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Abstract

Survivors padiatrisch-onkologischer  Erkrankungen tragen héaufig psychosoziale
Spéatfolgen als Resultat ihrer Krebserkrankung davon und bendtigen psychosoziale
Unterstutzung. Die Wichtigkeit psychosozialer Nachsorge wurde erkannt und um eine
adaquate Versorgung der Betroffenen zu gewahrleisten, wurde empfohlen, bei der
Erstellung psychosozialer Nachsorge-Modelle die Bedurfnisse der Survivors selbst
einzubeziehen.

Ziele der vorliegenden Untersuchung waren eine Bedarfserhebung hinsichtlich
psychosozialer Nachsorge in Osterreich und die Erstellung eines Modellvorschlages. Es
wurden elf Survivors und elf Expertinnen der psychosozialen Fachgruppe der
padiatrischen Onkologie mittels teilstrukturierter Interviews nach Unterstlitzungsbedarf,
Hemmschwellen bezuglich der Inanspruchnahme sowie strukturellen Hirden in der
Umsetzung psychosozialer Nachsorge befragt.

Die Ergebnisse zeigen, dass bestehende Versorgungsstrukturen den vorhandenen Bedarf
nicht abdecken. Seitens der Survivors bedarf es psychosozialer Nachsorgeangebote,
Aufklarung uber vorhandene Angebote und krankheitsbezogener Information. Externe
Nachsorgeangebote decken teilweise den Bedarf an Austauschmaoglichkeiten tber die
Krebserkrankung. Seitens der Fachgruppe bedarf es mehr Ressourcen, einer Leitlinie flr
psychosoziale Nachsorge, Forschung und besserer Vernetzung. Modelle psychosozialer
Nachsorge sollten kontinuierliches Kontakthalten mit den Survivors und Aufklarung tber
maogliche Spatfolgen fokussieren. Konkrete MaRnahmenvorschlage werden vorgestellt.

Childhood cancer survivors often suffer psychosocial late effects from their cancer
diagnosis and need psychosocial support. Importance of psychosocial follow-up has been
recognized and to ensure adequate care of survivors, it has been recommended to consider
survivors’ needs when drawing up models of psychosocial follow-up.

The present study aimed at evaluating needs regarding psychosocial follow-up in Austria
and drawing up a model proposition. Via semi-structured interviews eleven survivors and
eleven psychosocial experts in the field of pediatric oncology were asked about their
needs regarding psychosocial support, prevailing inhibitions regarding utilization of
psychosocial support services and structural obstacles regarding the realization of
psychosocial follow-up.



Results suggest that existing psychosocial follow-up services cannot cover prevailing
needs. Survivors lack psychosocial support services, knowledge of available support
services and cancer-related information. Needs for exchange of experience are covered
partly by extramural support services. Guidelines for psychosocial follow-up, research
and networking are needed. Psychosocial follow-up models should focus on staying in
touch with survivors and educating them about possible late effects. Concrete measures

are proposed.
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Einleitung

Aufgrund der rasanten medizinischen Fortschritte der vergangenen Jahrzehnte stiegen die
Uberlebensraten von an Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen stetig an, sodass
mittlerweile der GroRteil der Betroffenen geheilt werden kann.

Die dafur nétigen intensiven Behandlungen fiihren jedoch haufig zu erheblichen
korperlichen und psychosozialen Spétfolgen, die eine lebenslange Nachsorge fur die
Uberlebenden - die Survivors - erforderlich machen.

Wahrend es europaweit bereits Bestrebungen gibt, einheitliche Standards flr
medizinische Nachsorge zu erstellen, hat eine derartige Entwicklung im Bereich der

psychosozialen Nachsorge noch nicht stattgefunden.

Die vorliegende qualitative Untersuchung soll daher einen Beitrag dazu leisten, Bedarf
und Bedurfnisse der Betroffenen selbst zu erheben und auf Seiten der psychosozialen
Fachgruppe der padiatrischen Onkologie und Hamatologie bestehende Hirden und
Hindernisse hinsichtlich der Umsetzung psychosozialer Nachsorge zu identifizieren.

Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse soll abschlieRend ein Modellvorschlag fur

psychosoziale Nachsorge in Osterreich erarbeitet werden.

Im theoretischen Teil dieser Arbeit sollen zundchst Hintergrundinformationen (ber
padiatrisch-onkologisch-hamatologische Erkrankungen, deren Behandlung und deren
Folgen vermittelt werden. Es folgt ein Uberblick tiber mogliche kérperliche Spatfolgen
und die Wichtigkeit von medizinischer Nachsorge und Transition.

Den Schwerpunkt des theoretischen Teils bilden mdgliche psychosoziale Spatfolgen und
psychosoziale Versorgung: Kapitel 2 gibt einen Uberblick tber Arten psychosozialer
Spatfolgen und deren Auswirkung auf diverse Lebensbereiche. Danach erfolgt eine
Beschreibung von Ursachen und bekannten Risikofaktoren fur die Entstehung
psychosozialer Spéatfolgen.

Es folgt ein Uberblick tber die Empfehlungen fiir psychosoziale Versorgung in der
padiatrischen Onkologie und Hamatologie der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft in der
Padiatrischen Onkologie und Hamatologie (PSAPOH). AbschlieBend werden externe
psychosoziale Nachsorgeangebote und die Tatigkeit der Interessensvertretung
SURVIVORS dargestellt.



Der empirische Teil beginnt mit einer Ubersicht zu Hintergrund, Ziel und Fragestellungen
der vorliegenden Untersuchung. Es folgen Beschreibungen des Untersuchungsplanes, der
gewahlten Instrumente, der Stichprobe, der Untersuchungsdurchfiihrung und der
Auswertung. In Kapitel 6 findet sich die deskriptiv-statistische Darstellung der
Ergebnisse. Diese werden in Kapitel 7 interpretiert und anhand von Ausziigen aus den
Interviews mit den Survivors und der Fachgruppe illustriert. AbschlieBend folgen die
kritische Betrachtung der gewonnenen Erkenntnisse sowie ein kurzer Forschungsausblick

und eine Zusammenfassung der Ergebnisse.



My disease has left countless invisible imprints in its wake: infertility, premature
menopause, a thyroid condition, chronic fatigue and a weakened immune system that
sends me to the emergency room on a regular basis. And that’s just the short list. Then
there are the demons of depression and the fears of relapse that sneak into my head just
when [ think I’'ve gotten a grip. (...) When I finished my last cycle of chemotherapy, (...)
friends and family congratulated me on being “done”.

What they didn’t know was that in some ways the hardest part of my cancer experience

began once the cancer was gone.

Suleika Jaouad, 26.
Leukamie-Survivorin.

! Aus: Suleika Jaouad, ,,Life interrupted: Lost in Transition after Cancer” abgerufen von
http://well.blogs.nytimes.com/author/suleika-jaouad/
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Theoretischer Tell






1. Onkologische und hdmato-onkologische Erkrankungen im

Kindes- und Jugendalter

1.1. Epidemiologie

Jahrlich erkranken in Osterreich rund 280 Kinder und Jugendliche an Krebs (Statistik
Austria, 2015). Laut dem aktuellen Jahresbericht des Deutschen Kinderkrebsregisters sind
mehr Jungen als Méadchen betroffen, im Verhaltnis 1.2:1 (Kaatsch & Spix, 2014).
Wéhrend Karzinome bei Kindern und Jugendlichen sehr selten sind, stellen in dieser
Altersgruppe Leukdmien, Tumorerkrankungen des zentralen Nervensystems (ZNS-
Tumoren) und Lymphome — gefolgt von Tumoren des sympathischen Nervensystems und
Weichteilsarkomen — die haufigsten Einzeldiagnosen dar (Creutzig et al., 2003; Langler,
Herold, Kaatsch, Souchon, & Creutzig, 2008). Tabelle 1 gibt einen Uberblick lber die
prozentuale Haufigkeitsverteilung der Diagnosegruppen.

Durch die rasanten medizinischen Fortschritte im Bereich der péadiatrischen Onkologie
und Hamatologie stiegen die Uberlebensraten in den vergangenen 50 bis 60 Jahren in
Europa von rund zehn Prozent auf durchschnittlich Gber 75 Prozent an (Creutzig et al.,
2003). Laut der europaweiten Studie EUROCARE-5 (Gatta et al., 2014) liegen die funf-
Jahres Uberlebensraten von im Zeitraum zwischen 1978 und 2007 an Krebs erkrankten
Kindern und Jugendlichen im Alter von 0 bis 14 Jahren - ohne Tumorerkrankungen des
Zentralnervensystems - in Osterreich bei mittlerweile tiber 84 Prozent. Im Fall der akuten
lymphoblastischen Leukamie (ALL) sogar bei Uber 90 Prozent. Signifikante
Geschlechtsunterschiede in den fiinf-Jahres-Uberlebensraten konnten nicht festgestellt
werden. Nicht in den von Gatta et al. (2014) verwendeten Daten enthalten waren jene der
erkrankten 15 bis 19-Jahrigen, da bei grof3 angelegten retrospektiven Studien der Cut-Off-
Wert fur im Kindesalter erkrankte Krebspatientinnen zumeist bei 14 Jahren liegt. Daher
gibt Tabelle 2 einen Uberblick uber die fiinf-Jahres-Uberlebensraten der zwischen 2002
und 2011 in Osterreich diagnostizierten Kinder und Jugendlichen, gruppiert nach
Diagnosegruppe und Alter (Statistik Austria, 2015).



Tabelle 1. Relative Auftritts-Haufigkeit nach Diagnosegruppe (Langler et al., 2008).

Diagnosegruppe Relative Haufigkeit (%0)
Leukamien 34,1

ZNS-Tumoren 22,1

Lymphome 11,8

Periphere Nervenzelltumoren 7,8

Weichteilsarkome 6,2

Nierentumoren 5,6

Knochentumoren 4.4

Keimzelltumoren 3,2

Sonstige Diagnosen 4,7

Anmerkung: % = Prozente

Tabelle 2. 5-Jahres-Uberlebensraten nach Diagnosegruppe und Alter, 2002 - 2011 (Statistik
Austria, 2015).

Diagnosegruppe 5-Jahres-Uberlebensrate (%6)

0-14Jahre 15-19 Jahre

Leukamien 89,9 67,9
ZNS-Tumoren 76,1 81,6
Lymphome 93,3 90,8

Periphere Nervenzelltumoren 78,7 -

Weichteilsarkome 83,3 76,0
Nierentumoren 90,7 -
Knochentumoren 82,6 68,0
Keimzelltumoren 100 94,4
Retinoblastome 100 -
Insgesamt 84,7 84,4

Anmerkung: % = Prozente
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1.2.  Behandlungsmethoden

Die gestiegenen Uberlebensraten der vergangenen Jahrzehnte sind zu einem groRen Teil
auf die Kkontinuierliche Durchfihrung von Therapieoptimierungsstudien (TOS)
zurlickzufuhren, welche die ,,Verbesserung der Behandlungsqualitdt fiir die betroffenen
Kinder* zum Ziel haben (Creutzig et al., 2003).

So etablierten sich multimodale Therapiekonzepte zur Behandlung maligner
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter (Langler et al., 2008): Je nach Fortschritt der
Krebserkrankung zum Zeitpunkt der Diagnosestellung werden Kombinationen aus
Chemotherapie, Strahlentherapie und Operationen eingesetzt, mit dem Ziel der kurativen
Behandlung. Im Speziellen die Chemotherapie stellt laut Creutzig et al. (2003) bei vielen
Therapieplénen eine zentrale Rolle, da fast alle padiatrisch-onkologisch-hdmatologischen
(fortfolgend padiatrisch-onkologischen) Erkrankungen auf die Behandlung mit
Zytostatika ansprechen. Wahrend die Behandlung von Leukd&mien meist eine
Kombination aus Chemotherapie und Strahlentherapie beinhaltet, basiert sie bei soliden
Tumoren auf der Kombination aus Chemotherapie, Operationen und/oder
Strahlentherapie.

1.3. Korperliche Spatfolgen

Die intensiven, multimodalen Therapiekonzepte flihrten zwar in den letzten Jahrzehnten
zu einem starken Anstieg der Uberlebensraten von an Krebs erkrankten Kindern und
Jugendlichen, gleichzeitig koénnen die Behandlungen bei den Betroffenen jedoch

erhebliche korperliche Spatfolgen verursachen (Skinner, Wallace, & Levitt, 2007).

Nach derzeitigem Forschungsstand wird davon ausgegangen, dass circa 60 bis 75 Prozent
aller Langzeittiberlebenden einer malignen hamatologischen oder onkologischen
Erkrankung im Kindes- und Jugendalter an korperlichen Spatfolgen leiden, bedingt durch
Strahlentherapie und/oder die Toxizitat der Zytostatika (Oeffinger et al., 2006; Pogany et
al., 2006; Skinner et al., 2007).

