0%
7. Weitere (0/0,0%) Weitere (0/0,0%)
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Nachsorgebedarf unterschieden nach psychosozialen Mitarbeitern, Medizinern, Elternver-

tretern

Rang | Psychosoz. Mitarbeiter Mediziner Elterninitiativen

Personen N % der Personen N % der Personen N % der
44 Félle 28 Falle 37 Falle

1. Geschwis- 27 61,4 | Alle ge- 19 67,9 | Alle ge- 21 56,8
ter meinsam meinsam

2. Ehem. 25 56,8 | Ehem. 15 53,6 | Geschwis- 17 45,9
Patient Patient ter

3. Mitter 25 56,8 | Geschwis- 10 35,7 | Elternpaar 15 40,5

ter
4 Elternpaar 23 52,3 | Miitter 9 32,1 | Ehem. 14 37,8
Patient

5. Alle ge- 17 38,6 | Elternpaar 7 25,0 | Miitter 12 32,4
meinsam

6. Viter 13 29,5 | Vater 4 14,3 | Vdter 6 16,2

7. Weitere 4 9,1 | Weitere 3 10,7 | Weitere 3 8,1
Personen Personen Personen

Nachsorgebedarf unterschieden nach Mitarbeitern von Akutkliniken, Rehakliniken, Eltern-

initiativen

Rang | Mitarbeiter Akutzentren Mitarbeiter Rehakliniken Elterninitiativen

Personen N | % der Personen N | % der Personen N % der
65 Falle 7 Fille 37 Falle

1. Ehem. Pati- 36 55,4 | Alle ge- 5 71,4 | Alle ge- 21 56,8
ent meinsam meinsam

2. Geschwister | 33 50,8 | Elternpaar 5 71,4 | Geschwis- 17 45,9

ter

3. Alle ge- 31 47,7 | Geschwis- 4 57,1 | Elternpaar 15 40,5
meinsam ter

4 Miitter 30 46,2 | Ehem. 4 57,1 | Ehem. 14 37,8

Patient Patient

5. Elternpaar 25 38,5 | Mitter 4 57,1 | Mitter 12 32,4

6. Véter 14 21,5 | Vater 3 42,9 | Vater 6 16,2

7. Weitere 6 9,2 | Weitere 1 14,3 | Weitere 3 8,1
Personen Personen Personen




Zielgruppenspezifische Angebotserweiterung
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Rang | Psychosoz. Mitarbeiter | Psychosoz. Mitarbeiter Elterninitiativen Zusammenfassung
Akutklinik Rehaklinik (37 Antw.) (79 Antw.)
(38 Antw.) (4 Antw.)
1. Gesamte Familie Gesamte Familie Gesamte Familie Gesamte Familie
(26/68,4%) (4/100%) (20/54,1%) (50/63,3%)
2. Geschwister (20/52,6) | Geschwister (3/75,%) Geschwister Geschwister
(19/51,4%) (42/53,2%)
3. Ehem. Patient Elternpaar (3/75%) Ehem. Patient Ehem. Patienten
(19/50,0%) (14/37,8%) 35/44,3%)
4, Elternpaar (13/34,2%) | Ehem. Patient (2/50%) Elternpaar (14/37,8%) | Elternpaar
(30/38,0%)
5. Matter (10/26,3%) Matter (1/25%) Véter (6/16,2%) Vater (17/21,5%)
6. Véter(10/26,3%) Véter (1/25%) Andere Personen Mitter (15/19,0%)
(5/13,5%)
7. Andere Personen Andere Personen Mitter (4/10,8%) Andere Personen
(6/15,8%) (1/25%) (12/15,2%)
8. Niemand (1/2,6%) Niemand (0/0,0%) Niemand (2/5,4%) Niemand (3/3,8%)

Zielgruppenspezifische Angebotserweiterung fiir verwaiste Familien

Rang | Psychosoz. Mitarbeiter | Psychosoz. Mitarbeiter Elterninitiativen Zusammenfassung
Akutklinik Rehaklinik (36 Antw.) (73 Antw.)
(35 Antw.) (2 Antw.)

1. Verbliebene Familie Verbliebene Familie Verbliebene Familie Verbliebene Familie
(22/62,9%) (1/50,0%) (22/61,1%) (45/61,6%)

2. Geschwister Geschwister (1/50,0%) Geschwister Geschwister
(21/60,0%) (16/44,4%) (38/52,1%)

3. Elternpaar (16/45,7%) | Elternpaar (1/50,0%) Elternpaar (12/33,3%) | Elternpaar

(29/39,7%)

yy Vter(10/28,6%) Vater (1/50,0%) Vater (7/19,4%) Vater (18/24,7%)

3 Matter (10/28,6%) Matter (1/50,0%) Matter (5/13,9%) Matter (16/21,9%)

é. Andere Personen Andere Personen Andere Personen Andere Personen
(3/8,6%) (1/50,0%) (5/13,5%) (9/12,3%)

7. Niemand (2/5,7%) Niemand (0/0,0%) Niemand (3/8,3%) Niemand (5/6,8%)
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