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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Zielsetzung: Ziel der Arbeit ist es, die Belastungen und Ressourcen leukamiekranker Kinder aus
Elternsicht zu identifizieren und den psychoonkologischen Versorgungsbedarfs der kranken Kin-
der zu ermitteln. Darauf aufbauend soll ein in den USA validiertes Spieltherapiekonzept an die
spezifischen Bedirfnisse krebskranker Kinder im Alter zwischen 4 und 10 Jahren angepasst wer-

den.

Hintergrund: Jahrlich erkranken in Deutschland etwa 1.800 Kinder und Jugendliche bis zum
Alter von 15 Jahren an Krebs, ca. ein Drittel davon sind Leukéamiepatienten. Die gesteigerten
Uberlebensraten der letzten Jahre sind jedoch das Resultat einer intensiven und mit massiven
Nebenwirkungen und Spatfolgen einhergehenden Therapie, die zu einer Verschlechterung der
Lebensqualitéat der Kinder fuhren kann. Studienergebnisse zum Einsatz von Spieltherapien im
Kontext von Krankenhausaufenthalten lassen eine Reduktion von Angsten und Stress sowie ei-

nen Zuwachs an Lebensqualitéat auch bei padiatrisch-onkologischen Patienten vermuten.

Methodik: Mithilfe leitfadengestitzter Interviews wurden 13 Eltern von Kindern mit einer Leuka-
mieerkrankung im Alter zwischen 2 und 11 Jahren hinsichtlich der kindlichen Lebensqualitat, de-
ren Versorgungsbedarf und ihrer personlichen Einstellung zu einer spieltherapeutischen Interven-
tion befragt. Die Kinder der befragten Eltern befanden sich z. T. in der Intensiv- bzw. Dauerthera-
pie (4) oder hatten die Therapie komplett abgeschlossen (9). Die Interviews wurden mit der Me-

thode der zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse: Die Lebensqualitét der Kinder ist nach Einschatzung der Eltern durch die Krebser-
krankung deutlich eingeschrénkt. Belastungen im Bereich der physischen, emotionalen und sozi-
alen Lebensqualitdt werden beschrieben. Zudem héatten die Kinder Geflhle der Macht- und
Hilflosigkeit. Angst vor dem Tod sei aus Sicht der Eltern bei den Kindern nicht vorhanden. Die
Eltern beschreiben bei ihren Kindern vor allem vermeidende Coping-Strategien und wenig bis
keine internale bzw. aktive Bewaltigung. Ein Spieltherapiekonzept wird von den Eltern begrifit.
Kritisch &uRern sie sich in Bezug auf das vorgeschlagene Alter und schlagen eine Verschiebung
nach unten vor. In den Interviews werden zudem die massiven Belastungen der Eltern durch die

Krebsdiagnose ihres Kindes deutlich.

Diskussion: Vor dem Hintergrund der von den Eltern beschriebenen Einschrankungen der kind-
lichen Lebensqualitat und der primar vermeidenden Coping-Strategien der Kinder erscheint eine
spieltherapeutische Intervention fiir krebskranke Kinder bereits im Alter von drei Jahren sinnvoll.
Spieltherapie konnte die Kinder in der Auseinandersetzung mit ihren Geflihlen unterstiitzen und
zu einer Erweiterung der Bewaltigungsstrategien beitragen. Kindliche Angste vor dem Tod wur-
den von den Eltern nicht thematisiert und lassen auf eigene massive Angste bei den Eltern
schlieen, die eine offene Auseinandersetzung mit ihren Kindern behindern kénnten. Eine zu-

satzliche Unterstutzung fir die Eltern, zusatzlich erscheint somit sinnvoll und notwendig.
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Abstract

Abstract

Objective: The aim of this study is to identify the burden of disease and the resources of children
with leukemia from the parents’ perspective. The psycho-oncological care needs from these chil-
dren will be determined in order to adapt an existing therapeutic play intervention to the specific

needs of children with cancer aged 4 t010 years.

Background: In Germany about 1,800 children under the age of 15 are diagnosed with cancer
every year, nearly one third is patients with leukemia. The increasing survival rates in recent
years are the result of an intensive therapy with side effects and long-term consequences that
can impair children’s quality of life. Research on the use of play therapy for hospitalized children
is supposed to provide a reduction of anxiety and stress, as well as an improved quality of life

even in pediatric oncology.

Methods: Using semi-structured interviews with 13 parents of children with leukemia (aged 2 to
11 years) the children’s quality of life, their health care needs and the attitudes towards play ther-
apy were identified. Some children (4) were treated by consolidation or maintenance therapy.
Others (9) finished treatment completely. The interviews were analyzed using the method of

summarizing qualitative content analysis.

Results: According to the parent’s perspective children’s quality of life is significantly restricted by
cancer. Physical, emotional and social burden of disease were described. In addition, children,
according to their parents, have feelings of powerlessness and helplessness. Still parents think
their children would not have any fear of death. Parents describe predominantly avoiding coping
strategies and almost no internal or active accomplishment. Play therapy is appreciated by par-
ents. Parents prefer this kind of support for children aged 2 or 3 years up to 8 years. The analysis

identified an intensive burden of parents with children diagnosed with leukemia.

Discussion: Because of an impaired quality of life and the predominantly avoidant coping strate-
gies described by the parents, therapeutic play seems to be a useful method for children with
cancer from the age of 3 years and up. Play therapy could assist children to deal with their emo-
tions and give them assistance in handling as well as to contribute the expansion of existing cop-
ing strategies. Since fears of death are not discussed by the parents. It can be assumed that the
parents own massive fears prevent them from discussing this topic with their children. An inte-

grated concept of parent support, along with the play therapy intervention seems to be necessary.
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Einleitung

,Krebs ist die Krankheit, vor der wir Deutschen uns am meisten flirchten.”

(Forsa-Institut, 2014, S. 4)



1. Einleitung

1. Einleitung

Jahrlich erkranken in Deutschland ca. 1.800 Kinder und Jugendliche bis zum Alter von 15
Jahren an Krebs. Bei einem Dirittel dieser jungen Patienten, wird eine Leukamieerkrankung
diagnostiziert (Kaatsch & Spix, 2014, S. 4). Fur Hamburg weist das Hamburger Krebsregister
fur die Jahre 2005 bis 2011 jahrlich zwischen acht bis 25 Leukamiediagnosen bei Kindern
und Jugendlichen bis zum Alter von 15 Jahren aus (Behérde fir Gesundheit und
Verbraucherschutz Hamburg, 2014). Trotz eines Rickgangs der Mortalitatsrate in den letz-
ten Jahren stellen padiatrische Krebserkrankungen bei den unter 15-Jahrigen weiterhin die
zweithaufigste Todesursache dar (Gutjahr, 2004, S. 5).

Dank enormer medizinischer Fortschritte in den letzten Jahren kann mehr als 75% der
Betroffenen ein Rezidiv freies Uberleben ermoglicht werden (Pritchard-Jones, Kaatsch,
Steliarova-Foucher, Stiller & Coebergh, 2006, S. 2183). Diese erhohten Uberlebensraten
sind jedoch das Resultat einer sehr intensiven Behandlung mit einer Kombination aus Che-
motherapie, Chirurgie und Strahlentherapie und mit vielen unerwiinschten Akut- und Spétfol-
gen fur die jungen Patienten verbunden (Creutzig et al., 2003, S. A844; Miiller-Weihrich,
2014; Schroder, Lilienthal, Schreiber-Gollwitzer, Griessmeier & Leiss, 2013, S. 6). Daraus
resultieren neben den physischen auch enorme psychische Belastungen (Schroder et al.,
2013, S. 6). So leiden krebskranke Kinder unter grof3en Unsicherheiten (Zebrack & Chesler,
2002, S. 132), Angsten (Calaminus, 2003, S. 6), depressiven Symptomen (Myers et al.,
2014, S. 142) oder einer eingeschréankten kognitiven Leistungsfahigkeit (Dongen-Melman,
1995, S. 203). Diese Belastungen stellen eine Bedrohung fir die kognitive, soziale und emo-
tionale Entwicklung des Kindes dar und kénnen zu einem enormen Leidensdruck, Traumati-
sierungen, seelischen Erkrankungen und einer massiven Einschrankung der Lebensqualitat

der jungen Patienten filhren (Schroder et al., 2013, S. 6).

Die mit der Krebsdiagnose einhergehenden Belastungen machen psychoonkologische
Versorgungskonzepte notwendig, die sich an den Bedirfnissen der jungen Patienten orien-
tieren und sie bei der Krankheitsbhewaltigung unterstiitzen (Schreiber-Gollwitzer, Di Gallo &
Maier, 2007, S. 369). Trotz des groRen Bedarfes an psychosozialer Unterstiitzung muss auf
eine Unterversorgung, insbesondere im Bereich der Nachsorge als auch in Bezug auf spezi-
fische Versorgungsangebote fir sehr junge Patienten, hingewiesen werden (Ernst, Zenger,
Schmidt, Schwarz & Bréhler, 2010, S. 1531)

Um diese Versorgungslicke zu schliel3en, soll ein an die spezifischen Bedurfnisse
krebskranker Kinder angepasstes spieltherapeutisches Interventionskonzept auf Basis des
Symbolspiels erarbeitet werden, das zu einer Steigerung der kindlichen Lebensqualitat, ei-

nem erweiterten Empowerment sowie verbesserten Coping-Strategien befahigen soll. Dazu
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1. Einleitung

werden sowohl Experten- als auch Elterninterviews analysiert, um auf dieser Grundlage ein

adressatengerechtes Spieltherapiekonzept entwickeln zu kénnen.

Spiel als eine wichtige kindliche Ressource (Seiffge-Krenke, 2009, S. 92) stellt eine idea-
le Mdglichkeit fur Kinder dar, um Beziehungen aufbauen, Impulskontrolle erlernen und Sozi-
alkompetenz erwerben zu kénnen (Chaloner, 2001, S. 369). Gleichzeitig kdnnen im Spiel
belastende Erfahrungen und kritische Lebensereignisse verarbeitet werden (Chaloner, 2001,
S. 369). Das Symbolspiel, auch Als-Ob-Spiel, Imaginationsspiel oder Fantasiespiel genannt,
eignet sich durch die vielfaltigen Ausdrucksmdglichkeiten des Kindes in besonderem Maf3e

fur den Einsatz als therapeutisches Spiel (Retzlaff, 2008, S. 31).

Untersuchungen zum Einsatz von Spieltherapie zur Angstreduktion und zum Stressab-
bau belegen positive Effekte (Gold, Grothues, Leitzmann, Gruber & Melter, 2012). Fur padi-
atrisch-onkologische Patienten sind Spieltherapien bisher jedoch kaum Gegenstand der For-
schung. Der nachgewiesene Nutzen von spieltherapeutischer Unterstlitzung vor allem zur
Angstreduktion und zum Erwerb von Coping-Strategien bei kranken Kindern im Allgemeinen,
lasst vermuten, dass Spieltherapie bei krebskranken Kindern im Besonderen ebenfalls zu
positiven Effekten fihren wird.

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, sowohl die krankheitsbedingten Belastungen und
Ressourcen krebskranker Kinder aus Elternsicht zu identifizieren als auch konstruktive Anre-
gungen und Kritik zu einem geplanten Therapieangebot von den Eltern zu erhalten. In quali-
tativen Interviews mit Eltern leukédmiekranker bzw. ehemals leuk&miekranker Kinder im Alter
zwischen 2 und 11 Jahren wird der Frage nachgegangen, wie die Eltern der krebskranken
Kinder die kindliche Lebensqualitat, deren Versorgungsbedarf und die Mdglichkeit einer

spieltherapeutischen Intervention beurteilen.

Seite | 2



Padiatrische Onkologie

,Krebszellen sind so klein, dass man sie nicht sehen kann. Weil auch meine
Arzte sie nicht alle sehen kdnnen brauchen sie Hilfe, von kleinen M&nnchen.

Dass sind die sogenannten Chemomannchen.”

(Junge Patientin tGber ihre Krankheit)



2. Padiatrische Onkologie

2. Padiatrische Onkologie

Die padiatrische Hamatologie und Onkologie ist ein eigenstandiges Teilgebiet der Kinder-
und Jugendmedizin. Insbesondere die Hamatologie gilt dabei als Querschnittsthema der Pa-
diatrie. Durch die vielfaltigen Besonderheiten hamatologischer und onkologischer Krank-
heitsbilder in den verschiedenen Altersstufen liegt eine enge Verzahnung mit anderen Teil-
gebieten der Padiatrie im Interesse der jungen Patienten vor (Gadner, Gaedicke, Niemeyer &
Ritter, 2006, S. VII).

2.1 Epidemiologie

Jedes Jahr erkranken in Deutschland ca. 1.800 Kinder und Jugendliche bis zum Alter von 15
Jahren an Krebs. Die Inzidenzrate fir Deutschland liegt im Durchschnitt bei 166 pro
1.000.000 fur Kinder im Alter unter 15 Jahren (Kaatsch & Spix, 2014, S. 13) und unterschei-
det sich damit nicht von den Raten in verschiedenen anderen Industriestaaten (Gutjahr,
2004, S. 4). Mit dem Alter der Kinder nehmen die Inzidenzraten durchschnittlich ab. Die Inzi-
denzrate fur Kinder unter 5 Jahren ist etwa doppelt so hoch wie bei Kindern und Jugendli-

chen zwischen finf und unter 15 Jahren.

Das Krebsregister der Freien und Hansestadt Hamburg weist fur das Jahr 2011 27 ma-
ligne Erkrankungen bei Kindern unter 15 Jahren aus. Fur die Gruppe der Leukdmieerkran-
kungen nach ICD-10 (C91 - C95) schwanken die Zahlen fir Kinder unter 15 Jahren in den
Jahren 2005 bis 2011 zwischen acht und 25 dokumentierten Fallen pro Jahr (Behdérde fir

Gesundheit und Verbraucherschutz Hamburg, 2014).

90

80

70

60

50 ~
1981-1990  1991-2000 2001-2010
Abbildung 1: Funf-Jahres-Uberlebensraten in % (Robert Koch-Institut, 2013, S. 132; Gatta et al., 2014, S. 40;

Kaatsch & Spix, 2014, S. 65)
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2. Padiatrische Onkologie

Die Uberlebenswahrscheinlichkeit fiir Krebspatienten hat sich in den letzten Jahren deutlich
erhoht (Pritchard-Jones et al., 2006, S. 2183). Die Fiinf-Jahres-Uberlebensrate stieg von
30% fur Kinder und Jugendliche, die in den spaten 1960er Jahren erkrankten, auf 84% flr
Kinder und Jugendliche, die zwischen 2001 und 2010 erkrankten. Die Uberlebenswahr-
scheinlichkeit 10 Jahre nach Diagnosestellung liegt nunmehr bei 82% und 15 Jahre nach der
Diagnose bei 81 % (Kaatsch & Spix, 2014, S. 65; National Registry of Childhood Tumours,
2013; vgl. Abbildung 1).

Trotz eines erheblichen Rickgangs der Mortalitatsrate gegentiber der Erkrankungsrate
bei Kindern und Jugendlichen von 31% bei den Ein- bis Vierjahrigen und 41% bei den Finf-
bis 14-Jahrigen, sind padiatrische Krebserkrankungen bei den Ein- bis Vierjahrigen (nach
Unfallen/Vergiftungen und konnatalen Fehlbildungen) die dritthaufigste und bei den Finf- bis
14-Jahrigen (nach Unfallen/Vergiftungen) die zweithaufigste Todesursache (Gutjahr, 2004,
S.5).

Das Diagnosespektrum bei Kindern und Jugendlichen unterscheidet sich erheblich von
dem bei Erwachsenen (Gutjahr, 2004, S. 3). So treten im Kindesalter fast ausschlief3lich Ma-
lignhome mit mesodermalem Ursprung auf (Creutzig et al.,, 2003, S. A844). Die haufigsten
Diagnosen (diagnostiziert im Zeitraum von 2009-2013) im Kindes- und Jugendalter sind Leu-
kamien (30,9%) und Tumoren des zentralen Nervensystems (ZNS) (23,7%) gefolgt von
Lymphomen (14,1%) (Kaatsch & Spix, 2014, S. 4; vgl. Abbildung 2).

Keimzelltumoren Sonstige
4% 6%

Leukamien
31%

Nierentumoren
4%

Knochentumoren

Periphere 5%
Nervenzelltumoren
6%

Weichteilsarkome
6%

Lymphome
14% ZNS-Tumoren

24%

Abbildung 2: Relative Haufigkeiten nach Diagnose-Hauptgruppen bei Kindern und Jugendlichen (Kaatsch &
Spix, 2014, S. 4)
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2. Padiatrische Onkologie

Leukadmien als hamatologische Erkrankungen sind die haufigsten bdsartigen Krebserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter. Bei Kindern bis zum Alter von unter 15 Jahren ist eines
von 1.200 Kindern betroffen (Kaatsch & Spix, 2014, S. 5). Jahrlich erkranken etwa vier bis
funf pro 100.000 Kinder an Leukdmie. Das sind insgesamt ca. 600 Kinder pro Jahr in
Deutschland (Henze, Klingebiel & Schlegel, 2013, S. 638). Jungen sind etwa 1,2- bis 1,5-mal
haufiger betroffen als Madchen (Henze et al., 2013, S. 638; Kaatsch & Spix, 2014, S. 65).
Mehr als die Halfte der Leukamieerkrankungen tritt bereits im vorschulischen Alter auf
(Kaatsch & Spix, 2014, S. 65). Der Altersgipfel liegt zwischen dem ersten und fiinften Le-
bensjahr. Im Kindes- und Jugendalter werden fast ausschlie3lich akute Leukamien diagnos-
tiziert, chronische Leukdmien sind sehr selten und chronische lymphatische Leukamien
kommen bei Kindern so gut wie gar nicht vor (Henze et al., 2013, S. 638).

Die Prognosen variieren je nach Form der Leukéamie. Die haufigste akute Leuk&mie ist
mit 80% die akute lymphoblastische Leukamie (ALL) (Henze et al., 2013, S. 638). Wéahrend
Kinder und Jugendliche, die zwischen 1975 und 1979 an ALL erkrankten eine Funf-Jahres-
Uberlebensrate von 57% hatten, liegt diese fur Kinder, die zwischen 2003 und 2009 diagnos-
tiziert wurden bei 90% und steigt dank medizinischer Fortschritte weiter an (Kaatsch & Spix,
2014, S. 5; Ward, DeSantis, Robbins, Kohler & Jemal, 2014, S. 88). Trotz erheblicher Ver-
besserungen in der Behandlung der akuten myeloischen Leukamie (AML), die etwa 15% der
diagnostizierten Leukamien bei Kindern und Jugendlichen ausmachen und deren Finf-
Jahres-Uberlebenswahrscheinlichkeit bei Ende der 1970er diagnostizierten Kindern und Ju-
gendlichen bei 21% lag, liegt die durchschnittliche Funf-Jahres-Prognose fir zwischen 2003
und 2009 erkrankte Kinder und Jugendlichen nur bei 64% (Henze et al., 2013, S. 638; Ward
et al., 2014, S. 88). Bei etwa 20% der Patienten mit ALL und ca. 30% der AML-Pateinten
kommt es zu einem Rezidiv, d.h. zum Wiederauftritt der Leukamie. Dann sind eine erneute
Chemotherapie bzw. eine Stammzelltransplantation notwendig (Henze et al., 2013, S. 643).
Kinder mit einer unbehandelten akuten Leukamie versterben innerhalb weniger Wochen bis
Monate (Henze et al., 2013, S. 638). Deshalb sind regelmaRige Nachsorgeuntersuchungen
notwendig (Henze et al., 2013, S. 644).

2.2 Krankheitsspezifische somatische Belastungsfaktoren & Ressourcen

Die seit den 1970ern stark angestiegenen Heilungsraten (Kaatsch & Spix, 2014, S. 15;
Schneider, Oeschger-Schiirch & Verdan, 2014, S. 283) sind das Ergebnis einer ausgespro-
chen intensiven und in der Regel mit schweren korperlichen Nebenwirkungen verbundenen
Behandlung (Schrdder et al., 2013, S. 6).

In der padiatrischen Onkologie liegt den Behandlungskonzepten eine Kombination aus

intensivierter systemisch wirkender Polychemotherapie mit einer stetig verbesserten lokalen
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operativen und/oder strahlentherapeutischen Behandlung zu Grunde (Creutzig et al., 2003,
S. A844). Durch eine optimal stadienangepasste Behandlung der krebskranken Kinder kann
das Ausmal? aller drei Therapiekomponenten reduziert werden. Es wird eine risikoadaptierte
individualisierte Therapie anvisiert, die durch den multidisziplindren Therapieansatz eine Er-
hohung der Uberlebensraten bei einer gleichzeitigen Senkung der Akut- und Spéttoxizitat
anstrebt (Creutzig, 2014).

Die spezifische Behandlung fur Patienten mit akuter lymphoblastischer Leukémie (ALL)
bzw. akuter myeloischer Leukamie (AML) besteht aus einer systemischen Chemotherapie.
Bei ALL besteht die Therapie klassischerweise aus drei Phasen, der Induktion, der Konsoli-
dierung und der Erhaltungstherapie. Zudem finden eine medikamentdse ZNS-Prophylaxe
sowie eine prophylaktische Schadelbestrahlung statt. Fur bestimmte Patientengruppen wird
zudem eine allogene bzw. autologe Stammzelltransplantation empfohlen (Schaich, 2012, S.
331-332). Patienten mit AML erhalten eine systemische Therapie, die in kurativer Intention
aus zwei Phasen besteht, der Induktions- und der Konsolidierungsphase. Sowohl die Erhal-
tungstherapie als auch die autologe Stammzelltransplantation werden auf3erhalb von Studien
bei AML-Patienten nicht mehr durchgefuhrt (Schaich, 2012, S. 344-345).

Alle derzeitigen onkologischen Therapien gehen jedoch mit unerwiinschten und z. T. le-
bensbedrohlichen Nebenwirkungen und Spéatfolgen einher (vgl. Schneider et al., 2014, S.
283-331). Mittelfristig fuhrt die primare Reduktion der Leukozyten haufig zu einer Immunsup-
pression (GeiRelmann, 2004, S. 126), so dass der Besuch des Kindergartens oder der Schu-
le oft gar nicht oder nur eingeschrankt stattfinden kann (Muller-Weihrich, 2014). Es wird ge-
schatzt, dass etwa die Halfte der Uberlebenden unter Spatfolgen, wie z. B. Unfruchtbarkeit
bzw. Zeugungsunfahigkeit (GeiRelmann, 2004, S. 126), stark vermindertem Haarwuchs
(Kutzner, 2004, S. 122), Aufmerksamkeits- und Antriebsstérungen sowie leichter Reizbarkeit
(Langer et al., 1998, S. A-3068) und Beeintrachtigungen der kognitiven Entwicklung (Fletcher
& Copeland, 1988, S. 495; Pétter & Dieckmann, 2006, S. 591) leiden, die deren Lebensquali-
tat einschrénken kénnen (Langer, Dorr & Beck, 2006, S. 1085).

In zwei groRen Langzeitstudien mit mehr als 30.000 Fiinf-Jahres-Uberlebenden wurde
die kumulative Mortalitat 15 Jahre nach Diagnosestellung mit 10%, 20 Jahre nach Diagnose-
stellung mit 11% und 25 Jahre nach der Diagnosestellung mit 14% angegeben (Mertens et
al., 2001, S. 3166; Moller et al., 2001, S. 3175). Der Grofteil dieser spaten Todesfalle ist
durch Rezidive bedingt (67%) (Mertens et al., 2001, S. 3166). Das erhthte Mortalitatsrisiko
bleibt fir die Betroffenen lebenslang bestehen. Dennoch zeigen die beiden Studien, dass 5
bis 25 Jahre nach der Erstdiagnose 86% der Funf-Jahrestberlebenden weiterhin am Leben
sind (Mertens et al., 2001, S. 3166).
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sIch habe eine ganz schlimme Krankheit, die Leukamie heil3t. Ich weild zwar
noch nicht genau, was das ist - irgendwas mit dem Blut, glaub ich - aber es

muss sehr geféhrlich sein, weil meine Mama so viel geweint hat.“

(7-jahrige Leukamiepatientin Uber ihre Krankheit)
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3. Padiatrische Psychoonkologie

Die Psychoonkologie bzw. psychosoziale Onkologie ist ein Teilgebiet der Onkologie, die
durch eine interdisziplindre Zusammenarbeit verschiedener Fachgebiete wie Medizin, Psy-
chologie, Psychiatrie, Psychosomatik, Soziologie etc. charakterisiert ist (Weis, 2007, S. 186).
Als wissenschaftliches Fachgebiet befasst sich die Psychoonkologie mit den Wechselwir-
kungen zwischen physischen, psychischen und sozialen Einflissen in der Entstehung der
Krebserkrankungen sowie deren Verlauf (Weis, 2007, S. 186; Wessels et al., 2010, S. 4).

In Deutschland kann die psychoonkologische Versorgung auf eine mehr als 30-jahrige
Erfahrung zurtickgreifen, in der sich Konzepte und Strukturen fir die tagliche Praxis entwi-
ckeln konnten (Creutzig, Jurgens, Herold, Gobel & Henze, 2004, S. 379). Sowohl in der For-
schung als auch in der Patientenversorgung hat sich die Psychoonkologie stark weiterentwi-
ckelt (Heckl, Singer, Wickert & Weis, 2011, S. 124) und stellt in der Versorgung innerhalb der
padiatrischen Onkologie und Hamatologie eine unverzichtbaren Bestandteil eines integrati-
ven Behandlungskonzeptes dar (Creutzig et al., 2004, S. 383). Die enormen Belastungen der
Kinder und ihrer Familien verlangen Versorgungskonzepte, die auf eine Forderung der opti-
malen Krankheitsbewaltigung abzielen. Zum einen missen sie sich an der spezifischen Situ-
ation des Patienten orientieren. Zum anderen mussen die individuellen Unterstitzungserfor-

dernisse der Familie beriicksichtigt werden (Schreiber-Gollwitzer et al., 2007, S. 369).

Bei jungen Patienten und seinen Angehorigen fuhren die krankheits- und behandlungs-
bedingten Belastungen zu einem hohen Leidensdruck. Sie kbénnen zu Traumatisierungen,
seelischen Erkrankungen und erheblichen Einschrankungen der Lebensqualitat fihren.
Ebenso stellen sie eine Bedrohung fiir die kérperliche, soziale, emotionale und kognitive
Entwicklung des krebskranken Kindes dar (Schroder et al., 2013, S. 6). Die in Kapitel 2 be-
schriebenen krankheitsspezifischen somatischen Faktoren wirken primar auf den jungen
Patienten, wahrend die krankheitsspezifischen psychosozialen Faktoren die gesamte Familie
massiv beeinflussen. Zudem wirken krankheitsunabhangige psychosoziale Faktoren auf den
Bewaltigungsprozess ein (vgl. Abbildung 3). Je nach vorhandenen Ressourcen benétigen
junge Krebspatienten und ihre Familien unterschiedliche Unterstitzung fir den Verarbei-
tungsprozess der lebensbedrohlichen Erkrankung und deren Behandlung (Schrdder et al.,
2013, S. 15). Dabei ist die Familie fur das betroffene Kind die wesentliche Unterstitzungs-
quelle sowohl fur die Bewaltigung der Erkrankung als auch fir die Behandlung (Vance &
Eiser, 2004, S. 249).
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Abbildung 3: Belastungsfaktoren und Ressourcen des krebskranken Kindes und seiner Familie (hach Schroder
et al.,2013, S. 14-16)

3.1 Krankheitsspezifische psychosoziale Belastungsfaktoren und Ressourcen

Im Zuge einer Krebserkrankung des Kindes mussen alle Beteiligten ihr Leben neu strukturie-
ren und den Erfordernissen der Krebstherapie anpassen. So entstehen sowohl fir den jun-
gen Patienten als auch flur seine Eltern, aber auch fir die Geschwister vielféltige psychoso-
ziale Belastungen. Diese Belastungen wirken nicht nur kurzfristig wahrend der Diagnose-
bzw. Therapiephase, sondern auch dariiber hinaus. Uber einen langen Zeitraum missen
sich alle Beteiligten den Belastungen stellen und neue Bewadltigungsstrategien entwickeln
(Schroder et al., 2013, S. 30-35).

Fur das krebskranke Kind geht die Diagnose mit einer abrupten Veranderung seines bis-
herigen Lebens einher. Es findet sich plétzlich aus seinem vertrauten Umfeld gerissen und in
einer fremden und @ngstigenden Umgebung wieder. Es ist ihm bisher unvertrauten schmerz-
haften und angstigenden Untersuchungen ausgesetzt und sieht sich mit der Lebensbedroh-
lichkeit der aktuellen Diagnose konfrontiert. Durch insbesondere bei den eigenen Eltern beo-
bachtete heftige und abrupte Gefiihlsveranderungen und einer grof3en spirbaren Besorgnis
in der Umwelt des Kindes, erlebt es die Bedrohlichkeit der Erkrankung (Burgin, 1981, S. 168;
Schroder et al., 2013, S. 30). Dabei empfindet es mitunter grof3e Angst vor dem Tod (Burgin,
1981, S. 170; Faller, 1998, S. 28) und muss sich nun, intensiv und friihzeitig im Leben mit
Vorstellungen und Gefiihlen bezuglich Krankheit, Leben und Tod auseinandersetzen (Burgin,
1981, S. 170). Zudem erlebt es den Verlust der elterlichen Sicherheit, hat grol3e Angst vor
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der Trennung von seinen Eltern und fuhlt sich durch die Herausnahme aus seinem sozialen
und schulischen Umfeld sozial isoliert (Blrgin, 1981, S. 170; Schroder et al., 2013, S. 30). Es
ist in einer Situation, in der es die z. T. unausgesprochenen Sorgen und Spannungen seiner
Eltern splrt und diese aushalten muss (Schroder et al., 2013, S. 30). Das krebskranke Kind
ist auf der Suche nach einem atiologischen Sinnzusammenhang, da es die Krankheit nur
schwer greifen kann. Je ernsthafter die Bedrohung durch die Krankheit, desto mehr irrationa-
le Vorstellungen werden vom Kind zur Erklarung herangezogen. So empfindet das kranke
Kind seine Krebserkrankung mitunter als Bestrafung, die mit massiven Schamgefiihlen be-
setzt ist (Burgin, 1981, S. 168).

Die langwierige Behandlungsphase ist fur das kranke Kind mit langen und h&ufigen
Krankenhausaufenthalten verbunden. Dazu gehdren lange Wartezeiten im Krankenhaus und
das Ertragen von verschiedenen diagnostischen und therapeutischen MalRnahmen. Weiter
geht die Behandlung mit unangenehmen Nebenwirkungen einher (vgl. Kapitel 2.2), mit de-
nen das Kind umgehen lernen muss (Schrdder et al., 2013, S. 31). Neben der hohen Infekti-
onsgefahrdung und der damit einhergehenden Isolation (Schroder et al., 2013, S. 31), mis-
sen die kranken Kinder z. T. auch schwere kdrperliche Beeintrachtigung und den Verlust der
eigenen korperlichen Unversehrtheit hinnehmen. Oft erleben die jungen Patienten Angst vor
einer Verstimmelung des eigenen Koérpers (Birgin, 1981, S. 170). Die Kinder erleben erheb-
liche Einschrankungen ihrer bisher gewonnenen Selbststandigkeit und Autonomie. Dies wird
als umso bedeutsamer erlebt, je alter das Kind ist und damit der Rickschritt empfunden wird
(Schroder et al., 2013, S. 31).