Haufig auftretende Spatfolgen umfassen Einschrankungen des Bewegungsapparates,
verminderte Fertilitdt oder Unfruchtbarkeit, Hormoninsuffizienzen, kardiovaskulare
Erkrankungen, Lungenerkrankungen, vermindertes Hor- oder Sehvermdgen, Nieren- oder

Leberschaden, = Wachstumsstorungen,  neuropsychologische  Beeintrachtigungen,



Entwicklungsverzogerungen und psychosoziale Spétfolgen wie zum Beispiel
krankheitsbezogene Angste (Hudson et al., 2003; Oeffinger et al., 2006; Skinner et al.,
2007; Turner, Rey-Casserly, Liptak, & Chordas, 2009). Eine detaillierte Beschreibung
maoglicher psychosozialer Probleme und Spéatfolgen findet sich in Kapitel 2

,Psychosoziale Spatfolgen®.

Welche Spétfolgen zu erwarten sind, ist abhangig von Geschlecht, Diagnose, Alter und
Therapieform (Geenen et al., 2007; Oeffinger et al., 2006; Pogany et al., 2006):
Dementsprechend sind das weibliche Geschlecht, ZNS-Tumoren oder der Knochen sowie
Hodgkin-Lymphome, diagnoseabhé&ngig geringeres oder hoheres Alter bei Diagnose, die
Behandlung mit Strahlentherapie und die Verabreichung bestimmter Zytostatika haufige
Risikofaktoren fiir das Auftreten von Spatfolgen. Besonders die Schadelbestrahlung mit
Einschluss der Wirbelsaule stellt ein hohes Risiko fur spatere EinbufRen in der
Verarbeitungsgeschwindigkeit und, moglicherweise damit einhergehend, fir niedrigeres
Bildungsniveau der Betroffenen dar (Kahalley et al., 2013; Pfitzer, Zynda, Keil, &
Borgmann-Staudt, 2013).

Zum Risiko, therapieinduzierte korperliche Spatfolgen davonzutragen, kommt zusatzlich
das erhohte Risiko, auch noch Jahre nach der Behandlung an einer weiteren Krebsart -
einem sogenannten Zweitmalignom - zu erkranken (Kaatsch, Debling, Blettner, & Spix,
2009). Besonders hoch ist das Risiko fur die Entstehung eines Zweitmalignoms demnach
fiir jene Uberlebende (fortfolgend Survivors), die aufgrund einer ALL, eines zerebralen
primitiv-neuro-ektodermalen Tumors (PNET), eines Hodgkin-Lymphoms, eines
Neuroblastoms oder eines Non-Hodgkin Lymphoms behandelt wurden. Einen wichtigen
Risikofaktor stellt hier die Behandlung mit jeweils hoheren Dosen an Chemotherapie und
Bestrahlung dar. Zudem zeigen Studien, dass sowohl die Wahrscheinlichkeit an einer
oder mehreren Spétfolgen zu erkranken sowie die Inzidenzrate von Zweitmalignomen im
Verlauf der Zeit ansteigen und kein Plateau erreichen oder sich gar verringern, was die
Wichtigkeit einer lebenslangen Nachsorge im Sinne einer Gesundheitsvorsorge der
Survivors unterstreicht (Kaatsch et al., 2009; Oeffinger et al., 2006).

Aufgrund der fortschreitenden Verfeinerung und Madoglichkeiten der individuellen
Anpassung der Therapiekonzepte an den/die jeweilige Patientln wird zwar vermutet, dass
jene Survivors, die nach Ende der 1990er Jahre diagnostiziert und behandelt wurden, mit
weniger behandlungsbedingten Spéatfolgen zu rechnen haben werden (Oeffinger &

Moskowitz, 2014). Dahingegen jedoch ist das Risiko fiir die Entstehung schwerer bis
6



lebensbedrohlicher Spatfolgen und eines Zweitmalignoms fir jene Survivors die
zwischen 1970 und 1980 behandelt wurden stark erhéht (Geenen et al., 2007; Oeffinger et
al., 2006).

1.4.  Nachsorge und Transition

Aufgrund der gestiegenen Uberlebensraten und dem damit zu erwartenden Anstieg an
Inzidenzen von Spétfolgen und Zweitmalignomen sowie zur frihzeitigen Erkennung von
Rezidiverkrankungen wird in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie die
Wichtigkeit einer kontinuierlichen, lebenslangen Nachsorge von Survivors immer stéarker
betont (Campbell, Wheeler, Seymor, Ritchie, & Goroncy, 2007; Geenen et al., 2007;
Hjorth et al., 2015; Skinner et al., 2007).

Fur das Positionspapier der Gesellschaft Padiatrischer Onkologie und Hamatologie

(GPOH) definierten Calaminus und Kaatsch (2006):
Unter (Langzeit-)Nachsorge verstent man die drztliche und psychologische
Betreuung nach Beendigung der Therapie durch die behandelnde Klinik, eine ihr
angeschlossene Ambulanz oder niedergelassene Arzte entsprechend den
Nachsorgeempfehlungen der TOS (dazu gehéren auch Kontrolluntersuchungen,
die die Beantwortung klinischer und psychosozialer Fragestellungen erlauben). (S.
5)

Dementsprechend wurde auch im Rahmen des Erice-Symposiums von der teilnehmenden
Arbeitsgruppe bestehend aus Pflegepersonal, betroffenen Eltern, Survivors, Arztinnen
und Psychologinnen festgestellt, dass Survivors einer kontinuierlichen und
systematischen Langzeitnachsorge bedirfen, um mdogliche Spéatfolgen zu erkennen. Zu
diesem Zwecke sollte jedes padiatrisch-onkologische Zentrum (POZ) (ber eine
Nachsorgeklinik mit einem multidisziplindren Team bestehend aus Pflegerinnen,
padiatrischen  Onkologlnnen, Psychologlnnen, Sozialarbeiterinnen und anderen

relevanten Spezialistinnen verfiigen (Haupt et al., 2007).

Neben der Nachsorge an den Kinderkliniken stellt auch der Ubergang der Survivors von
der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin (Transition) ein wichtiges Thema dar. Wahrend
es europaweit schon einige gut etablierte Transitions-Programme gibt, wird jedoch nach

wie vor an europdischen Nachsorgeleitlinien und somit der Erleichterung der Transition



fiir die Betroffenen gearbeitet (Hjorth et al., 2015).

1.4.1. Umsetzung Psychosozialer Nachsorge

Wahrend europaweit bereits an der Erstellung gemeinsamer Standards fiir die
medizinische Nachsorge und an Transitions-Programmen gearbeitet wird (Hjorth et al.,
2015), ist die Datenlage zu diesbeziglichen Entwicklungen in der psychosozialen

Nachsorge noch spérlich.

Dass auch psychosoziale Themen und Problemstellungen im Rahmen der Nachsorge
Beachtung finden sollten, wurde erkannt und in den vergangenen Jahren in der
padiatrischen Onkologie und Hamatologie vielfach diskutiert (Ahomaki et al., 2015;
Berg, Stratton, Esiashvili, & Mertens, 2015; Eilertsen, Rannestad, Indredavik, & Vik,
2011; Recklitis, Lockwood, Rothwell, & Diller, 2006; Schroder, Lilienthal, Schreiber-
Gollwitzer, Griessmeier, & Leiss, 2013; Seitz et al., 2010).

In ihrer Untersuchung zum Gesundheitszustand erwachsener Survivors einer padiatrisch-
onkologischen Erkrankung im Rahmen der Childhood Cancer Survivor Study (CCSS)
stellten Hudson et al. (2003) in allen Diagnosegruppen moderate bis schwerwiegende
psychosoziale Probleme fest. Folglich betonten sie, dass Medizinerlnnen im Umgang mit
Survivors neben moéglichen kdrperlichen auch stets mogliche psychosoziale Spatfolgen
ansprechen sollten. Dementsprechend merkten auch Skinner et al. (2007) an, es bedurfe
in der (Langzeit-)Nachsorge mehrerer Sdulen, darunter Gesundheitsedukation, Beratung
zur Gesundheitsforderung und psychosoziale Unterstlitzung. Zudem sei es nétig, in dieser
Hinsicht die Bedirfnisse der Betroffenen selbst zu beachten und zu erfullen.

Dass die Notwendigkeit der Entwicklung addquater Interventionen und Programme, die
die psychische Gesundheit von Survivors einbeziehen, nach wie vor Aktualitat besitzt,
wurde auch in einer 2011 publizierten Untersuchung festgestellt (Eilertsen et al., 2011).
Die Autorinnen begriindeten diese Notwendigkeit mit den moéglichen wechselseitigen
Auswirkungen von  korperlichen, psychischen und schul-  beziehungsweise
ausbildungsbezogenen  Spétfolgen. Zudem forderten sie, dass psychosoziale
Mitarbeiterinnen sowohl bereits bei der Planung der Nachsorge als auch spater bei der

Durchfiihrung derselben einbezogen werden sollten.
Von der Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft in der padiatrischen Onkologie und
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Hématologie (PSAPOH) wurde 2012 das Manual ,,Psychosoziale Basisversorgung in der
padiatrischen Onkologie und Hadmatologie® verodffentlicht (Leiss et al., 2012). Darin
finden sich gemaB der AWMF-Leitlinie zur ,,Psychosozialen Versorgung in der
padiatrischen Onkologie und Hématologie (Schroder et al., 2013) evidenz- und
konsensbasierte Empfehlungen fir die psychosoziale Versorgung wahrend der Zeit der
Behandlung (fortfolgend Intensivtherapie oder Akutphase). Die psychosoziale Nachsorge
wird darin als Teil der Grundversorgung verstanden und folglich als eigenes Modul
angeflhrt, inklusive relevanter Themen, die im Rahmen der psychosozialen Nachsorge
berucksichtigt werden sollten. Eine ausfiihrliche Leitlinie, wie sie fiir die Akutphase

ausgearbeitet wurde, wurde fur die Zeit der Nachsorge bis dato jedoch noch nicht erstellt.

2. Psychosoziale Spatfolgen

Wie in den vorherigen Abschnitten dargestellt, zieht die Diagnose mit einer padiatrisch-
onkologischen Erkrankung diverse Folgen nach sich, darunter die Behandlung mit meist
intensiven  Behandlungsmethoden, zumeist langen Behandlungszeitraumen, die
Maoglichkeit korperlicher sowie psychosozialer Spatfolgen und Zweitmalignomen, die
Notwendigkeit lebenslanger medizinischer und psychosozialer Nachsorge. Eine Vielzahl
an moglichen korperlichen Spatfolgen wurde bereits diskutiert. Im folgenden Abschnitt
werden mdogliche psychosoziale Spatfolgen, deren Ursachen sowie Risikofaktoren
beschrieben.

Die Konfrontation mit der eigenen Sterblichkeit in der Kindheit oder Adoleszenz, der
veranderte Alltag bestehend aus zumeist langer andauernden Krankenhausaufenthalten
und oft schmerzhaften medizinischen Prozeduren, krankheitsbezogene Angste,
mangelhafte Krankheitsadaptation, Schwierigkeiten, das Erlebte in die eigene Biografie
zu integrieren oder durch die Erkrankung beziehungsweise deren Behandlung
hervorgerufene Gesundheitsschadigungen konnen zu psychosozialen Problemen und
Spatfolgen fihren (Ahoméki et al., 2015; Dieluweit et al., 2011; Eilertsen et al., 2011,
Hudson et al., 2003; Seitz et al., 2011; Zebrack & Chesler, 2002). Die Bandbreite
moglicher Folgen reicht von krankheitsbezogenen Angsten uber affektive Storungen,
Schwierigkeiten im sozialen Bereich oder Hiirden in Ausbildung und Beruf bis hin zu



neuropsychologischen Spatfolgen (Ahomaki et al., 2015; Dieluweit et al., 2011; Eilertsen
etal., 2011; Hudson et al., 2003; Seitz et al., 2011; Zebrack & Chesler, 2002).

Wahrend zwar wenige Survivors tatsachlich als psychopathologisch einzustufende
Storungen in Folge der Krebserkrankung entwickeln, wird dennoch davon ausgegangen,
dass eine nicht zu vernachldssigende Anzahl ehemals Betroffener mit klinisch relevanten
beziehungsweise unterstitzungswirdigen Problemen zu kampfen hat (Eiser, Hill, &
Vance, 2000; Patenaude & Kupst, 2005; Schroder et al., 2013). In ihrem Review zum
psychosozialen Status pédiatrischer Krebspatientinnen und Survivors gehen Patenaude
und Kupst (2005) sogar so weit, zu sagen, kein krebskrankes Kind bliebe von dem

Erlebnis unverandert.

