Im Fokus: Malignome im Kindesalter

Psychoonkologische Betreuung
bei Malignomen im Kindes- und

Jugendalter

Pddiatrisch-psychologisches Vorgehen im onkologischen

Therapiekonzept

Jahrlich erkranken in der Schweiz knapp 300 Kinder und Jugendliche neu an Krebs. Neben der arztlich-

onkologischen Behandlung gehart auch die psychoonkologische Betreuung zum Behandlungskonzept.

Das erkrankte Kind sowie die ganze Familie werden wahrend der Diagnosestellung, der Therapie und in

manchen Fallen bis zum Tod des Kindes begleitet. Dieser Artikel gibt einen Einblick in die padiatrische

psychoonkologische Arbeit.
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ABSTRACT
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Eine onkologische Krankheit im Kindes- und Jugend-
alter bedeutet eine grosse korperliche, seelische und
soziale Belastung tber einen langen Zeitraum sowohl
fur das Kind als auch fur das ganze Familiensystem.
Die padiatrische Psychoonkologie, ein integraler Be-
standteil der onkologischen Behandlung, arbeitet fa-
milien- und entwicklungsorientiert und unterstitzt
das medizinische Personal in psychosozialen Anlie-
gen.

Besonderheiten bei Krebs

im Kindesalter
Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter sind
zum Glick insgesamt selten, machen sie doch auf die
Gesamtheit aller Krebserkrankungen bezogen ledig-
lich etwa 1% aus. FiUr die Schweiz bedeutet dies, dass
knapp 300 Kinder und Jugendliche pro Jahr neu an
Krebs erkranken. Etwa zwei Drittel dieser Erkrankun-
gen ereignen sich in den ersten 6 Lebensjahren; das
mittlere Erkrankungsalter liegt bei 5 Jahren. Jungen

Psycho-Oncological Care in Children and Adolescents with Cancer

Every year, around 300 children and adolescents in Switzerland are diagnosed
with cancer. Besides the medical treatment, the psycho-oncolongical care con-
stitutes an integral part of the treatment concept. The patient and his/her fa-
mily are supported beginning from the first day of diagnosis as long as he/she
gets therapy and follow up care as well as in some cases, there is the child's
death. The aim of this article is to give an insight into the pediatric psycho-

oncological care.
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sind etwas haufiger betroffen als Madchen. Die on-
kologischen Entitaten im Kindesalter unterscheiden
sich wesentlich von den Krebserkrankungen im Er-
wachsenenalter: Im Kindesalter Uberwiegen Leuk-
dmien und Lymphome, Hirntumore und eine Reihe
seltener Tumore aus unreifem embryonalem Gewebe,
wie Neuroblastome, Nephroblastome, maligne Kno-
chentumore, Weichteilsarkome und Keimzelltumore.
Inzwischen werden 84% dieser Kinder geheilt. Vor
rund 40 Jahren gelang dies bei nur etwa 60% der Er-
krankten, vor 80 Jahren waren es nur Einzelfalle (1).
Fur die betroffene Familie bedeutet ein Kind mit ei-
ner Krebserkrankung eine tiefe Erschitterung des
emotionalen und sozialen Gleichgewichts. Der Alltag
sowie Wertvorstellungen und Ziele missen neu defi-
niert werden. Fir das Kind ist eine Krebsdiagnose mit
neuen, unbekannten und bedrohlichen Erfahrungen
verbunden. Meist bedingt die Erkrankung auch Tren-
nungen von den Eltern, welche als angstvoll erlebt
werden (2). Ferner wird das Kind aus seinem Umfeld
wie Kindergarten oder Schule gerissen. Kinder und
Jugendliche kénnen unterschiedlich auf eine Krebs-
diagnose reagieren. Typische Reaktionsweisen sind
Regression, Angste, Stimmungsschwankungen (aus-
geldst bzw. verstérkt durch Medikamente), Festhal-
ten an Ritualen, massiver Rickzug oder aggressives
Verhalten. Solange die Verhaltensweisen nicht Gber
einen langen Zeitraum andauern und den Alltag des
Kindes nicht zuséatzlich beeintréchtigen, sind solche
Reaktionsweisen normal. Sie sollten jedoch mit der
Familie besprochen werden (3).
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P&diatrische Psychoonkologie
In der p&diatrischen Psychoonkologie steht die For-
derung der Ressourcen des Kindes und der Familie
wahrend aller Phasen der Krankheit und der Behand-
lung im Fokus. Ein stlitzendes Beziehungsangebot
soll der Familie zur Verfligung stehen. Die Vermitt-
lung von Informationen, die Férderung der Krank-
heitsbewaltigung, die Behandlung und Begleitung