In der Phase der Remission und Nachsorge muss sukzessive der Ubergang aus dem
Krankenhausalltag in den hauslichen Alltag und das soziale Leben gemeistert werden. Mit-
unter haben die jungen Patienten voriibergehende und/oder mégliche bleibende kérperliche
Einschrankungen. In dieser Phase verfiigt das Kind Uber eine verringerte allgemeine Belast-
barkeit und Ausdauer. Auch mdgliche Spatfolgen der Erkrankung kénnen zu diesem Zeit-
punkt bereits eine Belastung darstellen, ebenso wie kognitive Leistungseinbuf3en, aus denen
Selbstwertprobleme resultieren kdénnen. Die therapiebedingte Schwachung des Immunsys-
tems hat das Fortbestehen der Isolation zur Folge. Die anstehende Reintegration in den
schulischen Alltag erfordert vom Kind eine Starkung der korperlichen und seelischen Wider-
standskrafte. Trotz der vielen Einschrankungen muss es Autonomie und Selbstvertrauen
entwickeln. Soziale Beziehungen, die durch die Erkrankung abgebrochen werden mussten,
mussen in dieser Phase reaktiviert werden. Oft sind die krebskranken Kinder wahrend ihrer
Erkrankung sehr gereift und es lasst sich eine Diskrepanz zu Gleichaltrigen beobachten, die
es auszuhalten gilt. Vor allem missen traumatisch erlebte Situationen und Erfahrungen ver-
arbeitet und in die Lebensgeschichte des kranken Kindes integriert werden. Weiter kann das

Kind eine grof3e Angst vor moglichen Rezidiven entwickeln, die es in seiner weiteren Ent-
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wicklung einschranken und behindern (Schroder et al., 2013, S. 33). Diese Angst vor Rezidi-
ven und der Progression der Erkrankung bleibt oft bestehen und ggf. muss der ganze Thera-
piezyklus bei einem Wiederauftritt der Erkrankung erneut durchlaufen werden. Dann muss
der junge Patient der Tatsache ins Auge blicken, dass ein Rezidiv mit verschlechterten Hei-
lungs- und Uberlebenschancen verbunden ist. Das Kind muss die erneute Behandlung ak-
zeptieren in der Kenntnis der damit verbundenen Belastungen. Weiter muss der junge Pati-
ent einen Umgang mit dem Kontrollverlust und den Todesangsten entwickeln, die in Folge
der Progression oder des Rezidivs zu Tage treten. Zudem beobachtet und erlebt das Kind
die elterliche Erschitterung und Verzweiflung. Dies kann so belastend erlebt werden, dass
das Kind die Eltern vor den eigenen Angsten schonen méchte und diese deshalb nicht mit-
teilt (Schroder et al., 2013, S. 34).

Die Notwendigkeit einer palliativen Behandlung des Kindes stellt alle Beteiligten vor eine
besonders schwierige Aufgabe. Wenn der Krebs nicht mehr heilbar ist, sieht sich das kranke
Kind mit einer zunehmenden Verschlechterung des eigenen Gesundheitszustandes konfron-
tiert. Es muss Krankheitssymptome wie z. B. Schmerzen, Atemnot oder Blutungen ertragen
sowie einen Funktionsverlust in verschiedenen Bereichen des alltdglichen Lebens hinneh-
men. Das sterbenskranke Kind erlebt eine existenzielle Bedrohung des eigenen Lebens und
muss einen Umgang mit den emotionalen Reaktionen auf die Krankheitsprognose und den
Prozess des Sterbens finden. Der erlebte Kontrollverlust und die Todesangst @ngstigen das
Kind (Schroder et al., 2013, S. 35). Dem Kind stellen sich Fragen Uber das Sterben, das Le-
ben nach dem Tod und dem Sinn des Lebens. Gleichzeitig erlebt es Geflihle von Sinnlosig-
keit, Ohnmacht und Verzweiflung. Das Kind schwankt zwischen Hoffnung und Angst. Es ist
emotional stark verunsichert und irritiert (Schroder et al., 2013, S. 35). Belastend wirken die
bei Angehoérigen wahrgenommenen Erschitterungen. Dies kann — wie auch beim Auftreten
von Rezidiven — zu einer eingeschrankten Offenheit in Bezug auf eigene Gefiihle mit dem
Ziel der Schonung der Angehoérigen flhren. Der junge Patient zieht sich in Folge dessen in
sich zurick und verschweigt seine Geflihle, um die Angehoérigen zu schonen (Schroder et
al., 2013, S. 35).

3.2 Psychosoziale Versorgung

In der medizinischen Akutbehandlung und Nachsorge von Krebspatienten stellt die psycho-
soziale Versorgung einen wichtigen Bestandteil dar. Immerhin besteht bei mind. 30% der
onkologischen Patienten (auch langerfristig) ein psychoonkologischer Betreuungsbedarf
(Kraul3, Ernst, Kuchenbecker, Hinz & Schwarz, 2007, S. 273). Zudem weist die klinische Er-
fahrung darauf hin, dass in den verschiedenen Phasen der Erkrankung ein grundlegend er-

hohter psychoonkologischer Betreuungsbedarf besteht (Heckl et al., 2011, S. 125).
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Trotz einer sich verbessernden Versorgungslage muss aktuell eine Tendenz zur Unter-
versorgung, vor allem in der Nachsorge, konstatiert werden (Ernst et al.,, 2010, S. 1531).
Wahrend der RehabilitationsmalRhahmen auf3ern Patienten einen erhdhten Unterstitzungs-
bedarf. Gleichzeitig stehen den Betroffenen in der ambulanten Nachsorge weniger An-
sprechpartner fir ihre Probleme zur Verfugung (Heckl et al., 2011, S. 125). In ihrer Ausge-
staltung ist die psychoonkologische Versorgung derzeit nicht flachendenkend und bedarfsge-
recht ausgebaut (Heckl et al., 2011, S. 124). Vor diesem Hintergrund ist es dringend gebo-
ten, weitere adaquate an die Bedurfnisse vor allem sehr junger Patienten und ihrer Familien
angepasste psychoonkologische Versorgungsangebote zu entwickeln und in der Regelver-

sorgung zu etablieren.

Die Klinik und Poliklinik fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie hat zur Unterstut-
zung und Begleitung der jungen Patienten und deren Familie ein psychosoziales Versor-
gungsnetz aufgebaut. Dazu gehdrt die Einrichtung des psychosozialen Dienstes, der den
jungen Patienten und ihren Familien die gesamte Zeit der Erkrankung Unterstiitzung bei der
Bewadltigung der Erkrankung und Behandlung bietet. Die psychosoziale Beratung findet so-
wohl in Einzel- und Paargespréachen als auch in Familiengespréchen statt und beinhaltet
ebenso Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung in die Schule. Zudem werden musik- und
kunsttherapeutische, sowie medienpraktische Begleitung angeboten, sowie regelmaltige
Gruppenangebote fir Eltern, Jugendliche und Geschwister (Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf Klinik flir Padiatrische Hamatologie und Onkologie, 2012, S. 32-35). Neben der
Elternselbsthilfegruppe Krebskranker Kinder und der Krankenhausseelsorge durch das Kili-
nikpfarramt, kénnen betroffene Familien durch sozialmedizinische Nachsorgeorganisationen
wie Kinderlotse e.V. oder Kinderhospize Unterstiitzung erhalten (Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf Klinik fir Padiatrische Hamatologie und Onkologie, 2012, S. 38-44).
Eine weitere wichtige Funktion nimmt die Beratungsstelle phonikks ein, die als psychosoziale
Nachsorgeeinrichtung zur ambulanten Rehabilitation fir krebskranke Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene sowie ihrer Familien psychologische Beratung und Psychotherapie
anbietet (Stiftung phonikks, 0.J.).
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,Und das allerwichtigste ist, dass ich viel Spal3 habe, denn wenn es mir gut

geht, geht es meinen Chemoménnchen auch gut.“

(Junge Patientin tber ihre Krankheit)
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4. Lebensqualitat

Lebensqualitat gehort zu den bekanntesten und gleichzeitig komplexesten Konzepten, die
auch unter dem Oberbegriff Patient-Reported Outcomes zusammengefasst werden
(Acquadro et al., 2003, S. 522). Eine einheitliche Definition existiert jedoch nicht (Feeny,
Eckstrom, Whitlock & Perdue, 2013, S. 2). Die von der World Health Organisation (WHO)
eingesetzte WHO-Quality of Life Assessment-Group (WHOQOL Group) hat das Konstrukt
der Lebensqualitat 1995 zumindest anhand festgelegter Charakteristika als (1) subjektiv, (2)
multidimensional und sowohl (3) positive als auch negative Dimensionen einschlie3end be-
schrieben (The WHOQOL Group, 1995, S. 1403).

Korperlich

z.B.
Symptome

Verhaltens
-bezogen

Sozial

z.B. Kontakt

z.B.
Kita/Schule zu Freunden

HRQoL

Mental Emotional

z.B. ‘ z.B.
Konzentration Stimmung

Abbildung 4: Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét (nach Bullinger & Ravens-Sieberer, 2006,
S. 24)

In der Medizin wird der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Health-Related
Quiality of Life, HRQoL) verwendet. Doch auch hier lasst sich keine einheitliche Definition
finden. Grundsatzlich wird bei der Beschreibung von Lebensqualitat zwischen drei unter-
schiedlichen Konzepten unterschieden — einem individualzentrierten, einem impliziten und
einem interindividuellen Konzept der Lebensqualitat (Bullinger, 1997, S. 77-78). Bei der Defi-
nition von Lebensqualitat als interindividuelles Konstrukt, von dem im Folgenden ausgegan-
gen wird, werden bestimmten Parametern allgemeingtltige Relevanzen fir die Lebensquali-
tat zugeschrieben, so dass sich diese zwischen zwei verschiedenen Personen vergleichbar
erfassen und messen lassen (Radoschewski, 2000, S. 165). Diesem Ansatz folgend beinhal-

tet gesundheitshezogene Lebensqualitat nach Bullinger & Ravens-Sieberer (2006) ,[...] psy-
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chische Befindlichkeit, korperliche Verfassung, soziale Einbettung und die Erfillung von All-
tagsrollen sowohl hinsichtlich der Befindlichkeit als auch der Funktionsfahigkeit® (Bullinger &
Ravens-Sieberer, 2006, S. 24; vgl. Abbildung 4). Danach wird Lebensqualitat durch die drei
Charakteristika (1) Subjektivitat, (2) Beruhen auf der Selbstauskunft des Patienten und (3)
Multidimensionalitat bestimmt (Chassany, Sagnier, Marquis, Fullerton & Aaronson, 2002, S.
212).

Die Lebensqualitat der Patienten rickt mit der Entwicklung erfolgreicher Behandlungs-
konzepte fur Krebspatienten im Kindes- und Jugendalter und der damit verbundenen Steige-
rung der Uberlebensraten als zusatzlicher Indikator des Behandlungserfolges zunehmend in
den Fokus der Forschung (Dopfer & Felder-Puig, 2006, S. 1137).

Studien zur Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung
sind im Vergleich zu Untersuchungen bei Erwachsenen deutlich unterreprasentiert
(Calaminus, 2003, S. 7) und weisen z. T. widerspruchliche Ergebnisse auf. Auf der einen
Seite berichten erwachsene Langzeitiiberlebende einer Krebserkrankung im Kindesalter von
einer guten bis Uberdurchschnittlichen Lebensqualitédt (Apajasalo et al.,, 1996, S. 1354;
Henze et al., 2013, S. 644). Die Betroffenen begriinden dies damit, dass eine Krebserkran-
kung es leichter machen kann, zwischen wichtigen und unwichtigen Dingen im Leben zu
unterscheiden. Weiter berichten sie lber eine signifikant bessere Einschatzung ihrer Vitalitat
und geringere Probleme mit Stressbewaltigung, Depression, Unwohlsein und Schlafstérun-
gen (Apajasalo et al., 1996, S. 1354). Auf der anderen Seite zeigen ehemalige Patienten, die
eine Bestrahlung erhielten, deutlich schlechtere intellektuelle Leistungen in den Bereichen
Konzentrations-, Merk- und Lernfahigkeit als nicht bestrahlte Kinder (Dongen-Melman, 1995,
S. 203). Auch Zebrack & Chesler (2002) kommen zu dem Ergebnis, dass ehemalige padiat-
rische Onkologiepatienten trotz einer guten allgemeinen Lebensqualitat tGber Beeintrachti-
gungen durch Langzeiteffekte der Therapie wie z. B. verschiedene korperliche Spatfolgen
und Behinderungen, sowie grof3e Unsicherheit in Bezug auf die Zukunft und Angst vor einer
neuerlichen Krebserkrankung berichten (Zebrack & Chesler, 2002, S. 132). Jedes fiinfte
Kind, das mit einer Hochdosis-Therapie behandelt wurde oder eine Knochenmarktransplan-
tation erhielt, zeigt deutliche Angste vor Rezidiven (Calaminus, 2003, S. 6). Zudem identifi-
zierten Myers et al. (2014) erhohte Depressionswerte bei padiatrischen Onkologiepatienten
(Myers et al., 2014, S. 142). Im Vergleich zu einer Gruppe gesunder Gleichaltriger zeigen
ehemals krebskranke Kinder deutlich mehr soziale Probleme und internalisierende Stoérun-
gen. Vor allem bei Jungen konnten signifikant haufiger Anpassungsstérungen festgestellt
werden (Dongen-Melman, 1995, S. 209). Neben Einschrankungen der Lebensqualitat in Be-
zug auf den physischen Bereich, wurden von Bhat et al. (2005) zudem Einschrankungen

sowohl im psychosozialen, sozialen und emotionalen Bereich als auch im Bereich der Schul-
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fahigkeit nachgewiesen. Die Lebensqualitat dieser Kinder ist in allen Bereichen signifikant

schlechter als die einer gesunden Kontrollgruppe (Bhat et al., 2005, S. 5493).

Nach Sichtung der Forschungslage muss festgehalten werden, dass die Forschungsbe-
muihungen Uber die Auswirkungen einer Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter auf
die Lebensqualitat dringend intensiviert und ausgebaut werden sollten. Insbesondere fir
junge Patienten liegen kaum Untersuchungen vor. Diese Liicken gilt es zu schlieBen, um fir
Kinder und Jugendliche im Allgemeinen und kleine Kinder im Speziellen adaquate Hilfs- und
Unterstltzungsangebote erarbeiten und anbieten und somit méglichen Problemen praventiv
entgegen wirken zu kénnen. Insgesamt lassen die Ergebnisse, trotz der z. T. guten Lebens-
gualitat, vermuten, dass ein grol3er Unterstitzungsbedarf bei den Betroffenen vorhanden ist.

4.1 Coping als Ansatz zur Steigerung der Lebensqualitat

Die Diagnose Krebs bedeutet fur die gesamte Familie eine langandauernde psychische Ext-
remsituation, bei der die Lebensbedrohung des Kindes im Vordergrund steht. Dies fihrt zu
massiven Veranderungen im familiaren Leben und einem erheblichen Ausmalf an psychoso-
zialen Belastungen (Schreiber-Gollwitzer et al., 2007, S. 369; Schroder et al., 2013, S. 6; vgl.
Kapitel 3.1).

Die Besonderheit, der mit der Diagnose Krebs verbundenen Belastungen, sind ihre Dau-
er und Intensitét. Es handelt sich nicht nur um eine einzelne Krisenintervention, sondern eine
ganze Krisenserie. Das Fortbestehen der Belastungssituation Uber einen langeren Zeitraum
.[.-.] im Sinne eines kumulativen Traumas kann analoge Reaktionen, wie sie nach akuten,
schweren Traumatisierungen beschrieben werden, bewirken* (Westhoff, 2006, S. 112). Die
Akkumulation von Belastungssituationen, wie sie bei einer Krebsdiagnose und -therapie z. T.
vorzufinden ist, beeinflusst die Frustrationstoleranz aller Beteiligten negativ, so dass zu ei-
nem bestimmten Zeitpunkt bereits kleinere Stressreize als eine ernstzunehmende Bedro-
hung interpretiert werden und dementsprechend agiert wird (Westhoff, 2006, S. 112). Stress
entsteht vor allem dann, wenn die erlebten Anforderungen mit den verfugbaren Bewalti-
gungsressourcen nicht gemeistert werden kénnen. Daraus kdnnen verschiedene physische
und psychische Symptomatiken auf verschiedenen Ebenen bzw. Anpassungsprobleme re-
sultieren. Diese kénnen sich negativ auf die weitere Entwicklung adaquater Bewaltigungs-
strategien auswirken und somit u. U. zu langerfristigen Einschrankungen bei der Stressbe-
waéltigung fihren. Dabei kénnen die Stressoren in drei Gruppen unterteilt werden; in (1) nor-
mative Stressoren, (2) kritische Lebensereignisse und (3) alltdgliche Anforderungen und
Probleme (Beyer & Lohaus, 2007, S. 11). Die Diagnose Krebs stellt ein kritisches Lebenser-
eignis dar und ist nicht an das (Entwicklungs-)Alter des Kindes gebunden. Kritische Leben-

sereignisse stellen extreme Belastungen dar, gehen in der Regel mit einschneidenden Ver-
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anderungen von Alltagsroutinen einher und erfordern eine Neuanpassung (Beyer & Lohaus,
2007, S. 12).

Der Umgang mit belastenden Situationen und die Verarbeitung von Krankheit weisen ei-
ne enorme Bandbreite an Variationen auf. Dabei kann Krankheitsverarbeitung als die Ge-
samtheit der Prozesse verstanden werden, die eingesetzt werden, um bestehende oder er-
wartete Belastungen im Zusammenhang mit der Krankheit emaotional, kognitiv oder aktional
auffangen, ausgleichen oder meistern zu kdnnen (Lazarus & Folkmann, 1984, S. 221). Im
transaktionalen Stressmodell von Lazarus (1966) wird im ersten Schritt die Bedeutung des
Ereignisses fur das eigene Wohlbefinden interpretiert. Bei einer Einschatzung als positiv o-
der irrelevant kommt es zu angenehmen Gefuhlen und ein Anpassungsverhalten ist nicht
notwendig. Bei einer stressbezogenen Bewertung entstehen negative Gefuhle. Diese kdnnen
als bedrohlich, herausfordernd oder schédlich erlebt werden. Daran wird deutlich, dass die
subjektive Einschatzung der Situation flr das Auftreten eines Stresserlebens bedeutsamer
ist als die objektive Anforderungssituation. Im zweiten Schritt schéatzt die Person die eigenen
Bewaltigungsressourcen im Hinblick auf ihren Nutzen und ihre Verfiigbarkeit ein. Dabei han-
delt es sich physische, psychische, soziale und materielle Ressourcen. Sind die zur Verfi-
gung stehenden Ressourcen zur Bewadltigung der Situation nicht ausreichend, entsteht
Stress. Die sekundare Bewertung bestimmt dann die Auswahl des Bewaltigungsverhaltens.
Problemorientierte Stressbewaéltigung versucht die Situation selbst zu dndern, wahrend emo-
tionsorientiertes Coping versucht den Bezug zur Situation zu andern (Lazarus, 1966, S. 52;
vgl. Abbildung 5).

Stresserleben ist verbunden mit Beanspruchungssymptomen auf (1) physiologisch-
vegetativer, (2) kognitiv-emotionaler und (3) verhaltensbezogener Ebene (Lohaus & Klein-
HeRling, 2001, S. 149). Typische Stresssymptome bei Kindern und Jugendlichen sind
Mudigkeit, Erschopfung, Kopf- und Bauchschmerzen (Ravens-Sieberer, Thomas & Erhart,
2003, S. 20). Auf kognitiv-emotionaler Ebene aul3ert sich Stress in Form von belastenden
Gefuhlen und Gedanken, wéhrend sich Stress auf der Verhaltensebene als kdrperliche Un-
ruhe, Konzentrationsschwierigkeiten oder einem veranderten Sozialverhalten zeigen kann
(Beyer & Lohaus, 2007, S. 15).

Eine empirisch fundierte Typologie von Seiffge-Krenke (1984) unterteilt das Coping-
Verhalten in die drei Kategorien (1) aktive Bewaltigung unter Nutzung sozialer Ressourcen,
(2) internale Bewaltigung mit Gberwiegend instrumenteller Funktion und (3) problemmeiden-
des Verhalten mit Uberwiegend palliativer Funktion (Seiffge-Krenke, 1984, S. 360-365).
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Abbildung 5: transaktionales Stressmodell von R. Lazarus in Anlehnung an (HeRling-Klein & Lohaus, 2012, S. 9)

Die Krebserkrankung stellt fir die jungen Patienten eine neue und unbekannte Situation dar.
Diese wird durch die akute Gefahr fur das eigene Leben, kérperliche Schmerzen, Einschran-
kungen im Sozialleben und einem Verlust der Autonomie als gefahrlich und bedrohlich ein-
gestuft (vgl. Kapitel 3.1). Im Allgemeinen sind die kindlichen Ressourcen nicht ausreichend,
um diese extremen Anforderungen im Leben der Kinder ohne Probleme zu meistern. Bei den
Kindern entsteht Stress, der zu unterschiedlichem Bewaéltigungsverhalten fiihrt. Die vorhan-
denen Coping-Strategien sind jedoch im Normalfall nicht ausreichend, um auf ein derart ein-
schneidendes Ereignis adaquat reagieren zu kdnnen. So ist externe Unterstitzung der Kin-
der notwendig, um neue Bewaltigungsmuster entwickeln und einsetzen zu konnen. Diese
konnen dann im Falle einer Neubewertung zu einer verénderten Einschatzung der Situation

fuhren und zu einer Steigerung der Lebensqualitat der Kinder beitragen.

4.2 Empowerment als Ansatz zur Steigerung der Lebensqualitat

Eine Krebserkrankung geht fur die betroffenen Kinder mit gro3en Belastungen durch ein Ge-
fuhl der Fremdbestimmung, sowie der Macht- und Hilflosigkeit einher. Die jungen Patienten
mussen viele medizinische Eingriffe und Prozeduren im Rahmen der Therapie tber sich er-

gehen lassen (vgl. Kapitel 3.1). Vor diesem Hintergrund kommt der Starkung des Empower-
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ments der Kinder eine wichtige Rolle als Ansatz zur Steigerung der kindlichen Lebensqualitat

ZU.

In unserer westlichen Gesellschaft ist Selbstbestimmung ein grundlegender Wert. ,Ein
erfllltes Leben wird gemeinhin als ein autonomes, in die Eigenverantwortung des Subjektes
gestelltes Leben verstanden® (Kulig & Theunissen, 2006, S. 237). Der Begriff Empowerment
wird haufig mit Selbstbefahigung oder Selbsterméachtigung Ubersetzt und zielt darauf ab, die
Menschen in einer Situation des Mangels, der Benachteiligung oder Ausgrenzung dazu zu
ermutigen, ihr Leben selbst zu bestimmen. Dabei werden sich die Betroffenen ihrer Starken
und Kompetenzen bewusst, entfalten ihre Potenziale und lernen ihre individuellen und kol-
lektiven Ressourcen im Interesse eines selbstbestimmtes Lebens zu nutzen (Lenz, 2009, S.
341). Somit zielt Empowerment auf ,[...] die (Wieder-)Herstellung von Selbstbestimmung
Uber die Umstande des eigenen Alltags® (Herriger, 2009). Das European Network on Patient
Empowerment (ENOPE) (2012) definiert Patienten-Empowerment als einen ,[...] process to
help people gain control, which includes people taking the initiative, solving problem, and
making decisions [...]* (European Network on Patient Empowerment (ENOPE), 2012, S.
1677). Dabei fokussiert Patienten-Empowerment auf eine aktive Teilhabe und Mitbestim-
mung des Betroffenen in Bezug auf medizinische Entscheidungen. Der Patient Gibernimmt
Verantwortung und ist Teil eines aktiven Heilungsprozesses (Reichardt & Gastmeier, 2013,
S. 158).

Shared decision making als HochstmalR an Patienten-Partizipation setzt die kognitive
und emotionale Fahigkeit voraus, diese Entscheidungen tberhaupt treffen zu kénnen und zu
wollen. In Bezug auf die ihnen zugesprochene Partizipationsfahigkeit werden insbesondere
kleine Kinder durch z. T. tradierte Kinderbilder deutlich benachteiligt (Haubl, 2012, S. 18).
Die UN-Kinderechtskonvention sieht jedoch eine Beteiligung der Kinder an allen sie betref-
fenden Angelegenheiten (Art. 12 der UN-Kinderechtskonvention), d. h. auch im Rahmen von
medizinischen Entscheidungen, vor. Dabei stellt sich die Frage, ab wann Kinder in der Lage
sind, zu beurteilen, was fiir ihre weitere kognitive, emotionale und soziale Entwicklung gut ist
und was nicht. Grundsatzlich darf das Argument der kindlichen Uberforderung jedoch nicht
dazu genutzt werden, Kinder aus Verstandigungs- und Entscheidungsprozessen auszu-
schlieBen (Haubl, 2012, S. 34). In der padiatrischen Praxis gestaltet sich die Partizipation
von insbesondere kleinen Kindern eher schwierig. In einem triadischen Setting, in dem Arzt,
Eltern und Kind zusammenkommen, lasst sich haufig beobachten, dass die kommunikativen
Herausforderungen dieses Gesprachsformates nur unzureichend gemeistert werden kénnen.
Verschiedene randomisierte Studien weisen auf die Bedeutung guter Kommunikationsfahig-
keiten der beteiligten Arzte hin (Mc Corkle et al., 2011, S. 57). Die Gesprachsbeteiligung der
Kinder in derartigen Gesprachen ist meist sehr gering und die Kommunikation findet vorran-

gig zwischen Arzt und Eltern statt. Oftmals antworten Eltern auch fur ihr Kind oder unterbre-
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chen es. Arzte auf der anderen Seite tendieren dazu, Kinder geh&uft in Form von SpaRen
oder Belustigungen anzusprechen und behindern damit einen sachlich-informativen Ge-
sprachsverlauf. Aus der Traide wird eine Dyade, die die Kinder ausschliel3t und damit be-
nachteiligt (Haubl, 2012, S. 35).

Kinder im Grundschulalter begrinden Erkrankungen tberwiegend als Folge von Konta-
mination. Immanente Gerechtigkeits- und Bestrafungskonzepte sind bei Grundschulern nicht
mehr zu beobachten, spielen jedoch fiir das Krankheitsverstandnis von Kindern im Vorschul-
alter neben zirkuldren, magischen oder globalen Erklarungsanséatzen eine wichtige Rolle
(Ball & Lohaus, 2010, S. 5-8). Eine kindgerechte Aufklarung tber die Entstehung und die
Behandlung von Krebs vor dem Hintergrund eines egozentrischen Krankheitskonzeptes ist
insbesondere fir kleine Kinder von grofRer Bedeutung. Unangemessene kindliche Krank-
heitskonzepte, kbnnen dazu fuhren, dass die Kinder Verhaltensweisen entwickeln, die den
Therapieanforderungen zuwider laufen oder diese zumindest behindern und damit zu einer
verringerten Compliance fuhren kénnen. Ebenso kénnen falsche oder irrationale Vorstellun-
gen zum Krankheitsgeschehen unbegriindete Angste und emotionale Belastungen hervorru-
fen (Rotharmel, Dippold, Wiethoff, Wolfslast & Fegert, 2006, S. 95-96).

Im Hinblick auf padiatrische Onkologiepatienten und ihre Familien setzen ein Zuwachs
an Empowerment und erhéhter Patientenbeteiligung die Bereitschaft voraus, traditionelle
paternalistische Modelle zugunsten einer aktiven Aufklarung, Einbeziehung und Mitbestim-
mung aufzugeben. Dies bedarf einer Begleitung der Patienten - der Eltern und der Kinder -,
die auf die Vermittlung hinreichender personaler und sozialer Ressourcen fokussiert. Die
Suche nach und die Entwicklung von geeigneten Lésungsansatzen vor den Hintergrund der
jeweiligen individuellen Situation, dem aktuellen Entwicklungsstand und den verfligbaren
Ressourcen stellt demnach das Ziel dar. Dadurch wird es den Kindern ermdglicht, die
Krebserkrankung, die damit einhergehenden Einschrankungen und notwendigen Entschei-
dungen gelingend zu bewaltigen. Diese Gratwanderung zwischen gutgemeinter Bevormun-

dung und Uberfordernder Beteiligung gilt es zu meistern.

Auf Grund der beschriebenen mdoglichen negativen Auswirkungen einer Krebserkran-
kung auf die Lebensqualitat der jungen Patienten, den oftmals nicht ausreichenden Bewalti-
gungsstrategien und der sehr eingeschrankten Patientenbeteiligung ist es notwendig, den
Kindern angemessene Angebote zu unterbreiten, die die spezifischen Besonderheiten einer
padiatrischen Krebserkrankung und die daraus resultierenden Belastungen entsprechend
bertcksichtigen. Dabei steht die Lebensqualitat der Betroffenen im Fokus. Um dieses Ziel zu
erreichen, kann es hilfreich sein, gemeinsam mit den Kindern neue Bewadltigungsstrategien
zu entwickeln und Moglichkeiten zur Selbstbestimmung im medizinischen Alltag zu erarbei-

ten.
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LPlay is as natural to children as breathing.”
(Schaefer & Drewes, 2011, S. 3)



5. Kindliches Spiel und Spieltherapie

5. Kindliches Spiel und Spieltherapie

Das Spiel ist eine wichtige kindliche Ressource (Seiffge-Krenke, 2009, S. 92). Es kann so-
wohl als alleiniges Spiel als auch gemeinsam mit einem anderen Kind oder einem Erwach-
senen stattfinden. Nach Schaefer (1993) ist das Spiel dadurch charakterisiert, dass (1) es
durch eine intrinsische Motivation entsteht, (2) auf die Prozesshaftigkeit anstelle des Ergeb-
nisses fokussiert ist, (3) im Spiel angenehme Geflihle ausgeldst werden, (4) sich das Kind im
Spiel vertieft, (5) es einen Als-ob-Charakter hat und sich durch die nicht-literale Qualitat der
Spielwelt auszeichnet, (6) im Spiel die Freiheit besteht, Objekten und Ereignissen neue Be-
deutungsinhalte beizumessen und (7) es gegenstandsbezogene Handlungsvariationen er-
moglicht (Schaefer, 1993, S. 1). Oerter (1996) definiert das kindliche Spiel aus einer dkolo-
gisch-systemischen Perspektive und betont sowohl den Selbstzweck des Spiels und den
Wechsel des Realitatsbezuges als auch die im Spiel bedeutsamen Wiederholungen und Ri-
tuale (Oerter, 1996, S. 251). Zudem sollte Spiel als eine vitale Komponente zu einer gesun-
den Entwicklung des Selbst betrachtet werden (Landreth, 1993, S. 45).

Das Spiel ist vielleicht das entwicklungsgerechteste und beste Medium fur Kinder um
Beziehungen zu Erwachsenen aufzubauen, Ursache-Wirkung-Prinzipien zu verstehen, Im-
pulskontrolle zu erlernen, belastende Erfahrungen zu verarbeiten und Sozialkompetenz zu
erwerben (Chaloner, 2001, S. 369). Es kann als eine Form des emotionales Austausches
angesehen werden, bei dem neue Regeln des Handelns entwickelt und neue Seiten der ei-
genen Person entdeckt werden (Frohlich-Gildhoff, 2006, S. 43; Goetze, 2002, S. 57). Es ist
eine Form des Explorationsverhaltens des Kindes und erméglicht den Ausdruck von inneren
Konflikten und emotionalen Prozessen (Guerny & Guerny, 1989, S. 335; Zullinger, 1995, S.
23). Mogel (2008) weist auf die verschiedenen primaren Funktionen des kindlichen Spiels
zur Regulation des psychischen Geschehens wahrend der kindlichen Entwicklung hin. Da-
nach dient das Spiel (1) der Adaption, (2) der Erkenntnis, (3) der Selbsterweiterung, (4) der
Optimierung der eigenen Kreativitat, (5) der Schaffung von Ordnung, (6) dem Auf- und Aus-
bau des Sozialverhaltens, (7) dem positiven Emotionserleben und (8) dem eigenen Wohlbe-
finden (Mogel, 2008, S. 131-136).