2.1. Arten psychosozialer Spatfolgen

Insgesamt zeigt sich, dass ein groRer Teil der Survivors einer pédiatrisch-onkologischen
Erkrankung im Kindes- und Jugendalter die krankheitsbezogenen Erfahrungen gut
bewaltigt und es schafft, diese bei guter Lebensqualitat in die eigene Lebensgeschichte zu
integrieren (Pogany et al., 2006; Zebrack et al., 2002; Zebrack & Chesler, 2002).
Nichtsdestotrotz gilt es fur circa 60 bis 75 Prozent der Survivors mit diversen sichtbaren
und nicht-sichtbaren korperlichen Spatfolgen der Erkrankung oder der Behandlung
umzugehen, was in Folge zu neuropsychologischen, emotionalen und sozialen Problemen
in den verschiedensten Lebensbereichen fiihren kann (Eilertsen et al., 2011; Hudson et al.,
2003; Reckilitis et al., 2006). Zwar sind diese Probleme hdufig als angemessene Reaktion
auf die Belastung durch das lebensbedrohliche Ereignis der Krebserkrankung oder deren
Folgen zu sehen, dennoch kénnen sie fir die Betroffenen einen erheblichen subjektiven
Leidensdruck bedeuten, der Unterstiitzung erfordert (B. Schreiber-Gollwitzer &
Schreiber-Gollwitzer, 2007).

In ihrer Untersuchung im Rahmen der Childhood Cancer Survivor Study (CCSS) stellten
Hudson et al. (2003) bei Survivors aller Diagnosegruppen moderate bis schwere

Beeintrachtigungen der psychischen Gesundheit fest.

Im Folgenden werden die haufigsten dieser psychosozialen Spétfolgen beschrieben.
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2.1.1. Neuropsychologische Spatfolgen

Obwohl neuropsychologische Spétfolgen nicht ausschlieBlich dem psychosozialen
Bereich zuzuordnen sind, da sie oft direkte Folgen der Krebserkrankung oder deren
Behandlung darstellen - wie es zum Beispiel bei Hirntumorpatientinnen haufig der Fall ist
- wirken sie sich dennoch stark auf diverse psychosoziale Aspekte und die Lebensqualitat
der Betroffenen aus (vgl. Turner et al., 2009; Zebrack & Chesler, 2002). Aufgrund der
Lokalisation des Tumors und der entsprechenden Behandlungen sind im Speziellen
Survivors von ZNS-Tumoren h&ufig von neuropsychologischen Spatfolgen betroffen
(Geenen et al., 2007; Oeffinger et al., 2006; Pogany et al., 2006).

Zu haufig auftretenden neuropsychologischen Spatfolgen zahlen in diesem
Zusammenhang Beeintrachtigungen des Gedéchtnisses (Reimers, Mortensen, &
Schmiegelow, 2007; Sands et al., 2012). Beispielsweise wurde festgestellt, dass zwar das
Langzeitgedéchtnis weitgehend unbeeintrachtigt zu bleiben scheint, es jedoch bei vielen
Survivors zu teilweise schweren Beeintrdchtigungen des visuellen, des verbalen sowie
des Arbeitsgedachtnisses kommt. Reimers et al., (2007) gehen in ihrer Studie zu den
Gedachtnisleistungen von 126 Survivors, die bis zu ihrem 15. Lebensjahr an einem
Hirntumor erkrankt waren, davon aus, dass sich Auswirkungen auf die
Gedachtnisleistungen durch die zumeist aggressiven Behandlungsplane - vor allem, wenn
diese auch eine Schadelbestrahlung beinhalten - nicht ausschlieflich auf diese Funktionen
beschranken. Vielmehr vermuten sie globale negative Auswirkungen auf die kognitiven
Leistungen und dass die Gedachtnisprobleme lediglich ein Ausdruck dessen sind. Im
Gegensatz dazu stehen die Ergebnisse einer Untersuchung von Kabhalley et al. (2013):
Hier zeigten sich bei ehemaligen Hirntumor- und ALL-Patientinnen vorwiegend
Schwéchen im Bereich der Verarbeitungsgeschwindigkeit, nicht aber im logisch-
schlussfolgernden Denken. Die Autorlnnen vermuten daher, dass die Betroffenen
durchaus altersentsprechende kognitive Leistungen erzielen konnen, solange sie
ausreichend Zeit zur Verarbeitung der relevanten Informationen zur Verfiigung haben und
gehen daher nicht von einer Minderung der globalen Intelligenzleistung aus. Auch Sands
et al. (2012) stellten in ihrer Stichprobe von 54 ehemals an hochgradigen Gliomen
erkrankten Kindern und Jugendlichen Gedéchtnisdefizite sowie eine beeintrachtigte
Verarbeitungsgeschwindigkeit fest. Beeintrachtigungen der globalen Intelligenzleistungen

zeigten sich hier vor allem bei jenen Personen, die bis zu ihrem dritten Lebensjahr
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behandelt worden waren. Aufgrund dieser erhdhten Vulnerabilitdt des sich noch
entwickelnden zentralen Nervensystems betonen die Autorlnnen das Alter der
Betroffenen zum Zeitpunkt der Behandlung als wichtigen Risikofaktor fir spéatere
kognitive Beeintréchtigungen.

Neben den genannten Beeintrachtigungen wurden die schwersten Defizite jedoch - wie
auch bei Kahalley et al. (2013) - in den Bereichen des visuellen Gedéchtnisses und der
Verarbeitungsgeschwindigkeit festgestellt. Im Bereich der exekutiven Funktionen zeigten
die  Survivors  Leistungen im unteren  Durchschnitts-  bis  grenzwertig
unterdurchschnittlichen Bereich (Sands et al., 2012).

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die Schwere neuropsychologischer
Beeintrachtigungen zu einem grofRen Teil von der Tumorlokalisation, dem Alter bei der
Behandlung und der Behandlung mit einer Schadelbestrahlung in Zusammenhang zu
stehen scheint, wobei sich die Kombination von geringerem Alter und Behandlung mit
Schédelbestrahlung besonders negativ auf die kognitiven Leistungen auszuwirken scheint
(Kahalley et al., 2013; Pfitzer et al., 2013; Reimers et al., 2007; Sands et al., 2012).

Bezuglich geschlechtsspezifischer Unterschiede gibt es zum Teil unterschiedliche
Ergebnisse, zumeist abhéngig von Faktoren wie die Art der Erkrankung und die
Behandlungsart: Beispielsweise zeigten mannliche Survivors einer ALL schlechtere
Leistungen im Bereich der Verarbeitungsgeschwindigkeit (Kahalley et al., 2013),
dahingegen scheinen Frauen jedoch insgesamt ein hoheres Risiko  fir
neuropsychologische Beeintrachtigungen zu haben (Sands et al., 2012).

Aufgrund der  weitreichenden  Auswirkungen, die neuropsychologische
Beeintrachtigungen haben koénnen, entwickeln im Besonderen Survivors mit kognitiven
Einschrankungen haufig zusétzlich Probleme oder Spatfolgen im psychosozialen Bereich
und haben dadurch einen besonderen Unterstltzungsbedarf (Hudson et al., 2003; Sands et
al., 2012; Turner et al., 2009).

2.1.2. Psychische Spatfolgen

Die Krebserkrankung und deren Behandlung kdnnen langanhaltende Auswirkungen auf
das psychische Wohlbefinden der Survivors haben - haufig in Form krankheitsbezogener

Angste oder im Zusammenhang mit dem Umgang mit madglichen oder tatsachlich
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auftretenden korperlichen Spatfolgen (Hudson et al., 2003; Seitz et al., 2010; Wiener et
al., 2006).

Insgesamt  berichten zahlreiche Studien Uber schlechten Gesundheitszustand
beziehungsweise das Vorhandensein korperlicher Spatfolgen der Krebserkrankung und
deren Behandlung als grofRen Risikofaktor fur das Auftreten psychosozialer Spéatfolgen,
auch im emotionalen Bereich (Recklitis et al., 2006; Seitz et al., 2011; Zebrack et al.,
2004).

In einer Untersuchung zur Lebenszufriedenheit von Survivors zeigten sich negative
Auswirkungen korperlicher Spatfolgen auf das psychologische Wohlbefinden der
Betroffenen, hauptsachlich bezogen auf das Vorhandensein von Angsten sowie auf die
Verminderung der Lebensfreude (Seitz et al., 2011). In einer weiteren Studie wurde
festgestellt, dass schlechterer Gesundheitszustand und die Angabe von Schmerzen auch
bei Nichtvorliegen depressiver Symptome signifikant zu Suizidalitdt von Survivors
beitrugen (Recklitis et al., 2006). Des weiteren nannten Eilertsen et al. (2011) im
Zusammenhang mit korperlichen Spéatfolgen auch Verhaltensprobleme, soziale Isolation

und Stérungen des Essverhaltens.

Dass das Vorhandensein korperlicher Spéatfolgen zwar ein wichtiger, jedoch nicht der
einzige Risikofaktor fir die Entstehung psychischer Spatfolgen ist, lassen die Ergebnisse
der Untersuchung von Eilertsen et al. (2011) vermuten: Wahrend zwar in den
medizinischen Akten der befragten Survivors ausschlielich bei jenen Betroffenen mit
korperlichen Spatfolgen auch psychische Probleme wie zum Beispiel Angste und
depressive Symptome eingetragen waren, zeigten die Selbstbeurteilungen der Survivors
im Strengths and Difficulties Questionnaire SDQ (Goodman, 1997) dennoch bei allen
Teilnehmerinnen erhthte Werte in der Skala ,,Emotionale Probleme* - unabhéngig
davon, ob sie korperliche Spéatfolgen davongetragen hatten oder nicht. Daher vermuten
die Autorlnnen, dass schon alleine die Belastung durch die Erkrankung selbst und die
erforderlichen Behandlungen einen grol3en Teil zur Entstehung emotionaler Probleme im
spateren Leben der Survivors beitragen.

Ahnlich stellten auch Berg et al. (2015) bei 20 Prozent der mittels klinischer Interviews
befragten Survivors - im Vergleich zu 6,8 Prozent der gesunden Normpopulation -
signifikante depressive Symptome im Zusammenhang mit der Krankheitserfahrung und

den Auswirkungen derselben fest.
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In diesem Zusammenhang assoziierten Zebrack et al. (2004) Depression bei Survivors

von ZNS-Tumoren mit Einschrankungen in deren Sozialkompetenzen.

Wie anhand der genannten Studien gezeigt wird, stellen depressive Symptome und
Depressionen, Angste sowie seltener auch Suizidalitat haufige psychische Folgen bei
Survivors von padiatrisch-onkologischen Erkrankungen dar. Besonders werden dabei
Survivors von ZNS-Tumoren, Hodgkin-Lymphomen und Knochentumoren als
Risikogruppen fur das Auftreten von Depressionen, somatischen Beschwerden und
krankheitsbezogenen Angsten - das sind Angste vor einem mdglichen Rezidiv, vor
korperlichen Spétfolgen oder auch davor, an einem Zweitmalignom zu erkranken -
genannt (Hudson et al., 2003; Sands et al., 2012; Zebrack et al., 2004; Zebrack & Chesler,
2002). So berichteten mehr als 75 Prozent der getesteten Survivors von Sarkom-
Erkrankungen, in einer Stichprobe mit Survivors von Uberwiegend Konchentumoren,
Klinisch  relevante  Werte  psychischer  Belastung und  posttraumatischer
Belastungssymptome als Folge ihrer friiheren Krebserkrankung. 65 Prozent derselben
Stichprobe gaben an, stdndig um die eigene Gesundheit und darliber besorgt zu sein,
krank zu werden - besonders diese Sorgen standen in Zusammenhang mit den signifikant
hoheren Werten psychischer Belastung (Wiener et al., 2006).

Die H&aufung der genannten Probleme in den drei Risikogruppen der ZNS-Tumoren,
Hodgkin-Lymphomen und Knochentumoren erklaren sich die Autorlnnen zum einen
durch das gleichzeitige Vorliegen von korperlichen Spatfolgen sowie zum anderen
dadurch, dass Hodgkin-Lymphome wie Knochentumoren hauptsachlich wahrend der
Adoleszenz auftreten. Die betroffenen Jugendlichen konnten folglich aufgrund der
nétigen Behandlungen Entwicklungsaufgaben - wie zum Beispiel die Entwicklung des
Identitatsgefuhls, eines sexuellen Selbstkonzeptes oder die Loslésung von den Eltern -
erst verzogert oder moglicherweise gar nicht bewaltigen, was sich in Folge nachhaltig
negativ auf das emotionale Befinden auswirken kann (Wiener et al., 2006). Zudem
vermuten Hudson et al. (2003) die Ursache der h&ufiger bei in der Adoleszenz
diagnostizierten Survivors vorkommenden Angste in deren Fahigkeit, das AusmaB und
die mdoglichen Folgen der Erkrankung besser zu verstehen als Patientlnnen, die in der

Kindheit erkrankt waren, dies konnten.