In der padiatrischen Psychoonkologie
steht die Férderung der Ressourcen
des Kindes und der Familie
wéhrend aller Phasen der Krankheit
und der Behandlung im Fokus.

von Krisensituationen und der Zugang zum Alltag
(Kindergarten oder Schule) sind Ziele der psycho-
onkologischen Arbeit (2). Die Arbeit ist stark interdis-
ziplinar ausgerichtet und findet in enger Wechselwir-
kung mit der onkologischen Behandlung statt. Der
Austausch mit den Arzten, der Pflege, der Spital-
schule, der Kinderspitex und dem Sozialdienst ist fur
die therapeutische Begleitung sehr wichtig.

Psychoonkologische Arbeit
Je nach Phase der Behandlung und Alter des Kindes
oder des Jugendlichen unterscheiden sich mogliche
Belastungen und damit verbunden auch die psycho-
onkologische Arbeit.

Aufgaben wahrend der Diagnosestellung

Die Eltern als die engsten Bezugspersonen des er-
krankten Kindes sollen so begleitet werden, dass sie
ihr Kind unterstltzen, ihm Halt und Sicherheit geben
kénnen (4). Sie selbst nehmen wéhrend des Diagno-
severdachts, der -stellung und der ganzen Behand-
lungsdauer eine Doppelrolle ein. Einerseits sind die
Eltern haltgebend, da sie das Kind in jeder Situation
unterstitzen, ihm Hoffnung und Nahe geben ms-
sen. Anderseits sind sie selbst betroffen und haltsu-
chend (5).

Die erste Aufgabe nach Diagnosestellung ist es, der
Familie und vor allem den Eltern Orientierungshilfe
zu geben und sie dadurch zu stabilisieren. Gemein-
sam werden organisatorische Details geklart. Zum
Beispiel wird gefragt, wer zu den anderen Kindern
schaut (organisatorisch) oder ob der Arbeitgeber
Uber ein Fehlen eines Elternteils informiert ist (infor-
mativ). Schock, Trauer und heftige Gefiihle werden
als adaquate Reaktionen auf eine aussergewdhnli-
che, krisenhafte Situation erklart, und den Tranen
und der Wut wird emotional Raum gegeben (2).
Nach dem Aufklarungsgesprach mit den Onkologen
wird mit den Eltern besprochen, wie man das Kind und
die Geschwister Uber die Krankheit und die Therapie
informieren kann (2). Eine offene und altersadéquate
Kommunikation wird empfohlen (6). Es gibt viele emp-
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fehlenswerte Kinderblcher zum Thema Krebs und zu
dessen Behandlung. Ein viel genutztes und beliebtes
Buch in der Padiatrie ist der «Chemo-Kaspar» (7) fur
die Chemotherapie und der «Radio-Robby» (8) fur die
Radiotherapie. Weiter wird besprochen, wie die Ar-
beitgeber der Eltern, der Kindergarten oder die
Schule informiert werden sollen.

In der Arbeit mit dem Kind werden zuerst die Familie
und das Kind kennengelernt. Das Lieblingstier und
die Namen der Haustiere und Stofftiere sind dabei
genauso wichtig wie das Alter des Kindes. Durch ge-
meinsames Zeichnen oder Spielen wird eine Bezie-
hung zum Kind aufgebaut.

In den Gesprachen mit dem Kind, dem Jugendlichen
und den Eltern werden die Nebenwirkungen der
Therapie bildlich veranschaulicht. Der Umgang mit
dem Haarverlust, das Uben der Tabletteneinnahme
oder die Stimmungsschwankungen aufgrund von
Medikamenten werden besprochen. Dabei werden
Strategien gesucht, um mit Nebenwirkungen besser
umgehen zu kdnnen. Zum Beispiel binden einige
Méadchen ihre langen Haare zu einem Zopf, schnei-
den diesen vor dem medikamentenbedingten Haar-
verlust ab und bewahren ihn in einer schénen Schatz-
kiste auf oder binden sich damit ein Armband. Bei
den Stimmungsschwankungen wird auf die Aktivita-
ten oder Dinge fokussiert, die gute Laune machen
(Ausmalen, Geschichten héren, Massage).