Es lassen sich mehrere Arten des Spiels unterscheiden. So kann das Spiel untereilt wer-
den in z. B. sensomotorisches Spiel, Explorationsspiel, Konstruktionsspiel, Rollenspiel, Re-
gelspiel oder Symbol- und Fiktionsspiel (Oerter, 1996, S. 252).

5.1 Symbolspiel bzw. Als-Ob-, Imaginations- oder Fantasiespiel

Der Symbolbildung kommt in der Ich-Entwicklung des Kindes eine bedeutende Funktion zu.

Bereits 1930 geht Melanie Klein davon aus, dass die gesamte Ich-Entwicklung ohne den
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Einsatz der Symbolbildung zum Stillstand kommt (Klein, 2006, S. 36). Symbol- und Fiktions-
spiel kann auch als Als-ob-Spiel, Imaginationsspiel oder Fantasiespiel bezeichnet werden
(Fein, 1981, S. 1095). In Anlehnung an Fein (1987) ist Imaginationsspiel durch funf spezifi-
sche Kriterien charakterisiert. Demnach werden (1) Alltagsaktivitaten auf3erhalb der gewohn-
ten Umgebung durchgefiihrt und (2) alltagliche Aktivitaten zu einem ungewoéhnlichen Ende
gefuhrt. Weiter werden (3) unbelebte Gegensténde als belebt eingesetzt und (4) erhalten sie
eine andere Bedeutung. Als letzten Aspekt nennt Fein (1987) (5) die Durchflihrung einer Ta-
tigkeit, die normalerweise nicht durch das Kind getan wird (Fein, 1987, S. 285-301). Nach
Bretherton (1984) muss beim Symbolspiel zwischen drei Handlungskomponenten unter-
schieden werden. Zum einen lasst sich auf der Ebene des Akteurs, also des Kindes, eine
Veranderung vom Selbstbezug zum Bezug auf andere Personen oder als Person gedeutete
Objekte beobachten. Zum anderen werden im Spiel zunachst einzelne Spielhandlungen auf
Objekte Ubertragen, die im Verlauf des Spiels zu Handlungsschemata und schliel3lich kom-
biniert werden. Weiter wird der Spielgegenstand einer Substitution unterworden, d. h. er wird
umgedeutet bzw. durch einen gedachten Gegenstand ersetzt (Bretherton, 1984, S. 4-9).

Symbolspiel stellt eine sehr gute Mdglichkeit fur Kinder dar, sich reichhaltig auszudri-
cken. Damit eignet es sich in besonderer Weise fur den Einsatz im therapeutischen Kontext
(Retzlaff, 2008, S. 31)

5.2 Therapeutisches Spiel

Als Spieltherapien werden Psychotherapien mit dem Medium des Spiels verstanden, die sich
Uberwiegend an Kinder im Alter zwischen ca. 3 und 12 Jahren richten (Schmidtchen, 1999,
S. 383). Dabei lassen sich Spieltherapien sowohl beziglich ihrer theoretischen Pramissen
als auch in Bezug auf die praktische Durchfihrung unterscheiden. Damit handelt es sich
nicht um eine spezielle Therapie. Stattdessen stellen Spieltherapien vielmehr eine Technik
dar — vergleichbar mit der Gruppentherapie — in den jeweiligen Therapieschulen ihre Ausdif-
ferenzierung gefunden haben (Von Gontard & Lehmkuhl, 2003, S. 35-36). Die ,Association
of Play Therapists® definiert Spieltherapie im Allgemeinen als einen dynamischen Prozess
zwischen dem Kind und dem Therapeuten, in dem das Kind in seinem eigenen Tempo und
nach seinem eigenen Plan vergangene oder aktuelle, bewusste oder unbewusste Themen
bearbeitet, die das Kind in seinem aktuellen Leben beeinflussen (West, 1996 S. xi). Spielthe-
rapie fokussiert auf der einen Seite auf die Forderung seelischer Wachstums- und Entwick-
lungsprozesse und auf der anderen Seite auf die Heilung psychischer Stérungen. Zu den
seelischen Wachstums- und Entwicklungsprozessen zéhlen vor allem der Ausbau und die
(Weiter-)Entwicklung bestimmter Fertigkeiten des Selbstsystems (Schmidtchen, 1999, S.
383). Schaefer und Drewes (2011) haben 25 Faktoren identifiziert, die den therapeutischen
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Nutzen von Spiel unterstreichen (vgl. Schaefer & Drewes, 2011, S. 5-11; vgl. Abbildung 6).
Diese unterstreichen die vielfaltigen Chancen, die aus einer auf dem Medium Spiel basie-

renden Intervention resultieren kbnnen.
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Abbildung 6: Therapeutische Faktoren des Spiels (nach Schaefer & Drewes, 2011, S. 5-11)

Weiter unterstutzt der Einsatz von Spiel den Aufbau einer tragféahigen Beziehung zwischen
dem Therapeuten und dem Kind, insbesondere bei Kindern, bei denen ein Defizit ihrer ver-
balen Ausdrucksfahigkeit vorliegt. Ebenso kann Uber das Spiel auch ein Zugang zu &lteren
Kindern gefunden werden, die ein eher ablehnendes oder oppositionelles Verhalten zeigen
bzw. bei denen die Fahigkeit zum Ausdruck von Emotionen eingeschrankt ist. Durch das
therapeutische Spiel werden die Kinder darin unterstutzt, ihre Emotionen artikulieren und

adaquat mit ihnen umzugehen (Schaefer & Drewes, 2011, S. 4).

5.3 Spieltherapie in der Forschung

Aktuelle wissenschaftliche Studien zur Wirkung von Spieltherapie im Kontext von Kran-
kenhausaufenthalten belegen einen positiven Zusammenhang fir den Einsatz von Spielthe-
rapie zur Vorbereitung von medizinischen Prozeduren und Operationen. Durch eine spielthe-
rapeutische Begleitung der Kinder lassen sich neben der Reduktion von Angsten vor einem
medizinischen Eingriff auch Probleme mit Ubelkeit und Erbrechen nach der Operation redu-
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zieren, sowie Unterstitzung fur das Erlernen von geeigneten Coping-Strategien geben
(Shapiro, 1995, S. 31; Stewart, Algren & Arnold, 1994, S. 9; William Li & Lopez, 2007, S. 63;
William Li, Lopez & Lee, 2007, S. 320). Moore und Russ (2006) kommen in ihrer Ubersichts-
arbeit zu dem Ergebnis, dass spieltherapeutische Interventionen sowohl in der ambulanten
Versorgung als auch bei stationdren Aufenthalten positive Effekte bezliglich der Angst- und
Stressreduktion zeigen (Moore & Russ, 2006, S. 237). Webb (1995) betont in ihrer Uber-
sichtsarbeit die Moéglichkeiten fir kranke Kinder, ihre Geflihle im Rahmen eines spielthera-
peutischen Settings ausdricken und sich somit den mit der Krankheit verbundenen Heraus-
forderungen stellen zu kénnen (Webb, 1995, S. 51). Fur chronisch bzw. schwerkranke Kin-
der zeigte sich in einer Untersuchung von Shipon (1999) ein positiver Einfluss einer spielthe-
rapeutischen Intervention in Bezug auf die Fahigkeit der Kinder Geflihle ausdriicken und
bearbeiten zu konnen (Shipon, 1999, S. 48). Kinder benutzten Spiele dazu, ihre Angste und
Sorgen auszudriicken und Emotionen zu zeigen (Russ, 2007, S. 14). Moore und Russ
(2006) berichten, dass der Emotionsausdruck und dadurch der adaptive Umgang mit der
Erkrankung von Kindern in einer spieltherapeutischen Intervention gestarkt werden kann
(Moore & Russ, 2006, S. 241). Weiter fanden einige Forscher einen Zusammenhang zwi-
schen dem Einsatz von Imaginationsspiel und dem Erwerb von Coping-Strategien bei Kin-
dern (Christiano & Russ, 1996, S. 130). Dies kann entwicklungspsychologisch durch die Tat-
sache erklart werden, dass im kindlichen Spiel, resp. im Symbolspiel, kreatives und diver-
gentes Denken gefordert werden. Diese dort erlernten und genutzten Spielstrategien kénnen
dann im Idealfall vom Kind auf andere Bereiche aufRerhalb des Spiels Ubertragen und ange-
wandt werden. Weitere Studien zeigen, dass Spieltherapien einen positiven Effekt auf das
subjektive Wohlbefinden und die Lebenszufriedenheit der Kinder haben und mit einer ver-

besserten Kommunikationsfahigkeit einhergehen (Fiorelli & Russ, 2012, S. 91).

5.4 Spieltherapie in der Padiatrischen Onkologie

Innerhalb der psychoonkologischen Rehabilitation haben die kunstlerischen Therapien einen
groRen Stellenwert. Durch Mal-, Musik-, Tanz-, Bewegungs- oder Spieltherapie wird ein non-
verbaler Zugang zur Verarbeitung der Krankheitssituation ermdglicht, vor allem wenn eine
grol3e emotionale Betroffenheit einen sprachlichen Ausdruck verhindert (Heckl et al., 2011,
S. 128; Weis, 2007, S. 187) oder wenn die betroffenen Patienten sehr jung sind und z. B.
Uber das Spiel eine Mdglichkeit erhalten, ihre Krankheitsbelastungen nonverbal thematisie-

ren und bearbeiten zu kénnen.

Positive Effekte von therapeutischem Spiel belegen Tsai, Tsai und Yen (2013) fur junge
Patienten mit Hirntumor. Durch tagliches therapeutisches Spiel, in dem die Kinder u. a. Ge-

schichten erzéhlten oder Rollenspiele durchfiihrten, wurden die Kinder auf die bevorstehen-
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de Bestrahlung vorbereitet. Im Vergleich zu einer Kontrollgruppe, die nicht an dem taglichen
therapeutischen Spiel teilnahm, zeigten die Kinder der Interventionsgruppe ein signifikant
niedrigeres Angstlevel und weniger negative Emotionen (Tsai et al., 2013, S. 1126-1127). In
einer Einzelfallstudie mit einer jungen Leukamiepatientin konnten Chari, Hirisave und Appaiji
(2013) zeigen, dass therapeutisches Spiel zu einem groRReren Krankheitsverstandnis, einer
Steigerung des allgemeinen Wohlbefindens sowie zu verbesserten Bewaltigungsstrategien
im Umgang mit der Erkrankung fuhrte (Chari et al., 2013, S. 303).

Uber den Einsatz von Spieltherapie in der Padiatrischen Onkologie liegen bisher nur we-
nige Studien vor. Insbesondere Studien, die auf eine Verbesserung der Lebensqualitat und
des Empowerments von Kindern durch Spieltherapie abzielen, fehlen weitestgehend.

Der nachgewiesene Nutzen von spieltherapeutischer Unterstuitzung vor allem zur Angst-
reduktion und zum Erwerb von Coping-Strategien bei kranken Kindern im Allgemeinen lasst
aber vermuten, dass Spieltherapie bei krebskranken Kindern im Besonderen ebenfalls zu
positiven Effekten fuhren wirde. Aus diesem Grund zielt die im Folgenden beschriebene
Studie Spieltherapeutische Intervention zur Steigerung der Lebensqualitat krebskranker Kin-
der auf eine Verbesserung der Lebensqualitat, ein erweitertes Empowerment sowie verbes-
serte Coping-Strategien durch den Einsatz eines gezielt auf die spezifischen Bedurfnisse
junger Onkologiepatienten abgestimmten spieltherapeutischen Spielkonzeptes, um diese

Licke zu schlieRen.
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“Pretend play constitutes an open-ended event and serves as a tool that a

child uses for a variety of creative purposes.”

(Russ & Wallace, 2013, S. 136)
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Mit der Rahmenstudie Spieltherapeutische Intervention zur Steigerung der Lebensqualitét
krebskranker Kinder soll ein in den USA validiertes Spieltherapiekonzept an die spezifischen
Bedirfnisse krebskranker Kinder im Alter von 4 bis 10 Jahren angepasst und anschlieRend
erprobt werden. Die Studie ist ein Kooperationsprojekt zwischen dem Institut fir Medizini-
sche Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE), der Uppsala Uni-

versity (Schweden) und der Case Western Reserve University Cleveland (USA).

6.1 Ziel der Rahmenstudie

Die derzeitigen psychoonkologischen Versorgungsangebote in der Padiatrischen Onkologie
fokussieren vor allem auf jugendliche Patienten. Spezielle Unterstiitzungsangebote fir sehr
junge Krebspatienten unter 10 Jahren, die deren spezifische Bedarfe beriicksichtigen sind
weniger verbreitet. Stattdessen wird vielfach davon ausgegangen, dass kleine Kinder nur ein
begrenztes Krankheitsverstandnis hatten, die Tragweite der Erkrankung nicht verstehen
wirden und deshalb vor allem Ablenkung von den Schmerzen und dem Krankenhausalltag

bendtigen wirden.

Das zu entwickelnde Spieltherapiekonzept soll sich speziell an diese jungen Krebspati-
enten richten und den betroffenen Kindern eine Mdéglichkeit geben, sich in einem geschitz-
ten Raum mit fur sie bedeutsamen Situationen und Themen zu beschéftigen und dabei pro-
fessionell unterstiitzt und begleitet zu werden. Dabei zielt die Spieltherapie auf eine Steige-
rung der kindlichen Lebensqualitat, erweiterte Bewaltigungsstrategien und ein gré3eres Malf3
an Empowerment bei den Kindern. Dazu werden in einer Vorstudie zunachst Experten aus
dem Bereich der Padiatrischen Onkologie sowie Eltern betroffener Kinder hinsichtlich der
Lebensqualitat der Kinder, méglicher Belastungen und Ressourcen sowie zum generellen
Einsatz von Spieltherapie bzw. spezifischen Themen zur Bearbeitung in einem spielthera-
peutischen Kontext in Einzelinterviews befragt. Aus diesem qualitativen Material werden
wichtige Aspekte in Bezug auf die besonderen Bedurfnisse von krebskranken Kindern her-
ausgearbeitet und in die Konzeption und konkrete Ausgestaltung der Spieltherapie einflie-
Ren. AnschlieRend wird die Spieltherapie mit betroffenen Kindern durchgefihrt und wissen-
schaftlich begleitet (Studienprotokoll, 2015).

6.2 Methodik der Rahmenstudie

Die Studie Spieltherapeutische Intervention zur Steigerung der Lebensqualitat krebskranker

Kinder ist in zwei Phasen eingeteilt (vgl. Abbildung 7). In Phase eins (Vorstudie) werden zum
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einen Experten im padiatrisch-onkologischen Bereich (Arzte, Psychologen, Pflegekrafte etc.)
hinsichtlich ihrer Erfahrungen und Einstellungen zur Lebensqualitdt von krebskranken Kin-
dern, den Bedurfnissen der jungen Patienten und zum Einsatz von Spieltherapien mithilfe
eines Leitfadens interviewt. Zum anderen werden durch Interviews von Eltern leuk&miekran-
ker Kinder Informationen Uber die relevanten Problembereiche und den Versorgungsbedarf
der teilnehmenden Kinder bzw. Familien ermittelt. Diese Ergebnisse dienen als Grundlage
fur die bedarfsorientierte Adaption und Weiterentwicklung des spieltherapeutischen Interven-
tionsprogramms zur Steigerung der Lebensqualitat leukdmiekranker Kinder im Alter zwi-
schen 4 und 10 Jahren (Studienprotokoll, 2015).

In der zweiten Phase der Studie wird die angepasste Intervention mit 20 jungen Leuka-
miepatienten durchgefuhrt und in Bezug auf mogliche Veranderungen der patientenorientie-
ren Wahrnehmung der Lebensqualitat untersucht (Studienprotokoll, 2015). Ein positives
Ethikvotum liegt vor. Bei einer Verbesserung der Outcome-Parameter wird eine Ausweitung
der Spieltherapie auf andere Diagnosegruppen angestrebt.

| Vorstudie (Phase I) | Pilotstudie (Phase Il) |
April 2015 Mai-Juli 2015 JuI|/Augusl 2015 Sept /Okt./Nov. 2015 Januar 2016
Vorarbeiten Interviews Daten- Modifikation Durchfiihrung
z.B. Ethikvotum mit Eltern und des Manuals
einholen Experten auswertung Antragstellung
_ ot I L0
: (! T
Abbildung 7: Ablaufskizze der Phase |
6.3 Beschreibung der geplanten Intervention

Die Grundlage fir die Planung und anschlieBende Durchfiihrung einer spieltherapeutischen
Intervention stellt ein in den USA unter Leitung von Prof. Dr. Sandra Russ validiertes Spiel-
therapiekonzept dar (Russ, 2013).

Die geplante Intervention soll in acht individuellen Therapiesitzungen lber einen Zeit-
raum von circa acht Wochen stattfinden. Vor der ersten Sitzung ist eine fiinf- bis zehnminiti-
ge Moglichkeit zum gegenseitigen Kennenlernen von Kind und Therapeut geplant, in der das
Kind puzzeln oder malen und sich den Raum anschauen kann. Fir die acht Spieltherapiesit-
zungen sind ca. 20-30 Minuten angedacht, in der das Kind je zwei emotions- oder fantasie-
basierte Geschichten, eine auf medizinischem Spielzeug basierende Geschichte und zum
Abschluss der Sitzung eine selbst ausgedachte Geschichte erzahlen und spielen soll. Fir die

erste Sitzung sollen weder Geschichten mit medizinischem Bezug noch negative Geschich-
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ten entwickelt werden. In den weiteren Sitzungen soll dann medizinisches Spielzeug zur Ver-
fugung gestellt und vom Kind in das Spiel integriert werden, wenn es sich dabei wohlfihit.
Bei dem verwendeten Spielmaterial handelt es sich um menschenahnliche Puppen und Figu-
ren sowie entsprechendes Zubehér, wie z. B. Kleidung, Sportausristung, Lebensmittel etc.
Weiter sollen Legosteine, Tierfiguren, Stofftiere, Hauser, Autos und Bélle zur Verfligung ste-
hen. Zusatzlich wird den Kindern ein Arztkoffer mit medizinischem Inhalt zum Spiel angebo-
ten. Das Spielmaterial wird vom Therapeuten vor jeder Sitzung auf dem Spieltisch bereitge-
legt und kann bei Bedarf erganzt werden. Alle acht Sitzungen werden von einem Therapeu-

ten durchgefuhrt.

Wahrend der spieltherapeutischen Intervention werden die Kinder dazu aufgefordert,
sich Uber verschiedene Dinge Geschichten auszudenken und diese mit dem vorhandenen
Spielmaterial zu spielen. Sie werden gebeten, die Tiere und Figuren laut sprechen zu lassen.
Wenn das Kind sich nur eine emotional negative Geschichte ausdenken kann, wird es von
Therapeuten darum gebeten, die Geschichte mit einem glicklichen Ende zu beenden. Eben-
so wird das Kind von Therapeuten dazu aufgefordert, eine traurige Geschichte mit einem
glucklichen Ende zu gestalten. Ab der vierten Therapiesitzung kdénnen Problembewalti-
gungsstrategien in die medizinischen Geschichten integriert werden. Eine kurze Beschrei-
bung der geplanten noch unveréffentlichten spieltherapeutischen Intervention befindet sich

im Anhang 1.
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In den vorangehenden Kapiteln 2 und 3 wurden die enormen Belastungen einer Krebsdiag-
nose und deren Behandlung sowohl auf physischer als auch auf psychosozialer Ebene fir
krebskranke Kinder (und deren Familie) aufgezeigt. Dabei wurde neben den Belastungen
auch auf mogliche Ressourcen hingewiesen. Zwar wurde ehemaligen padiatrischen Krebs-
patienten in einigen Studien eine im Allgemeinen gute Lebensqualitét attestiert, dennoch
weisen zahlreiche andere Studien auf vielfaltige Einschrdnkungen durch die Krebserkran-
kung und deren Behandlung in verschiedenen Bereichen der Lebensqualitat hin (vgl. Kapitel
4). Gleichzeitig ist der Nutzen des therapeutischen Spiels zur Reduktion von Angsten und
zum Abbau von Stress in zahlreichen Studien belegt worden (vgl. Kapitel 5). Aus diesem
Grund soll ein an die spezifischen Bedirfnisse krebskranker Kinder im Alter zwischen 4 und
10 Jahren angepasstes Spieltherapiekonzept entwickelt und anschliel3end erprobt werden,
das die Lebensqualitat der Kinder verbessert, zu einem gesteigerten Empowerment und er-
weiterten Bewaltigungsstrategien fiihren soll.

Um den spezifischen Bedarf krebskranker Kinder in der Konzeption ausreichend bertick-
sichtigen zu kénnen, sollen neben den Erkenntnissen aus Studien zur Spieltherapie auch die
Ansichten und Vorstellungen von Experten im Bereich der Péadiatrischen Onkologie und El-
tern von padiatrisch onkologischen Patienten einbezogen werden. Die Eltern stellen insbe-
sondere bei der anvisierten Gruppe der noch sehr jungen Patienten im Alter zwischen 4 und
10 Jahren wichtige Entscheidungstrager dar. Sie sind es, die letztendlich darlber entschei-
den, ob ihr Kind an einer angebotenen Intervention teilnimmt oder nicht. Deshalb ist der friih-
zeitige Einbezug der Eltern in die Konzeption der geplanten Intervention von besonderer Be-

deutung.

Die sich daraus ergebene Fragestellung fir die Elterninterviews soll anhand von leitfa-

dengestiitzten Elterninterviews bearbeitet werden:

,Wie beurteilen Eltern krebskranker Kinder die kindliche
Lebensqualitat, deren Versorgungsbedarf und die Mdglichkeit einer

spieltherapeutischen Intervention? “

Dazu werden Eltern (ehemals) krebskranker Kinder in qualitativen Interviews zum einen zur
Lebensqualitat ihres krebskranken Kindes, zu den méglichen Belastungen und Ressourcen
sowie zu vorhandenen Coping-Strategien, zum Empowerment und zu den kindlichen Be-

darfnissen befragt werden. Zum anderen stehen inhaltliche und strukturelle Anregungen,
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Winsche und Bedenken zur geplanten Spieltherapie im Zentrum der Befragung. Daraus

ergeben sich folgende zu beantwortende Unterfragen:

Wie beurteilen Eltern die Lebensqualitat ihrer krebskranken Kinder?

Welche Bedurfnisse beschreiben Eltern fir ihre krebskranken Kindern?

Welche Bewiltigungsstrategien nutzen krebskranke Kinder nach Einschatzung ihrer
Eltern?

Welche Maoglichkeiten zur aktiven Teilhabe und Mitbestimmung haben krebskranke
Kinder aus Elternsicht?

Wie schéatzen Eltern den Nutzen einer spieltherapeutischen Intervention ein?

Zu welchem Zeitpunkt und an welchem Ort kdnnen sich Eltern eine spieltherapeuti-
sche Intervention fur ihre Kinder vorstellen?

Welche strukturellen Rahmenbedingungen sind aus Elternsicht notwendig?

Welche Themen sind aus Elternsicht sinnvoll?
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sQualitative Sozialforschung sucht den Sinn der Dinge,

deren inneres Wesen, zu erfassen und zu verstehen.”

(Flick, Kardorff & Steinke, 2007, S. 14)
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Zur Beantwortung der in Kapitel 7 formulierten Fragestellungen wurde ein qualitativer For-
schungszugang gewahlt. Die qualitative Datenerhebung kennzeichnet sich im Vergleich zur
guantitativen Datenerhebung durch eine induktive Herangehensweise und unterstreicht da-
mit den dynamischen und offenen Forschungsprozess (Kruse, 2015, S. 43-45). Das Ziel qua-
litativer Forschung besteht somit darin, die soziale Wirklichkeit von Menschen zu beschrei-
ben, indem die jeweils Betroffenen selbst ihre Lebenswelt und ihre Wahrnehmungen darstel-
len (Flick et al., 2007, S. 14).

8.1 Interviewleitfaden

Die in Kapitel 7 benannten Unterfragen wurden fir die qualitative Befragung von Eltern
(ehemals) krebskranker Kinder in einem Interviewleitfaden zusammengefasst. Dabei stiitzen
sich die Fragen im ersten Interviewteil auf die in Kapitel 4 beschriebenen theoretischen Kon-
zepte von Lebensqualitéat, Coping und Empowerment. Die Fragen des zweiten Interviewteils
orientieren sich an dem bestehenden Spieltherapiekonzept (vgl. Kapitel 6.3), das auf Basis
der Eltern- und Expertenbefragung modifiziert und an die spezifischen Bedlrfnisse krebs-
kranker Kinder angepasst werden soll. Der Interviewleitfaden umfasst fur jeden Interviewteil
acht Fragen und wird entsprechend des Interviewverlaufs spontan angepasst und in der Rei-

henfolge variiert (vgl. Anhang 2).

8.2 Stichprobengenerierung

Die Eltern wurden tber die Klinik und Poliklinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie
des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf sowie tber die Beratungsstelle der Stiftung
phonikks kontaktiert. Potenzielle Studienteilnehmer wurden gezielt angeschrieben, tber die
Studie informiert und um eine Teilnahme gebeten. Sie erhielten eine Beschreibung der ge-
planten Studie, ebenso wie ein Informationsschreiben, eine Einwilligungserklarung und eine
Kurzbeschreibung der geplanten spieltherapeutischen Intervention. Eine Teilnahme war stets

freiwillig. Eine Nicht-Teilnahme flihrte zu keinerlei Nachteilen.

Die Auswahl der angeschriebenen Studienteilnehmer erfolgte auf Seiten des Universi-
tatsklinikums durch die Mitarbeiter des Psychosozialen Dienstes der Klinik und Poliklinik ftr
Padiatrische Hamatologie und Onkologie unter Beriicksichtigung der Ein- und Ausschlusskri-
terien. Dabei wurden neben Eltern mit Kindern im Zielalter des Spieltherapiekonzeptes (4 bis
10 Jahre) zusétzlich Eltern mit jingeren bzw. alteren Kindern befragt, um eine Einschatzung

Uber eine geeignete Zielgruppe der Intervention hinsichtlich des Alters erhalten zu kénnen.
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Die durch die Beratungsstelle phonikks angeschriebenen Familien erhielten die Informa-
tionen zur Studie schriftlich durch die dortigen Mitarbeiter, die ihre Klienten der letzten Jahre
nach den formulierten Ein- und Ausschlusskriterien auswahlten (vgl. Tabelle 1). Bei der Pati-
entenrekrutierung wurden seitens des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Patienten
angeschrieben, deren Diagnose innerhalb der letzten 7 Jahre gestellt worden war. Phénikks
hat Klienten informiert, die innerhalb der letzten 10 Jahre die Beratungsstelle aufgesucht

hatten.

Tabelle 1: Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien:
v"  Diagnose: Leukamie
v' Alter des Kindes zum Zeitpunkt der Diagnosestellung: zwischen 2 und 11
Jahren
v" Von den Mitarbeitern als stabil eingestuft bzw. als nicht hoch belastet

Ausschlusskriterien:
v Eltern verstorbener Patienten
v' Zu geringe Kenntnisse der deutschen Sprache
v" Andere schwerwiegende Erkrankungen (z. B. Trisomie 21)

Durch das groRRe Einzugsgebiet des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf im Bereich
der Padiatrischen Hamatologie und Onkologie wurden sowohl Eltern mit einem Wohnsitz in
Hamburg als auch Eltern mit einem Wohnsitz au3erhalb Hamburgs angeschrieben. Durch
die damit verbundenen z.T. langen Anfahrtswege zum Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf war es nicht mdglich alle Interviews im persoénlichen Face-to-face-Interview zu
fuhren. Deshalb musste aus organisatorischen Grunden z. T. auf Telefoninterviews zurtick-

gegriffen werden.

8.3 Durchfuihrung der Elterninterviews

Die Durchfiihrung der Elterninterviews erfolgte durch einen Interviewer. Die Interviews wur-
den entweder im personlichen Gespréach oder als Telefoninterview gefiihrt. Fir jedes Inter-
view standen zwei digitale Aufnahmegerate zur Verfiigung, um die Gesprache aufzeichnen
und anschlielend transkribieren zu konnen. Die Interviews dauerten zwischen 20 und 40

Minuten.

In der BegriiBungsphase stellte sich der Interviewer kurz personlich vor und erlauterte
den Grund und das Ziel des Interviews. AnschlieRend wurde das halb-strukturierte Leitfaden-

interview durchgefthrt.
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8.4 Stichprobenbeschreibung

Zur Beantwortung der in Kapitel 7 beschriebenen Fragestellung wurden im Rahmen der qua-
litativen Elternbefragung insgesamt 13 Interviews mit Eltern krebskranker bzw. ehemals
krebskranker Kinder im Zeitraum von Mai bis Juli 2015 durchgefuhrt. 30 Familien mit ehe-
mals krebskranken Kindern wurden schriftlich tGber die Studie informiert und um eine Teil-
nahme gebeten. Acht weitere Familien, deren Kind sich aktuell noch in der Intensiv- bzw.
Dauertherapie befindet, wurden ebenfalls angeschrieben. Die Beratungsstelle phonikks hat
14 ehemalige und/oder sich aktuell in Beratung befindende Familien Gber die Studie infor-
miert. Da das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf nahezu alle an Krebs erkrankten
Kinder in und um Hamburg medizinisch versorgt, kann davon ausgegangen werden, dass
die Uber phonikks angeschriebenen Familien zum gréf3ten Teil bereits Gber die Anschreiben
der Klinik und Poliklinik fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie kontaktiert wurden und
es somit zu Dopplungen in der Patientenanwerbung gekommen ist. Durch das auf Selbstak-
tivierung ausgerichtete Sample kann von einer hohen Motivation der Studienteilnehmer aus-
gegangen werden (Reinders, 2005, S. 141). Die Rucklaufquote fiir die Gber die Klinik und
Poliklinik fir Padiatrische Hamatologie und Onkologie rekrutierten Familien lag bei 34% (vgl.
Tabelle 2). Acht der Interviews wurden telefonisch gefuhrt, funf Interviews fanden im person-
lichen Gespréch in der Ambulanz der Kinderklinik statt.

Tabelle 2: Ubersicht der fiir die Interviews kontaktierten Familien sowie die Anzahl der durchgefiihrten Interviews

UKE phénikks
Therapie abge- Noch in Therapie abge-
schlossen Therapie schlossen
angeschriebene Familien 30 8 14
gefihrte Interviews 8 4 1
gefihrte Interviews gesamt 13

In Tabelle 3 sind die Diagnosen der Kinder detailliert aufgefihrt. Dabei wird einerseits zwi-
schen den Hauptformen der Leukéamie sowie dem Vorhandensein eines Rezidivs und ande-
rerseits zwischen dem Status der Therapie und einer Behandlung mit oder ohne Knochen-
mark- (KMT) bzw. Stammzelltransplantation (SZT) unterschieden. Bei der Mehrheit (85%)
der in die Untersuchung eingeschlossenen Kinder wurde eine akute lymphoblastische Leu-
kamie diagnostiziert. Dabei macht die Unterform Common ALL (c-ALL) mit acht Patienten
den grof3ten Anteil aus. Bei drei Kindern wurde eine T-ALL diagnostiziert. Weiter wurden
zwei Kinder mit einer akuten myeloischen Leukamie in die Studie eingeschlossen (vgl. Ta-
belle 3). Damit sind die akuten lymphoblastischen Leukamien im Vergleich zur Normalvertei-
lung von 80 zu 20 leicht Uberreprasentiert. Insgesamt haben sich drei Eltern von Kindern mit

einem Rezidiv an der qualitativen Befragung beteiligt (vgl. Tabelle 3).
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An den Interviews nahmen vier Eltern von Kindern teil, die sich aktuell noch in der Inten-
siv- bzw. Dauertherapie befinden. Die Kinder von neun Eltern haben die Therapie bereits
vollstandig abgeschlossen und suchen die Ambulanz des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf nun nur noch fur regelmaBige Nachsorgeuntersuchungen auf. Vier der Kinder
erhielten wahrend ihrer Behandlung eine Knochenmark- bzw. Stammzelltransplantation (vgl.