Suizidgedanken und Suizidalitat bei Survivors padiatrisch-onkologischer Erkrankungen

kommen im Vergleich zu Depressionen, Angsten und somatischen Beschwerden selten
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vor, jedoch ist laut einer Untersuchung von Recklitis et al. (2006) eine nicht zu
vernachlassigende Anzahl von Survivors davon betroffen: 12,8 Prozent einer Stichprobe
von insgesamt 226 Survivors, wobei keine Survivors von ZNS-Tumoren in der
Stichprobe eingeschlossen waren, gaben suizidale Symptome im Zusammenhang mit
schlechtem Gesundheitszustand und chronischem Schmerz an - auch ohne Vorliegen
depressiver Symptome. Weitere Risikofaktoren fir die Angabe von Suizidgedanken bei
den getesteten Survivors waren jungeres Alter bei Diagnose und Schadelbestrahlung
sowie die Diagnose ALL.

Die Autorinnen weisen daher auf die Wichtigkeit einer multidisziplindren Nachsorge hin,
in deren Rahmen besonderes Augenmerk auch auf jene Survivors mit schlechterem
Gesundheitszustand und/oder Schmerzsymptomen gelegt wird. Denn diese hatten hoheres
Risiko fur suizidale Gedanken, auch ohne das Vorliegen depressiver Symptome (Recklitis
et al., 2006).

Als weitere Folgen padiatrisch-onkologischer Erkrankungen werden auch die
posttraumatische Belastungsstérung sowie posttraumatische Stresssymptome genannt
(Seitz et al., 2010; Stuber et al., 2010; Wiener et al., 2006).

2.1.3. Posttraumatische Belastungsstérung und Posttraumatische

Stresssymptome

Obwohl letztlich nur wenige Survivors tatsachlich eine vollausgebildete posttraumatische
Belastungsstorung (PTBS) entwickeln - namlich zwischen in etwa 9 und 19 Prozent - ist
das Risiko dafiir fur Survivors einer padiatrisch-onkologischen Erkrankung dennoch circa
vier Mal so hoch wie fur deren Geschwister (Schrag, McKeown, Jackson, Cuffe, &
Neuberg, 2008; Stuber et al., 2010).

H&aufig treten jedoch auch einzelne Symptome der PTBS auf, sogenannte
posttraumatische Stress Symptome (PTSS).

In der Untersuchung zu posttraumatischem Stress von Seitz et al. (2010), beispielsweise,
zeigten 13,9 % der mittels klinisch-diagnostischer Interviews befragten Survivors klinisch
relevante Werte in den Symptomen fir PTBS, Depression und Angst. Bei 22,4 % wurde
jeweils zumindest ein klinisch relevantes Symptom fir eine der drei Diagnosen

festgestellt.

15



Auch bei Wiener et al. (2006) zeigte ein grolRer Teil der befragten Survivors erhohte
Werte im Zusammenhang mit krankheitsbezogenen Angsten und beziiglich
Stresssymptomen, was laut den Autorlnnen auf eine Trauma-Reaktion hinweist.
Immerhin zwolf Prozent der Stichprobe erfillten die Kriterien fir eine PTBS und jene
Survivors, die eine Schadelbestrahlung erhalten hatten (24 %), berichteten signifikant

Ofter, an Intrusionen zu leiden als nicht schadelbestrahlte Survivors.

Hinsichtlich des haufigen Vorkommens krankheitsbezogener Angste und damit in
Zusammenhang stehender anhaltender Stresssymptome vermuten Zebrack et al. (2002),
diese Hypervigilanz bezliglich somatischer Beschwerden sei eine Art posttraumatischer
Folge der Erkrankung. Es wird weiter argumentiert, dass dies auch der Grund fir die mit
dem Alter haufiger auftretenden krankheitsbezogenen Angste sein konnte: Je alter der
Mensch wird, desto hdufiger werden diverse korperliche Beschwerden und Survivors
padiatrisch-onkologischer Erkrankungen konnten diese ,,normalen” Verdnderungen

Uberinterpretieren und dadurch in gréRere Belastungszustande geraten, als ihre Peers.

Aufgrund des hoheren Risikos von Survivors pédiatrisch-onkologischer Erkrankungen,
auch viele Jahre nach der Erkrankung an einer posttraumatischen Belastungsstérung oder
an posttraumatischen Stresssymptomen zu leiden, wird empfohlen, in der Nachsorge
Screenings einzusetzen oder zumindest verstarktes Augenmerk auf die Moglichkeit einer
PTBS als Folge der Krebserkrankung zu legen (Seitz et al., 2010; Wiener et al., 2006).

2.1.4. Soziale Spatfolgen

Im Bezug auf Spatfolgen im sozialen Bereich wird haufig von sozialen
Anpassungsschwierigkeiten, eingeschrankten Sozialkompetenzen bis hin zu sozialer
Isolation der Survivors berichtet. Das Erleben dieser sozialen Spétfolgen scheint sich
wiederum negativ auf das psychische Wohlbefinden auswirken zu konnen, sodass
Einschrankungen im sozialen Bereich hdaufig mit erheblichen psychischen Belastungen
einhergehen (Zebrack et al., 2004).

Insgesamt scheint neben dem Ausbleiben ausreichender sozialer Interaktionen auch der
neuropsychologische Status der Survivors ein wichtiger Faktor fir die Entwicklung und
das Anwenden sozialer Kompetenzen zu sein (vgl. Hocking et al., 2015): Speziell

Survivors von ZNS-Tumoren haben unter anderem aufgrund der Tumorlokalisation im
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zentralen Nervensystem - und der nétigen lokalen Behandlung - ein erhohtes Risiko
kognitiver Beeintrachtigungen und folglich dafir, soziale Anpassungsschwierigkeiten zu
erleben und soziale Isolation zu erfahren.

Auf sozialer Ebene scheinen neben korperlichen Spéatfolgen im Besonderen das Fehlen
sozialer Interaktionen durch lange Behandlungszeiten oder das nicht altersadaquate
Bewiltigen von Entwicklungsaufgaben eine wichtige Rolle zu spielen. Beispielsweise
wurde soziales Wohlbefinden - neben dem Gesundheitszustand - zum Teil mit
Unterbrechungen der psychologischen und sozialen Entwicklung assoziiert, je nach Alter
beziehungsweise Entwicklungsstand, in dem die Krebserkrankung diagnostiziert wurde
(Zebrack & Chesler, 2002). So fuhrten zum Beispiel zahlreiche Fehltage in der Schule
oder das daraus resultierende Fehlen sozialer Interaktionen wahrend der Adoleszenz zu
sozialer Isolation oder eingeschrankten Sozialkompetenzen und in der Folge zu
niedrigerem Selbstwert der Survivors.

Auch Vago et al. (2011) vermuten, dass das haufige Fehlen in der Schule und das nicht-
teilnehmen-Konnen an gemeinsamen Aktivitaten mit den Peers Schwierigkeiten in der
Sozialkompetenz und den interpersonalen Beziehungen sowie, daraus resultierend,

soziale Isolation bei Survivors von ZNS-Tumoren verstarken.

Zusétzlich zu problematischen interpersonalen Beziehungen koénnen sich korperliche
Spétfolgen wie Unfruchtbarkeit sowie ein problematisches Korperbild oder auch
Probleme in der Sexualitat negativ auf die Lebensqualitét der Betroffenen auswirken (vgl.
Turner et al., 2009).

2.1.5. Auswirkungen auf Schule, Ausbildung und Beruf

Neben psychischen und sozialen Folgen koénnen sich padiatrisch-onkologische
Erkrankungen auch in den Bereichen Schule, Ausbildung und Beruf aus
unterschiedlichen  Grinden auswirken. Durch die langen Fehlzeiten sind
Klassenwiederholungen in der Schule und Verzégerungen in der Ausbildung haufig (Berg
etal., 2015).

Aufgrund der Tumorlokalisation sowie der Behandlungsart kommt es sowohl bei
Survivors von ZNS-Tumoren als auch bei ehemaligen Leuk&mie-Patientinnen héufiger zu
Problemen in der Schule (Eilertsen et al., 2011; Kahalley et al., 2013; Turner et al., 2009).
Schadelbestrahlung mit Einschluss des Riickenmarks stellt in diesem Zusammenhang

einen wichtigen Risikofaktor fur das Erreichen eines niedrigeren Bildungsniveaus bei
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Survivors von ZNS-Tumoren dar (Pfitzer et al., 2013). Einige Studien nennen bei dieser
Risikogruppe besonders Lernschwierigkeiten, Schwierigkeiten beim selbstandigen
Arbeiten und anhaltende gesundheitliche Probleme als Griinde fur schulische Probleme
(vgl. Turner et al., 2009).

Laut Dieluweit et al. (2011) machten Survivors insgesamt zwar héufiger
Hochschulabschliisse als deren gesunde Peers, jedoch zeigte sich auch in dieser Studie,
dass bei Survivors mit neuropsychologischen Spatfolgen Probleme im akademischen
Bereich auftraten. Dementsprechend stellten auch Kahalley et al. (2013) fest, dass circa
25 Prozent der befragten Survivors von ALL und ZNS-Tumoren mindestens einmal eine
Klasse wiederholen mussten. Auch Eilertsen et al. (2011) nannten diese beiden
Diagnosegruppen als Risikofaktoren flr niedrigere Werte bei akademischen Leistungen.
In einer Untersuchung zu erreichten Schulabschliissen von Survivors von ZNS-Tumoren
(Pfitzer et al., 2013) zeigte sich, dass etwa 35 Prozent der befragten Survivors den
hdchsten Schulabschluss erreicht hatten, was laut Autorinnen den Normen der Deutschen
Gesamtpopulation entspricht. Jedoch vermuten sie, dass dieses Ergebnis durch eine
Uberreprasentanz von Survivors ohne Spatfolgen verzerrt worden sein kénnte. Zudem sei
es auch maglich, dass Spétfolgen und deren mdgliche Auswirkungen durch hohere
Motivation der Betroffenen oder Unterstltzungssysteme in Familie und Schule

kompensiert worden sein kénnten.

Insgesamt scheinen also Survivors von ALL und ZNS-Tumoren ein erhohtes Risiko fur
schul- und ausbildungsbezogene Schwierigkeiten zu haben. Durch erhéhte Motivation
und diverse Unterstutzungssysteme koénnen einige Betroffenen etwaige Defizite jedoch

kompensieren und dadurch ihren Peers ahnliche akademische Leistungen erbringen.

Neben schul- und ausbildungsbezogenen Schwierigkeiten kann auch der Einstieg ins
Berufsleben fir manche Survivors eine Hirde bedeuten.

Laut Langeveld et al. (2003) haben Survivors verglichen mit ihren Peers ein erhdhtes
Risiko daflr, spater arbeitslos zu sein. Als Grunde hierfur werden einerseits
Arbeitsunfahigkeit durch diverse korperliche Spéatfolgen, andererseits aber auch die
Erfahrung beruflicher Diskriminierung aufseiten der Arbeitgeberinnen aufgrund der
friiheren Krankheitsgeschichte der Betroffenen genannt.

Zu einem anderen Ergebnis kamen Dieluweit et al. (2011): Die befragten Survivors waren

gleich haufig berufstatig wie die Kontrollgruppe. Nichtsdestotrotz waren die Survivors im
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Vergleich zur Kontrollgruppe bei Berufseinstieg durchschnittlich circa zwei Jahre alter.
Innerhalb der Gruppe der befragten Survivors war wiederum die Arbeitslosenrate unter
den Survivors von ZNS-Tumoren signifikant hoher als bei Survivors anderer

Diagnosegruppen.

Insgesamt zeigen sich hinsichtlich Schule, Ausbildung und Berufstéatigkeit innerhalb der
Gruppe der Survivors diagnoseabhangige Unterschiede. Wahrend die akademischen
Leistungen und Angaben zur Berufstatigkeit beim Grofiteil der Survivors jenen der
Normpopulation entsprechen, haben vor allem Survivors von ZNS-Tumoren sowie
bedingt auch ALL-Survivors mit gro3eren Schwierigkeiten in Schule und Ausbildung zu
kdampfen und folglich groRere kompensatorische Leistungen zu erbringen. Auch
hinsichtlich der Berufstatigkeit scheinen Survivors von ZNS-Tumoren gréferen
Herausforderungen gegentiberzustenen und signifikant h&ufiger von Arbeitslosigkeit
betroffen zu sein als Survivors anderer Diagnosegruppen. Dieser Umstand scheint zu
einem groRen Teil korperlichen Spatfolgen und Vorbehalten gegenlber den Betroffenen

geschuldet zu sein.