Interventionen bei schmerzhaften Eingriffen

Fir die medizinischen Interventionen werden sup-
portive Strategien erarbeitet (2). Dabei wird bertick-
sichtigt, ob ein Kind eher ein Represser (Vermeider
von bedrohlichen Reizen) oder eher ein Sensitizer
(braucht die Aufmerksamkeit auf den bedrohlichen
Reiz) ist (9). Mit einem Sensitizer werden keine Ab-
lenkungsstrategien erarbeitet, sondern eher Ent-

Bei den supportiven Strategien
wird beriicksichtigt, ob ein Kind eher
ein «Represser» (Vermeider)
oder eher ein «Sensitizer» (braucht
die Aufmerksamkeit auf den
bedrohlichen Reiz) ist.

spannungsibungen oder hypnotherapeutische In-
terventionen angewendet. Den Kindern wird ein
Gefuhl der Kontrolle vermittelt, indem sie entschei-
den kénnen, wie der Port angestochen wird: Fir ein
Kind muss beim Zahlen «bei drei» der Port schon
«drin sein»; andere Kinder wollen gar nicht wissen,
wann genau der Port angestochen wird. Kleinere Kin-
der und Represser werden mit Handpuppen oder
dem Krabbelsack abgelenkt. Im Krabbelsack befin-
den sich unterschiedlichste Gegensténde, die das
Kind ertasten und erraten kann.
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Ressourcenférderung

Wahrend der Therapie sollen auch die individuellen
und familidren Ressourcen gestarkt werden. So muss
die Krankheit in den Gesprachen nichtimmer thema-
tisiert werden. Die Erlebnisse vom Wochenende
oder der Streit mit der Schwester sind genauso wich-
tig. Alltagliche Themen zu besprechen, hilft, die
Adaptation an die Krankheits- und therapiebeding-

ten Verénderungen des Familienlebens zu fordermn.
Eine gewisse Normalitat im Alltag des Kindes soll ge-
starkt werden. Wenn méglich werden die Kindergar-
tengruppe oder die Schulklasse zu einem Besuch ins
Kinderspital eingeladen. An diesem Nachmittag wer-
den die Station und gewisse Interventionen gezeigt,
der Port und die Therapie erklért und wichtige Hin-
weise fir den Schulbesuch des Kindes besprochen
(z.B. die Mudigkeit, wiederholte Fehlzeiten, an-
steckende Krankheiten in der Schule). Wenn es der
Gesundheitszustand des Kindes zulésst, wird ein
Schulbesuch empfohlen, um den Kontakt zu Freun-
den und Gleichaltrigen aufrechtzuerhalten (2).

Aufgaben wéahrend der Radiotherapie

Bei der Radiotherapie muss sich die Familie weiteren
und neuen Belastungen stellen. Meist sind das Be-
handlungsteam und die Umgebung neu fir die Fami-
lie. Die Gerate sind unbekannt, und auch die Neben-
wirkungen belasten die Familie zusatzlich. Die Kinder
mussen ruhig liegen kénnen, die Eltern kénnen bei
der Therapie nicht unmittelbar beim Kind sein, und sie
mussen sich mit moglichen Spatfolgen befassen. In
solchen Situationen wird versucht, die Familie so gut
wie moglich vorzubereiten. Mit dem Kind kann das ru-
hige Liegen spielerisch gelibt werden, und auch hier
werden supportive Strategien erarbeitet (2).