Tabelle 3). Die Diagnosen wurden in den Jahren zwischen 2005 und 2015 gestellt.

Tabelle 3: Anzahl der gefihrten Interviews nach Therapiestatus und Diagnose des Kindes

c-ALL T-ALL AML
ohne mit ohne mit Re- ohne mit Gesamt
Rezidiv | Rezidiv Rezidiv zidiv Rezidiv | Rezidiv
ohne
. _ KMT/SZT 4 1 1 4
Noch in Therapie mit
KMT/SZT 0
ohne
Therapie abge- KMT/SZT 3 1 1 5
schlossen mit
KMT/SZT 1 2 1 4
Gesamt 6 2 3 0 1 1 13

Bei den Kindern handelt es sich in zwolf Fallen um Kinder des mannlichen Geschlechts. Ein
Interview wurde mit einem Elternteil eines Madchens gefiihrt. Die betroffenen Kinder waren
zum Zeitpunkt der Erstdiagnose bzw. bei Rezidivpatienten zum Zeitpunkt der Rezidivdiagno-
se zwischen 2,5 Jahren und 11,2 Jahren alt. Im Durchschnitt wurde die Diagnose im Alter
von 5 Jahren und 10 Monaten gestellt. Zum Zeitpunkt der qualitativen Datenerhebung sind
die Kinder zwischen 3,4 Jahren und 13 Jahren alt. Hierbei liegt der Altersdurchschnitt bei 8
Jahren und 5 Monaten. Zwischen dem Zeitpunkt der Diagnosestellung und der Durchfiihrung
des Interviews liegen mindestens ein Monat und maximal 10,5 Jahre. Durchschnittlich liegt

der Zeitpunkt der Diagnosestellung 2 Jahre und 6 Monate zurlick.

Tabelle 4: Anzahl der gefuhrten Interviews nach Alter der Kinder zum Zeitpunkt der Erstdiagnose bzw. bei Re-
zidivpatienten der Rezidivdiagnose und dem Alter des Kindes zum Zeitpunkt des Interviews

Alter zum Zeitpunkt der Erstdiagnose bzw. bei
Rezidivpatienten der Rezidivdiagnose
Gesamt

2-4 Jahre 5-7 Jahre | 8-10 Jahre 11 Jz'a'hre

und &lter
2-4 Jahre 1 1
Alter zum 5-7 Jahre 5 5

Zeitpunkt des

11 Jahre und alter 1 1 2
Gesamt 7 1 4 1 13
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Die Mehrheit der betroffenen Kinder ist zum Zeitpunkt der Erstdiagnose bzw. bei Rezidivpa-
tienten der Rezidivdiagnose zwischen 2 und 4 Jahren alt. Lediglich bei einem Kind fallt die
Diagnose in den Zeitraum zwischen 5 und 7 Jahren. Vier Kinder sind zum Zeitpunkt der Di-
agnosestellung zwischen 8 und 10 Jahren alt. Ein Kind ist bereits alter als 10 als bei ihm die
Diagnose Leukdmie gestellt wird (vgl. Tabelle 4). Zum Zeitpunkt der qualitativen Elternbefra-
gung ist noch ein Kind zwischen 2 und 4 Jahren alt. Funf Kinder fallen in die Altersgruppe
der 5- bis 7-Jahrigen. Weitere flnf Kinder sind zu dem Zeitpunkt zwischen 8 und 10 Jahre
alt. Ein Kind ist alter als 10 Jahre (vgl. Tabelle 4).

8.5 Kategoriensystem

Auf der Grundlage der konkreten Fragestellung und der in Kapitel 7 formulierten Unterfragen

wurden zunéchst die funf Hauptkategorien:

o ,Gesundheitsbezogene Lebensqualitat®,
e  Bedirfnisse krebskranker Kinder®,

¢  Empowerment®,

e ,Coping“ und

e ,Spieltherapie*

entwickelt.

Die Kategorie Gesundheitsbezogene Lebensqualitat und die entsprechenden Subkategorien
Physisch, Emotional und Sozial wurden theoriebasiert gebildet und beinhalten Aussagen zu
den von den Eltern beschriebenen Belastungen und Ressourcen der Kinder, die im Zusam-
menhang mit der Leukamieerkrankung gesehen werden. Alle weiteren Kategorien wurden
induktiv gebildet. Die oben benannten Kategorien wurden, nach einer ersten Datenanalyse,
um die bisher genutzten internen und externen Unterstiitzungsangebote sowie der elterli-
chen Lebensqualitat erweitert. So dass das in Tabelle 5 dargestellte Kategoriensystem mit
den dort aufgeflihrten Subkategorien Anwendung fand. Eine detaillierte Beschreibung des

Kategoriensystems kann dem Kodierleitfaden entnommen werden (vgl. Anhang 3).
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Tabelle 5: Uberblick des Kategoriensystems

physische Belastungen
physische Ressourcen

1 Gesundheitshezogene Emotional emotionale Belastungen
Lebensqualitat krebskranker Kinder emotionale Ressourcen

soziale Belastungen
soziale Ressourcen

Physisch

Sozial

Bediirfnisse krebskranker Kinder

N

3 Empowerment

Regression
Religion
Aggression/Auflehnung
Ablenkung
4  Coping Ruckzug und Isolation
Suche nach sozialer Unterstilitzung
Informationssuche
Akzeptanz
Resignation
5 Psychosoziale Therapien/andere Unterstiitzungsangebote

Einstellung zur Spieltherapie/Einschatzung des Nutzens
Zielgruppe der Spieltherapie
6 Spieltherapie Zeitpunkt und Ort der Spieltherapie
Strukturelle Anmerkungen
Inhaltlich Anmerkungen
7 Lebensqualitat der Eltern krebskranker Kinder

8.6 Auswertungsstrategie

Die Interviews wurden aufgezeichnet und anschlieBend transkribiert. Jedem Interview-
teilnehmer wurde eine ID zugewiesen und somit eine Anonymisierung sichergestellt. Namen
von Personen, die im Verlauf der Interviews genannt wurden, wurden verandert, so dass
eine Identifikation dieser nicht mdglich ist. Die Transkripte wurden anschlie3end auf relevan-
te Aspekte hin durchgearbeitet. Irrelevante Textstellen wurden entfernt. Dabei lag dieser
Textreduktion die Methode der zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse zugrunde
(Kuckartz, 2005, S. 94-98). Hierbei werden durch Auslassungen, Generalisierungen, Kon-
struktionen, Integrationen, Selektionen und Blindelungen abstrakte Aussagen gewonnen, die

eine Paraphrasierung des ursprunglichen Materials darstellen (vgl. Abbildung 8).
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Zusammenfassende qualitative Inhaltsanalyse

| 1 | | Bestimmung der Analyseeinheiten I

| 2 | | Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen |

Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus,
3 Generalisierung der Paraphrasen unter diesem
Abstraktionsniveau

Reduktion durch Selektion, Streichen bedeutungsgleicher
Paraphrasen

5 Reduktion durch Bindelung, Konstruktion, Integration von
Paraphrasen auf dem angestrebten Abstraktionsniveau

| 6 | | Zusammenstellung der neuen Aussagen als Kategoriensystem

Rickiberpriifung des zusammenfassenden
Kategoriensystems am Ausgangsmaterial

Abbildung 8: Zusammenfassende qualitative Inhaltsanalyse (nach Kuckartz 2005, S. 95)

Diese abstrakten Paraphrasen wurden in Kategorien geclustert und dadurch zusammenge-
fasst und strukturiert. Die Subsummierung der Paraphrasen zu Kategorien wurde computer-
gestutzt mit der Software MaxQDA 11 durchgefihrt.

8.7 Cohens-Kappa

Zur Bestimmung der Intercoder-Reliabilitat wird das statistische Mal3 Cohens Kappa k ver-
wendet. Dabei beurteilen zwei Rater die qualitativen Interviews nach einem zuvor definierten

Kodierleitfaden unabhangig voneinander.

Cohens-Kappa wird berechnet nach der folgenden Formel:

p0 — pc

Cohens Kappa k = 1= pc
Dabei entspricht p0 der gemessenen Ubereinstimmung zwischen den beiden Ratern und pc
der zuféllig erwarteten Ubereinstimmung. Eine absolute Ubereinstimmung der beiden Rater
spiegelt sich in einen Wert von k = 1 wieder. Greve und Wentura (1997) schlagen vor, dass
k-Werte von 0,40 bis 0,60 noch annehmbar sind, Werte unter 0,40 jedoch fir eine schlechte
Intercoder-Reliabilitat sprechen. Werte fir Cohens-Kappa von k = 0,75 sprechen hingegen

fur eine gute Intercoder-Reliabilitat (Greeve & Wentura, 1997, S. 111). Bortz und Ddring
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(2006) sprechen von einer guten Ubereinstimmung der unabhéngigen Beurteiler, wenn ein
Cohens-Kappa-Koeffizient zwischen k = 0,60 und k = 0,75 erreicht wurde (Bortz & Doring,
2006, S. 277).

Fur die Bestimmung des Cohens-Kappa-Koeffizienten wurden sechs der 13 Elterninter-
views (46%) anhand eines zuvor definierten Kodierleitfadens (vgl. Anhang 3) von zwei unab-

hangigen Ratern kodiert. Fir diese ergibt sich ein Wert fir Cohens-Kappa von « = 0,85.

8.8 Expertenbefragung

Die Expertenbefragung wurde von April bis Mai 2015 mit 15 Experten aus dem Bereich der
padiatrischen Onkologie durchgefiihrt. Dazu wurden Personen aus folgenden Berufs- und
Tatigkeitsgruppen mundlich nach einem Interviewleitfaden (vgl. Anhang 4) befragt:

e Krankenschwester (2)
Arzt (1)
e Sozialpadagoge (1)

¢ Kinder- und Jugendlichen Psychotherapeut (3)
e Psychologischer Psychotherapeut (3)

e Arztlicher Psychotherapeut (1)

e Musiktherapeut (1)

e Kunsttherapeut (1)

e Psychologe (2)

Die Interviews wurden transkribiert und nach der Methode der zusammenfassenden qualita-
tiven Inhaltsanalyse mit Unterstiitzung von MaxQDA11 ausgewertet. Es wurde derselbe Ko-
dierleitfaden wie bei den Eltern genutzt - mit einer veranderten Kategorie. Die Kategorie ,Le-
bensqualitdt der Eltern krebskranker Kinder* wurde nicht benutzt, stattdessen fand die zu-
satzliche Kategorie ,Einschatzung zur Beurteilung der Wirksamkeit der Spieltherapie®, die
explizite oder implizite Aussagen in Bezug auf die Messbarkeit der Wirksamkeit der Spielthe-
rapie erfasst, Anwendung. Drei Interviews wurden von zwei Ratern unabhéngig voneinander

kodiert. Aus den Ubereinstimmungen ergibt sich ein Wert fir Cohens-Kappa von k = 0,86.

Fur den Vergleich der Einschatzungen der Eltern und Experten wurden die Auswer-
tungsergebnisse auf Uberschneidungen und Unterschiede hin analysiert. Eine ausfiihrliche
Darstellung der einzelnen Ergebnisse der Expertenbefragung kann bei Wistner (2015)

nachgelesen werden.
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,Das war fur ihn eine ganz neue Realitat,

sein ganzes Leben verédnderte sich.”

(Mutter eines heute 5-Jahrigen)



9. Ergebnisse

9. Ergebnisse

Die Aussagen und Einschatzungen der befragten Eltern werden im Folgenden sortiert nach
Kategorien dargestellt. Dabei werden keine quantitativen Auswertungen vorgenommen, da
das gqualitative Studiendesign auf die Identifikation von Problemen und Einstellungen ausge-
richtet ist. Im Anschluss an die Beschreibung der Ergebnisse der Elterninterviews werden

diese mit den Expertenaussagen verglichen (vgl. Kapitel 8.8).

9.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat krebskranker Kinder

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat wird analog der in Kapitel 4 beschriebenen Dimen-
sionen in physische, emotionale und soziale Belastungsfaktoren und Ressourcen unterteilt.

Physisch
"Dann sind da die Schmerzen. Ab da haben die Kinder
eigentlich permanent Schmerzen."

(Mutter eines heute 5-Jahrigen)

Die Eltern beschreiben groR3e korperliche Einschréankungen bei ihren Kindern durch die Leu-
kamieerkrankung. Die vielen invasiven Eingriffe und therapeutischen Mal3hahmen wirde aus
ihrer Sicht eine enorme korperliche Belastung fir die Kinder darstellen. Vor allem die Ne-
benwirkungen durch die Chemotherapiebehandlung und die notwendigen weiteren Medika-
mente wirden als sehr belastend, einschrénkend und krankmachend von den Kindern emp-
funden werden. Die Eltern beschreiben vor allem die Zeit der Intensivtherapie als eine Zeit
voll kdrperlicher Schmerzen. Weiter benennen sie korperliche Schwéache durch Muskelabbau
und starke Gewichtsreduktion, Ubelkeit und Miidigkeit als belastende Faktoren. Als weitere
unangenehme Nebenwirkungen werden die angegriffenen Mundschleimh&ute und ein zer-
storter Magen-Darm-Trakt beschrieben. Ebenso hétten die Kinder Beschwerden beim Schlu-
cken. Insbesondere die vielen Nebenwirkungen, die auf den Mund und den Magen-Darm-
Trakt wirken, wirden zu einer reduzierten Nahrungsaufnahme und damit zu weiterer kdrper-
lichen Schwéache flihren. Das aul3ere Erscheinungsbild der Kinder wirde sich insbesondere

durch den Haarausfall unter der Chemotherapie verandern.

Die Kinder werden insgesamt als korperlich extrem geschwéacht und stark eingeschrankt
beschrieben. Dadurch wirden sich nach Aussage der Eltern insbhesondere fur sehr junge
Patienten erhebliche Einschrankungen ihrer motorischen Entwicklung ergeben. Die Neben-
wirkungen der Medikamente wiirden sich neben den erheblichen Einschrankungen in der

Bewegung auch in Form von extremen Stimmungsschwankungen, einer verminderten Ge-
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dachtnisleistung und massiven Konzentrationsschwierigkeiten zeigen. Das erhdhte Infekti-
onsrisiko sowie haufiges Fieber wiirden weitere Belastungen darstellen, die zu zuséatzlichen

Einschrankungen im sozialen Bereich flihren wirden.

Als Ressource wird die Zeit vor dem Einsetzen der Nebenwirkungen beschrieben. In die-
ser Zeit konnten sich die Kinder z. T. noch aktiv bewegen und wirden keine Einschrankun-
gen erleben. Durch das zeitverzogerte Einsetzen der Nebenwirkungen wirden die Kinder die
Therapie zunachst nicht als korperlich belastend erleben, sondern hatten mitunter das Ge-

fuhl, das ihnen geholfen wirde.

Emotional
"Er ist von jetzt auf gleich aus seinem taglichen Leben
rausgerissen worden."

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Mit der Diagnose Leukamie wirden die Kinder abrupt aus ihrem Leben gerissen, von ihren
Familien und ihrem Zuhause getrennt. Die Kinder wirden sich zu diesem Zeitpunkt z. T.
noch gar nicht krank fiihlen und waren somit irritiert, geschockt und verunsichert Uber die
plétzlichen Veranderungen in ihrem Leben. Je nach Alter wirden die Kinder unterschiedlich
ausfuhrlich Uber ihre Leukamieerkrankung und die notwendigen Behandlungsschritte aufge-
klart, dennoch wirden sie durch die Beobachtung ihres Umfeldes, insbesondere den erleb-
ten elterlichen Angsten, Verunsicherung verspiren. Die Krankenhausaufenthalte und vielen
medizinischen Eingriffe und Behandlungen wurden die Kinder Uber sich ergehen lassen
mussen. Das sei nach Einschatzung der Eltern fur die meisten Kinder eine vollkommen un-
bekannte Situation. Die notwendigen Behandlungen mit Operationen, Spritzen und anderen
medizinischen Prozeduren wirden demnach bei den Kindern Angst auslosen, vor allem, well
sie mit korperlichen Schmerzen verbunden sind. Dabei entstinde bei einigen Kindern ein
Gefluihl des Verrates durch die Eltern, die dieser Behandlung zugestimmt und das Kind in die
Obhut des Krankenhauses gegeben haben. Die groen Mengen an Medikamenten, die ver-
abreicht und mehrfachtaglich eingenommen werden missen, wirden von den Kindern als

grol3e Belastung erlebt.

Die Eltern beschreiben einen Zusammenhang zwischen dem Krankheitsverstandnis und
dem Alter des Kindes. Je junger die Kinder seien, desto geringer sei ihr Krankheitsverstand-
nis. Deshalb wirde es ihnen umso schwerer fallen, zu verstehen, dass sie fir einen langen
Zeitraum die Therapien uber sich ergehen lassen und die vielen Einschrdnkungen aushalten
missen. Altere Kinder héatten ein tieferes Krankheitsverstandnis und wiirden die Erkrankung
zumeist in ihrer vollen Tragweite erkennen. Trotzdem sei auch bei den alteren Kindern eine

Angst vor dem Tod nur in Ausnahmeféllen vorhanden. Dies wére z. B. gegeben, wenn Kin-
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der den Tod eines Mitpatienten erleben wirden. Aber auch dann gehen die befragten Eltern
davon aus, dass die Kinder die Gefahr, an der Leukémie sterben zu kénnen, verdrangen
wurden. Nach Einschatzung einiger Eltern verstiinden aber bereits sehr junge Patienten - ab
einem Alter von 2 Jahren -, dass die aktuelle Erkrankung schwerwiegend und gefahrlich sei.
Der Tod als mdgliche Konsequenz sei nach Aussage dieser Eltern mitunter im Unterbe-
wusstsein ihrer Kinder verankert, auch wenn sie nicht artikuliert werden kdnne. Insbesondere
Eltern mit dieser Auffassung auf3ern grof3e Sorge Uber die Méglichkeit, die Kinder kdnnten
langfristig psychische Stérungen entwickeln. Durch die haufigen Krankenhausaufenthalte
und die damit verbundenen Trennungen zu einem Elternteil, den mdglichen Geschwistern
und anderen wichtigen Menschen im Leben der Kinder wirde es zu Trennungs- und Verlust-
angsten kommen, die sich darin &uRern wirden, dass die Kinder nicht alleine sein wollen
oder schon bei kurzen Trennungen grol3e Angst verspuren wirden, von ihren Eltern dauer-
haft getrennt zu werden. Einige Kinder werden von ihren Eltern als z. T. witend und aggres-
siv beschrieben. Wut gegen sich selbst wird z. B. im Zusammenhang mit erlebten Rickent-
wicklungen beschrieben. Weiter seien einige Kinder durch die korperlichen Einschrankungen
sehr unsicher in ihrem Auftreten. Insbesondere bei Kindern ab 8 Jahren wirden die Belas-
tungen Ambivalenzen auslosen. Zum einen wirden sie die elterliche Nahe suchen, zum an-
deren sich emotional von ihnen distanzieren. Der restriktive Alltag, der mit vielen Verboten
und Reglementierungen verbunden ist, wiirde fur die Kinder eine weitere grof3e Belastung
darstellen. Hobbys miussten aufgegeben, Ausflige und Urlaube gestrichen und Einschran-
kungen im Alltag wie z. B. Nahrungsmittelverbote hingenommen werden. Je selbststandiger
die Kinder vor Beginn der Erkrankung bereits waren, desto intensiver sei das Gefihl einge-
sperrt zu sein und bevormundet zu werden. Weiter wiirden einige Kinder eine erhéhte Angst-
lichkeit, sowohl in Bezug auf mdgliche kérperliche Verletzungen als auch in Bezug auf das
erhdhte Infektionsrisiko zeigen. Ferner seien die Kinder nach Aussagen ihrer Eltern sowohl

im Krankenhaus als auch Zuhause langen Phasen der Langeweile ausgesetzt.

Ruckblickend beschreiben die Eltern von als geheilt geltenden Kindern die Erinnerungen
ihrer Kinder an die Zeit im Krankenhaus als Uberwiegend negativ. Bei den Kindern hatte dies
dazu gefuhrt, dass diese die Station nach Einschatzung ihrer Eltern nicht wieder freiwillig
betreten wirden. Z. T. gelte diese Abneigung auch fiir die Ambulanztermine. Bei einem Kind
beschreibt die Mutter sogar anhaltende Alptrdume und néachtliches Einndssen noch Jahre
nach der Therapie bedingt durch die negativen Erinnerungen an die Zeit der stationaren Be-
handlung. Einige wenige Kinder wiederum wirden die Ambulanztermine nicht als Belastung

— hochstens als lastig — empfinden und die Station problemlos besuchen.

Einzelne Eltern von Kindern, die bereits die Behandlung abgeschlossen haben, berichten
davon, dass ihre Kinder Probleme mit der Riickkehr in den Alltag gehabt hétten. Der Besuch

der Schule sei zwar vor allem positiv assoziiert, trotzdem fir einige Kinder schwierig, da sie
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auRerlich wieder wie vor der Erkrankung aussehen wuirden, sich jedoch innerlich sehr veran-
dert hatten. Diese Kinder fuhlten sich nach Einschatzung ihrer Eltern durch ihre Umwelt nicht
verstanden. Auch die eigenen Erwartungen an sich selbst wirden Kinder vereinzelt behin-
dern und in einem Fall sogar depressive Verstimmungen verursachen. In einem Fall berich-
ten die Eltern von Aufféalligkeiten in Form eines Jahre spéater auftretenden ausgepragten

Sauberkeitszwangs, der professioneller Beratung bedurfte.

Im Gegensatz zu den zuvor beschriebenen emotionalen Belastungen durch den Kran-
kenhausaufenthalt, beschreiben einige Eltern die Station aber auch als zweites Zuhause
ihres Kindes und heben die insgesamt positive Atmosphére auf der Station hervor. Die Arzte,
Schwestern und Mitpatienten seien z. T. vertraut, der bevorstehende Ablauf den Kindern
bekannt und dadurch insgesamt weniger angstbesetzt. Fir die Kinder sei es unterstiitzend
zu erfahren, dass alle - Arzte, Schwestern, Eltern und Kind - auf ein gemeinsames Ziel hin-
arbeiten wirden - die Genesung des Kindes. Eltern sehr junger Patienten sehen in dem ge-
ringen Krankheitsverstandnis ihres Kindes eine grof3e Erleichterung, die dem Kind helfen
wiirde, trotz der schweren Erkrankung unbeschwert bleiben zu kénnen, da Angste vor Spét-
folgen, Rezidiven oder dem Tod nicht vorhanden seien. Gleichzeitig sind sich die Eltern je-
doch unsicher dartiber, ob die Kinder nicht doch sehr viel mehr mitbekommen und verstehen
wuirden als sie denken und das spatere Leben der Kinder in irgendeiner Form davon negativ

beeinflusst werden kdnnte.

Die Momente, in denen mit den Kindern ein Alltag gestaltet und gelebt werden kann,
wirden nach Auffassung der Eltern eine groRe Ressource darstellen. Vor allem betonen die
Eltern, dass sich eine positive Grundeinstellung sowohl bei den Eltern als auch beim Kind
positiv auf die emotionale Verfassung auswirken und das Aushalten der vielen krankheitsbe-

dingten Einschrankungen erleichtern wirde.

Sozial
"Dadurch, dass er permanent im Krankenhaus war, war er auch wieder in Isolation.
Das war eigentlich die schlimmste Zeit. Die vdllige Isolation."

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Als eine besondere Belastung wird von allen Eltern die Isolation beschrieben, in der sich die
Kinder durch die Erkrankung Uber einen sehr langen Zeitraum befinden wirden. Die Kinder
konnten nicht mehr in den Kindergarten oder die Schule gehen. Sie kénnten sich nicht mehr
unkompliziert und spontan mit Freunden zum Spielen verabreden und waren von vielen Frei-
zeitaktivitaten ausgeschlossen. Dadurch entstiinde bei den Kindern die Angst, dauerhaft
ausgegrenzt und vergessen zu werden. Im Anschluss an die Behandlung wirden die Kinder

z. T. nicht in ihre alte Klassengemeinschaft zurtickkehren kénnen, sondern muissten durch
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die langen Ausfallzeiten eine Klasse wiederholen. So missten sie neue Sozialkontakte auf-
bauen, in einer Situation, in der sie kérperlich oftmals noch nicht wieder so fit seien wie ihre
Mitschiler, sich innerlich stark verandert hatten, insgesamt reifer, erwachsener geworden
waren und Uber einen langeren Zeitraum keinen intensiven Kontakt zu Gleichaltrigen gehabt
hatten. Die Kontaktaufnahme zu Gleichaltrigen wirde sich mitunter schwierig gestalten und

als Belastung bzw. Hirde erlebt werden.

In der schwierigen Phase der langen Isolation und der vielen angstbesetzten Momente
sei die standige Anwesenheit und Verfligbarkeit einen Elternteils oder anderer naher Ver-
wandter eine grof3e Unterstlitzung fur die Kinder. Weiter wirden gute (familiale) Netzwerke
eine groRe Ressource darstellen. Insbesondere Geschwister wirden in vielen Fallen den
fehlenden Kontakt zu anderen Kindern ersetzen. Aber auch die Kontakte innerhalb des
Krankenhauses zu Mitpatienten bzw. zu anderen betroffenen Kindern wahrend der Rehabili-
tationsmalRnahmen werden positiv bewertet. Vor allem fir die alteren Kinder, die vor ihrer
Leukamieerkrankung bereits sehr fixiert auf Gleichaltrige waren, seien diese Kontakte von
grol3er Bedeutung. Zudem berichten die Eltern, dass ihre Kinder Besuche grundsatzlich sehr
geniel3en wurden. Dies seien Besuche durch Freunde oder Verwandte. Aber auch regelmé-
Bige Besuche z. B. vom medizinischen Dienst wéhrend der Erhaltungstherapie wirden als
Bereicherung erlebt. Diese Besuche wirden zudem als Abwechslung in dem sonst oft lang-
weiligen Tagesablauf wahrgenommen und wirden die Kinder ablenken. Z. T. wirden sogar
die oftmals langen und wiederkehrenden Krankenhausaufenthalte als angenehme Abwechs-
lung gesehen, da die Isolation fir die Kinder dort nicht so stark spirbar sei, wie in der hausli-
chen Isolation und zudem die Arzte, Schwestern, aber auch die Mitpatienten bereits bekannt
und z. T. vertraut seien. Die als liebevoll und engagiert beschriebenen Fachkrafte auf der
Station wirden es den Kindern erleichtern, diese schwere Zeit zu meistern. Weiter wird der
wahrend der Erhaltungstherapie einsetzende Alltag und damit der Kontakt zu anderen Men-

schen als positiv bewertet.

Die Ruckkehr in die Schule wirde fir die meisten Kinder mit groRer Freude einhergehen
- vor allem, wenn die Kinder in ihre alte Klassengemeinschaft zuriickkehren kdnnten. Dies
wirde oftmals positiv begleitet durch engagierte Lehrkrafte, die zum einen den Kontakt zwi-
schen der Klasse und dem erkrankten Kind wahrend der Therapie aufrechterhalten hatten

und zum anderen die Integration in die Klassengemeinschaft aktiv unterstiitzen wirden.
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9.2 Bedurfnisse krebskranker Kinder

»,ES war immer einer von uns da. Das ist ja gerade bei den

7

kleinen Kindern sehr wichtig. Aber auch bei den gréBeren.*

(Vater eines heute 13-Jahrigen)

Die an Krebs erkrankten Kinder hétten vor allem ein groRes Bedurfnis nach Liebe, Nahe und
Geborgenheit. Sie wirden stets einen fir sie wichtigen Menschen in ihrer Nahe wissen wol-
len sowie intensiven Kdrperkontakt und emotionale Zuwendung. In vielen Fallen beschreiben
die Eltern jungerer Kinder, dass vor allem in der Angangsphase die Anwesenheit der Mutter
vom Kind gewtiinscht ware und z. T. auch eingefordert wirde. Daneben wird die Notwendig-
keit fir Sozialkontakte im Allgemeinen betont. Bei den alteren Kindern sei dies vor allem der
Wunsch nach Kontakt- und Austauschmoglichkeiten sowohl mit anderen betroffenen Kindern
als auch mit gesunden Gleichaltrigen. Grundsatzlich gelte fur alle Kinder der Wunsch nach
Ablenkung und Abwechslung. Demgegeniber stinde das Bedurfnis nach Struktur und ritua-
lisierten Ablaufen. Trotz ihrer Erkrankung wiirden sich die Kinder einen normalen Alltag und
Phasen einer unbeschwerten Kindheit wiinschen. Dazu wirde das Bedirfnis nach Spaf3,
Quatsch und gemeinsamem Lachen gehdren. Vor allem kleine Kinder wirden sich - je nach
aktueller korperlicher Verfassung - viel bewegen wollen.

Der Wunsch nach Abwechslung wiirde sich auch auf den Aktions- und Bewegungsradius
erstrecken. Eine Moglichkeit das Krankenzimmer bzw. die Station verlassen und nach drau-
Ren an den Garten gehen zu konnen, sei aus Elternsicht sehr wichtig fir die Kinder. Von
einem Elternteil wurde der Wunsch seines Kindes nach gemeinsamen Ausfligen mit ande-
ren Betroffenen geduRert. Dies beziehe sich zum einen auf die Méglichkeit nach Ablenkung,
zum anderen spiegele sich darin nach Aussage des Elternteils der Wunsch nach einer siche-
ren Umgebung wieder, in der sich das Kind weder korperlich unterlegen fiihlen wiirde noch

spezielle Restriktionen wie z. B. strenge Hygienevorschriften einhalten musste.

Die Kinder wirden sich nach Aussagen der Eltern nach Aktivitaten und Erlebnissen seh-
nen, die mit positiven Emotionen verbunden seien. Fir die alteren Kinder seien zudem eine
groltmogliche Autonomie und Selbststandigkeit sowie aktuelle Herausforderungen wichtig.
Fur alle Patienten benennen die Eltern das kindliche Bedirfnis nach persénlichem Aus-
tausch mit anderen Personen als den Eltern. Diese Person sollte mdglichst regelmafig mit
den Kindern in den aktiven Austausch treten, neben den Eltern eine Vertrauensbasis bieten
und fur die alteren Kinder auch im Anschluss an die Therapie fir Fragen zur Verfigung ste-
hen. Weiter wird das Bedurfnis einiger Kinder nach intensiverer Ansprache durch die Mitar-
beiter der Station bzw. des Psychosozialen Dienstes betont. Danach wirden einige Kinder

z. T. eine mehrfache Aufforderung bendtigen, um an angebotenen Aktivitdten teilzunehmen.
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Aus Elternsicht wirden sich die Mitarbeiter zu schnell mit einer Ablehnung des Angebotes

durch das Kind und dessen Riickzug zufriedengeben.

9.3 Empowerment bei krebskranken Kindern

»Ihm wurden so viele Dinge angetan, die er nicht wollte.
Aber er musste ja immer. Er hatte ja keine Wahl.“

(Mutter eines heute 5-Jéhrigen)

Die krebskranken Kinder wirden sich nach Einschétzung der Eltern ausgeliefert fuhlen. Die-
ses Gefuhl bestinde unabhangig vom Ausmald des Krankheitsverstandnisses. Dieses variie-
re vor allem in Abhéngigkeit vom Alter der Kinder, sei aber ebenso abhangig von der Bereit-
schaft oder Fahigkeit der Eltern, das Kind altersgemalfd aufzukléaren. Insgesamt sei das
Krankheitsverstandnis der jingeren Kinder deutlich geringer. Aber auch ein gré3eres Krank-
heitsverstandnis dndere nach Elternansicht nichts an dem Gefuhl der Macht- und Hilflosig-
keit. Die besondere Schwere der Krankheit wiirde von den Eltern vor den Kindern nicht the-
matisiert werden. Dennoch wiirden die Kinder durch Beobachtung des elterlichen Verhaltens
und das Miterleben von Krankheitsverlaufen von Mitpatienten die Bedrohung, die von der
Leukamieerkrankung ausgeht erfahren. Zudem seien die jungen Patienten bei Arztvisiten
anwesend und wirden dadurch unbeabsichtigt sehr viel Uber ihre Krankheit erfahren. Dies
beméngeln Eltern z. T., da diese Informationen an die Eltern gerichtet seien und anschlie-
Rend ggf. von den Eltern kindgerecht aufbereitet werden muissten. Auch bei den sehr jungen
Patienten gehen die Eltern in der Mehrheit davon aus, dass das Kind, auch ohne, dass dies
thematisiert worden ware, die Tragweite der Krankheit unbewusst wahrnimmt. Dennoch leh-
nen es die Eltern ab, mit inrem Kind tber die Schwere der Krankheit und die Angst vor dem

Tod zu sprechen, solange diese nicht aktiv fragen wrden.