2.1.6. Auswirkung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Wie sich Spatfolgen im neuropsychologischen, psychischen, sozialen und akademischen
Bereich insgesamt auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Health-Related Quality
of Life, HRQL) auswirken kdnnen, wurde mittlerweile in zahlreichen Studien untersucht.

Besonders das Vorhandensein korperlicher Spétfolgen scheint sich negativ auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat auszuwirken (Seitz et al., 2011; Zebrack & Chesler,
2002). Demnach berichteten Survivors von ZNS- und soliden Tumoren geringere Werte
in ihrer Lebensqualitdt - insbesondere dann, wenn sie Uber Schmerzen und Fatigue
klagten. Neben korperlichen Spéatfolgen und ladngerer Behandlungsdauer als
Risikofaktoren scheinen auch Angstlichkeit und Depressivitat mit verminderter HRQL in
Zusammenhang zu stehen (Seitz et al., 2011). Demgegenuber wurde die HRQL als besser
bewertet, wenn die Survivors auch von posttraumatischem Wachstum (Posttraumatic
Growth, PTG) berichteten.

Ungeachtet dessen, dass ein groBer Teil der Survivors mit Unsicherheit und Angsten

bezlglich ihrer Zukunft, Veranderungen des Aussehens und des Selbstkonzeptes sowie
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mit der Moglichkeit der Entstehung eines Zweitmalignoms umzugehen hat, beschrieben
viele eine Starkung ihrer Coping-Féahigkeiten als Folge der Erkrankung (Zebrack &
Chesler, 2002). Zudem beschrieben sie sich als gliicklich, gaben an, sich als nitzlich zu
empfinden und zufrieden mit ihrem Leben zu sein. Insgesamt deute das laut den Autoren
angesichts der Umstédnde auf eine hohe Resilienz der Betroffenen hin (Zebrack &
Chesler, 2002).

Innerhalb der Gruppe der Survivors berichten jedoch auch hinsichtlich der
wahrgenommenen Lebensqualitat wiederum Survivors von ZNS-Tumoren die niedrigsten
Werte - bezogen auf die gesamte Lebensqualitit, aber auch bezogen auf die sozialen

Bereiche der Lebensqualitat.

2.1.7. Auswirkungen auf Eltern und Geschwister

Hinsichtlich psychosozialer Folgen stellt die Krebserkrankung eines Kindes nicht nur fur
den/die Betroffenen selbst eine Belastung dar, sondern fiir die gesamte Familie (Schroder
etal., 2013).

Neben der Konfrontation mit der Krebserkrankung eines Kindes stellt der Spagat
zwischen der eigenen emotionalen Belastung, jener der Geschwisterkinder und der
GroReltern und den Bedurfnissen des erkrankten Kindes selbst eine grofle
Herausforderung fiir die Eltern dar (Schreiber-Gollwitzer, Schréder, & Niethammer,
2002). Zur emotionalen Belastung kommen die notwendige Umstrukturierung des
Alltages, die hdufige rdumliche Trennung der Familienmitglieder und Belastungen der
Paarbeziehung der Eltern durch etwaige unterschiedliche Verarbeitungsweisen der
Umsténde erschwerend hinzu. Oft kdmpfen die Eltern auch mit Schuldgefiihlen und der
Frage nach dem Warum fir die Erkrankung ihres Kindes (Schreiber-Gollwitzer et al.,
2002).

Geschwister krebskranker Kinder und Jugendlicher stehen zusatzlich zur Angst um das
erkrankte Geschwister haufig vor der Situation, dass sich die elterliche Aufmerksamkeit
plotzlich hauptsachlich um das erkrankte Kind dreht. Riicksichtnahme und Sorge stehen

eigenen Bedurfnissen gegenuber (Schreiber-Gollwitzer et al., 2002).

Wie bei den Betroffenen selbst kdnnen auch bei Eltern und Geschwistern noch lange nach
Ende der Intensivtherapie Angste und Belastungen durch krankheitsbezogene

Verénderungen entstehen und persistieren.
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Laut Stuber (1995) haben Eltern krebskranker Kinder und Jugendlicher sogar ein héheres
Risiko, unter posttraumatischen Stresssymptomen zu leiden, als die Patientinnen selbst.
Daher hat die Familienorientierung in aktuellen Versorgungsleitlinien (Schroder et al.,
2013) sowie auch in der Rehabilitation einen hohen Stellenwert (Dopfer & Felder-Puig,
2014).

2.2.  Ursachen und Risikofaktoren

Ursachen fir das Entstehen psychosozialer Probleme oder Spéatfolgen sind zum einen
korperliche Spétfolgen, die durch die Krebserkrankung selbst oder die Behandlung
derselben hervorgerufen werden und sich in Folge negativ auf diverse Bereiche des
Lebens der Betroffenen auswirken konnen (Eilertsen et al., 2011; Seitz et al., 2011,
Zebrack & Chesler, 2002).

Wie bereits in den vorhergegangenen Abschnitten dargestellt, zeigen Untersuchungen zur
psychosozialen Gesundheit von Survivors beispielsweise, dass Survivors mit kdrperlichen
Spatfolgen haufiger angaben, emotionale Probleme, Angste und somatische Beschwerden
zu haben, als die Kinder und Jugendlichen der gesunden Kontrollgruppe (Eilertsen et al.,
2011; Seitz et al., 2011; Zebrack et al., 2004). Innerhalb der Gruppe der Survivors gaben
jene mit korperlichen Spatfolgen und Survivors von ZNS-Tumoren mehr emotionale
Probleme an als Survivors ohne kérperliche Spéatfolgen.

So zeigten beispielsweise Survivors von ZNS-Tumoren im Vergleich zu ihren gesunden
Geschwistern signifikant hohere Belastungs- und Depressions-Werte. Die hdochsten
Belastungswerte wiesen dabei jene Survivors mit niedrigem Einkommen und
wahrgenommener schlechter Gesundheit auf (Zebrack et al., 2004). Da im Rahmen dieser
Untersuchung jedoch keine direkten behandlungsbezogenen Risikofaktoren fur die
angegebenen Belastungswerte festgestellt werden konnten, vermuten die Autorinnen eine
indirekte Beeinflussung krankheits- beziehungsweise behandlungsbezogener Faktoren: So
konnte die angegebene psychische Belastung dadurch bedingt sein, dass sich
eingeschrankte Sozialkompetenzen negativ auf das soziale Wohlbefinden auswirken. Der
Grad der Beeintrachtigung der Sozialkompetenzen wiederum sei laut Autorinnen von der
Krebsart und der dadurch nétigen Behandlung abhéngig.
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Insbesondere Survivors von ZNS-Tumoren leiden h&ufig an neuropsychologischen
Spétfolgen wie verlangsamter Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit,
Konzentrations- und Aufmerksamkeitsproblemen, Lernproblemen oder
Gedéachtnisschwierigkeiten (Kahalley et al., 2013; Mulhern et al., 2004; Reimers et al.,
2007; Sands et al., 2012). Diesbeziiglich wurde festgestellt, dass intensivere
Behandlungen und Schadelbestrahlungen sowie geringeres Alter zum Zeitpunkt der
Diagnose Risikofaktoren flr das spatere Auftreten neuropsychologischer Spatfolgen
darstellen (Hudson et al., 2003; Kahalley et al., 2013; Oeffinger et al., 2006; Pogany et
al., 2006; Sands et al., 2012).

Zusétzlich zu Art und Intensitdt der Behandlung kénnen auch die Behandlungsdauer
sowie lange Absenzen von sozialen Aktivitaten indirekt zu emotionalen Problemen,
somatischen Beschwerden oder auch Symptomen von Depression bei Survivors fiihren
(Eilertsen et al., 2011; Zebrack et al., 2002, 2004).

Neben korperlichen und behandlungsbezogenen Ursachen scheinen auch demographische
Faktoren bei der Entstehung psychosozialer Spéatfolgen zumindest eine moderierende
Rolle zu spielen: Wie bereits im Kapitel 2.1 ,,Arten psychosozialer Spatfolgen* erwéhnt,
stellt hdheres Alter zum Zeitpunkt der Diagnose einen entscheidenden Faktor bei der
Entwicklung krankheitsbezogener Angste dar (Hudson et al., 2003). Es wird vermutet,
dass in der Adoleszenz oder im jungen Erwachsenenalter diagnostizierte Patientinnen
aufgrund ihres kognitiven Entwicklungsstandes das Ausmal und die Auswirkungen der
Krebserkrankung besser verstehen konnen als jingere Kinder, und sich somit der
moglichen gesundheitlichen Folgen bewusster sind.

In ihrer Jugend diagnostizierte Survivors haben zudem ein erhohtes Risiko, an
Symptomen von Depression und posttraumatischem Stress zu leiden (Seitz et al., 2010).
Bei einer Untersuchung von 34 Survivors berichteten 65 Prozent von anhaltenden
Besorgnissen bezlglich ihrer Gesundheit, was mit signifikant erhohter psychischer
Belastung einherging (Wiener et al., 2006). Demgegenuber laufen jingere an ALL und
ZNS-Tumoren erkrankte Kinder eher Gefahr, spater neuropsychologische Spatfolgen wie
Gedéachtnisprobleme oder eine Verminderung der Verarbeitungsgeschwindigkeit
davonzutragen (Kahalley et al., 2013; Sands et al., 2012).

Waéhrend bei Wiener et al. (2006) vorwiegend mannliche Survivors angaben, unter PTBS

und PTSS zu leiden, scheinen jedoch insgesamt weibliche Survivors hdaufiger von
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psychosozialen Spétfolgen betroffen zu sein, ebenso wie Survivors mit geringerem
Bildungsniveau und niedrigerem Einkommen (Hudson et al., 2003; Wiener et al., 2006;
Zebrack et al., 2004).

In einer aktuellen Studie zu psychiatrischen Erkrankungen bei Survivors padiatrisch-
onkologischer Erkrankungen (Ahoméki et al., 2015) wiesen Frauen ein signifikant
hoheres Risiko fur Angst- und neurotische Stérungen, Personlichkeitsstérungen,
Somatisierungs- und Essstérungen, psychotische Storungen und Depressionen auf.
Sowohl Frauen als auch Manner zeigten ein erhohtes Risiko fur affektive Storungen.
Auch Seitz et al. (2010) stellten bei Frauen und Méannern gleichermafen ein drei Mal so
hohes Risiko fir das Auftreten von PTBS-Symptomen fest. Dahingegen wiesen
ausschliefRlich Frauen signifikant 6fter Symptome von Depression und Angst verglichen
mit der Kontrollgruppe auf.

Nicht zuletzt stellt schon alleine das Erleben einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter durch die Bedrohung des eigenen Lebens beziehungsweise die Bedrohung der
kdrperlichen Unversehrtheit ein potenziell traumatisierendes Ereignis flr die Betroffenen
dar (Schreiber-Gollwitzer & Schreiber-Gollwitzer, 2007). In Folge kann dies
Auswirkungen auf das emotionale Erleben, das Verhalten oder auch auf die
wahrgenommene Lebensqualitat der Survivors haben - unter Umstdnden sogar bis ins
Erwachsenenalter hinein (Oeffinger, Nathan, & Kremer, 2010; Schroder et al., 2013;
Seitz et al., 2011; Wiener et al., 2006).

3. Psychosoziale Versorgung

Wie in den vorhergehenden Kapiteln bereits beschrieben, stellen pddiatrisch-
onkologische Erkrankungen sowohl korperlich als auch psychosozial enorme
Herausforderungen fir die Betroffenen dar, oft sogar noch viele Jahre nach erfolgter
Behandlung. Diese so entstehenden Belastungen unterstreichen die Wichtigkeit der
psychosozialen Versorgung der Betroffenen auf praventiver, interventiver und

rehabilitativer Ebene.
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3.1.  Definition psychosozialer Versorgung und Betreuung

Fur den deutschsprachigen Raum wurde 2013 die AWMF-Leitlinie zur ,,Psychosozialen
Versorgung in der Pédiatrischen Onkologie und Hamatologie” (Schroder et al., 2013)
veroffentlicht - sie soll den pédiatrisch-onkologischen Kliniken als evidenz- und
konsensbasierte Grundlage flr die Umsetzung der psychosozialen Versorgung dienen. In
dieser Leitlinie definiert die Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der padiatrischen
Onkologie und Hamatologie (PSAPOH) psychosoziale Versorgung und psychosoziale

Betreuung folgendermafen:

Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
umfasst alle Leistungen der klinischen Tétigkeit und der wissenschaftlichen
Erkenntnisgewinnung, die der Erfassung und Behandlung krankheitsrelevanter
individueller seelischer, familidrer, sozialer und sozialrechtlicher Problembereiche
und deren Einfluss auf die Krankheitshewéltigung von Konzepten zur
fortlaufenden Verbesserung der Behandlung dienen.