Férderung der psychischen Gesundheit

Falls durch die Erkrankung Symptome einer psychi-
schen Stérung auftreten, werden diese ebenfalls auf-
gefangen und mit der Familie thematisiert. Zu den hau-
figen psychischen Stérungen im Rahmen der
Erkrankung zé&hlen Anpassungsstérung, Depression,
Angst- und Belastungsstérungen (10). Gemeinsam mit
dem Pflegepersonal wird jedoch versucht, diesen
Stoérungen vorzubeugen. Bei angstmachenden Situa-
tionen wird die Strategie verfolgt, dem Kind oder dem
Jugendlichen die Kontrolle zu geben, die Eltern mit
einzubeziehen und die Kinder positiv zu stérken. Dabei
sind die «Mutperlen» (www.mutperlen.ch), welche die
Kinder fir jede Intervention bekommen, sehr beliebt.
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Aufgaben am Ende der Therapie, bei Rezidiv
und in der Palliativsituation

Auch das Ende einer Therapie fordert die Familie er-
neut stark. Die Sicherheit durch die Therapie geht
verloren, und die Familie muss wieder eine gréssere
Selbstverantwortung tUbernehmen. Zudem wird die
Angst vor einem Rezidiv grésser, und meist ist die
Ruckkehr in den Alltag mit hohen Erwartungen ver-
bunden. Das Kind muss sich schulisch und sozial wie-
der eingliedern. Die Befiirchtungen, Hoffnungen und
Erwartungen werden in Gesprachen vor Abschluss
der Therapie besprochen. In der Wiedereingliede-
rung wird die Familie unterstitzt. Je nach Situation
wird mithilfe des Sozialdienstes ein Rehabilitations-
aufenthalt fur die ganze Familie geplant (2).

Ein Rezidiv bedeutet fiir die Familie, dass sie die be-
lastende Prozedur einer Behandlung wieder auf sich
nehmen muss. Es ist eine erneute existenzielle Be-
drohung, die Familienmitglieder missen sich auf
eine erneute belastende kurative Therapie einstellen
oder sich mit Palliation, Sterben und Tod auseinan-
dersetzen. Neben denselben Aufgaben wie bei einer
Erstdiagnose muss die Familie beim Wiederaufbau
von Vertrauen und Motivation unterstitzt werden.
Bei einer palliativen Situation werden das Kind und
die Familie begleitet und mit ihnen das Hadern und
die Fragen, die nicht beantwortet werden kénnen,
ausgehalten. Auf die Kommunikation innerhalb und
ausserhalb der Familie wird grossen Wert gelegt.
Nach dem Tod eines Kindes werden den Angehori-
gen Anschlussgespréche angeboten (2).

Einbezug der Geschwister

Auch die Begleitung der Geschwister gehort zur Ar-
beit der padiatrischen Psychoonkologie. Eine Krebs-
erkrankung eines Kindes bedeutet fir die gesunden
Geschwister eine langfristige Verdnderung der fami-
lidgren Situation. Oft werden sie durch andere Be-
zugspersonen (Grosseltern, Paten) betreut und sind
eifersiichtig auf die vielen Geschenke und die Zu-
wendung, welche das erkrankte Kind bekommt. Eine
offene und ehrliche Kommunikation mit den Ge-

Merkpunkte

A Eine onkologische Krankheit im Kindesalter bedeutet eine grosse korperli-
che, seelische und soziale Belastung fir das Kind sowie flir das ganze Famili-
ensystem.

A Ziele der psychoonkologischen Arbeit: Vermittlung von Informationen,
Férderung der Krankheitsbewaltigung, Behandlung und Begleitung von Kri-
sensituationen und erneuter Zugang zum Alltag (Kindergarten oder Schule).

A Fiir die medizinischen Interventionen werden gemeinsam mit dem Kind
oder dem Jugendlichen supportive Strategien erarbeitet.

A Ein Rezidiv ist eine erneute existenzielle Bedrohung; die Familie muss sich
auf eine erneute belastende kurative Therapie einstellen oder sich mit Pallia-
tion, Sterben und Tod auseinandersetzen.
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schwistern wird angestrebt. Fur die Geschwister wer-
den zweimal im Jahr Geschwisternachmittage veran-
staltet, welche neben psychoedukativen auch spie-
lerische Teile haben. Die Geschwister haben die
Méglichkeit, andere betroffene Geschwisterkinder
zu treffen (11). Der Fokus wird an diesen Nachmitta-
gen auf die gesunden Geschwister gelegt, und das
Programm wird dem Alter der Kinder entsprechend
angepasst. A
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