Weiter seien insbesondere die therapiebedingten Zwéange und starren Vorgaben sehr
belastend. Dazu wirden die Medikamenteneinnahme, die taglichen medizinisch-
pflegerischen MalRnahmen wie Blutdruckmessen und Wiegen, aber vor allem auch die
schmerzhaften medizinischen Prozeduren wie das Port-Anstechen oder die Lumbalpunktion
zahlen. Die Kinder konnten nicht oder nur kaum mitbestimmen, sondern missten die Be-
handlung Uber sich ergehen lassen. Die Kinder wiirden z. T. eine Bagatellisierung von medi-
zinischen Eingriffen erleben, die sich darin &ul3ere, dass ihnen vom medizinischen Personal
erzahlt wirde, dass diese Eingriffe schmerzlos seien, es aber fir die Kinder nicht sind. Die-
ses Gefuhl, als Kind angelogen und nicht ernstgenommen zu werden, wird von einigen El-
tern stark kritisiert, vor allem, da es die Angste beim Kind vor weiteren Eingriffen nur noch
vergrofRern wirde. Aber auch vor kleineren Untersuchungen - wie dem ,Fingerpieks® - wir-

den einige Kinder grof3e Angst zeigen, weil sie damit andere schmerzhafte Eingriffe verbin-
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den bzw. z. T. sogar erwarten wirden. Durch das fehlende Krankheitsverstéandnis bei insbe-
sondere jungeren Patienten wirde es zu Frustrationen und Aggressionen kommen, da diese
Kinder die Notwendigkeit bestimmter therapeutischer Mal3hahmen nicht verstehen und ein-
sehen konnten. Vor allem in Phasen, in denen es den Kindern kérperlich gut gehen wirde,
ware ihre Bereitschaft zur Mitarbeit dadurch gering. Weiter wirde das Leben der Kinder
durch die Krankheit enorm eingeschrankt. Hobbys und Interessen mussten aufgegeben wer-
den. Den Kindern wirden z. T. Lebensmittelverbote auferlegt und ihr Aktions- und Bewe-
gungsradius stark eingeschrankt. Zudem seien die Kinder insbesondere auf der Station einer
fremdbestimmten Struktur unterworfen, missten sich danach richten und lange Wartezeiten
Uberbrucken. Einige Kinder wirden auf diese enormen Einschrankungen ihrer Autonomie mit
sozialem und emotionalem Rickzug, Protest und Verweigerung bei therapeutischen Mal3-

nahmen oder Essensverweigerung reagieren.

Fir die Kinder sei es aus Sicht der Eltern hilfreich, wenn sie tUber die Krankheit und die
notwendigen TherapiemalRnahmen altersgerecht aufgeklart werden. So konnten die Kinder
zur aktiven Mitarbeit motiviert und ihr Geflhl der Machtlosigkeit reduziert werden. Dabei
wirden die Kinder durch eine bestérkende und lobende Haltung unterstitzt. Die wenigen
Mdglichkeiten zur Mitbestimmung der Kinder wirden von den Eltern vor allem im Zusam-
menhang mit der Verabreichungsform der Medikamente genutzt. Andere Kinder wirden sich
nach Aussage ihrer Eltern aktiv an den obligatorischen medizinisch-pflegerischen Untersu-
chungen wie Blutdruck- und Temperaturmessung oder Wiegen beteiligen und somit eine
zusatzliche Mdglichkeit der Selbstbestimmung erlangen. Positiv wiirde sich die taglichen
Routinen und eine Aufklarung der medizinischen Prozeduren durch das Fachpersonal aus-
wirken. Ebenso wird von einigen Eltern alterer Kinder berichtet, dass die Kinder z. B. die
Leukozyten- und Thrombozytenwerte einzuordnen wissen und aus diesen Werten ablesen
kdnnen, ob sie nach Hause dirfen oder noch auf der Station verbleiben missen. Bei den
jungeren Patienten beschreiben die Eltern eine positive Beeinflussung der kindlichen Bereit-
schaft zur Mitarbeit, wenn den Kindern eine zeitliche Orientierung gegeben wird, wie lange

z. B. der aktuelle Krankenausaufenthalt noch andauern wird.

Weiter wird von den Eltern die Bedeutung ehrlicher Antworten auf kindliche Fragen be-
tont. Fur altere Kinder sei es hilfreich, sich mit anderen Patienten austauschen und ohne das
Beisein der Eltern offen reden zu kdnnen. Dariiber hinaus wiirden einige Kinder eine Mog-
lichkeit der Selbstbestimmung darin suchen, Essenvorlieben einzufordern und umzusetzen.
Von einigen Elternteilen wird beschrieben, dass die Kinder sich mit der Diagnose aktiv im
Spiel auseinandersetzen wirden. Durch Lego-Spiel mit guten und bdsen Figuren wirde der

Kampf der Zellen gegeneinander dargestellt und selbstgesteuert im Spiel bearbeitet werden.

Durch die besonderen Belastungen, denen die krebskranken Kinder ausgesetzt seien,

wirden die Kinder eine deutlich frihere emotionale Reifung zeigen. Sie werden von ihren
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Eltern in vielen Situationen erwachsener beschrieben als gleichaltrige gesunde Kinder. Sie
wirden eine grof3e Empathiefahigkeit zeigen und das Leben bewusster wahrnehmen. Dar-
Uber hinaus wird von einem Elternteil, die Fahigkeit des Kindes betont, sich selber realistisch
einschatzen, korperliche Grenzen frihzeitig erkennen und gegen einen mdglichen Gruppen-

druck fur sich entscheiden zu kdnnen.

Das begrenzte bzw. eingeschrankte Krankheitsverstandnis der inshesondere jungen Pa-
tienten wird von den Eltern Uberwiegend als Vorteil gesehen. Je alter die Kinder seien und je
mehr sie die Schwere der Krankheit verstehen wirden, desto haufiger werden aggressives
Verhalten und aufkommende Angste von den Eltern beschrieben. Die Thematisierung der
Moglichkeit eines tddlichen Krankheitsverlaufes wird von allen Eltern abgelehnt, solange die
Kinder nicht von sich aus aktiv danach fragen. Altere Kinder wirden die Krankheit nach Ein-
schatzung ihrer Eltern z. T. als Aufgabe und Herausforderung ansehen, die es zu meistern

gilt.

9.4 Coping-Strategien krebskranker Kinder

Die Eltern beschreiben den Umgang ihrer Kinder mit der Erkrankung als Uberwiegend gut
und begriinden dies mit einem insgesamt eher kooperativen Verhalten der Kinder in Bezug
auf die Behandlung. Die Eltern beschreiben die von den Kindern verwendeten Coping-
Strategien oft in Analogie zu ihren eigenen Bewaltigungsmustern. Die Kinder bewaltigen die
Situation unterschiedlich und zeigen insgesamt vor allem vermeidende Strategien, wobei fur
alle betroffenen Kinder Ablenkung die wichtigste und am haufigsten beschriebene Bewaélti-

gungsstrategie darzustellen scheint.

Ablenkung
»Er hat dann viel DVD geguckt. Weil wir

7

Jja nicht viel machen konnten.*

(Mutter eines heute 5-Jahrigen)

Die Kinder wirden sich wéahrend der Krankenhausaufenthalte, aber auch Zuhause, primar
ablenken. Dabei wird vor allem die Nutzung digitaler Medien von den Eltern beschrieben.
Fernsehen und Computerspiele auf dem Tablet oder Smartphone rangieren als Bewalti-
gungsstrategien in ihrer Haufigkeit ganz vorn. Aber auch das gemeinsame Spiel im Spiel-
zimmer, mit Figuren und Autos oder von Gesellschaftsspielen wird benannt. Die Kinder wur-
den Lachen, SpalR haben und sich fur einen Moment wie jedes andere Kind fuhlen wollen.
Durch die Erschaffung von Ersatzwelten im Spiel kdnnten die Kinder ihre eigene Krankheits-
geschichte fur eine begrenzte Zeit vergessen und verdrangen. Weiter wirden die Eltern den
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kleineren Kindern Biicher vorlesen. Altere Kinder wiirden selbststandig lesen. Auch hier lage
der Fokus auf der Flucht aus der als unangenehm erlebten Realitat. Andere Eltern beschrei-
ben unter Aspekten der Ablenkung den Wert von Alltagshandlungen, wie z. B. gemeinsames
Essen kochen. Diese Aufrechterhaltung von Alltag wirde eine weitere Moglichkeit darstellen,

sich wie ein normales Kind fiihlen zu kénnen.

Akzeptanz

LAber er hat das alles immer so mitgemacht. Er hat das

7

alles (iber sich ergehen lassen.”

(Mutter eines heute 5-Jahrigen)

Die Eltern beschreiben ihre Kinder tberwiegend als sehr kooperativ. Die Kinder hatten die
Erkrankung und die damit verbundenen TherapiemalRnhahmen akzeptiert und wirden die
Behandlung Uber sich ergehen lassen. Dabei betonen die Eltern das Verstandnis der Kinder
fur die Notwendigkeit der Behandlung und der damit einhergehenden Einschrankungen. Die
Kinder warden in ihrer hilflosen Situation erkennen, dass ihre Gestaltungsmadglichkeiten nur
sehr eingeschrankt sind. Nach Einschatzung der Eltern sei fur eine produktive Mitarbeit des
Kindes eine offene und ehrliche Haltung dem Kind gegentber Voraussetzung sowie ein
Grundverstandnis der Krankheit. Ritualisierte Ablaufe der medizinisch notwendigen Proze-
duren wirden zudem unterstiutzend wirken und es den Kindern erleichtern, die Situation ak-

zeptieren zu kénnen.

Ruckzug und Isolation

»Er war liberhaupt nicht ansprechbar, absolut

7

teilnahmslos."

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Insbesondere in Phasen, in denen es den Kindern sehr schlecht gehen wirde, sie sich kor-
perlich schwach fiihlen, emotional verunsichert und sozial isoliert seien, wirden sie sich in
sich zurtckziehen. Sie wirkten dann teilnahmslos und lustlos, wirden sich von ihren Eltern
und Freunden abschotten und mit sich alleine sein wollen. Die Kinder lagen dann den gan-
zen Tag im Bett und wirden alle Angebote zu Gesprachen oder aktiven Angeboten ableh-
nen. Die Probleme, mit denen sich die Kinder innerlich beschaftigen, wirden sie nicht mittei-
len, sondern wirden mit diesen fur sich allein bleiben. Diese Bewaltigungsstrategie wurde

jedoch nur bei alteren Kindern beschrieben.
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Aggression und Auflehnung
LDer ist gerade sténdig genervt, ist wiitend... vor allem
auf mich, weil ich diejenige bin, die hier ist.”

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Bedingt durch Geflihle der Macht- und Hilflosigkeit sowie des Geflhls sich ungerecht behan-
delt zu fuhlen, wirden einige Kinder aggressives und oppositionelles Verhalten zeigen. In
den fur die Kinder sehr belastenden Phasen wirden diese schreien, sich aggressiv gegen-
Uber Eltern und Geschwistern verhalten und sich strauben an Therapiemalinahmen teilzu-
nehmen. Insgesamt beschreiben die Eltern diese Phasen der Wut und der offensiven Ver-
weigerung jedoch nur als kurzanhaltende Momente, die sich mit deutlich langeren Phasen
der Kooperation abwechseln wiirde. Diese aggressiven und auflehnenden Verhaltensweisen
wuirden vor allem bei alteren Kindern beobachtet, aber auch bei einem sehr jungen Patienten
beschreibt der Elternteil intensive Phasen der Wut und Rebellion.

Religion

LEr betet und glaubt. Mit Gottes Hilfe haben wir unsere Geschichte geschafft.”

(Mutter eines heute 7-Jahrigen)

Eine weitere Mdglichkeit die Krankheit und die belastende Situation zu bewaéltigen, wirde der
religivse Glaube darstellen. Zwei Elternteile berichten davon, dass die Kinder durch den

Glauben an Gott und tagliches Beten eine grol3e emotionale Stiitze und Halt erfahren hétten.

Regression

,Da kommt so ein Kleinkindverhalten wieder durch. Da ist er to-

“

tal albern, da kann er sich gar nicht ziigeln.

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Ein Elternteil beschreibt sein Kind als insgesamt sehr reif und erwachsen. Doch gleichzeitig
wirde dieses Kind immer wieder ein Verhalten zeigen, das fir jungere Kinder typisch sei.
Die entsprechenden Verhaltensweisen missten nach Aussage des Elternteils bereits abge-

legt sein.

Suche nach sozialer Unterstitzung
,Das baut ihn dann richtig auf, wenn er seine Krebskumpels im
Krankenhaus trifft...dann unterhalt er sich viel mit seinen Kumpels.*

(Mutter eines heute 11-Jahrigen)
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Die Kinder wirden in dieser schwierigen Phase ihres Lebens Unterstlitzung durch andere
Personen bendtigen. Vor allem die Nahe und der Kontakt zu den Eltern seien unerlasslich fur
die Kinder. Jungere Kinder bendétigten primér die Eltern, wahrend altere Kinder auch andere
Bezugspersonen neben den Eltern genieRen wirden. Vor allem der Kontakt und der Aus-

tausch mit anderen Betroffenen seien mit zunehmendem Alter immer bedeutsamer.

Suche nach Informationen
,Er fragt Schwestern und Arzte. Und das hilft ihm,
Dinge zu verstehen und damit umzugehen.”

(Mutter eines heute 9-Jahrigen)

Fur eine gelingende Bewaltigung der Belastungen sei es fir alle Kinder wichtig, die Krankheit
verstehen und die notwendigen Therapiemalinahmen nachvollziehen zu kénnen. Fir die
jungeren Kinder wirden Eltern die speziell fir Kinder entwickelten Blcher zum Thema, die
auch durch den Psychosozialen Dienst ausgegeben werden, nutzen. Die alteren Kinder wir-
den schon sehr viel mehr tGber die Krankheit und vor allem Uber die medizinischen Eingriffe
wissen wollen. Dazu wirden sie z. T. das Stationspersonal aktiv befragen und sich ihre Fra-
gen beantworten bzw. sich die einzusetzenden Materialen und Werkzeuge zeigen und erkla-

ren lassen.

9.5 Unterstitzungsangebote fur krebskranke Kinder

~Wir haben nach der Erhaltungstherapie eine Familienreha gemacht.
Das war sehr wichtig. Fir uns alle.”

(Vater eines heute 13-Jahrigen)

Allen befragten Eltern sind die Unterstiitzungsangebote des Psychosozialen Dienstes der
Klinik und Poliklinik fur Padiatrische Hamatologie und Onkologie des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf bekannt. Diese wirden nach Aussagen der Eltern von Mal- und Kunst-
therapie, Uber eine Medienwerkstatt, Krankenhausunterricht und gemeinsames Kochen und
Backen bis hin zu Einzelgesprachen reichen. Auch die Moglichkeit das Spielzimmer auf der
Station nutzen und sich dort Spiele ausleihen zu kénnen, wird genannt. Die Nutzung dieser
Angebote durch die betroffenen Kinder wirde jedoch sehr variieren. Dies wird von den Eltern
damit begriindet, dass die korperliche Verfassung der Kinder sehr unterschiedlich sei und
Kinder durch ihre Individualitdt andere Bewaltigungsstrategien nutzen wirden. Einige Kinder
wuirden die Angebote wahrend des Stationsaufenthaltes komplett ablehnen, wahrend andere
alles mitmachen wirden, was es gibt. Z. T. berichten Eltern davon, dass sie das Gefthl hat-

ten, ihr Kind wirde nur unzureichend durch psychosoziale Unterstiitzungsangebote erreicht
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bzw. die Angebote wirden nur einer bestimmten Gruppe von Patienten offeriert werden. So
beklagt sich ein Elternteil dariber, dass sein bettlageriges und in sich zurtick gezogenen
Kind nicht ausreichend von den Mitarbeitern einbezogen wurde bzw. die Mitarbeiter nach der
ersten Ablehnung eines Angebotes durch das Kind keine weiteren intensiveren Versuche
unternommen hatten, das Kind zu beteiligen. In einem anderen Fall hatte der Elternteil das
Geflhl, die Angebote wirden sich nur an Patienten mit offensichtlichem Unterstitzungsbe-
darf richten und damit Kinder, die ein angepasstes Verhalten zeigen wirden, ausschlieRen.
Die Angebote des Psychosozialen Dienstes wirden vor allem vor dem Hintergrund einer
zuséatzlichen Maoglichkeit der Ablenkung und Abwechslung von den Kindern tberwiegend
sehr begruft.

9.6 Spieltherapie fir krebskranke Kinder

Die Befragung der Eltern zu der geplanten spieltherapeutischen Intervention fir krebskranke
Kinder im Alter zwischen 4 und 10 Jahren wurde auf der Grundlage einer schriftlichen Be-
schreibung und einer mindlichen Erklarung des Spieltherapiekonzeptes durchgefiihrt. Die

Einteilung der Kategorien basiert auf den in Kapitel 7 benannten Unterfragen.

Generelle Einstellung zur Spieltherapie
sIch fande eine Spieltherapie auf alle Félle sinnvoll fir ihn. Damit er das,
was er vielleicht alles mit sich ausmacht, dass er das nicht immer alles
mit sich alleine ausmacht.”

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Die befragten Eltern befiirworten den Einsatz eines spieltherapeutischen Angebotes grund-
satzlich. Sie gehen davon aus, dass die Kinder von einer intensiven Eins-zu-Eins-Betreuung
in jedem Fall profitieren. Dabei wird zum einen die Moglichkeit eines intensiven und vertrau-
ensvollen Beziehungsaufbaus zu einer dritten Person neben den Eltern betont, zum anderen
die Tatsache, dass dieses Angebot etwas Besonderes fir das Kind darstellen wirde. Dies
wird vor dem Hintergrund der eingeschrankten Freizeitaktivititen und der ansonsten sehr
engen Beziehung zu den Eltern thematisiert. Mit einer spieltherapeutischen Intervention ver-
binden die Eltern eine Chance fir ihre Kinder, ihren eigenen Geflihlen und Gedanken Raum
geben zu kénnen, ohne dass die Eltern anwesend seien. Angste und Sorgen, die vor und mit
den Eltern nicht besprochen werden (kdnnen), kénnten dort unter professioneller Begleitung
bearbeitet werden. Zudem wére dies ein weiteres Angebot, das den Kindern die Wartezeiten
verkirzen und sie ablenken wirde. Kritische oder gar ablehnende Einschatzungen zu einer

Spieltherapie fur krebskranke Kinder werden von den befragten Eltern nicht gedul3ert.
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Zielgruppe
»Fur zehnjahrige ist diese Spieltherapie nicht mehr inte-
ressant. Das ist einfach nicht mehr cool.”

(Mutter eines heute 10-Jahrigen)

Bei der Einschéatzung einer geeigneten Zielgruppe in Bezug auf das Alter zeigt sich, dass
von den befragten Eltern insbesondere jene mit kleinen Kindern (bis zum Alter von 8 Jahren)
ein sehr grol3es Interesse an einer spieltherapeutischen Intervention hatten. Sie beschreiben
die Spieltherapie als einen geeigneten Zugang zu ihren Kindern und gehen davon aus, dass
ihre Kinder gerne daran teilnehmen wirden bzw. gerne daran teilgenommen hétten. Ebenso
gehen sie davon aus, dass Kinder in dieser Altersgruppe, sofern die Therapiemaflinahmen
und Nebenwirkungen sie nicht zu sehr korperlich und geistig einschranken, mit sehr viel
Freude, Spal3 und Offenheit dabei waren. Die Kinder sollten nach Einschatzung der Eltern
mindesten 2 bis 3 Jahre alt sein. Eltern von alteren Kindern stehen der Idee eines spielthe-
rapeutischen Angebots fir krebskranke Kinder ebenfalls positiv gegenuiber, bezweifeln aber,
dass Kinder im Alter von 10 Jahren noch in dieser Form und mit den beschriebenen Materia-
lien spielen wollen wirden. Alle Eltern betonen jedoch, dass die korperliche und seelische
Verfassung des Kindes ausschlaggebend dafiir sei, ob eine Spieltherapie fir das betreffende
Kind Sinn mache oder nicht. Dies setze nach Ansicht der Eltern in jedem Fall eine flexible
Haltung des Therapeuten voraus, da mitunter angesetzte Termine kurzfristig verschoben

oder abgesagt werden mussten.

Ort und Zeit
L,Der passende Zeitpunkt fiir eine Spieltherapie ist schwierig zu benen-
nen. Ich glaube, das hédngt auch einfach von den Kindern ab.*

(Mutter eines heute 9-Jahrigen)

Bezlglich eines geeigneten Zeitpunktes fur die Durchfihrung des spieltherapeutischen An-
gebotes zeigt sich ein sehr heterogenes Bild. Die befragten Eltern kdnnen sich diese Inter-
vention z. T. bereits wahrend der Intensivtherapie vorstellen, um akute Belastungen még-
lichst frihzeitig auffangen zu kénnen sowie als Ergénzung zu bestehenden Angeboten. An-
dere Eltern hingegen lehnen diese Méglichkeit komplett ab, da die Kinder zu diesem Zeit-
punkt viel zu schwach und bereits durch andere Angebote auf der Station gut versorgt seien.
Ein weiterer moglicher Zeitpunkt sei die Dauertherapie. Dies wird von nahezu allen Eltern
befurwortet, auch wenn die Meinungen Uber die strukturelle Anbindung auseinandergehen.
Grundsatzlich aber sei die Zeit der Dauertherapie aus Elternsicht geeignet. Aber auch nach
Abschluss der Dauertherapie geben Eltern den Wunsch nach Unterstitzung an. Dabei stel-

len sie sich vor, dass unbearbeitete Angste die Kinder weiter belasten und zudem durch die
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Anforderungen des Alltags neue Themen aufkommen kénnten, bei denen eine professionelle

Begleitung sinnvoll sein kdnnte.

Durch die sehr unterschiedlich besetzten Assoziationen mit dem Krankenhaus, der Stati-
on und der Ambulanz variieren die Einschatzungen der Eltern in Bezug auf den Ort zur
Durchfiihrung der Spieltherapie stark. Bei Eltern, die eine Spieltherapie unter der Intensivthe-
rapie beflrworten, ist ganz klar die Station ggf. sogar das Krankenbett der geeignete Ort. Fur
eine Anbindung der Spieltherapie wahrend der Dauertherapie werden sowohl der hausliche
Kontext, als auch die Ambulanz oder die Station genannt. Dabei ist zu betonen, dass einige
Eltern die Ambulanz oder die Station kategorisch ablehnen, da das Kind und die Familie ne-
gative Erinnerungen damit verbinden wirden. Gleichzeitig argumentieren zwei Eltern, dass
genau diese negativen Assoziationen durch eine dort angesiedelte Spieltherapie eine positi-
ve Konnotation erfahren kénnte und Ambulanz dann nicht mehr zwangslaufig nur mit Angst

und Schmerzen besetzt ware.

Es werden aber sowohl fiir die Durchfiihrung der Spieltherapie bei den Familien Zuhause
als auch in der Ambulanz organisatorische und logistische Probleme benannt. Der hausliche
Kontext biete zwar die Moglichkeit einer sicheren Umgebung fiir das Kind, sei jedoch je nach
soziobkonomischem Status der Familie sehr unterschiedlich und mitunter durch beengte
Wohnverhaltnisse zu laut, um ungestért mit den Kindern spielen zu kdnnen. Weiter wird
thematisiert, dass das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf einen groRen Radius auf-
weist, aus dem Patienten kommen wirden und die Anreise der Therapeuten zu den Familien
eine zeitintensive und logistisch schwierige Aufgabe darstellen wirde. Eine Anbindung der
Spieltherapie an die regelmaRigen Ambulanztermine gestalte sich aus Elternsicht ebenfalls
schwierig. Die Wartezeiten seien nach Elternmeinung sehr lang und nicht planbar. Zudem
betont ein Elternteil, dass die Zeit fir noch langere Anwesenheitszeiten im UKE durch die
Verpflichtung fir weitere Kinder nicht in Kauf genommen werden kdnnte. Eine zusatzliche
Anreise flir die Spieltherapie ans Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf sei fur Eltern mit

einem Wohnsitz au3erhalb Hamburgs nicht vorstellbar.

Strukturelle Anmerkungen
,Mir wére es wichtig gewesen, zu wissen, was da ablauft. Und zu wis-
sen, dass das, was da passiert, ungeféhrlich ist.”

(Mutter eines heute 5-Jahrigen)

Das grundsatzliche Interesse der Eltern und die Bereitschaft das eigene Kind an einer Spiel-
therapie fur krebskranke Kinder teilnehmen zu lassen, setze aus Elternsicht einen starken
Einbezug der Eltern und eine enge Rickkopplung zwischen den Eltern und dem Therapeu-

ten voraus. Die Eltern mussten Uber die Inhalte und Themen aufgeklart und tber den aktuel-
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len Verlauf der Therapie informiert werden. Bei jingeren Kindern ware, sofern die spielthera-
peutische Intervention aufRerhalb des hauslichen Kontextes stattfinden soll, die Méglichkeit
zur Anwesenheit der Eltern gewtlnscht, bis sich das Kind sicher genug fiihlen wirde, um
ohne seine Eltern bei einer ihm zun&chst fremden Person sein zu kdnnen. Diese Person
musste Uber die gesamte Dauer der Intervention konstant bleiben und sollte auch zwischen-
zeitlich fur Ruckfragen verfugbar sein. Fir ein gelingendes spieltherapeutisches Angebot sei
der Aufbau einer vertrauensvollen und tragfahigen Beziehung zwischen dem Kind und dem
Therapeuten essentiell. Der Therapeut sollte dabei auf das Kind eingehen und die individuel-

len Bedurfnisse und Interesses des Kindes bertcksichtigen.

Weiter mussten sich die Kinder in einer kdrperlichen und seelischen Verfassung befin-
den, die es den Kindern erlaube, aktiv spielen zu kénnen. Ferner seien Lust und Freude des
Kindes auf das Spiel notwendig. Das Spiel sollte altersgerecht gestaltet sein. Dies bedeute
insbesondere fir die jungeren Kinder die Mdglichkeit sich im Raum bewegen zu kdnnen.
Einige Eltern wiinschten sich auch ein Gruppenangebot fur ihre Kinder, da der fehlende Kon-
takt zu anderen Kindern eine der grof3ten Belastungen darstellen wirde. Bezlglich der
Gruppenangebote gehen die Meinungen der Eltern jedoch auseinander. So betonen andere,
dass die Besonderheit und die Chance einer solchen Therapie gerade in der Eins-zu-Eins-

Betreuung liegen wirden.

Als Intervall fur die Interventionssitzungen wird Uberwiegend ein wdchentlicher Rhythmus
vorgeschlagen. Nur in einem Fall sprach sich der Elternteil fiir einen Rhythmus von vier Wo-
chen aus, mit der Begriindung zu Beginn der Dauertherapie ausreichend Zeit zu bendétigen in
den Alltag zuriickzufinden und mdgliche Probleme dann Uber einen langeren Zeitraum be-

gleiten zu kdnnen.

Grundsatzlich sollte die spieltherapeutische Intervention ein Angebot darstellen und diir-
fe fur die Kinder keinen Zwang zur Teilnahme bedeuten. Eine flexible und spontane Veran-
derung der Termine sollte dabei moglich sein. Die Vorstellungen Uber die Dauer der einzel-
nen Sitzungen variieren in Abhangigkeit vom Alter bzw. der allgemeinen Konzentrationsfa-
higkeit der Kinder. Einiger Eltern geben eine geeignete Dauer von 20 bis maximal 30 Minu-
ten an, andere hingegen schétzen ihre Kinder so ein, dass auch 45-mindtige Sitzungen an-
gemessen waren. In jedem Fall sollte sich die Dauer nach den individuellen Bedurfnissen

und der aktuellen Verfassung des Kindes richten.

Als geeignete Spielmaterialien werden von den Eltern Autos, Tierfiguren, Playmobil,
Duplo und Lego benannt. Weiter sollten Materialien zum aktiven Rollenspiel verfligbar sein.
Ebenso wie ein Arztkoffer mit medizinischem Material. Dabei wird von einem Elternteil der

Wunsch des Kindes nach realem medizinischen Material beschrieben, da dies den Kindern
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z. T. bereits vertraut sei und sie zudem madglicherweise dadurch selbst erlebte Situation und

Untersuchungen besser nachspielen kénnten.

Inhaltliche Anmerkungen
~-Und wo auch ein bisschen Jux und Lachen mit dabei ist. Das ist fiir
ihn etwas ganz wichtiges gewesen. ,,

(Mutter eines heute 5-Jéhrigen)

Fir die Spieltherapie winschen sich die Eltern fur ihre Kinder vor allem eine weitere Mog-
lichkeit sich vom Krankenhausalltag, der Erkrankung oder der Langeweile ablenken zu kon-
nen. Zudem sollte sich das Spiel ganz stark an den Winschen und Bedurfnissen der Kinder
orientieren und den Kindern Spafl? bereiten. Weiter betonen Eltern, dass es fur die Kinder
sehr wichtig sei, wenn sie ihm Spiel auch Alltéagliches darstellen kénnten. Dies ermogliche
den Kindern wéhrend dieser Zeit einfach Kind sein zu koénnen. Eltern mit primar diesem
Wunsch, halten auch medizinische Themen fur unwichtig. Andere Eltern sehen im Spiel eine
Mdglichkeit gerade medizinische Prozeduren und Eingriffe thematisieren zu kénnen. Weiter

kénnte aus Sicht einiger Eltern eine erweiterte Krankheitsaufklarung stattfinden.

Als weitere mdgliche Themen werden die enorme Hilf- und Machtlosigkeit der Kinder
sowie Angste und negative Erinnerungen an medizinische Eingriffe oder die Zeit auf der Sta-
tion benannt. Die Eltern au3ern die Hoffnung, dass ihr Kind durch eine professionelle Beglei-
tung und Unterstiitzung einen konstruktiveren Umgang mit seinen Angsten, der Wut, den
Aggressionen und der Zeit des Wartens erlernen kénnte. Ein Elternteil erachtet den massi-
ven Rickzug und die Essensverweigerung seines Kindes als wichtiges Thema. Ein anderer
Elternteil kann sich vorstellen, die Ruckkehr in den Alltag und den Ubergang in die Schule
durch die Spieltherapie sinnvoll begleiten zu lassen. Weiter sei eine generelle Férderung der
kindlichen Entwicklung winschenswert. Das Thema Tod und Sterben sehen vor allem Eltern
alterer Kinder als bedeutsam an, wiinschen sich aber, wie die Eltern der jungeren Kinder,
dass dieses Thema nicht durch den Therapeuten angesprochen wirde. Nur in dem Fall, in
dem das Kind dieses Thema von sich aus einbringt, dirfe aus Elternsicht daran gearbeitet

werden. In jedem Fall sei dann eine Rickmeldung an die Eltern gewiinscht.

9.7 Lebensqualitat der Eltern krebskranker Kinder

"Gefuhlt war das erst einmal das Ende. Ein ganz einschneidendes Erlebnis.
Ich wiirde alles dafiir geben, wenn es das nicht gegeben héatte."