Psychosoziale Betreuung in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
erfolgt in Kooperation mit dem medizinischen Behandlungsteam. Schwerpunkt ist
die Forderung der Ressourcen des Patienten und seiner Familie wahrend der Zeit
der Krankheit, der Therapie, Nachsorge und ggf. des Sterbens, des Todes und der
Trauer. Die Grundlage dazu bildet ein stltzendes und informatives
Beziehungsangebot an das Kind und sein familiares und soziales Umfeld. Dieses
richtet sich nach den  korperlichen, seelischen, sozialen  und
entwicklungsbezogenen Madglichkeiten des kranken Kindes/Jugendlichen und
seines sozialen Umfeldes und berlcksichtigt dabei die individuelle Art,

Ausprégung und Fahigkeit zur Bewaltigung und Anpassung.* (2013, p. 8)

In diesem Sinne verfolgt und erfillt die psychosoziale Versorgung funf tibergeordnete
Ziele und Aufgabenbereiche: Die Unterstitzung der Krankheitsbewaltigung, die
Sicherstellung der Therapie und Kooperation, die Behandlung spezifischer Symptome,
die sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung sowie die Nachsorgeorganisation und die

Pravention psychosozialer Folgeerscheinungen (Schroder et al., 2013).

Obwohl Einigkeit daruber besteht, dass die psychosoziale Versorgung ein unabdingbarer
Bestandteil der multidisziplindren Versorgung in der padiatrischen Onkologie und
Hé&matologie ist (Schreiber-Gollwitzer, Di Gallo, & Maier, 2007), wurde im
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Abschlussbericht des IQWIG (Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen, 2009) festgestellt, dass die Datenlage beziiglich flachendeckender
psychosozialer Versorgungsstrukturen in diesem Bereich in Osterreich und Deutschland
bis dato nur sehr sparlich ist. Es wurde sich hier lediglich auf eine Untersuchung bezogen,
laut der ,,in 10 % der grofiten padiatrisch-onkologischen Einrichtungen die Stellen
psychosozialer Mitarbeiter unterbesetzt sind“ (zit. nach Institut fir Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, 2009, S. 334). Dies entspricht dem sich derzeit
in Arbeit befindenden Abschlussbericht einer Erhebung der PSAPOH zu vorhandenen
psychosozialen Nachsorgeangeboten im deutschsprachigen Raum: Im Bericht Uber die
vorlaufigen Ergebnisse der Erhebung wurde festgestellt, dass laut 85 Prozent der 27
diesbezlglich antwortenden Kliniken der Bedarf an psychosozialen Mitarbeiterinnen
nicht gedeckt ist (Mller, 2015).

3.2.  Das psychosoziale Team

Laut Schroder et al. (2013) soll die Umsetzung psychosozialer Versorgung von einem
multidisziplindren Team bestehend aus einer dem Betreuungsbedarf angemessenen
Anzahl ,von professionell ausgebildeten Mitarbeitern der Berufsgruppen der Dipl.
Psychologen, Dipl. Paddagogen, Dipl. Sozialpadagogen, Dipl. Sozialarbeiter, Kunst- und
Musiktherapeuten, Erzieher, Lehrer und Seelsorger durchgefiihrt werden.” (S. 13)
Empfohlen wird ein Stellenschliissel von ,,1 Mitarbeiter auf 15 - 18 Neuaufnahmen pro
Jahr (zit. nach Schroder et al., 2013).

Die folgenden Abschnitte stellen die von der in der AWMPF-Leitlinie der PSAPOH
(Schroder et al., 2013) empfohlene psychosoziale Versorgung dar. AbschlieBend findet
sich eine UberblicksmaRige Darstellung externer psychosozialer Nachsorge-Angebote in

Osterreich.

3.3.  Psychosoziale Versorgung wahrend der Akutphase

Ganzheitliche Behandlung, Prdvention, Familienorientierung, Individuumszentrierung,
Ressourcenorientierung, Supportive Therapie, Prozessorientierung am Krankheitsverlauf,

interdisziplindre Kooperation und Behandlung unter Einhaltung bestimmter ethischer
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Grundlagen: Anhand dieser neun Grundprinzipien (Schroder et al., 2013) soll
psychosoziale Versorgung an padiatrisch-onkologischen Kliniken umgesetzt werden. Im
Manual der ,,Psychosozialen Basisversorgung in der pédiatrischen Onkologie und
Héamatologie™ (Leiss et al., 2012) werden dementsprechend sechs Module - entsprechend
sechs Zeitpunkten wéhrend der Behandlung padiatrisch-onkologischer Erkrankungen -
beschrieben, die den psychosozialen Mitarbeiterinnen eine Handlungsgrundlage fur ihre

Arbeit mit an Krebs erkrankten Kindern, Jugendlichen und deren Familien bieten soll.

Alle sechs Module sowie sogenannte Ergédnzungsmodule fur vier Risikogruppen mit
spezifischen Belastungsfaktoren - Patientinnen mit ZNS-Tumoren, Sarkomen, Hodgkin
Lymphomen und stammzelltransplantierte - enthalten Beschreibungen der jeweils
erwarteten Belastungssituation, empfohlene Interventionen sowie die damit bezweckten
Ziele.

Liegen bei einzelnen Patientinnen beziehungsweise deren Familien noch zusétzliche
Belastungsfaktoren vor - zum Beispiel eingeschrankte Ressourcen - wird die
Basisversorgung je nach Bedarf kurz- oder langerfristig durch eine intensivierte
Versorgung ergénzt (Leiss et al., 2012).

Die folgende Beschreibung der sechs Module der psychosozialen Basisversorgung
entstammt zur Génze dem Manual ,,Psychosoziale Basisversorgung in der padiatrischen
Onkologie und Hamatologie — Allgemeine Module & Erganzungsmodule gemal der S3-
Leitlinie Psychosoziale Versorgung in der p&diatrischen Onkologie und Hamatologie*
(Leiss etal., 2012).

3.3.1. Modul 1 - Erstkontakt

Die Basisversorgung beginnt nach der Diagnosestellung im Rahmen des Erstkontaktes
mit dem/der Patientin und dessen/deren Eltern beziehungsweise Bezugspersonen. In
dieser akuten Krisensituation sind die Betroffenen mit der Diagnose und deren
Konsequenzen konfrontiert, angefangen beim Verlust der Privatsphéare bis hin zu einer
schlagartigen Verénderung samtlicher Lebensumsténde der Familie. Die Tatigkeiten oder
Interventionen des psychosozialen Teams umfassen hier die Vorstellung der
psychosozialen Angebote, das Aushandigen von Informationsmaterialien, die Teilnahme
an beziehungsweise Nachbereitung von Diagnosegesprachen, Aufklarung, gegebenenfalls

Krisenintervention sowie Vermittlung von Information und Hilfe fur Eltern und
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Geschwister. Die Aufgaben wahrend dieser ersten Phase sollen dabei helfen, eine
Beziehung zu den Betroffenen aufzubauen, ihnen Hoffnung und Sicherheit zu vermitteln
sowie Angst und Geflhle der Hilflosigkeit zu verringern. Auch auf Ressourcenstarkung
und der Bericksichtigung der Situation Geschwister wird in dieser Phase besonderes

Augenmerk gelegt (Leiss et al., 2012).

3.3.2. Modul 2 — Diagnostik, Beratung und Behandlungsplanung

In den ersten vier Wochen nach der Diagnosestellung miissen die Patientinnen und deren
Familien lernen, sich an die Behandlungsmodalitdten anzupassen und sich mit
Therapieverlaufsentscheidungen auseinandersetzen. Zudem muss mit der Anderung des
familidren Alltags, mit der haufigen Trennung von Familienmitgliedern sowie mit
Unterbrechungen von Kindergarten, Schule oder Ausbildung umgegangen werden. Vor
diesen Belastungssituationen gestalten sich die Aufgaben des psychosozialen Teams zum
einen in der psychosozialen Anamnese inklusive der Erfassung von Ressourcen und
Belastungen, in der Diagnostik je nach Krankheitsbild und etwaiger psychosozialer
Vorbelastung und in der psychosozialen Behandlungsplanung zur Ermittlung des
individuellen ~ Behandlungsbedarfes. = Zum  anderen  sind  Beratung  zur
Krankheitsverarbeitung und zu Erziehungsaspekten, Sozialberatung sowie Unterstiitzung
bei der Organisation von Klinikaufenthalten und des umstrukturierten Alltags in diesen
ersten Wochen von hoher Wichtigkeit - mit dem Ziel der Informationsvermittlung und
Orientierung sowie der Forderung des Krankheitsverstandnisses und einer offenen
Kommunikation. Dem Entstehen sozialer Notlagen und familidrer Uberbelastung soll
dadurch entgegengewirkt werden. Gegebenenfalls ist Kontakt zu Kindergarten, Schule
oder Ausbildungsstelle aufzunehmen und Haus- beziehungsweise Klinikunterricht zu
vermitteln, um zu groBe Licken in Schule und Ausbildung zu verhindern (Leiss et al.,
2012).

3.3.3. Modul 3 - Supportive Therapien und Beratung

Wahrend der gesamten Akutphase geht es darum, Patientln und Familie in einer

anhaltenden Belastungssituation zu unterstutzen. Je nach Alter kann die altersgemale
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Entwicklung beeintréchtigt sein, es konnen koérperliche, emotionale oder kognitive
Probleme auftreten. NOtige Interventionen kdnnen unter anderem Psychoedukation,
Forderung der Krankheitsverarbeitung, Krisenintervention, Differentialdiagnostik,
Elterngesprache, musik- und kunsttherapeutische Angebote, Forderung sozialer Kontakte,
korper- und bewegungstherapeutische Angebote, symptomorientierte
Behandlungsmanahmen, Ressoourcenstarkung und —mobilisierung sowie die
Durchfuhrung oder Anbahnung neuropsychologischer Interventionen umfassen. Die
Tatigkeiten des psychosozialen Teams haben zum Ziel, eine adaquate
Krankheitsadaptation zu fordern, psychische Folge- und Begleiterkrankungen zu
vermeiden, die grotmoégliche gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und psychische
Gesundheit zu erhalten sowie Belastungs- und Stressreaktionen vorzubeugen (Leiss et al.,
2012).

3.3.4. Modul 4 - Verlaufsdiagnostik und Behandlungsadapation

In der Zeit zwei bis drei Monate nach Diagnosestellung kann es zu individuellen
krankheitsabhangigen und —unabhédngigen Belastungen kommen, was eine neuerliche
Abklarung des Behandlungsbedarfes oder auch weiterfiihrende Diagnostik notwendig

machen kann (Leiss et al., 2012).

3.3.5. Modul 5 - Rehabilitationsberatung und —organisation

In etwa drei Monate bevor die Intensivtherapie beendet wird, sollten Patientin und
Familie Uber die Mdoglichkeit der familienorientierten beziehungsweise der Jugend-
Rehabilitation aufgeklart werden. Die Betroffenen befinden sich mdglicherweise in einem
Zustand psychischer und physischer Erschdpfung und missen eventuell mit
Beeintrachtigungen wie zum Beispiel korperlichen oder neuropsychologischen
Einschrdnkungen umgehen. Es soll bei der Organisation der Rehabilitationsmalinahme
Unterstlitzung gegeben werden mit dem Ziel, den Betroffenen eine adaquate
Rehabilitation zur physischen und psychischen Regeneration sowie zur Stabilisierung des

Familiensystems zu ermoglichen (Leiss et al., 2012).
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3.3.6. Modul 6 - Abschlussgesprach/Nachsorge

Das Ende der Akutphase bringt die Reintegration oder auch eine Neuorientierung im
Alltag mit sich, eventuell haben die Patientinnen korperliche, emotionale oder kognitive
Spétfolgen davongetragen. Hinzu kann die Angst vor einer Rezidiverkrankung kommen.
Vor diesem Hintergrund ist es wichtig, Patientin und Familie Informationen zu
psychosozialen Nachsorgeangeboten zu vermitteln, sie bei der sozialen und schulischen
Reintegration zu unterstiitzen, Stressreaktionen vorzubeugen und die Verarbeitung und
Integration der Krankheitsgeschichte und etwaige Spatfolgen in die eigene Biografie zu

fordern.

3.4. Psychosoziale Versorgung wahrend der Nachsorge

Dariiber, dass es fur die Betroffenen aufgrund psychosozialer Spétfolgen der
Krebserkrankung und deren Behandlung auch in der Zeit nach Ende der Intensivtherapie
psychosozialer Unterstlitzungsangebote bedarf, herrscht in der padiatrischen Onkologie
und Hamatologie weitgehend Einigkeit (Ahomaki et al., 2015; Calaminus & Kaatsch,
2006; Eilertsen et al., 2011; Haupt et al., 2007; Hudson et al., 2003; Kusch et al., 1999;
Seitz et al., 2010).