(Mutter eines heute 5-Jéhrigen)
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Die Elterninterviews fokussierten auf die Belastungen und Ressourcen krebskranker Kinder.
Trotz dieser explizit darauf ausgerichteten Fragestellungen und Aufforderungen im Interview-
leitfaden, die Situation der Kinder zu beschreiben, wurden in den Interviews die enormen
Belastungen deutlich, denen die betroffenen Eltern sich ausgesetzt fihlen. Aus diesem
Grund wurde der Kodierleitfaden um die Kategorie ,Lebensqualitat der Eltern krebskranker

Kinder” erweitert.

Die Eltern betonen die enormen Anforderungen und Belastungen, die mit der Krebsdiag-
nose eines Kindes auf alle Familienmitglieder wirken wiirden. Das Leben der Eltern bzw. der
Familie verandere sich von einem Tag auf den anderen und es bestiinde die Notwendigkeit
sowohl kurz-, als auch mittel- und langfristige Planungen und Ziele an die neue Situation
anzupassen. Dabei wiirden die Eltern eine groRe Hilflosigkeit empfinden, die es auszuhalten
gilt. Die Eltern beschreiben existenzielle Angste um das Leben ihres Kindes, die sie zu ver-
drangen suchten. Insbesondere wirden die Eltern versuchen ihre Angste nicht in Anwesen-
heit der Kinder zu zeigen. Dennoch wére das Gefiihl der Angst dauerhaft prasent. Hinzu ka-
men die Angste vor moglichen Spatfolgen und die dauerhafte Angst vor dem mdglichen Auf-
treten eines Rezidivs. Weitere Angste wiirden sich auf die Belastungen der Erkrankung auf
das gesamte Familiensystem beziehen und sowohl Angste in Bezug auf die Paarbeziehung
als auch eine gro3e Sorge um Geschwisterkinder des krebskranken Kindes beinhalten. Zu-
dem &uRerten die Eltern die Sorge, ihre kranken Kinder mit ihren eigenen Angsten belasten
Zu konnen oder sie aus Sorge und Angst in ihrer Autonomieentwicklung einzuschranken.
Durch die enormen Belastungen durch die Krebserkrankung des Kindes und die daraus re-
sultierenden Angste um das Leben des Kindes wurden die Themen Uberbehiitung und eine
konsequente Erziehung als wichtige Bereiche benannt, in denen sich Eltern Unterstiitzung

wiinschten.

Hinzu kdme die Isolation der ganzen Familie. Zum einen wiirden bestehende Sozialkon-
takte zum Schutz des erkrankten Kindes vor méglichen Infektionen reduziert. Zum anderen
berichteten die Eltern von groRen Unsicherheiten in ihrem sozialen Umfeld, die z. T. dazu
fuhren wirden, dass Kontakte und Besuche eingestellt bzw. stark reduziert werden wirden.
Weiter wirden die haufigen Krankenhausaufenthalte mit fehlender Intimitat der Eltern ein-
hergehen. Daneben beklagen Eltern den fehlenden Raum fiir eigene Bedirfnisse sowohl in

Bezug auf Zeit fur sich personlich als auch in Bezug auf die eigene Paarbeziehung.

In dieser Stresssituation mit ihren enormen Belastungen wirden Eltern Ressourcen ent-
decken, die ihnen helfen, die an sie gestellten Anforderungen erfolgreich meistern zu kon-
nen. Sie beschrieben z. T. eine heugewonnene positive Einstellung zum Leben und betonen
die Fahigkeit alltdgliche Dinge im Leben genieRen und wertschatzen zu kdnnen. Daneben
benennen die Eltern Wiinsche, die sich aus ihrer erlebten Hilflosigkeit ergaben und formulier-

ten mogliche Unterstitzungsmdglichkeiten, die ihnen retrospektiv bei der Bewaltigung der
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belastenden Situation geholfen hatten. So beschreiben die Eltern einen starken Wunsch
nach intensiverer Begleitung durch professionelle Fachkréafte sowohl wahrend der Diagnose-
phase und der (Intensiv- und Erhaltungs-)Therapie als auch fir spatere Fragen, die sich erst
im Anschluss an die Therapien ergeben konnten, wenn der Ubergang in den Alltag gemeis-
tert werden musse. Drei Elternteile beschreiben, dass sie bei ihren Kindern problematisches
Verhalten beobachte hatten und sehr unsicher seien, ob es sich dabei um normative Ent-
wicklungskrisen oder um Auswirkungen der Belastungen durch die Krebserkrankung handeln
wurde. Ein zuverlassiger und kompetenter Ansprechpartner fir derartige Rickfragen wirde
als hilfreich empfunden werden. Zudem wuinschten sich Eltern einen starkeren Austausch
mit anderen betroffenen Eltern, um ihre Erfahrungen teilen und von den Erfahrungen anderer
Familien profitieren zu kdnnen. Daneben wiirde aus der eingeschrankten Intimitat und den
umfangreichen zeitlichen Anforderungen an die Eltern der Wunsch nach mehr Entlastung
resultieren. Eltern wirden sich Phasen wiinschen, in denen sie Zeit fir sich und Zeit fur ihre
Paarbeziehung haben konnten. Die Mdglichkeit, den eigenen Angsten einen Raum geben
und diese ausdrucken zu kénnen, wird riickblickend ebenso als Entlastung eingeschétzt.
Zudem wird der Wunsch nach weiteren Kontaktadressen fir psychologische Einzel-, Paar-
Familienberatung, ergdnzende Therapieangebote oder andere externe Unterstitzungsmaog-
lichkeiten geduRRert. Diese wirden als Orientierungshilfe empfunden und Eltern beschrieben,

dass dies ihr Geflihl der Macht- und Hilflosigkeit positiv beeinflusst hatte.

9.8 Deskription des Eltern-Experten-Vergleichs

Die Einschatzungen der befragten Eltern werden im Folgenden mit den Aussagen aus den
15 Experteninterviews verglichen, die parallel zu den Elterninterviews in Phase 1 der Studie
durchgefuhrt wurden (vgl. Wistner, 2015). Dabei fokussiert dieser Abgleich auf mdgliche
vorhandene unterschiedliche Einschétzungen und Beurteilungen. Auf identische Bewertun-

gen wird nicht ndher eingegangen.

Sowohl die Eltern als auch die Experten beschreiben massive Belastungen und Ein-
schrankungen der kindlichen Lebensqualitat in allen drei untersuchten Dimensionen der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat. In der Dimension physisch sind die Einschatzungen der
kindlichen Belastungen nahezu identisch. Schmerzen, Nebenwirkungen, korperliche Schwa-
che und Konzentrationsverlust wirden fir die Kinder massive Belastungen darstellen. Nach
Einschatzung der Eltern entstehen zusatzliche Belastungen durch die tagliche Einnahme von
Medikamenten. Die befragten Experten thematisieren hingegen zusatzlich die mdglichen

Spétfolgen der Erkrankung.

Im Bereich der emotionalen Belastungen werden die meisten Einschrankungen be-

schrieben. Eine unterschiedliche Einschatzung zeigt sich im Zusammenhang mit den fir die
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krebskranken Kinder beschriebenen Belastungen durch das Miterleben von Rezidiven oder
dem Tod von Mitpatienten. Dies stellt aus Elternsicht eine enorme Belastung dar, die von
den Experten hingegen gar nicht thematisiert wird. Weiter beschreiben die Eltern bei ihren
Kindern z. T. Geflihle von erfahrener Ungerechtigkeit. Zudem wurden sich einige Kinder von
den Eltern verraten fuihlen, da die Kinder von den Eltern nicht vor den schmerzhaften Proze-
duren beschitzt und stattdessen regelméRig an den schmerzverursachenden Ort gebracht
wurden. Ebenso seien Gefiihle von Wut Uber eine erlebte Rickentwicklung bei den Kindern
zu beobachten. Die Experten auf der anderen Seite thematisieren die Angst vor Kontrollver-
lust durch beispielsweise Sedierungen und die Sorge der Kinder, die Eltern mit ihren eigenen
Angsten zu belasten.

Die sozialen Einschrankungen werden von Eltern und Experten vor allem im Zusam-
menhang mit der erlebten Isolation beschrieben. Die Eltern &uf3ern zudem - anders als die
Experten -, dass mogliche Klassenwiederholungen als sozial belastend empfunden wirden.
Eine veranderte Familienstruktur sowie soziale Ausgrenzung und Diskriminierung der Kinder

sind Themen, die von den Experten benannt werden.

Hinsichtlich der kindlichen Ressourcen betonen die befragten Eltern, dass die aufkom-
mende Routine fur ihre Kinder entlastend sei. Diese entstehe z. B. dadurch, dass die Kinder
immer wieder die gleichen Mitpatienten auf der Station treffen wiirden. Die Experten heben
hingegen das schnelle Vergessen belastender Situationen insbesondere bei jungen Patien-

ten hervor.

Die Einschatzung der Bedirfnisse krebskranker Kinder durch die Eltern unterscheidet
sich zur Experteneinschatzung in Bezug auf die Vermutung, dass ihre Kinder gemeinsame
Aktivitaten mit anderen betroffenen Kindern auch aufRerhalb des Krankenhauses wiinschen
wurden, wohingegen die Experten den Kindern ein Bedurfnis nach intensiver Auseinander-
setzung mit der Erkrankung attestieren. In Bezug auf das Empowerment sind die Auerun-

gen beider Gruppen vergleichbar.

Unterschiede lassen sich in der Beschreibung der von den krebskranken Kindern ge-
nutzten Coping-Strategien konstatieren. Ablenkung, Riickzug und Isolation, regressives Ver-
halten, soziale Unterstiitzung und Informationssuche werden von den Eltern und Experten in
ahnlicher Weise beschrieben. Wahrend die kranken Kinder aus Sicht der Eltern die Krankheit
insgesamt akzeptieren und die Behandlung und mit ihren Nebenwirkungen hinnehmen wir-
den, benennen nur wenige Experten diese Strategie. Ebenso beschreiben die Eltern bei ih-
ren Kindern Aggression und oppositionelles Verhalten. Auch dies wird von den Experten
kaum thematisiert. Religion als Bewaltigungsstrategie wird von den Experten Giberhaupt nicht
benannt. Hingegen sei Resignation aus Expertensicht eine fur krebskranke Kinder typische

Strategie.
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Die geplante Spieltherapie wird sowohl von den interviewten Eltern als auch den Exper-
ten als gut und sinnvoll beschrieben. Lediglich ein Experte sieht mogliche negative Effekte

durch zusatzlichen Stress fir die kranken Kinder, die mitbedacht werden muissten.

In Bezug auf das Alter der Kinder, die an einer derartigen Spieltherapie teilnehmen kénn-
ten, empfehlen einige Experten, erst mit funfjahrigen Kindern zu beginnen. Mehrheitlich wird

jedoch dafur pladiert, Kinder zwischen 3 Jahren und 8 Jahren zu inkludieren.

Hinsichtlich eines geeigneten Zeitpunktes innerhalb der Therapie sind sich weder die be-
fragten Eltern noch die Experten einig. Ebenso werden als mdgliche Orte zur Durchfiihrung
sowohl die Station, die Ambulanz als auch das Zuhause der Kinder benannt und jeweils mit
ihren Vor- und Nachteilen kritisch beleuchtet. Einer der 15 Experten spricht sich fir einen

neutralen Ort aus.

Bezlglich der strukturellen und inhaltlichen Anmerkungen lassen sich die Aussagen und
Einschéatzungen der Eltern und Experten nicht vergleichen, da die Experten sehr detailliert
auf das beschriebene Konzept eingingen, wahrend die befragten Eltern eher allgemeine
Rahmenbedingungen beschreiben.
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LAls die Diagnose kam, habe ich ihm nur das erzahlt, was notig war.

Er war noch zu klein. Ich wollte ihn nicht belasten.“

(Mutter eines heute 7-Jahrigen)



10. Interpretation und Diskussion

10. Interpretation und Diskussion

Die Ergebnisse der Elterninterviews werden vor dem Hintergrund theoretischer Grundlagen
und aktueller Forschungsergebnisse interpretiert und diskutiert. Der Vergleich der Eltern- und
Expertenperspektive fokussiert auf Unterschiede in der elterlichen Wahrnehmung im Ver-

gleich zu den Einschatzungen der befragten Experten.

10.1 Interpretation und Diskussion der Elterninterviews

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat krebskranker Kinder

Die Eltern wurden mittels Interviewleitfragen zur Lebensqualitét ihrer Kinder befragt. In allen
drei Hauptkategorien der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat physisch, emotional und
sozial beschreiben die Eltern massive von den Kindern erlebte und erfahrene Einschrankun-
gen und Belastungen. Sowohl die korperlichen Einschrankungen (z. B. Schmerzen, Ubelkeit,
Schwéche oder Mucositis) als auch die emotionalen Belastungen (z. B. Angste, negative
Emotionen) und die soziale Isolation (von z. B. Freunden und Familie) wirden die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat der Kinder beeintrachtigen. Dies bestatigen Ergebnisse einer
schwedischen Studie, in der die elterliche Wahrnehmung der kindlichen Belastungen wah-
rend und nach der Behandlung quantitativ erhoben wurde. Danach sind Midigkeit, Schmer-
zen und Antriebslosigkeit neben dem Haarverlust die haufigsten Symptome wahrend der
Therapie. Als die unangenehmsten Symptome werden von den Eltern die Schmerzen, das
Gefiihl der Trauer sowie die Ubelkeit und der Brechreiz beschrieben (Héden, Poder, von
Essen & Ljungman, 2013, S. 366). Carlsson, Kihlgren und Soelie (2008) identifizierten bei
jugendlichen Krebspatienten drei Formen der Angst (Carlsson et al., 2008, S. 134),die zu
einer Einschrankung der Lebensqualittat fihren und in Analogie zu den drei Dimensionen
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat interpretiert werden kénnen. Von den Autoren
wird zum einen eine ,kérperliche Angst® (Carlsson et al., 2008, S. 134) benannt, die sich auf
den eigenen Kdrper und die Angst vor Schmerzen oder medizinischen Eingriffen und Unter-
suchungen bezieht und der Dimension physisch zugeordnet werden kann. Derartige Angste
im Zusammenhang mit dem Kdérper wurden von den befragten Eltern thematisiert. Die ,exis-
tenzielle Angst* (Carlsson et al., 2008, S. 135) als Angst vor Unbekanntem, vor Rezidiven
oder dem Tod kann der Lebensqualitdtsdimension emotional zugeordnet werden. Diese
Form der Angst wurde von den befragten Eltern zwar thematisiert, insgesamt aber eher aus-

geblendet bzw. z. T. aktiv verdrangt.

Insbesondere die Auseinandersetzung der Kinder mit dem Tod wird von den Eltern
Uberwiegend negiert, auch wenn sie diesbezlglich gro3e Unsicherheiten aulierten, sowie die

Angst, ihr Kind wirde das Thema Tod und Angst vor dem Tod zu einem spateren Zeitpunkt
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ggf. auch erst nach Abschluss der Behandlung bearbeiten und verarbeiten missen. Dieser
Unterschied kdnnte durch das Alter der Kinder erklart werden, da die Kinder in der vorlie-
genden Arbeit noch sehr jung waren, wahrend Anderzén Carlsson et al. (2008) jugendliche
Patienten befragten. Der Vergleich der Eltern- und Expertenbefragung lasst daneben die
Vermutung zu, dass die befragten Eltern eine Auseinandersetzung ihres kranken Kindes mit
der Mdglichkeit des Todes aus eigener Unsicherheit aktiv verdrangen und ausblenden. Dies
sollte durch professionelle Gesprache mit den betroffenen Kindern erértert und vor dem Hin-
tergrund von Empowerment, Autonomie und Patientenbeteiligung diskutiert werden. Angst
im Zusammenhang mit dem "sozialen Selbst* (Carlsson et al., 2008, S. 136) beschreiben die
befragten Eltern sowohl in Bezug auf die gefuhlte und erlebte Isolation von Freunden, Kin-
dergarten und Schule als auch im Zusammenhang mit der Angst davor, ausgegrenzt zu wer-
den. Diese Angst ist in Analogie zur Dimension sozial zu sehen. Eine derartige Ausgrenzung
wird durch Klassenwiederholungen und der damit verbundenen Notwendigkeit zum Aufbau
neuer Sozialkontakte verstéarkt; d. h. diese Kinder erfahren eine Bestatigung ihrer Angst vor
Ausgrenzung. Durch die korperliche Unterlegenheit bei gleichzeitiger geistiger Reife gestaltet
sich der Reintegrationsprozess mitunter schwierig. In diesen Féllen kann eine psychosoziale
Begleitung der Kinder beim Ubergang in die Schule hilfreich sein.

In einer Selbsteinschatzung ihrer Lebensqualitdt zeigten krebskranke Kinder in allen
Skalen eine schlechtere Lebensqualitat sowohl im Vergleich zur Referenzstichprobe als auch
im Vergleich zu Kindern krebskranker Eltern (Kroger, 2005, S. 75). Inshesondere in den Be-
reichen ,Korperliches Wohlbefinden®, ,Selbstwert und ,Freunde“ zeigen sich signifikante
Unterscheide zur Normstichprobe. Dies bestétigt die Einschatzungen der in der vorliegenden
Arbeit befragten Eltern. Dabei fallt auf, dass Eltern die Lebensqualitat ihrer Kinder durchweg
schlechter einschétzen als dies die Kinder selbst tun — mit Ausnahme der Kategorie ,Selbst-
wert“. Die Eltern unterschatzen die Bedeutung des geminderten Selbstwertes fiir ihre krebs-
kranken Kinder (Kroger, 2005, S. 75). Hierbei wird die Gefahr der Fehleinschatzung der kind-
lichen Lebensqualitat durch die Eltern deutlich. Dies bestétigen auch Quitmann et al. (2014)
fur chronisch kranke Kinder und ihre Eltern. Die Lebensqualitdtsdimensionen sozial und
emotional sowie Bewaéltigungsstrategien im Umgang mit der Erkrankung werden von Eltern
betroffener deutlich seltener benannt als sichtbare korperliche Einschrankungen und Belas-
tungen (Quitmann et al., 2014, S. 430). Auf die generell schlechtere Beurteilung der kindli-
chen Lebensqualitat durch die Eltern im Vergleich zu den Betroffenen weisen sowohl Bradley
Eilertsen, Jozefiak, Rannestad und Indredavik (2012, S. 185), Eiser und Morse (2001, S.
347) als auch Rohenkohl, Bullinger und Quitmann (2015, S. 216) hin. Jedoch liegen die Ein-
schatzungen von Eltern und Kindern umso ndaher zusammen, je jinger die Kinder sind
(Rohenkohl et al., 2015, S. 216). Weiter zeigt sich das Problem der oftmals retrospektiven

Studiendesigns, die die Lebensqualitéat erst nachtraglich erfassen (Dopfer & Felder-Puig,
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2006, S. 1137). So bleibt festzuhalten, dass es zum einen notwendig ist, die Kinder starker in
die Untersuchungen einzubeziehen. Zum anderen muss die Lebensqualitat der Betroffenen
zu den Zeitpunkten erfasst werden, die Gegenstand der Untersuchung sind. Nur so kann es
gelingen das Erleben und die Lebenswirklichkeit der krebskranken Kinder adaquat abzubil-
den, Fehleinschatzungen zu vermeiden und an den Bedirfnissen der betroffenen Kinder

orientierte Unterstitzungsangebote entwickeln und anbieten zu kénnen.

Die Ergebnisse der Untersuchung von Hurter (1990) an chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen im Alter von 4 bis 16 Jahren weisen auf eine hohe psychische und psychoso-
matische Belastung der onkologischen Patienten hin. Im Vergleich zur Normstichprobe wur-
de bei 30% der betroffenen Krebspatienten eine tberdurchschnittliche hohe Belastung nach-
gewiesen (Hurter, 1990, S. 130). Dieses Ergebnis wirde die elterliche Einschatzung einer
hohen Belastung ihrer Kinder bestatigen und den Bedarf an Unterstiitzung und Begleitung

der jungen Patienten unterstreichen.

Auf Grund der geringen Fallzahl und der Unausgewogenheit der Stichprobe hinsichtlich
des kindlichen Geschlechts kdnnen keine Aussagen zu Geschlechterdifferenzen im Erleben
und der Bewaltigung der Krebserkrankung getroffen werden. Nach Ergebnissen von Hiirter
(1990) ist das Ausmald an psychischer und psychosomatischer Belastung bei onkologischen
Patienten weder geschlechts- noch altersabhangig (Hurter, 1990, S. 138). Ebenso konnten
Héden et al. (2013) keine Geschlechterdifferenzen in der elterlichen Beschreibung belasten-

der Symptome bei ihren krebskranken Kindern identifizieren (Héden et al., 2013, S. 366).

Haag, Graf und Jost (1991) untersuchten die subjektiv erlebte Angstlichkeit bei padiat-
risch onkologischen Patienten. Danach beschreiben krebskranke Kinder und Jugendliche
zum Zeitpunkt ihrer Behandlung signifikant weniger Angste im Vergleich zu einer Kontroll-
gruppe nicht chronisch kranker Patienten. Haag et al. interpretieren diese geringere subjektiv
erlebte Angstlichkeit als intrapsychische Bewaltigungsstrategie (Haag, Graf & Jost, 1991, S.
78). Demnach wiirden junge Krebspatienten als eine Form der Krankheitsverarbeitung die
Lebensbedrohlichkeit der Gesamtsituation verleugnen. ,Die vielfaltigen und komplexen An-
forderungsstrukturen, welche mit der Krebserkrankung und ihrer Behandlung verbunden
sind, werden in ihren einhergehenden Geflihlen der Bedrohung so uminterpretiert, dass sie
zu einer Verbesserung des Wohlbefindens beitragen (emotionsregulierende Funktion). Dar-
Uber hinaus werden allgemein potenziell angstauslésende Situationen und Objekte weniger
bedrohlich empfunden (Haag et al., 1991, S. 82). Dieser Erklarungsansatz wirde die Ver-
mutungen und Hoffnungen der interviewten Eltern unterstitzen, ihre Kinder hatten kaum
Angste vor dem Tod. Dabei ist es notwendig die alters- und entwicklungsspezifischen Vor-
stellungen der Kinder von Tod und Sterben zu beriicksichtigen. So ist fur Kleinkinder unter 5

Jahren der Tod noch reversibel und eine Reflektion Gber den eigenen Tod findet nicht statt.
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Vorschulkinder (5 bis 7 Jahre) hingegen haben bereits sehr ausgepragte Vorstellungen vom
Tod, die haufig personifiziert sind. Kinder im Grundschulalter (8 bis 12 Jahre) verbinden den
Tod oft mit einer Strafe fur eine schlechte Tat (Loble, Metzger, Hohloch, Naumann & Felber,
2000, S. 42-43).

Die befragten Eltern duRRern einen starken Wunsch nach psychosozialer Unterstiitzung
fur ihr Kind. Dies zeigt auch eine Untersuchung von Eltern onkologisch-padiatrischer Patien-
ten, in der mehr als 90% der Eltern einen deutlichen bis starken Wunsch nach professionel-
ler Unterstitzung fur ihr Kind au3erten (Hurter, 1990, S. 139). Weiter beeinflusst das Aus-
malfd der wahrgenommenen psychischen und psychosomatischen Belastungen des Kindes
den elterlichen Wunsch nach Unterstitzung (Hurter, 1990, S. 141-142).

Die Zeit der Akutbehandlung auf der Station beschreiben alle befragten Eltern als sehr
belastend fir ihr Kind. Gleichzeitig heben sie die aktuellen Angebote des Psychosozialen
Dienstes hervor, die aus ihrer Sicht eine grofRe Unterstiitzung darstellen — auch wenn Eltern
ihre Kinder in Einzelfallen unzureichend unterstitzt sehen. Die Eltern nehmen diese Angebo-
te fur ihre Kinder durchweg gerne an, betonen aber die Notwendigkeit einer kontinuierlichen
Weiterbetreuung im Anschluss an die Krankenhausaufenthalte, insbesondere in der Zeit der
Dauertherapie und des Ubergangs in den Alltag.

Bedurfnisse krebskranker Kinder

Die krebskranken Kinder brauchen auf Grund der in Kapitel 9.1 benannten Belastungen
durch die Erkrankung und deren Behandlung vor allem Unterstiitzung und Sicherheit auf
emotionaler Ebene. Nahe und Geborgenheit stellen elementare Bedurfnisse der Kinder aller
Altersstufen dar. Durch die enormen Veranderungen im Leben und die gefuihlten Angste be-
nétigen die Kinder zudem Kontinuitat und intensive Zuwendung. Um mit ihren Angsten um-
gehen zu kdnnen, ist es notwendig diese artikulieren und benennen zu kénnen und zu dur-

fen.

Die enormen Belastungen auf Seiten der Eltern konnten die Kinder aus der Angst her-
aus, die Eltern damit zusétzlich zu belasten, mitunter daran hindern, diese auszudricken.
Deshalb ist es wichtig, den Kindern Méglichkeiten zu offerieren, ihre Gefiihle im Kontakt mit
anderen Menschen thematisieren oder einfach nur sich mitteilen zu kénnen. Dies kdnnte
auch fur Gefiihle wie Wut und Arger von Bedeutung sein, da derartige Geflhle oft negativ

assoziiert und gesellschaftlich weniger akzeptiert sind.

Auf sozialer Ebene zeigt sich ein starkes Bedurfnis nach Kontakt. Aus Sicht der Eltern
sehnen sich die betroffenen Kinder nach intensivem Kontakt sowohl zu anderen gleichaltri-
gen gesunden als auch zu anderen betroffenen Kindern. Insbesondere fur altere Kinder und
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Jugendlichen stellt der Austausch mit anderen Krebskranken eine gute Méglichkeit dar, sich
Uber die eigene Wahrnehmung und das Erleben der Krankheit auszutauschen. Dieser Aus-
tausch wird umso bedeutender, je weniger Eltern dazu in der Lage sind, sich mit den kindli-
chen Emotionen auseinanderzusetzen und auch negative Geflihle akzeptieren und tolerieren
zu kénnen. Fir kleinere Kinder scheint primar der enge Kontakt zu den Eltern wichtig. Den-
noch wird der Kontakt zu anderen Kindern als notwendig erachtet und Kontaktmdglichkeiten
gewinscht. Der Kontakt und die Auseinandersetzung zu gleichaltrigen Kindern bietet Lerner-
fahrungen, wie sie nirgends anders zu bekommen sind. Gleichaltrige begegnen sich auf ei-
nem ahnlichen Niveau. So mussen sich alle Beteiligten aktiv einbringen, um z. B. gemein-
same Spielregeln festzulegen. Fur die soziale Entwicklung des Kindes sind Peers deshalb
unabdingbar (Berk, 2005, S. 338). Dies unterstreicht die Notwendigkeit einer Mdglichkeit zur
Interaktion und zum Interagieren mit Peers und betrifft Kinder aller Altersstufen. Wahrend
jungere Kinder dadurch eine Unterstitzung der sozialen Entwicklung erfahren, benétigen
krebskranke Kinder im Schulkinderalter den regelméRigen Austausch mit Gleichaltrigen, um
der starken Erwachsenenfokussierung durch die Erkrankung ein Gegengewicht geben zu
konnen. So kann die Ruckkehr in den Alltag erleichtert und Entwicklungsdefiziten im sozialen
Bereich vorgebeugt werden.

Weiter haben die krebskranken Kinder ein groRes Bedirfnis sich auch aulRerhalb des
Krankenhauses bzw. der Wohnung bewegen zu kénnen. Durch die vielen Ge- und Verbote
fuhlen sich die Kinder z. T. eingesperrt und sehnen sich nach Aussagen ihrer Eltern nach
einem Stiickchen Freiheit und normaler Kindheit. Der Wunsch nach gemeinsamen Ausfligen
mit anderen Betroffenen spiegelt diesen Wunsch sehr deutlich und betont gelichzeitig die
ambivalenten Geflhle der Kinder. Neben dem Wunsch nach Abwechslung, Ablenkung und
Normalitat wird deutlich, dass krebskranke Kinder sich im Umgang mit gesunden Peers mit-
unter unwohl und unsicher fiihlen. Diese Unsicherheit entsteht durch die gefiihlte Ausgren-
zung auf Grund korperlicher Einschrankungen und durch krankheitsbezogene Angste vor

z. B. Infektionen.

Grundsatzlich brauchen krebskranke Kinder - mehr noch als gesunde Kinder - Momente
des unbeschwerten Lachens und voller Spal3, um die Belastungen und Einschrankungen der
Erkrankung fiir einen Augenblick vergessen zu kdnnen. Diese Momente kénnen eine wichti-
ge Ressource fir die betroffenen Kinder darstellen und den Prozess der Krankheitsverarbei-

tung positiv beeinflussen.

Empowerment

Es lasst sich eine grofRe Varianz hinsichtlich der Aufklarung und des Krankheitsverstandnis-

ses der krebskranken Kinder beobachten. Zum einen kann dies mit dem unterschiedlichen
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Entwicklungsalter der Kinder erklart werden, zum anderen wird das kindliche Krankheitsver-
standnis durch die elterliche Fahigkeit zur kindgerechten Erklarung komplexer Sachverhalte
beeinflusst. Es sind die Eltern, die entscheiden, in welcher Form und welcher Intensitit sie
ihre Kinder Uber die Erkrankung aufklaren. Hierbei wird die Abhangigkeit der Kinder von den
elterlichen Kenntnissen und Fahigkeiten sowie deren Vorstellungen tber kindliche Partizipa-
tion deutlich. Aus den beschriebenen Beobachtungen der befragten Eltern geht zudem der
Eindruck hervor, dass insbesondere Familien mit Migrationshintergrund und geringen
Deutschkenntnissen stark benachteiligt sind und damit z. T. gar nicht selbstbestimmt ent-

scheiden konnen, inwieweit sie ihr Kind aufklaren und beteiligen mochten.

Aus Sicht der Kinder ist es wiinschenswert, wenn sich das Fachpersonal intensiv mit den
Kindern Uber deren Wissensstand, die Vorstellungen tber die Krebserkrankung sowie die
notwendigen medizinischen Eingriffe und Behandlungen auseinandersetzt. Nach Ruckspra-
che mit den Eltern sollten dann ggf. weitere Gespréache mit dem Kind tber die Erkrankung
erfolgen, die die gesamte Behandlung kontinuierlich begleiten sollten. Dies ist auch bei Fami-
lien notwendig, die zwar die Fahigkeiten zur Erklarung mitbringen, jedoch auf Grund eigener
Angste gehemmt sind und kein offenes Gesprach mit den Kindern fiihren kénnen.

Damit Kinder mit ihren Fragen und Vorstellungen nicht alleine bleiben, muss die Aufkl&-
rung der Kinder durch Fachpersonal — in Absprache mit den Eltern - systematisch in die
psychoonkologische Versorgung integriert werden. Dabei muss beachtet werden, dass das
Krankheitsverstandnis von Kindern und Jugendlichen vom Alter, vom Entwicklungsstand und
von den Erfahrungen mit der Erkrankung abhangig ist. Der altersbedingte Wandel des
Krankheitsverstandnisses von irrationalen Erklarungen und egozentrischen Sichtweisen im
Vorschulalter Gber das an konkret beobachtbare Ereignisse gebundene Denken und der Fa-
higkeit zur Perspektivibernahme im Schulalter bis hin zu logisch-abstraktem und hypotheti-
schem Denken im Jugendalter (Finkbeiner & Bergstrasser, 2011, S. 697) muss im Umgang

mit den kranken Kindern und den ihnen offerierten Erklarungen Berticksichtigung finden.

Fur die jungeren Kinder ist die Notwendigkeit bestimmter medizinischer Prozeduren z. T.
nur schwer verstandlich, insbesondere wenn damit oftmals eine Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes und der emotionalen Verfassung einhergeht. Das Verstandnis fir die
Bindung an das Krankenhaus, zu Zeiten, in denen es dem Kind kérperlich gut geht, fehlt ins-
besondere den jlingeren Patienten. Daraus resultieren massive Gefiihle der Macht- und
Hilflosigkeit. Die Kinder sehen sich einer arztlichen Willkir und eines gefiihlten elterlichen
Verrates ausgesetzt. Die Bedeutung des Krankheitsverstandnisses und der Notwendigkeit
der Chemotherapie beschreiben Sposito et al. (2015) ausfuhrlich und betonen, dass es den
betroffenen Kindern durch den Zuwachs an Wissen Uber die Krankheit und deren Behand-

lung leichter fallt, mit Nebenwirkungen, Unsicherheiten und Angsten umzugehen (Sposito et
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al., 2015, S. 146). Dies unterstreicht die Notwendigkeit adaquater Krankheitsaufklarung zur

Steigerung der Lebensqualitat der krebskranken Kinder.

Insgesamt haben die krebskranken Kinder nur wenige Mdglichkeiten zur Selbstbestim-
mung. Aktivitdten sind nur eingeschrankt moglich. Entweder grenzt die korperliche Verfas-
sung des Kindes das Tun ein oder die therapiebedingten Reglementierungen und Restriktio-
nen verbieten es. So nutzen einige Kinder z. B. Essenverweigerung oder sozialen Rickzug
als Moglichkeit der Selbstbestimmung. Jedoch flhrt insbesondere die Verweigerung von
Nahrung zu weiteren Komplikationen und sollte daher im Interesse des Pateinten mit ihm
und den Eltern thematisiert und andere Mdglichkeiten zum Umgang mit der Erkrankung und
zur Selbstbestimmung offeriert werden. Sposito et al. (2015) betonen, dass das Wissen um
die Bedeutung von ausreichender Ernéhrung fir eine Entlassung aus dem Krankenhaus und
den Behandlungserfolg, die Kinder darin unterstiitzen kann, sich weniger zurlickzuziehen
und stattdessen, wenn auch indirekt so doch aktiv, den Heilungsprozess selbst zu beeinflus-
sen (Sposito et al., 2015, S. 146).

Die Wabhl der Verabreichungsform der Medikamente wurde von den Eltern oft als einzige
Mdoglichkeit zur aktiven Selbstbestimmung der jungen Patienten beschrieben. Es ist jedoch
notwendig, den Kindern auch in Bezug auf mégliche Bewadltigungsstrategien Unterstitzung
anzubieten und ihnen damit zur mehr Selbstbestimmung zu verhelfen. Kinder, die wissen,
was ihnen in belastenden Situationen hilft, sich besser zu fiihlen oder zu Linderung fihrt,
kénnen therapiebedingte Schmerzen und Nebenwirkungen leichter ertragen. Insgesamt
muss sich die Informationsvermittlung weniger am chronologischen Alter der Kinder als viel-

mehr an deren Reife orientieren (Sposito et al., 2015, S. 146).

Einige Eltern beschreiben einen selbstbestimmten Umgang ihrer Kinder im konstruktiven
Spiel. Durch die Einteilung der Spielcharaktere in Gut und BOse inszenieren diese Kinder
ihre Erkrankung. Im Spiel sind die Kinder in der Lage, selbstbestimmt Entscheidungen Uber
den Verlauf und den Ausgang der Erkrankung darzustellen und fiihlen sich in dieser Situati-
on weniger machtlos, da sie aktiv agieren und lber den Fortgang des Spiels bestimmen.
Dieser Aspekt betont die Chancen zur Unterstiitzung der kindlichen Krankheitsverarbeitung
durch das Medium Spiel.

Coping-Strategien krebskranker Kinder

Die Kinder missen lernen mit dem Aufenthalt im Krankenhaus, den Schmerzen und Neben-
wirkungen der Medikamente sowie der vielen ,leeren“ Zeit, der Isolation und der Ungewiss-
heit des Ausgangs ihrer Erkrankung umzugehen. Die von den Eltern beschriebenen Bewalti-
gungsstrategien lassen sich in Anlehnung an die Typologie von Seiffge-Krenke (1984, S.

360-365) den Coping-Strategien ,Aktives Coping®, ,Internales Coping“ und ,Rickzug und
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Vermeidung® zuordnen. Dabei wird deutlich, dass vor allem Rickzug im Sinne der Problem-
vermeidung als Bewaéltigungsstrategie von den Eltern beschrieben wird. Sowohl die ablen-
kenden Verhaltensweisen wie Fernsehen, Computerspielen, Lesen oder Spielen als auch
aggressives und oppositionelles Verhalten in Form von Wut, Schreien oder offensiver Ver-
weigerung des Essens oder therapeutischer Malinahmen fallen in die Kategorie ,Rickzug
und Vermeidung®. Weiter zahlen auch Verhaltensweisen dazu, die einen mentalen oder auf
Verhalten basierenden Riickzug beinhalten. Dieses Bewaltigungsverhalten zeigt sich bei den
betroffenen Kindern als allgemeine Lust- und Antriebslosigkeit, Vermeidung von Sozialkon-
takten oder Verleugnung von Problemen vor den Eltern. Ebenso stellt regressives Verhalten
eine Form des Rickzugs dar. ,Internales Coping“ im Sinne der Arbeit an der inneren Einstel-
lung zu einem Problem wurde den Eltern ebenfalls beschrieben. Darunter féllt vor allem die
Akzeptanz der Situation und der damit verbundenen personlichen Grenzen. Der Glaube an
Gott kann ebenfalls dieser Kategorie zugeordnet werden. ,Aktives Coping“ im Sinne eines
problemgerichteten rationalen Handelns wird hingegen kaum benannt. Lediglich der fir alte-
re Kinder aufgezeigte aktive Ausstauch mit anderen Betroffenen und die aktive Informations-
suche kdnnen dieser Kategorie zugeordnet werden.

Insgesamt muss festgestellt werden, dass vermeidende Problemldsestrategien von den
Eltern der krebskranken Kinder am haufigsten beobachtet und beschrieben werden. Als zu-
satzliche Strategie wird die Akzeptanz der Situation vielfach von den Eltern genannt. Aktives
Coping findet nach Einschatzung der Eltern hingegen kaum statt. Berticksichtigt man die von
Carver, Scheier und Weintraub (1989) ermittelten Korrelationen zwischen der Art des Co-
ping-Verhaltens und ausgewahlter Persodnlichkeitsmessungen, zeigt sich, dass aktive Co-
ping-Strategien signifikant positiv mit einer optimistischen Grundeinstellung, dem Gefihl der
Kontrolle, einem hohen Selbstwertgefiihl und Widerstandskraft korrelieren, wahrend gleich-
zeitig signifikant weniger Angstlichkeit bei den Betroffenen vorzufinden ist. Lassen sich fir
eine positive Neubewertung der Situation als internales Coping analoge Zusammenhange
beobachten, zeigt sich fur die Akzeptanz der Situation und die Hinwendung zur Religion nur
eine signifikant positive Korrelation fir eine optimistische Grundeinstellung. Fur alle anderen
untersuchten Bereiche konnte kein Zusammenhang festgestellt werden. Coping-Strategien
im Sinne der Vermeidung weisen dagegen auf eine signifikant negative Korrelation zu Opti-
mismus, dem Gefuhl der Kontrolle, einem positiven Selbstwertgefiihl und Widerstandsféhig-
keit hin und stehen stattdessen in einem signifikant positiven Zusammenhang mit dem Auf-
treten von Angstlichkeit (Carver, Scheier & Weintraub, 1989, S. 276).

Fur die im Rahmen dieser Studie untersuchte Stichprobe muss konstatiert werden, dass
die von den Eltern beschriebenen Bewaltigungsstrategien ihrer Kinder primér in die Katego-
rie ,Rlckzug und Vermeidung®“ fallen und demnach nicht zu einer Starkung des Selbstwerts,

Optimismus, dem Gefiihl der Kontrolle oder zum Abbau von Angstlichkeit beitragen. Es wére
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demnach dringend erforderlich, den Kindern Méglichkeiten anzubieten, ihr Repertoire an
Bewadltigungsstrategien erweitern und anpassen zu kénnen. Durch den verstarkten Einsatz
aktiver und internaler Strategien kénnten die Kinder emotional gestarkt werden. Diese Form
der Unterstitzung und des daraus resultierenden veranderten Coping-Verhaltens lieRe eine
Steigerung der kindlichen Lebensqualitat durch z. B. weniger erlebte Angstlichkeit und er-

hohte Selbstwirksamkeitserfahrungen erwarten.

Spieltherapie

Die befragten Eltern &uf3ern ein grundsatzliches Interesse an einer spieltherapeutischen In-
tervention fur ihre kranken Kinder. Diesen Wunsch nach zusatzlicher Unterstlitzung bestati-
gen auch die Ergebnisse von Hirter (1990), wonach Eltern einen groRen psychologischen
Unterstitzungs- und Betreuungsbedarf bei ihren Kindern sehen. Besonders wahrend der
Krankenhausbehandlung wird ein besonders grof3er Unterstitzungsbedarf deutlich. 74% der
befragten Eltern wiinschten sich eine professionelle Unterstiitzung fur ihr Kind vor allem in
dieser Zeit, im Vergleich zu 52% bei der Erstaufnahme und 26% nach der Krankenhausbe-
handlung (Hurter, 1990, S. 143).

Die befragten Eltern der vorliegenden Untersuchung geben tberwiegend an, wéhrend
der Stationsaufenthalte psychologisch gut betreut zu werden und benennen die unterschied-
lichen Angebote der Station und des Psychosozialen Dienstes als sehr hilfreich. Vor allem
wahrend der Zeit der Dauertherapie fuhlen sich einige Eltern jedoch nicht ausreichend unter-
stutzt und kénnen sich eine Spieltherapie fir ihre Kinder gut vorstellen, auch um selber durch
ein Angebot fur ihr Kind Unterstiitzung in Form von Impulsen von auf3en und Ideen fur den
taglichen Umgang mit ihrem Kind zu erhalten. Eine Anbindung an die regelmafRligen Ambu-
lanztermine erscheint aus Elternsicht als sinnvoll, um positive Assoziationen mit der Ambu-
lanz aufbauen zu kénnen. Dies erfordert jedoch eine gute Absprache zwischen allen Beteilig-
ten, um unndétige zeitliche Verzégerungen im Routineablauf des Ambulanzbesuches zu ver-
hindern. Alternativ kénnen sich die befragten Eltern die Intervention auch im hauslichen Kon-
text vorstellen. Dadurch wéren jedoch die Bedingungen, unter denen das Angebot durchge-
fuhrt wird, nicht kontrolliert und die Ergebnisse wirden dadurch beeinflusst werden. Aus
Sicht der wissenschaftlichen Begleitforschung wére eine vergleichbare Situation fir alle Teil-

nehmer wiinschenswert.

Das Angebot der spieltherapeutischen Intervention kann sich aus Sicht der Eltern bereits

an zwei- bis dreijahrige Patienten richten. Die Altersgrenze nach oben wird mit 8, maximal 9

Jahren angegeben. Die anvisierte Patientengruppe muisste demnach hinsichtlich des Alters

erneut mit Arzten, Mitarbeitern des Psychosozialen Dienstes und dem Pflegpersonal disku-
tiert und ggf. angepasst werden.
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Fur alle Altersgruppen sprechen sich die Eltern fur eine weitere Kontaktperson fur das
Kind - neben den Eltern - aus. Diese zusatzliche und verlassliche Unterstiitzung wirde es
den Kindern ermdglichen, Gedanken und Gefiihle, die sie gegentber ihren Eltern nicht au-
Bern kdnnen oder wollen sowie ihre aktuelle Befindlichkeit in einem sicheren Rahmen the-
matisieren zu koénnen. Ebenso wird der Wunsch nach zusétzlichen Gruppenangeboten for-
muliert. Vor allem fur altere Kinder stellt der Kontakt zu anderen Betroffenen aus Sicht der
Eltern eine gute Moglichkeit zum Austausch dar. Zudem wird der Belastung durch die soziale

Isolation von Freunden damit Rechnung getragen.

Grundsatzlich erwarten die Eltern von einem spieltherapeutischen Angebot, dass es die
Bedurfnisse und Wiuinsche der Kinder bertcksichtigt und aufgreift. Insbesondere vor dem
Hintergrund der Fremdbestimmung und den Geflhlen der Machtlosigkeit, kommt der Selbst-
bestimmung der Kinder im Rahmen der Spieltherapie eine wichtige Bedeutung zu. Die Kin-
der sollten demnach die Moglichkeit haben, die Inhalte der Therapie moglichst selbst auszu-
wahlen bzw. aktiv mitzubestimmen. Das bedeutet, dass die Spieltherapie mdglichst wenig
starr an Vorgaben gebunden sein sollte und stattdessen Zeit fur das Kind und deren Bedirf-
nisse nach aktiver Mitgestaltung im Sinne von Selbstwirksamkeit in das Konzept integriert
sein sollte.

Bezlglich der inhaltlichen Ausrichtung der Spieltherapie lassen sich die Aussagen der
Eltern in zwei Gruppen einteilen. Ein Teil der Eltern wiinscht sich die Intervention vorrangig
als weitere Mdglichkeit der Ablenkung und Abwechslung. Medizinische Themen oder belas-
tende Situationen sollten demnach nicht bearbeitet werden. Die andere Gruppe von Eltern
wulnscht sich Unterstiitzung fur den Umgang mit als belastend erlebten Situationen und sieht
darin eine Mdglichkeit, die Kinder aktiv einzubinden und durch neue Bewaéltigungsstrategien
zu mehr Selbstwirksamkeit zu verhelfen. Zudem sehen einige Eltern in der Spieltherapie,
neben der Unterstiitzung fir ihr Kind, eine Hilfestellung fir sich selbst. Sowohl unter dem
zeitlichen Aspekt, des zusatzlichen personlichen Freiraums als auch in Bezug auf eine Un-

terstiitzung im Umgang mit dem Kind beflirworten die Eltern ein derartiges Angebot.

Lebensqualitat der Eltern krebskranker Kinder

In den Elterninterviews werden die enormen Belastungen, die durch die Krebsdiagnose ei-
nes Kindes fur die gesamte Familie, resp. die Eltern, entstehen, sehr deutlich beschrieben.
Obwohl die Eltern nicht explizit nach ihren personlichen Belastungen befragt wurden, auf3ern
sie ihr Leid und beschreiben die massiven Anforderungen, die sie z. T. hilflos machen und an
den Rand ihrer Belastbarkeit bringen, so dass der Verdacht einer durch die Krebsdiagnose
des eigenen Kindes eingeschrankten elterlichen Lebensqualitat nahe liegt. Diese Vermutung

untermauert Kréger (2005) in einer Untersuchung Uber die Lebensqualitat Krebskranker und
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ihrer Angehdrigen. Danach liegt die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Eltern krebs-
kranker Kinder, gemessen mit dem SF-36 (Fragebogen zum Gesundheitszustand), in allen

acht Subskalen unter den Werten der Normstichprobe.

Insbesondere im psychischen Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erfah-
ren die betroffenen Eltern eine besonders groRe Einschrankung. In Bezug auf die wahrge-
nommene Vitalitdt, die soziale Funktionsfahigkeit, die emotionale Rollenfunktion und im Be-
reich des psychischen Wohlbefindens zeigen Eltern krebskranker Kinder sowohl im Ver-
gleich zu Angehdrigen als auch im Vergleich zu krebskranken erwachsenen Patienten eine
niedrigere Lebensqualitat (Kroger, 2005, S. 74). Eine Veranderung der elterlichen Lebens-
qualitat im Verlauf der Erkrankung konnte von Klassen et al. (2011) belegt werden. Eltern
von Kindern, deren Diagnose mehr als zwolf Monate zuriickliegt, zeigen demnach insgesamt
eine hohere Lebensqualitat als Eltern von Kindern, die innerhalb der letzten zwoIf Monate
eine Krebsdiagnose erhielten. Dies betrifft insbesondere die Subskalen psychisches Wohlbe-
finden, emotionale Rollenfunktion und soziale Funktionsfahigkeit (Klassen et al., 2011, S.
1194). Es ist zu prifen, inwieweit die derzeitigen psychosozialen Unterstiitzungsangebote
der Klinik zu einer Steigerung der elterlichen Lebensqualitat beitragen und inwieweit diese
Steigerung konstant bleibt bzw. wann sie sich ggf. den Normwerten nahert. Trotz dieser auf-
gezeigten Tendenz einer Lebensqualitatssteigerung im Zeitverlauf kdnnen die in der vorlie-
genden Untersuchung benannten elterlichen Bedarfe nach psychosozialer Betreuung als

insgesamt hoch eingeschatzt werden.

Ein weiterer, die Lebensqualitat der Eltern beeinflussender Faktor, ist der sozibkonomi-
sche Status der Eltern. Dieser wurde im Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht erfasst, so
dass Aussagen dazu nicht méglich sind. Dennoch weisen andere Studien auf einen derarti-
gen Zusammenhang hin. Je besser die Schul- und Ausbildung der Eltern ist, umso schlech-
ter ist die elterliche Lebensqualitat (Litzelman, Catrine, Gangnon & Witt, 2011, S. 1266). Dies
begriinden Litzelman et al. (2011) damit, dass gut gebildete Eltern sich aktiver in den medi-
zinischen Entscheidungsprozessen engagieren und dieses erhdhte Engagement und die
besseren Kenntnisse der vorhandenen Mdglichkeiten und Restriktionen bei den Eltern zu
zusétzlichem Stress und damit zu einer verminderten Lebensqualitat fuhren konnen
(Litzelman et al., 2011, S. 1267). Eine ausfihrliche Kenntnis tber Méglichkeiten der Behand-
lung kann, wie Litzelman et al. (2011) zeigen, zuséatzlichen Stress bedeuten und erfordert
damit eine intensive und an den Fahigkeiten und Bedurfnissen der Eltern und ihrer Kinder
angepasste kontinuierliche Begleitung und muss vor dem Hintergrund des Patienten-

Empowerments Beachtung finden.

Die Lebensqualitat der Eltern wurde in der vorliegenden Arbeit nicht explizit und konsis-
tent erfasst. Die Ergebnisse zur elterlichen Lebensqualitat dirfen somit nur als Tendenz in-

terpretiert werden. Eine Erfassung in zukinftigen Untersuchungen erscheint sinnvoll. Den-
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noch wird deutlich, dass die elterliche Lebensqualitat durch die Krebserkrankung des eige-
nen Kindes stark eingeschrankt sein kann und im Interesse des Kindeswohls im Fokus der

Fachkrafte stehen sollte.

Psychoonkologische Beratungs- und Unterstiitzungsangebote mussen fir alle Eltern be-
reitstehen, damit den Belastungen und mdéglichen negativen Auswirkungen auf die elterliche
Lebensqualitat frihzeitig entgegengewirkt werden kann. In einer Befragung von Hirter
(1990) aulRerten Eltern einen starken Wunsch nach professioneller Unterstlitzung fur sich.

Lediglich 5% der Eltern lehnten eine professionelle Unterstiitzung ab (Hurter, 1990, S. 140).

Insbesondere zur Zeit der Diagnosestellung und wéhrend der Krankenhausaufenthalte
hatten sich Eltern (je 70% der befragten Eltern) eine professionelle Unterstiitzung von Seiten
der Klinik fir sich gewiinscht (Hurter, 1990, S. 144). Dieser starke Wunsch nach eigener Un-
terstiitzung und Beratung wird in den Elterninterviews der vorliegenden Arbeit sehr deutlich.
Entgegen der Ergebnisse von Hirter (1990), dulRern die befragten Eltern z. T. einen erhdh-
ten Unterstitzungsbedarf insbesondere zu Beginn der Dauertherapie, da die Angebote des
Psychosozialen Dienstes sie nun nicht mehr hinreichend erreichen wiirden und sie sich mit-
unter Uberfordert fuhlten. Diesem Beddrfnis sollte durch entsprechende Unterstitzungsan-
gebote Rechnung getragen werden. Ebenso wird der Ubergang in den Alltag als sehr
schwierige Zeit beschrieben, in der die intensive Unterstitzung durch den Psychosozialen

Dienst nicht mehr in ausreichendem Umfang zur Verfligung steht.

10.2 Interpretation des Eltern-Experten-Vergleichs

In vielen Punkten decken sich die Einschatzungen der Eltern und Experten. Ein bedeutender
Unterschied, der im Folgenden naher erlautert wird, bezieht sich auf die Angste der Kinder.
Die Experten gehen davon aus, dass die krebskranken Kinder z. T. ihre Eltern mit ihren ei-
genen Angsten nicht belasten wollen und diese deshalb nicht &uRern wiirden. Die kranken
Kinder wirden vor den Eltern haufig so tun, als ginge es ihnen gut, obwohl dies nicht ihrem
inneren Erleben entsprache. Ein solches Verhalten beschreiben auch Schroder et al. (2013,
S. 34). Die befragten Eltern hingegen beschreiben ihre Kinder Giberwiegend als unbeschwert
in Bezug auf magliche Angste im Zusammenhang mit den Heilungschancen und Risiken der
Krebserkrankung. Nach Einschatzung der Eltern seien Angste der Kinder zwar vorhanden,
aber insgesamt wirden die Kinder die Tragweite der Erkrankung nicht verstehen und hatten
deshalb kaum Angste vor einer Progression, eines Rezidivs oder dem Tod. Gleichzeitig &u-
Rerten die Eltern die Sorge, ihre Kinder kdnnten mehr von der Krankheit mitbekommen als

sie denken wirden.
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Auf der anderen Seite wiirden die Eltern versuchen, ihre eigenen Angste und ihre Ver-
zweiflung vor den Kindern zu verbergen. Hierin wird die groRe Ambivalenz und Unsicherheit
der Eltern deutlich. Die Angst ihrer Kinder scheint die befragten Eltern an die Grenze ihrer
emotionalen Belastbarkeit zu bringen und einen offenen Ausstauch Uber die durch die
Krebsdiagnose ausgeltdsten Geflihle zu verhindern. Der gehemmte Umgang mit Emotionen
und Angsten unterstreicht jedoch die Notwendigkeit einer professionellen Unterstiitzung fir
die betroffenen Kinder und ihre Eltern. Das geplante spieltherapeutische Angebot kénnte an
dieser Stelle ansetzen und den Kindern einen Raum bieten, diese Gefiihle &uRRern und Angs-
te bearbeiten zu kdnnen. Nach einer ersten Einschéatzung musste ebenso den Eltern eine
zusatzliche Mdoglichkeit zur Thematisierung ihrer eigenen Angste angeboten werden, und
dabei auf eine reflektierte Unterscheidung zwischen eigenen und kindlichen Angsten fokus-
siert werden. Insbesondere vor dem Hintergrund des sowohl von Experten als auch von den

Eltern fur erforderlich gehaltenen ehrlichen und offenen Umgangs mit den Kindern.
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spieltherapeutische Intervention

,Das Erschiitternde ist nicht das Leiden der Kinder an sich, sondern der Umstand,
dass sie unverdient leiden...
Wenn wir nicht eine Welt aufbauen kdnnen, in der Kinder nicht mehr leiden,
kénnen wir wenigstens versuchen,
das Mal3 der Leiden der Kinder zu verringern.*
(Albert Camus)
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Auf der Grundlage der Datenanalyse der Elterninterviews wird die Belastung der Kinder
durch die Krebserkrankung, resp. Leukéamie, deutlich. Diese Belastungen fuihren zu Ein-
schrankungen der Lebensqualitat auf allen drei Ebenen - physisch, emotional und sozial. Um
diesen entgegenwirken zu kénnen, stellt das therapeutische Spiel eine gute Mdglichkeit dar.
Im Kontext der Arbeit mit padiatrischen Krebspatienten kann das therapeutische Spiel einen
Kontakt zwischen dem Kind und dem Therapeuten ermdglichen und den Aufbau einer ver-
trauensvollen Beziehung begtinstigen. Auf dieser Grundlage hat das Kind die Mdglichkeit
sich tiber das Spiel ausdriicken und Probleme und Angste thematisieren zu kénnen, ohne
sie konkret benennen zu muissen. Dabei mussen die therapiebedingten Nebenwirkungen
und psychosozialen Belastungen des krebskranken Kindes bericksichtigt und in die Thera-
pieplanung einbezogen werden. Zusatzlich wére es, nach Einschatzung der elterlichen Be-
lastungen winschenswert, eine weitere psychosoziale Beratung und Unterstitzung fir die

Eltern in das Spieltherapiekonzept zu integrieren.

Strukturelle Merkmale

Fir die Durchfihrung der Pilotstudie, ist aus Sicht einer wissenschaftlichen Begleitung, eine
maoglichst homogene Gruppe sinnvoll. Leukdmiepatienten eignen sich dafir in zweifacher
Hinsicht. Zum einen stellen sie die grofite Diagnosegruppe dar, zum anderen bietet die Dau-
ertherapie bei Leukdmiepatienten einen guten Zeitpunkt, die Spieltherapie anzusiedeln. Aus
Elternsicht wurden zudem Unterstiitzungsbedarfe fiir den Ubergang von der Intensiv- in die
Dauertherapie benannt. Zum einen ist dann die intensive Begleitung des Pflegepersonals
und des Psychosozialen Dienstes nicht mehr in der bisherigen Form gegeben. Zum anderen
fuhlen sich die Kinder wahrend der Dauertherapie - sofern sie noch nicht wieder in den Kin-
dergarten oder die Schule gehen kénnen — oft deutlich isolierter und benachteiligter als auf

der Station.

Das Altersspektrum sollte sich vor allem am Entwicklungsstand des einzelnen Kindes
orientieren - tendenziell aber bereits junge Patienten ab ca. 2,5 Jahren einbeziehen. Die obe-
re Altersgrenze sollte sich an den Interessen der Kinder orientieren und - entgegen der Ein-
schatzung der Eltern und Experten - auch noch zehnjéhrige Kinder einschlie3en, die durch
das therapeutische Spiel die Mdglichkeit bekamen, wieder Kind-Sein zu kénnen. Eine An-
passung des Spielmaterials, der Geschichten und Themen an das Alter des Kindes ist des-

halb notwendig.

Einen idealen Ort zur Durchfihrung der Spieltherapie gibt weder aus Eltern- noch aus

Expertensicht nicht. Es lasst sich jedoch festhalten, dass eine Anbindung an die regelmalf3i-
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gen Ambulanztermine Vorteile mit sich bringt. So kdnnten zum einen die negativen Assozia-
tionen der Kinder mit der Ambulanz mit positiven Erfahrungen im Spiel aufgewogen werden
und die regelmaligen Ambulanztermine somit weniger angstbesetzt werden. Zum anderen
kénnten die Rahmenbedingungen der Spieltherapie kontrolliert werden. Dies wére aus Sicht
der wissenschaftlichen Begleitung erstrebenswert. Hausbesuche stellen zwar eine sowohl fur
die Kinder als auch die Eltern interessante Mdglichkeit dar, bedeuten jedoch einen massiven

und zeitintensiven organisatorischen Aufwand, den es abzuwagen gilt.

Die Spieltherapie sollte grundsatzlich in einer mdglichst reizarmen Umgebung stattfin-
den, um die Kinder nicht abzulenken. Dies spricht fir eine Anbindung der Termine an die
Ambulanz und Raumlichkeiten des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf.

Der Aspekt der Substitution ist fir das Symbolspiel von Bedeutung und erfordert Spiel-
material, das den Kindern moglichst viel Freiraum zur kreativen Nutzung lasst. Insbesondere
realistisches Material sollte nur sehr sparsam eingesetzt werden, da die Substitution vor al-
lem in Richtung von abstrakt zu konkret verlauft. So kann beispielsweise ein Stuhl problem-
los als ein Auto umgedeutet werden, ein Auto jedoch nur schwierig in einen Stuhl. Demnach
sollte auf ein zu gegenstandliches und ausuferndes Repertoire an Spielmaterial verzichtet
werden, um den Freiraum fir die Entfaltung der Kreativitdt zu erhalten. Zudem sollte das

verwendete Spielmaterial altersgerecht sein.

Die Dauer der Einzelsitzungen sollte sich an den Bedirfnissen und der Konzentrations-
fahigkeit der Kinder orientieren und kann nach Einschatzung der Eltern zwischen 30 und 45
Minuten, nach Meinung der Experten ca. 50 Minuten, betragen. In Bedarfsfallen sollte die
Sitzung friiher beendet werden kénnen. Es ist jedoch darauf zu achten, dass die Sitzung
auch dann einen entsprechenden Abschluss erhalt. Eine flexible Handhabung der einzelnen
Sitzungsdauer unter Berlcksichtigung der jeweiligen aktuellen Verfassung des Kindes und

der Situation in der Familie sollte gegeben sein.

Vor Interventionsbeginn ist ein Vorgesprach mit der Familie und dem Kind sinnvoll. Bei
diesem ersten Kontakt kdnnen sich alle Beteiligten - vor allem aber Kind und Therapeut -
kennenlernen. Der Therapeut erhalt einen ersten Eindruck vom Kind, seiner Situation und
seiner Familie. Daneben sollten die Rahmenbedingungen der Spieltherapie mit den Eltern
und dem Kind gemeinsam besprochen, das Konzept detailliert erklart und Raum fir Fragen
gegeben werden. Zudem ist ein Einzelgesprach mit den Eltern zu empfehlen. Darin sollten
die Eltern die Moglichkeit erhalten, Wiinsche, Auftrage oder Angste zu formulieren. Die Inhal-
te und Ziele der Spieltherapie sollten in enger Absprache mit den Eltern stattfinden. Gleich-
zeitig missen die Eltern darauf aufmerksam gemacht werden, dass Themen, die von den

Kindern angesprochen werden, im Rahmen der Therapie weiterbearbeitet werden, es jedoch
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immer eine enge Ruckkopplung zwischen den Eltern und dem Therapeuten geben muss.

Dennoch missen ggf. Winsche der Kinder nach Verschwiegenheit respektiert werden.

Die Eltern sollten darauf aufmerksam gemacht werden, dass bei Auffalligkeiten oder
Veranderungen bei ihrem Kind, jederzeit wechselseitig Kontakt zwischen den Eltern und dem

Therapeuten aufgenommen werden kann und soll.

Im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitung der spieltherapeutischen Intervention soll-
ten die Eltern Uber den Ablauf und das Ziel der Studie aufgeklart werden. Der Einsatz der
Fragebdgen und der Videographie sollte hierbei erlautert werden. Gleichzeitig kann den EI-
tern bei diesem ersten Gesprach der entsprechende Fragebogen ausgehéndigt werden (vgl.
Studienprotokoll, 2015).

Zusatzlich zu dem Einzelgesprach mit den Eltern, sollten sich das Kind und der Thera-
peut kennenlernen, ggf. in Anwesenheit der Eltern, sofern dies fir das Kind wichtig und not-
wendig ist. Gleichzeitig kann dieses Treffen dazu genutzt werden, das Kind im Spiel zu fil-
men, um es anschlieBend mit der Affect and Play Scale auswerten zu konnen (vgl.
Studienprotokoll, 2015).

Nach Abschluss der Intervention sollte ebenfalls ein ausfihrliches Gesprach zwischen
den Eltern, dem Kind und dem Therapeuten stattfinden - analog zu dem Vorgesprach sowohl
als Gesprach zu dritt, als auch mit den Eltern alleine. Das Gesprach sollte den Eltern den
individuellen Verlauf der Spieltherapie aufzeigen, die spezifischen Themen des Kindes be-
nennen und ihnen ggf. Empfehlungen fir Folgeangebote geben. Zudem kann den Eltern der

zweite Fragebogen ausgehéndigt und das Kind erneut videographiert werden.

Inhalte und Themen

Die Themen, die im Rahmen der Spieltherapie bearbeitet werden kénnen, sollten sich vor
allem an den Bedurfnissen der Kinder orientieren und in Absprache mit den Eltern ausge-

wahlt werden. Es eignen aus Eltern- und Expertensicht u. a. folgende Themen:

e Medizinische Eingriffe und Prozeduren

e Tagliche medizinisch-pflegerische Maflinahmen

o Erweiterte Krankheitsaufklarung

¢ Umgang mit Gefuihlen der Macht- und Hilflosigkeit
e Umgang mit Emotionen (Angst, Wut, etc.)