Evidenzbasierte Leitlinien wie jene der PSAPOH fir die psychosoziale Versorgung
wahrend der Intensivtherapie gibt es, wie bereits im Kapitel 1.4.1 ,Umsetzung
psychosozialer Nachsorge™ erwahnt, bis dato fur die Zeit wahrend der Nachsorge nicht.
Jedoch findet sich in der Leitlinie ,,Psychosoziale Versorgung in der piadiatrischen
Onkologie und Héamatologie* (Schroder et al., 2013) auch ein Kapitel zur
Remissionsphase und Nachsorge, in dem die Autorinnen fur diese Phase typische
Belastungen,  Anforderungen, Belastungsreaktionen und auch  psychosoziale

Interventionsmoglichkeiten zusammenfassten.

3.4.1. Empfehlungen der PSAPOH fir psychosoziale Nachsorge

Laut Schroder et al. (2013) soll ,,im Rahmen der psychosozialen Nachsorge in der
Akutklinik ein Screening des weiteren psychosozialen Entwicklungsverlaufes und bei

Bedarf die Einleitung ergénzender therapeutischer Interventionen erfolgen® (S. 43).
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Zudem sind ,eine Vernetzung mit nachbetreuenden stationdren und ambulanten
Institutionen sowie die Vorbereitung der Uberleitung in die Spétnachsorge im

Erwachsenenalter erforderlich® (S. 43).

Wie bereits im Kapitel 2 ,,Psychosoziale Spétfolgen beschrieben, sind pédiatrisch-
onkologische Patientinnen nach Ende der Intensivtherapie unter anderem mit folgenden
Belastungssituationen konfrontiert: Nach den Behandlungen beginnt eine Zeit der
Uberwachungsdiagnostik, die Betroffenen mussen gegebenenfalls mit Beeintrachtigungen
als Folge der Erkrankung umgehen, sind allgemein noch wenig belastbar, erleben
moglicherweise aufgrund von Verlusten sozialer Kontakte Gefiuihle sozialer Isolation.
Zudem kommen mdgliche korperliche Verdnderungen, soziale Stigmata und die
Notwendigkeit des Aufholens versaumter Lerninhalte in Schule oder Ausbildung,
gegebenenfalls sind auch Klassenwiederholungen notwendig. Vor diesem Hintergrund
haben die Patientinnen einige Anforderungen zu bewaltigen, darunter zum Beispiel die
Entwicklung von Autonomie und Selbstvertrauen, der Wiederaufbau sozialer Kontakte
und der Umgang mit erlebten Diskrepanzen in der eigenen Reifung und jener der Peers,
das Nachholen verpasster Entwicklungsaufgaben, der Umgang mit entstandenen
Beeintrachtigungen und nicht zuletzt die Verarbeitung traumatischer Erfahrungen und die
Integration dieser in die eigene Biografie (Dieluweit et al., 2011; Eilertsen et al., 2011;
Hudson et al., 2003; Seitz et al., 2010; Zebrack & Chesler, 2002). Auf diese Fulle an zu
bewaltigenden Herausforderungen reagieren die Betroffenen mitunter durch vermeidende
Bewaltigungsstrategien, aufgrund mdoglicherweise entstandener Beeintrachtigungen
konnen sich Selbstwertprobleme einstellen, es kann Schwierigkeiten bei der Reintegration
in Schule, Ausbildung oder in das soziale Umfeld geben, Rezidivangste kénnen auftreten,
ebenso wie psychische Stérungen als Folge des Erlebten (Schroder et al., 2013). All
diesen moglichen Reaktionsweisen ist laut der Leitlinie der PSAPOH im Rahmen
psychosozialer Nachsorge durch MalRinahmen wie beispielsweise der Forderung der
Verarbeitung der krankheitsbezogenen Erfahrungen, der Unterstiitzung im Umgang mit
Angsten und bei der Starkung des Selbstvertrauens des Patienten/der Patientin
vorzubeugen (Schroder et al., 2013). Weitere Interventionsmoglichkeiten bestehen laut
PSAPOH zum Beispiel in der psychosozialen Diagnostik zur Klérung des
Unterstltzungsbedarfes bei der schulischen Reintegration oder bei der Organisation
weiterfihrender psychotherapeutischer Begleitung sowie ergénzender Diagnostik zur

Abklarung neuropsychologischer Beeintrachtigungen. Weitere Organisation von
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Nachsorgeangeboten sowie die sozialrechtliche Beratung der Betroffenen sind ebenso
Teil psychosozialer Nachsorge - in Form von Vermittlung familienorientierter oder
neurologischer Rehabilitationsmalinahmen, von Hilfe bei der Durchsetzung der
diesbezuglicher Kostentibernahme oder auch in Form von Vermittlung von Seminaren
und Camps fur Patientinnen und deren Familien (Schroder et al., 2013).

Da neben den Patientlnnen selbst auch deren Eltern und Geschwister durch die
Krebserkrankung des betroffenen Familienmitgliedes starken Belastungssituationen
ausgesetzt sind, sollten bei Bedarf auch Familien-, Paar- und Erziehungsberatung im

Rahmen psychosozialer Nachsorge abgedeckt werden (Schroder et al., 2013).

3.5. Externe psychosoziale Nachsorgeangebote in Osterreich

Um dem hohen psychosozialen Versorgungsbedarf in der padiatrischen Onkologie und
Hé&matologie nachkommen zu kdnnen, wird die institutionelle psychosoziale Versorgung
haufig durch gemeinniitzige Vereine unterstiitzt. In Osterreich unterstiitzen die ab Mitte
der 1980er-Jahre von Eltern krebskranker Kinder und Jugendlicher gegrundeten
Landesverbénde der Kinder-Krebs-Hilfe-Organisation unter anderem die Finanzierung
psychosozialer Mitarbeiterinnen an kinderonkologischen Stationen und bernehmen die
Kosten flr psychosoziale Zusatzangebote wie beispielsweise das Computerkurs-Projekt
ECDL (European Computer Driving Licence, Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe,
2015a).

Um diese Unterstutzung der Betroffenen auch nach Ende der Intensivtherapie zu
gewdhrleisten, erklart die Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe die psychosoziale
Nachsorge zu einer ihrer Kernaufgaben (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2013). Das
angebotene Nachsorge-Programm umfasst zum einen psychosoziale Nachsorge-Camps
fur Survivors und deren Geschwister sowie Seminare fiir erwachsene Survivors und zum
anderen das Berufsorientierungsprojekt ,Jugend und Zukunft. Auch Teil des
Programmes sind die Wochenendseminare fur Eltern und Familien von an Krebs
verstorbenen Kindern und Jugendlichen. Die Durchfiihrung der Angebote erfolgt in enger
Zusammenarbeit mit den behandelnden Kliniken (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe,
2015h).
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Im Herbst/Winter 2015 startet das Pilotprojekt ,,Und wo bleibe ich?* zur Starkung der
Gesundheitskompetenz von Eltern ehemals an Krebs erkrankter Kinder und Jugendlicher
(Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015f).

3.5.1. Psychosoziale Nachsorge-Camps der Osterreichischen Kinder-
Krebs-Hilfe

Die Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe unterscheidet bei ihrem Nachsorge-Programm
,,Betroffenen-Camps“ und ,,Geschwister-Camps* (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe,
2013). Entsprechend den unterschiedlichen Bedirfnissen der betroffenen Kinder und
Jugendlichen und jenen ihrer Geschwister haben die Camps einen jeweils anderen
Bearbeitungs-Fokus. Nichtsdestotrotz verfolgen alle Camps das gemeinsame Ziel der
,Bearbeitung  psychosozialer Folgeerscheinungen einer  Krebserkrankung*

(Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2013, S. 13).

Begleitet von multiprofessionellen Teams bestehend aus P&dagoglnnen, Psychologlinnen
und Psychotherapeutinnen, haben die betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie deren
Geschwister unter anderem die Mdglichkeit, sich von der Krankheit zu erholen, Starkung
des Selbstvertrauens zu erfahren, das Ausdriicken eigener Bedurfnisse (wieder) zu
erlernen und Unbeschwertheit zu erleben (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2013).
Die sechs verschiedenen Nachsorge-Camps - namlich das Insel-Camp 8-17, das Insel-
Camp 8-13, das Insel-Camp 13-16 und das Insel-Camp 16-20 fiir Survivors in den
entsprechenden Altersgruppen sowie das Insel-Camp Geschwister 8-10 und das Insel-
Camp Geschwister 10-15 fiir betroffene Geschwister in den entsprechenden
Altersgruppen - werden jahrlich von rund 250 Kindern und Jugendlichen in Anspruch
genommen (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015b).

3.5.2. Insel-Seminar ab 20

Unter dem Motto ,,Den Alltag besser meistern: Wochenenden fiir junge Erwachsene
finden halbjéhrlich Wochenendseminare fiir Survivors ab 20 Jahren statt, die korperliche
und/oder psychosoziale Spéatfolgen aus ihrer Erkrankung davongetragen und als
Konsequenz mehr Unterstutzungsbedarf haben. Die Wochenenden werden von einer

Erwachsenenbildnerin  und Mediatorin moderiert und zielen auf Starkung des
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Selbstvertrauens und den Austausch in der Gruppe ab (Osterreichische Kinder-Krebs-
Hilfe, 2015¢, 2015h).

3.5.3. Berufsorientierung - Jugend und Zukunft

Im Projekt ,,JJugend und Zukunft“ werden jene junge Survivors beim Berufseinstieg
betreut, die aufgrund krankheitsbedingter  Spatfolgen in  dieser  Hinsicht
Unterstutzungsbedarf haben. Durch Bewerbungs- und Personlichkeitstraining soll den
Survivors der Einstieg ins Berufsleben erleichtert werden (Osterreichische Kinder-Krebs-
Hilfe, 2015d).

3.6. Die Interessensvertretung SURVIVORS

Seit 2003 ist in Osterreich die Interessensvertretung SURVIVORS aktiv. Die Gruppe
erwachsener, ehemaliger Patientinnen einer padiatrisch-onkologischen Erkrankung ist
innerhalb der Kinder-Krebs-Hilfe organisiert und bietet Gleichbetroffenen in der Zeit
wahrend der und nach den Behandlungen Unterstutzung auf Basis von
Erfahrungsaustausch an (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015e).

3.6.1. Wahrend der Akutphase: Mentoring-Programm

Im Rahmen des Mentorings besuchen Survivors - sogenannte Mentorinnen - regelméaRig
padiatrisch-onkologische Stationen und bieten den sich in Behandlung befindenden
Kindern und Jugendlichen Gespréche an. Im Unterschied zur psychosozialen Betreuung
durch die Mitarbeiterinnen der psychosozialen Teams fokussieren die Gesprache mit den
Mentorinnen das Weitergeben und den Austausch von Erfahrungen (Osterreichische
Kinder-Krebs-Hilfe, 2015g).

Bevor die Survivors als Mentorlnnen aktuell erkrankte Kinder und Jugendliche begleiten
konnen, ist der sogenannte Mentoring-Lehrgang der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe
zu absolvieren. In dessen Rahmen setzen sich die angehenden Mentorinnen unter
psychotherapeutischer Begleitung ein Jahr lang in Form von Selbsterfahrung und

Kommunikationstrainings mit der eigenen Krankheitserfahrung auseinander, um die
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Verarbeitung und den verantwortungsvollen Umgang damit gewahrleisten zu kdnnen
(Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015g).

3.6.2. Wenn der Alltag wieder beginnt: Stammtische und regelmafiige
Treffen

Einer der Grundsdtze der Survivors lautet deren Website zufolge: ,,Niemand, der/die
Krebs hatte soll sich alleine fuhlen. Survivor sein heil3t Teil der Gruppe zu sein und
jederzeit die Mdoglichkeit zu haben mit anderen Survivors in Kontakt zu treten®
(Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015e).

Um den (Wieder)Einstieg in einen Alltag mit der Erfahrung einer Krebserkrankung zu
erleichtern, organisieren die Survivors diesem Grundsatz entsprechend dsterreichweit
regelmaRig Treffen zum Erfahrungsaustausch, zur Unterstiitzung und zum Empowerment
anderer ehemals Betroffener. Ziele sind das Abbauen von Unsicherheiten und das
Anbieten von Unterstitzung im Umgang mit krankheitsbezogenen Fragen oder
Schwierigkeiten im Alltag nach der Krebserkrankung (Osterreichische Kinder-Krebs-
Hilfe, 2015e).