¢ Alltagsleben mit bzw. trotz der Krankheit

¢ Reintegration in den Alltag, die Schule, etc.
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Die geplante spieltherapeutische Intervention sieht in den medizinischen Aspekten der Er-
krankung nur einen kleinen Teil der Konzeption. Stattdessen stehen Geschichten zu ver-

schiedenen Emotionen mit krankheitsunspezifischen Themen im Vordergrund.

Aus Eltern- und Expertensicht erscheint es jedoch sinnvoll, den Bezug zur Krebserkran-
kung durchgehend aufrecht zu erhalten und das Krankheitserleben, den Umgang mit der
Erkrankung und mit belastenden Situationen in den Fokus zu stellen. Dazu ist es win-
schenswert, die Sitzungen dazu zu nutzen, die Kinder ausfuhrlich tber ihre Krankheit aufzu-
klaren und ihnen den Raum zu geben, Fragen zu stellen. Einerseits sollten die z. T. negati-
ven Erinnerungen an die Zeit der Intensivtherapie nachbearbeitet werden. Andererseits sollte
den Kindern Unterstiitzung im Umgang mit aktuell schwierigen Situationen angeboten wer-

den.

Das Thema Sterben und Tod sollte nicht vom Therapeuten aus thematisiert werden.
Zum einen da dies der ausdriuckliche Wunsch der Eltern ist und z. T. sogar eine Bedingung
fur eine Teilnahme an einem spieltherapeutischen Konzept aus Elternsicht darstellt. Zum
anderen sollte der Therapeut sich zundchst langsam dem Kind und seiner Gefluhlswelt né-
hern und das aktuelle Krankheitsverstandnis des Kindes nachvollziehen, um darauf aufbau-
end mogliche Angste des Kindes spiegeln und thematisieren zu kénnen. Die Angst vor dem
Tod als existenzielle Angst sollte dabei vom Kind im Spiel benannt oder umschrieben und
erst dann vom Therapeuten vertieft aufgegriffen werden. Eine Auseinandersetzung mit dem
Thema Tod kann fir die jungen Patienten sehr anstrengend und beéngstigend sein und
muss evtl. auch im Anschluss an die Sitzung weiterbegleitet werden. Eine enge Absprache

mit den Eltern ist dann besonders geboten.

Zudem kann die Spieltherapie als allgemeine Entwicklungsférderung verstanden und

somit vorhandenen Entwicklungsdefiziten entgegengewirkt werden.

Die Rolle des Therapeuten

Der Therapeut muss in der Lage sein, die spielerischen Inszenierungen des Kindes mitzu-
spielen. Dies setzt ein hohes MalR an Phantasie und Spielfreude auf Seiten des Therapeuten
voraus. Der Therapeut sollte empathisch sein, sein kindliches Gegenlber faszinieren, be-

geistern und inspirieren kdnnen und eine kreative und spielerische Haltung einnehmen.

Entwicklungspsychologische und padagogische Kenntnisse der wichtigsten Entwick-
lungsaufgaben verschiedener Altersstufen sowie im Bereich der Psychoonkologie sollten
ebenso vorhanden sein, wie umfassende medizinische und pflegerische Kenntnisse im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung. Grundsatzlich sollte der Therapeut eine vertrauensvolle

Atmosphére schaffen, eine optimistische Grundhaltung einnehmen und kohérent sein.
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Zur Beantwortung der Forschungsfrage ,Wie beurteilen Eltern krebskranker Kinder die kind-
liche Lebensqualitdt, deren Versorgungsbedarf und die Mdglichkeit einer spieltherapeuti-
schen Intervention?* wurde ein qualitativer Zugang gewahlt. Somit sollte explorativ und holis-
tisch das subjektive Erleben der Eltern krebskranker Kinder erfasst und subjektive Einschéat-

zungen erhoben werden.

Auf Grund bereits vorhandener Fachkenntnisse des Themenkomplexes und einer ge-
wiinschten Ubertragbarkeit auf das theoretische Konstrukt der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat wurde mit der qualitativen Inhaltsanalyse ein hermeneutisches Verfahren aus
induktions- und deduktionslogischen Schritten gewaéhlt. Ziel der Arbeit war es, sowohl auf
theoretischen Konzepten basierende Vorannahmen udber die Lebensqualitét anhand von
empirischem Datenmaterial zu Uberprifen, als auch tieferliegende beobachtete Zusammen-
hange zu beschreiben und damit Hypothesen begriinden zu kénnen (vgl. Lamnek, 2005, S.
249-251).

Die Auswahl der Interviewpartner fand nicht unter statistisch-reprasentativen Aspekten
statt. Stattdessen erfolgte eine doppelte Selektierung. Eine erste Selektion fand bereits im
Vorfeld der Patientenrekrutierung durch die Mitarbeiter des Psychosozialen Dienstes des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf statt. Diese erste Selektion durch den Gatekeeper
(Reinders, 2005, S. 139) kann durch den Forscher nicht ohne weiteres hinterfragt werden.
So wurden etwa Familien mit gro3en psychosozialen Belastungen nicht Gber die Studie in-
formiert. Demnach fehlen insbesondere Einschatzungen zur Lebensqualitat krebskranker
Kinder von jenen Familien, bei denen auf Grund der vom Psychosozialen Dienst beschriebe-
nen hohen Belastungen eine geringere Lebensqualitdt und groRe Unterstitzungsbedarfe

unterstellt werden konnten.

Die zweite Selektion erfolge durch das auf Selbstaktivierung gewéahlte Sample. Bei die-
ser auch als sekundare Selektion bezeichneten Stichprobe, héngt die Auswahl der Stu-
dienteilnehmer von deren Bereitschaft zur Teilnahme ab. In persdnlichen Anschreiben wur-
den potenzielle Teilnehmer Uber die Studie informiert und um eine Teilnahme gebeten. Die
Familien mussten die Einwilligungserklarungen an den Forscher zuriicksenden und damit
von sich aus aktiv ihre Bereitschaft erklaren. Der Vorteil dieser Methode liegt in der gesicher-
ten Freiwilligkeit der Teilnahme. Diese fuhrt in der Regel zu einer hdheren Motivation
(Reinders, 2005, S. 119-121). Aus der Selbstaktivierung ergeben sich jedoch automatisch
Selektionsprozesse. Die Eltern, die an der Untersuchung teilnahmen, machten auf den Inter-
viewer einen sehr informierten und reflektierten Eindruck. Das Krankheitsverstandnis der

befragten Eltern schien sehr grof3, Kenntnisse Uber entwicklungsférdernde Maflinahmen bei
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Kindern bekannt. Es ist zu vermuten, dass die Einschatzungen bei einer Gruppe von Eltern

mit geringerem soziodkonomischen Status anders ausfallen wirden.

Durch die kleine Stichprobe von zwolf Mittern und einem Vater kdnnen keine Aussagen
Uber ein mogliches unterschiedliches Erleben der Krebserkrankung des Kindes von Muttern
und Vatern gemacht werden. Weiter handelte es sich bei 12 der 13 Kinder um Jungen, so
dass auch in Bezug auf die Kinder keine Geschlechterdifferenzen vorgenommen werden
kénnen. Die Aussagen und Einschatzungen der befragten Eltern sind auf Grund der kleinen

Stichprobengré3e nicht verallgemeinerbar.

Auf Grund der geringen Fallzahlen fur Leukédmiediagnosen bei Kindern in dem zu unter-
suchenden Altersspektrum in Hamburg und der doppelt-selektiven Stichprobenwahl wurden
insgesamt nur 38 Familien Uber das Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Uber die Stu-
die informiert. Die hohe Ricklaufquote von 34% spricht jedoch flr ein grof3es Interesse der
Eltern an dem Untersuchungsgegenstand.

Die zuletzt gefuihrten Interviews deuteten auf das Erreichen eines Sattigungsgrades in
Bezug auf einen zusatzlichen Informationsgewinn hin. Die Aussagen der Eltern waren zwar
weiterhin nicht einheitlich, lieBen sich dennoch in bereits vorhandene inhaltliche Aussagen
anderer Eltern integrieren und die Redundanzen wurden haufiger. Fir eine erweiterte Erfas-
sung des elterlichen subjektiven Erlebens ist eine andere Stichprobenwabhl, die z. B. Familien
mit Migrationshintergrund oder stark belastete Familien einbezieht oder ein anderen Stu-

diendesign, notwendig.

Da nur Eltern von (ehemals) leukamiekranken Kindern in die Untersuchung einbezogen
wurden, kdnnen keine Aussagen fir andere onkologische Diagnosegruppen getroffen wer-
den. Zudem handelt es sich bei der Beurteilung der Lebensqualitat der Kinder um eine
Fremdeinschatzung durch deren Eltern. Wie bereits in Kapitel 10.1 beschrieben, schétzen
Eltern chronisch kranker Kinder die Lebensqualitat ihrer Kinder Gberwiegend schlechter ein,
als dies die Kinder selbst tun. Weiter beschrieben neun Teilnehmer die Zeit nach der Diag-
nose und der Krebstherapie ruckblickend. Diese retrospektiven Einschétzungen der Eltern
hinsichtlich der Lebensqualitat ihres Kindes zum Zeitpunkt der Erkrankung dtirfen nicht pau-
schal mit denen jener Eltern verglichen werden, deren Kinder sich noch in der Behandlung
befinden. Es wére zu untersuchen, inwieweit die elterliche Einschatzung sich mit der Zeit
verandert. Zudem besteht die in einer weiteren Untersuchung zu prifende Vermutung, dass
Eltern die Angst ihrer krebskranken Kinder vor dem Tod verdrangen. Ein zusétzlicher Einbe-

zug der kindlichen Perspektive erscheint unter diesen Gesichtspunkten sinnvoll.

Ferner wurde jeweils nur ein Elternteil - zumeist derjenige mit dem gréf3eren Pflegeanteil
- interviewt. Verallgemeinernde Aussagen fir beide Elternteile konnen somit nicht getroffen

werden und waren unzulassig. Es ware demnach zu prifen, inwieweit die elterliche Lebens-
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gualitat sich in Abhangigkeit vom Pflegeanteil unterscheidet. Ebenso wurden keine Informa-

tionen zu dem Erleben der Erkrankung aus Sicht der Geschwister erhoben.
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Eine Krebserkrankung bei Kindern stellt alle Beteiligten vor enorme Herausforderungen. Die
aus der Therapie resultierenden koérperlichen, emotionalen und sozialen Belastungen und
Einschrankungen kénnen die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der betroffenen Kinder
erheblich einschranken. Daneben entstehen auch bei den Eltern massive Belastungen, die

zu einer verminderten Lebensqualitat fihren kdénnen.

Die Ergebnisse der qualitativen Befragung von Eltern leukamiekranker Kinder im Alter
zwischen 2 und 11 Jahren weisen auf eine eingeschrankte Lebensqualitat sowohl der kran-
ken Kinder als auch der Eltern hin. Die Eltern beschreiben bei ihren Kindern eine enorme
Einschrankung im physischen Bereich der Lebensqualitat durch die massiven Schmerzen
und unangenehmen Nebenwirkungen der Behandlung. Im Bereich der sozialen Dimension
erleben die kranken Kinder nach Einschatzung ihrer Eltern die massive Isolation als sehr
belastend und im emotionalen Bereich werden die vielen Angste als auRerordentlich ein-
schrankend beschrieben. Diese kindlichen Angste werden vor allem als andauernde Angst
vor den Schmerzen und medizinischen Prozeduren beschrieben. Angste vor einer Progres-

sion, Rezidiven oder dem Tod werden von den Eltern nicht benannt.

Der Vergleich der Elternaussagen mit den Einschétzungen befragter Experten aus dem
Bereich der padiatrischen Onkologie lasst die Vermutung zu, dass Eltern diese existentiellen
Angste ihrer Kinder verdrangen, da diese eine zu groRe Belastung fiir sie darstellen wiirden
und die Eltern diese Auseinandersetzung mit ihren Kindern auf Grund eigener massiver

Angste deshalb scheuen kénnten.

Das Krankheitsverstandnis der krebskranken Kinder ist abhangig vom elterlichen
Wunsch nach kindlicher Beteiligung, den elterlichen Fahigkeiten zur kindgerechten Aufkla-
rung und dem Alter des Kindes. Insbesondere sehr junge Kinder verstiinden nach Einschat-
zung der Eltern oft die Notwendigkeit des Krankenhausaufenthaltes und der Behandlung
nicht, so dass Gefiihle der Macht- und Hilflosigkeit verstarkt wiirden. Die Moéglichkeiten zur

aktiven Mitbestimmung und Mitgestaltung werden als sehr gering beschrieben.

Die von den Eltern beschriebenen Coping-Strategien ihrer Kinder kénnen fast aus-
nahmslos vermeidenden Bewaéltigungsstrategien zugeordnet werden. Internale oder aktive
Strategien werden hingegen kaum benannt. Eine Mdglichkeit zur Erweiterung des kindlichen

Repertoires an Bewaltigungsstrategien erscheint deshalb sinnvoll.

Die benannten massiven Einschrénkungen, die geringe Beteiligung der Kinder und die
Uberwiegend vermeidenden Bewaltigungsstrategien unterstreichen den Bedarf von zusatzli-
cher psychosozialer Unterstitzung fiir junge Krebspatienten. Die vermuteten Angste der El-

tern vor einer intensiven Auseinandersetzung mit inrem Kind tiber mdgliche kindliche Angste
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vor dem Tod sollten gezielt erfasst werden, um eine entsprechende zusatzliche Unterstit-

zung fur die betroffenen Eltern anbieten zu kénnen.

Der von den Eltern als erwlinscht beschriebene Unterstitzungsbedarf sowohl fir ihre
Kinder als auch z. T. fur sich selbst erstreckt sich nicht nur auf die Zeit der Intensivtherapie,
sondern beinhaltet vor allem auch eine Begleitung wahrend der Zeit der Dauertherapie sowie

Unterstitzung bei der Reintegration in den Alltag.

Spieltherapie eignet sich aus Sicht der Eltern und Experten als eine kindgerechte Me-
thode zur Bearbeitung von krankheitsbezogenen Angsten und Gefiihlen. Eine an die Bedurf-
nisse krebskranker Kinder angepasste Spieltherapie kdnnte den Kindern einen sicheren
Raum bieten, in dem sie sich emotional erkannt und unterstutzt fihlen. Die Kinder kdnnten
sich im Spiel frei ausdriicken, ohne Angst haben zu missen, Eltern oder andere Angehdrige
mit den eigenen Gefiihlen zu belasten. Angste missten dann nicht weiter von den Kindern
mit sich herumgetragen werden. Stattdessen konnten die Kinder gemeinsam mit dem Thera-
peuten Moglichkeiten entwickeln, mit diesen z. T. unangenehmen Gefiihlen umgehen zu

koénnen.

Durch die Reflektion und Spiegelung der kindlichen Gefiuihle durch den Therapeuten ge-
lange das Kind zu einem tieferen Verstandnis seiner Gefiihlswelt und konnte neue Strategien
im Umgang mit seinen Emationen erlernen. Der Therapeut kénnte das Kind darin unterstit-

zen sich geférdert und verstanden zu fihlen.

Weiter ist eine Moglichkeit von zusatzlichen Gruppenangeboten fir junge krebskranke
Kinder anzudenken. Aus Sicht der Eltern bendétigen ihre Kinder eine Kompensationsmdglich-
keit fur die fehlenden Sozialkontakte. Kinder im Grundschulalter benétigen insbesondere den
Austausch mit anderen Betroffenen in Abwesenheit der Eltern. Dieses Bedurfnis nimmt mit
dem Alter weiter zu. Fur jingere Kinder wird ein Gruppenangebot vor dem Hintergrund des

Erlernens sozialer Umgangsformen untereinander gewiinscht.

Zusatzlich zu den Angeboten zur Starkung und Unterstiitzung der Kinder, deuten die Er-
gebnisse der Befragung auf ein hohes Malf3 an elterlicher Belastung hin, dass fur das geplan-
te Spieltherapiekonzept fir eine integrierte Unterstiitzung der Eltern spricht. Dazu ware eine
differenzierte Erhebung dieser elterlichen Bedarfe wiinschenswert, um ein gezieltes Versor-

gungsangebot anbieten zu kénnen.
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Anhang 1: geplantes Spieltherapiekonzept

Intervention:

8 individuelle Sitzungen (1-2 Sitzungen pro Woche uber 4-8 Wochen)

vor der ersten Sitzungen gibt es eine Aufwarmphase, in der die Kinder puzzeln oder
malen kdnnen, sich den Raum angucken und sich kennenlernen kénnen (5-10 Mi-
nuten)

20-30 Minuten je Sitzung (vier Geschichten pro Sitzung, davon zwei basierend auf
Affekt/Emotionen oder Fantasie, eine basierend auf medizinischem Spielzeug und
eine selbst ausgedachte Geschichte des Kindes am Ende der Sitzung)

wahrend der ersten Sitzung sollen nur positive affektive Geschichten und keine me-
dizinischen Geschichten entwickelt werden

wahrend der weiteren Sitzungen soll medizinisches Spielzeug zur Verfiigung stehen
und vom Kind in das Spiel eingebracht werden, wenn es sich dabei wohlfiihlt

das Spielzeug wird vor dem Start jeder Sitzung auf dem Spieltisch bereitgelegt. Bei
Bedarf kann mehr Spielzeug hinzugefiigt werden

alle 8 Sitzungen sollen von demselben Moderator durchgefiihrt werden

Verwendetes Spielzeug:

menschenahnliche Puppen und Figuren (verschiedene Rassen und beide Ge-
schlechter)

Zubehdr fur die Puppen (Sportausriistung, Biicher, Kleidung, Lebensmittel, M&bel)
Legosteine

Tierfiguren aus Kunststoff

Stofftiere

Hauser

Autos

Balle

Arztkoffer (Fisher-Price Arztkoffer mit Stethoskop, Blutdruckmanschetten, Pflaster,
Spritzen, Patienten- & Arztpuppen, Plastiknadeln, Betten)

Allgemeine Einflihrung in die Intervention:

»Ich habe ein paar Spielsachen fir dich. Ich mdchte, dass du dir Geschichten Uber verschie-
den Dinge ausdenkst. Du kannst dir eine Geschichte ausdenken und sie mit den Spielsa-
chen spielen. Ich werde mit dir spielen. Ich werde dir sagen, wann wir die Geschichten
wechseln. Lass die Figuren und Tiere laut sprechen, damit ich dich héren kann. Du kannst
dir die Spielsachen aussuchen mit denen du spielen mdchtest. Benutze deine Fantasie und
denke dir neue Sachen aus. Einverstanden? Lass uns starten. Denke dir eine Geschichte
aus uber...“
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Fantasiegeschichten:
,Denke dir eine Geschichte aus (ber einen Jungen/Méadchen, der/die...

e sich fur die Schule/den Kindergarten fertig macht
e in den Zoo/Vergnigungspark geht

¢ eine Mahlzeit kocht/zubereitet

¢ ins Kino geht

e mit der Familie essen geht

e Superkrafte hat

e zum Mond fliegt

e in einer Unterwasserwelt lebt

e mit Tieren sprechen kann

Wechseln der Geschichte:

,Nun habe ich eine andere Geschichte fiir dich. Denke dir eine Geschichte mit vielen Gefiih-
len aus. Lass die Figuren laut sprechen und sag/zeig wie sie sich fiihlen.“

Affektive Geschichten:
,Denke dir eine (gllickliche, traurige, gruselige) Geschichte aus lber..."
Glicklich

e ein Junge/Madchen auf einer Geburtstagsfeier, der/die sich gliicklich fihlt

e ein Junge/Madchen, der/die etwas neues geschenkt bekommt und sich gliicklich
fuhlt

¢ ein Junge/Madchen, der/die in einen tollen Urlaub fahrt und sich gltcklich fuhlt

Traurig

e eine Puppe, die ihr Spielzeug verloren hat und traurig ist
e eine Puppe, die etwas was ihr Spafld macht nicht tun kann, weil sie krank ist und
traurig ist

Wiitend

e zwei Puppen, die dasselbe Spielzeug haben wollen und witend sind

Angstlich

e ein Junge/Madchen, der/die ein gruseliges Gerausch hért und Angst hat

Fursorglich

¢ ein Junge/Méadchen, der/die eine/n Freund/in im Krankenhaus besucht

¢ ein Junge/Madchen, der/die jemandem ein Geschenk gibt

e ein Junge/M&adchen, der/die mit jemandem in seiner/ihrer Familie Kekse backt
e ein Junge/Méadchen, der/die sich um ein neues Haustier kimmert
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Wechseln der Geschichte:

»,Nun habe ich eine andere Geschichte fiir dich. In der Geschichte geht es darum, zum Arzt
zu gehen. Lass die Figuren laut sprechen und sag/zeig wie sie sich fuhlen.“

Medizinische Geschichten:
,Denke dir eine Geschichte aus Uber einen Jungen/Madchen, der/die..."

e eine Spritze bekommt
e einen Port gelegt bekommt
o flir eine Behandlung in einen anderen Teil des Krankenhauses gehen muss
e zu einer Kontrolluntersuchung im Krankenhaus geht
e einen Termin beim Arzt hat
¢ sich nicht gut fihlt von der Chemotherapie/Bestrahlung/andere Behandlung
e (ber Nacht im Krankenhaus bleiben muss
¢ einen vendsen Zugang gelegt bekommt
Gib dem Kind die medizinischen Spielsachen, wenn es sie nicht von selbst einbezieht.

Wechseln zur letzten Geschichte (eigene Geschichte des Kindes am Ende der Sit-
zung):

,Nun mdchte ich, dass du dir eine Geschichte ausdenkst (iber irgendwas, was du mochtest!
Ich werde mit dir spielen. Einverstanden? Los geht’s.”

Bemerkung:

Wahrend der Sitzungen ist es wichtiger, dass das Kind fur 20 Minuten spielt, als dass es sich
vier verschiedene Geschichten ausdenkt. Wenn das Kind sich nur eine negative affektive
Geschichte ausdenken kann, dann bitte es am Ende der Geschichte darum, die Geschichte
mit einem glticklichen Ende zu beenden. Wenn das Kind noch Zeit fir eine letzte Geschichte
hat, dann soll sich das Kind diese selbst ausdenken. Wenn es sich eine traurige Geschichte
ausdenkt, bitte es um ein glickliches Ende. Wenn es nicht in der Lage ist, sich eine Ge-
schichte selbst auszudenken, sollte der Moderator das Thema einer positiven affektiven Ge-
schichte oder einer Fantasiegeschichte vorgeben.

Allgemeine Strategien der Spiel-Moderatoren:

e Ideen und Anregungen geben (zeige bei Bedarf, wie die Puppen zusammen
spielen kbénnen, wie die Objekte unterschiedlich genutzt werden kdnnen, welche
Geflhle die Spielsituation angemessen zum Ausdruck bringen und wie Fantasie in
die Geschichte integriert werden kann)

o Aufforderung (Was passiert grade? Was passiert als nachstes? Zeig mir wie sich
der Charakter im Moment fihlt)

e Folge der Spur des Kindes (lasse es selbst tiber die Charaktere der Figuren ent-
scheiden und lasse es die Geschichte selbst entwickeln). Wenn das Kind nicht
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weiter kommt, kann der Moderator sich eine Puppe nehmen und aktiv am Spielen
teilnehmen.

e Bestarken (unterstiitze das Kind, indem du es lobst, wenn es gute Spielfahigkei-
ten und emotionale Ausdrucke zeigt und gib ihm eine positive Rickmeldung, wenn
einige Dinge schwierig erscheinen)

e Zusammenfassen (fasse die Handlung der Geschichte zusammen, um die aus-
gedruckten Gefiihle zu reflektieren und ein Verstandnis tber die Emotionen zu er-
halten)

e Ende (Wenn das Kind friihzeitig aufhéren moéchte, sage etwas wie ,Wir haben
noch etwas Zeit. Méchtest du dir eine neue Geschichte ausdenken?“ oder ,M&ch-
test du, dass ich mir eine neue Geschichte ausdenke?“. Wenn das Kind nicht zum
Ende kommt, sage ,Wir mussen die Geschichte jetzt beenden. Wie modchtest du
das tun?)

e Pause (Wenn das Kind mide wird, etwas trinken mdchte oder auf die Toilette
muss)

e Ergéanze oder &ndere die Spielsachen vor der medizinischen Geschichte (lasse
auch ein paar Spielsachen Ubrig, die erst bei der letzten Geschichte rausgeholt
werden, damit es nicht langweilig wird)

Einbauen von Coping-Strategien:

Ab der 4. Sitzung kdnnen Coping-Strategien in die medizinischen Geschichten eingebaut
werden.

Coping & Problemlésungstechniken

Wahrend einiger Geschichten hat das Kind vielleicht Schwierigkeiten mit dem Thema oder
den Emotionen. Es ist wichtig, dies wahrzunehmen und dies mit dem Kind gemeinsam auf-
zuarbeiten. Der Moderator kann dazu eine Mischung aus positiven Bewaltigungsaussagen
zusammen mit Losungsansatzen benutzen, um die Bedirfnisse des Kindes zu treffen. Wenn
beim Spielen ein Problem auftritt, sage ,Was kénnte die Puppe tun, um a) sich besser zu
fliihlen oder um b) das Problem zu 16sen?” Benutze diese Technik nur, wenn das Kind wah-
rend der Sitzung nicht vorankommt.

Coping-Selbstaussagen:

¢ Im Moment habe ich Angst, aber mir wird es wieder besser gehen

¢ Meine Eltern lieben mich und wenn ich sie brauche, sind sie fiir mich da
¢ Ich bin nicht alleine, ich habe meine

e |ch bin nicht alleine, meine Eltern sind immer bei mir

¢ Wenn ich es versuche, kann ich es schaffen

¢ |Ich muss einfach weiterhin mein Bestes geben

e Es gibt viele Menschen, die mich lieben und sich um mich kiimmern

e Im Moment bin ich traurig/habe ich Angst, aber es wird besser/einfacher werden
e Ich kenne viele Wege um Problem zu I6sen/um mich besser zu fiihlen

e Morgen werde ich mich besser fiuhlen/wird es mir besser gehen

e Esist okay, sich manchmal &ngstlich zu fthlen
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Problemldsungs-Vorgehensweise:

1. Feststellen des Problems (,Was ist es, was dich verdrgert?*)

2. Generieren von moglichen Losungen (,Nun wo wir wissen, was das Problem ist,
was kénnen wir tun, um es zu I6sen oder damit es dir besser geht?*)

3. Evaluiere die Lésungen (,Du sagtest du kannst und tun, um das
Problem zu l6sen. Was denkst du, was am besten funktionieren wird?*)

4. Ausprobieren (,Zeig mir wie die Puppe das Problem I6sen wiirde.”)

5. Evaluiere das Ergebnis (,Wie hat es funktioniert? Fiihlt sich die Puppe nun besser
oder muss sie eine andere Lésung ausprobieren?”)

6. Bestarkung: (1) wenn es funktioniert hat: ,Schau mal, du hast es geschafft, das
Problem zu I6sen!” oder (2) wenn es nicht funktioniert hat: ,Das war eine gute Idee,
aber es hat nicht so geholfen, wie du es dir vorgestellt hast. Aber das ist okay, welil
du noch andere Ideen hattest, die wir ausprobieren kbnnen!*

Schlussbemerkung: Es ist wichtig, die Geschichten und Aufforderungen an die indivi-
duellen Bedurfnisse des Kindes anzupassen!
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Anhang 2: Interviewleitfaden - Elterninterviews

TEIL ]

1. Bitte erzadhlen Sie mir, wann bei Ihrem/r Sohn/Tochter Krebs diagnostiziert wurde und was das fir
Ihre/n Sohn/Tochter bedeutet hat.

2. Welche besonderen Probleme traten bei Ihrem/r Sohn/Tochter wegen der Krebserkrankung auf?
Welche Einschréankungen/Belastungen ergaben sich daraus?
Wie ging es ihrem Kind korperlich, mental, sozial, emotional?

4. Wie erlebte Ihr Kind die einzelnen Phasen der Erkrankung? Was war belastend? Was war hilf-
reich?

5. Wie war die Zeit im Krankenhaus/ wie war es danach/ wie war der neue Kindergar-
ten/Schulbesuch?

6. Was half Ihrem/r Sohn/Tochter sich besser zu fiihlen, wenn es ihm/ihr gerade nicht gut ging we-
gen der Erkrankung?

7. Wie konnten Sie lhrem Kind in belastenden Situationen/Phasen helfen, sich besser zu fiihlen?
Welche andere Unterstitzung hatte Ihrem/r Sohn/Tochter in den verschiedenen Phasen der Er-

krankung gutgetan?
TeL I

1. Bitte denken Sie an das Interventionsprogramm, dass ich Ihnen vorgestellt habe und welches wir

weiterentwickeln wollen —

a. ... was daraus finden Sie gut und was eher schlecht?

b. ... was kdnnte Ihrem/r Sohn/Tochter Spall machen?

c. ... was konnte bei lhrem/r Sohn/Tochter Angst auslésen oder ihm/ihr Probleme bereiten?
d. ... was ware fur lhre/n Sohn/Tochter wichtig?

2. Welche Themen sollten angesprochen und thematisiert werden, welche Themen sollten vermie-
den werden?

3. Ware eine solche spieltherapeutische Unterstitzung fur Ihr Kind hilfreich gewesen? Und wenn ja,
zu welchem Zeitpunkt der Erkrankung?
Wie oft und wo misste das Spieltherapie-Angebot idealerweise stattfinden?
Was ware flr Sie /Ihr Kind wichtig, damit Ihr Kind an einer solchen spieltherapeutischen Interven-

tion teilnehmen wiirde?
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Anhang 3: Kodierleitfaden
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Anhang

Anhang 4: Interviewleitfaden - Experteninterviews

1. Personliche Daten

e Welche berufliche Tatigkeit Gben Sie derzeit aus?

¢ Wie lange sind Sie schon in diesem Bereich tatig?

2. Fragen zu Belastungen und Bedurfnissen von krebskranken Kindern

e Welche Belastungen und Angste treten bei krebskranken Kindern im Zusammenhang mit
ihrer Erkrankung und Behandlung auf?
e Wie wirden Sie die Lebensqualitat der krebskranken Kinder einschatzen?

e Was sind die Bediirfnisse der Kinder?

3. Fragen zum Umgang mit der Erkrankung

e Wie gehen die Kinder mit ihrer Erkrankung um?

e Was haben sie fur Bewaltigungsstrategien?

4. Fragen zu Therapieméglichkeiten

e Welche Psychosozialen Therapieméglichkeiten und Unterstitzungsangebote werden ak-
tuell angeboten?

e Was sind Ihre personlichen Erfahrungen mit diesen Therapien? Inwieweit helfen sie den
Kindern beim Umgang mit ihrer Erkrankung?

5. Fragen zum Spieltherapiekonzept

e Wie finden Sie die Idee, eine Spieltherapie mit krebskranken Kindern durchzufiihren?
¢ Wie finden Sie unsere Herangehensweise und die geplante Struktur der Sitzungen?
e Wie finden Sie die Themen fiir die Geschichten? Fallen lhnen weitere Themen ein?

¢ Denken Sie, dass eine solche Form der Spieltherapie von den Kindern gut angenommen

werden wirde?

e Was denken Sie, wann der richtige Zeitpunkt fur den Beginn der Spieltherapie ware?

e Wo sollten die Spieltherapie-Sitzungen durchgefihrt werden — in der Klinik oder im hausli-
chen Kontext?

e Wie schéatzen Sie die Wirksamkeit der Spieltherapie ein — vor allem im Hinblick auf eine
Steigerung der Lebensqualitat, des Empowerments und eine Unterstiitzung bei der
Krankheitsbewéltigung?

6. Schluss

e Gibt es noch etwas, was Sie aus lhrer Sicht noch zu dem Thema hinzufiigen mdéchten?
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die Méglichkeit einer spieltherapeutischen Intervention?*
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