3.6.3. Gesundheitspolitisches Engagement - Transition

Neben der Unterstitzung aktuell und ehemals an Krebs erkrankter Kinder und
Jugendlicher engagieren sich die SURVIVORS als Interessensvertretung auf
gesundheitspolitischer Ebene. Gemeinsam mit der OKKH, der Kinder-Krebs-Hilfe fir
Wien, Niederdsterreich und das Burgenland, der padiatrischen Neuroonkologie der
Universitat fur Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien und dem St. Anna
Kinderspital arbeiten sie seit einigen Jahren unter dem Projektnamen ZONE (Zentrum flr
onkologische Nachsorge Erwachsener) an der Entstehung einer Kompetenzstelle fiir
Langzeitnachsorge und Transition, in der padiatrisch-onkologische Survivors hinsichtlich
medizinischer und psychosozialer Langzeitnachsorge beraten sowie bei ihrer Transition

von der P&diatrie in die Erwachsenenmedizin begleitet werden sollen (Schneider, 2015).
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Empirischer Tell
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4. Hintergrund, Ziel der vorliegenden Untersuchung und

Fragestellungen

Aus den vorhergegangenen Abschnitten wird ersichtlich, dass die rasanten medizinischen
Fortschritte in der péadiatrischen Onkologie und Hamatologie der Mehrheit der
betroffenen Kinder und Jugendlichen ein Uberleben mit weitgehend guter Lebensqualitat
sichern.

Die in die Behandlungsteams integrierten psychosozialen Mitarbeiterinnen unterstiitzen
die Patientinnen und deren Familien in der strapazidsen Zeit wéhrend der Intensivtherapie
auf Basis einheitlicher Qualitatsstandards fir den deutschsprachigen Raum bei der
Krankheitsadaptation, der Umstrukturierung des Alltages, dem Umgang mit
behandlungsbedingten Nebenwirkungen und der Organisation von
Rehabilitationsmalinahmen.

Trotz der immer besseren Behandlungsmodalitdten und der praventiven psychosozialen
Arbeit wahrend der Intensivtherapie hat der Groldteil der Survivors padiatrisch-
onkologischer Erkrankungen eine erhohte Vulnerabilitat fur korperliche und
psychosoziale Spatfolgen, was die Notwendigkeit einer kontinuierlichen medizinischen

und psychosozialen Nachsorge mit sich bringt.

Wahrend bereits an einheitlichen europaischen Leitlinien flr die medizinische Nachsorge
gearbeitet wird, hat eine derartige Entwicklung in die psychosoziale Nachsorge noch
nicht Einzug gehalten. Zwar gibt es in der Leitlinie zur ,,Psychosozialen Versorgung in
der pédiatrischen Onkologie und Hématologie” (Schroder et al., 2013) klare
Empfehlungen fir psychosoziale Interventionen wéhrend der Nachsorge, definierte
Leitlinien wie jene zur ,,Psychosozialen Basisversorgung in der pédiatrischen Onkologie

und Hamatologie* (Leiss et al., 2012) gibt es bis dato jedoch noch nicht.

Die Untersuchungen von Zebrack et al. (2013) und Thompson, Palmer, & Dyson (2009)
weisen darauf hin, dass speziell jugendliche und junge erwachsene Patientinnen und
Survivors - sogenannte AYAS (Adolescents and Young Adults) - h&ufig nicht die
psychosoziale Versorgung bekommen, die sie brauchen. Besonders betont wird der von
den Betroffenen wahrgenommene Mangel an Informationen zu Fertilitdt, Rezidiv-
Risiken, der Moglichkeit der Entstehung von Zweitmalignomen, Erndhrung,

Familienplanung und korperlicher Fitness sowie dem wahrgenommenen Mangel an
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psychosozialen Unterstiitzungsangeboten, sowohl klinikintern als auch klinikextern, und
Sorgen  hinsichtlich  vorhandener  Mdoglichkeiten  der  Transition in  die
Erwachsenenmedizin. Bezlglich der Bedurfnisse von Betroffenen stellten Thompson,
Dyson, Holland, & Joubert (2013) in einer weiteren qualitativen Untersuchung groRe
Unterschiede betreffend der Auffassungen von a) in der onkologischen Pédiatrie tatigen
Professionistinnen und b) jenen der betroffenen AYAS selbst fest. Wie bereits Skinner et
al. (2007), schlagen auch hier Thompson et al. (2013) vor, bei der Weiterentwicklung von
Nachsorge- und Transitionsplanen die Bedurfnisse der Betroffenen selbst zu beachten.

Mit der vorliegenden qualitativen Untersuchung sollen folglich Bedurfnisse, Bedarf und
bestehende Hurden hinsichtlich der Inanspruchnahme und des Angebotes psychosozialer
Nachsorge in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie in Osterreich erhoben
werden. Mit dem zusatzlichen Ziel, auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse ein Modell
fir psychosoziale Nachsorge in Osterreich zu erarbeiten, ist weiter von Interesse, ob sich
die Bedurfnisse der Survivors in Abhangigkeit von der verstrichenen Zeit seit Ende der

Intensivtherapie verandern.

Auf Basis der bereits gewonnenen Erkenntnisse zum Zusammenspiel aus der
Krankheitserfahrung, krankheits- und behandlungsbedingten kdrperlichen,
neuropsychologischen sowie psychosozialen Spatfolgen und dem aktuellen Stand der
Forschung hinsichtlich psychosozialer Nachsorge ergaben sich folgende Fragestellungen:

1) Welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge haben Survivors einer pédiatrisch-
onkologischen Erkrankung in Osterreich?

2) Welcher Bedarf wird derzeit von den bestehenden Versorgungsstrukturen
abgedeckt?

3) Welche MaRnahmen sind nétig, um dem offenen Bedarf nachzukommen?

4) Verandern sich die Bedurfnisse der Survivors abhangig von verstrichener Zeit seit
dem Ende der Intensivtherapie?

5) Wie konnte psychosoziale Nachsorge auf Basis der erhobenen Daten in Osterreich
aussehen (evidenz- und konsensbasiert)?
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5. Methode

Im Folgenden Abschnitt werden Untersuchungsplan, Instrumente, Stichprobe,

Untersuchungsdurchfiihrung und Auswertung beschrieben.
5.1. Untersuchungsplan

Die Beantwortung der dieser Arbeit zugrundeliegenden Forschungsfragen sollte Gber die
Durchfiihrung teilstrukturierter, qualitativer Interviews erfolgen. Zum einen sollten in
ihrer Kindheit oder Jugend an Krebs erkrankte Erwachsene (Survivors) und zum anderen
psychosoziale Mitarbeiterinnen der padiatrischen Onkologie (Fachgruppe) in Osterreich
befragt werden. Aus Grunden der Durchfiihrbarkeit im Rahmen eines
Diplomarbeitsprojektes wurde die Anzahl der Gesprachspartnerinnen a priori auf 20
festgelegt.

Bei der Rekrutierung der Survivors sollte auf die représentative Verteilung der
urspriinglichen Krebserkrankungen der Betroffenen innerhalb der Stichprobe geachtet
werden (Eilertsen et al., 2011). So ergab sich folgender Verteilungsschlissel (Langler et
al., 2008):

Tabelle 3. Geplanter Verteilungsschliissel der Survivors.

Krebsart Verteilung in Population (%0) N
Leukdmie 34,1 4
ZNS-Tumor 22,9 3
Lymphom 11,4 1
Solider Tumor? 31,6 3
Gesamt 100 11

Anmerkung: % = Prozente; N = Anzahl der geplanten Interview-Partnerinnen.

Die Einschlusskriterien beinhalteten eine péadiatrisch-onkologische Erkrankung in der

Biographie der Teilnehmerinnen sowie die Altersbegrenzung von einem Mindestalter von

2 Solide Tumoren umfassen hier Wilms-Tumoren, Rhabdomyosarkome, Knochentumoren und

Keimzelltumoren
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18 Jahren zum Zeitpunkt der Befragung. Zudem sollten die Teilnehmerinnen seit
mindestens zwei Jahren sdmtliche Behandlungen abgeschlossen haben und rezidivfrei
sein (Wiener et al., 2006). Da sich sowohl die Behandlungsstrategien als auch die
psychosoziale Versorgung ab den circa 1990er Jahren zu verdndern begannen (L&ngler et
al., 2008; Schreiber-Gollwitzer et al., 2002), sollten ausschlieRlich Survivors befragt
werden, die zwischen 1990 und 2013 behandelt worden waren, um die Abbildung
moglichst aktueller Bedurfnisse gewéhrleisten zu konnen. Zuletzt sollten die
teilnehmenden Survivors an unterschiedlichen Kliniken in Osterreich behandelt worden
sein und/oder Nachsorge erfahren haben, um eine reprasentative Abbildung der

psychosozialen Nachsorgeangebote in Osterreich zu erhalten.

Auf Seiten der Fachgruppe sollten Psychologlnnen und Sozialarbeiterinnen befragt
werden, die an  pdadiatrisch-onkologischen  Zentren  tdtig  sind,  sowie
Psychotherapeutinnen, Psychologinnen und Trainerlnnen, die mit Survivors pédiatrisch-
onkologischer Erkrankungen arbeiten.

Urspringlich sollte die Befragung Expertinnen der Fachgruppe aus dem gesamten
deutschsprachigen Raum beinhalten. Dies wurde schlieBlich jedoch aus zwei Griinden
gedndert und auf Osterreich beschrankt: Zum einen stellte die Erhebung im gesamten
deutschsprachigen Raum ein Problem hinsichtlich der zeitlichen Rahmenbedingungen fur
die Entstehung der vorliegenden Arbeit dar. Zum anderen war angesichts des ungleichen
Verhéltnisses der zuvor festgelegten maximalen Anzahl der zu befragenden Expertinnen
der Fachgruppe (N = 10) und der groRen Anzahl an padiatrisch-onkologischen Zentren im
deutschsprachigen Raum (N = 73) (Herold & Grineberg, 2014) - und den damit
einhergehenden regionalen Unterschieden - keine valide Darstellung der Gesamtsituation
im Erhebungsraum zu erwarten. Somit wurde der Erhebungsraum auf &sterreichische
Kliniken und Nachsorge-Angebote beschrénkt, mit Augenmerk darauf, Expertinnen aus
maoglichst  unterschiedlichen  Kliniken  beziehungsweise  Versorgungsstrukturen

Osterreichweit zu befragen.

Fur beide Befragungsgruppen, Survivors und Fachgruppe, wurden gruppenspezifische
Interviewleitfaden erstellt. Eine detaillierte Darstellung dieser teilstrukturierten,
qualitativen Erhebungsinstrumente findet sich in den Kapiteln 5.2.1 ,.Interviewleitfaden

Survivors®“ und 5.2.2 ,,Interviewleitfaden Fachgruppe®.
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5.2. Instrumente

Zur Beantwortung der Forschungsfragen der vorliegenden Arbeit wurden zwei
gruppenspezifische Interviewleitfaden fir die Gruppe der Survivors und die Fachgruppe
erstellt. Die Erstellung beider Leitfaden erfolgte teils literaturgeleitet und teils explorativ.
Hinsichtlich mdglicher Bedirfnisse der Survivors und dem Entwicklungsbedarf in der
psychosozialen Nachsorge orientieren sich die fur die Interviewleitfaden erstellten Fragen
an den bereits erwéhnten Untersuchungen von Eilertsen et al. (2011), Thompson et al.
(2013, 2009), Wiener et al. (2006) und Zebrack et al. (2013). Im Interviewleitfaden
Survivors wurden in den Abschnitten 7. Erheben bekannter psychosozialer Probleme von
Survivors und 8. Erheben bekannter Bedurfnisse von Survivors zum GroRten Teil auf die
in den Untersuchungen von Eilertsen et al. (2011); Skinner et al. (2007), Thompson et al.
(2009) und Zebrack et al. (2013) verwendeten Fragen und angesprochenen
Themengebiete zurlickgegriffen.

Bei der Formulierung der einzelnen Fragen wurde auf einen Strukturierungsgrad geachtet,
der einerseits Abschweifungen vom Thema vermeiden, andererseits jedoch genug Raum

fiir individuelle Ansichten, Schilderungen und MeinungséuRerungen lassen sollte.

5.2.1. Interviewleitfaden Survivors

Samtliche Survivors der Stichprobe sollten nach dem gleichen Interviewleitfaden zu ihren
Bedurfnissen und ihrem Bedarf hinsichtlich psychosozialer Nachsorge sowie zu erlebten
psychosozialen Spéatfolgen oder Problemen befragt werden.

Der Leitfaden umfasst insgesamt 59 Fragen und zudem antwortabhangige Zusatzfragen.
Ein Beispiel fiir eine solche Zusatzfrage ware in etwa: Wenn der/die Survivorin die Frage
,Wirden Sie heute das Angebot, mit einem/einer Psychlogin oder Sozialarbeiterin zu
sprechen, in Anspruch nehmen, wenn es die Mdglichkeit gabe? (Item 5.7.) mit ,Ja*
beantwortet, dann ware die abschliefende Zusatzfrage: ,,Welche Art der Unterstiitzung
wirden Sie bendtigen? (Item 5.7.2.). Wiirde der/die Survivorln hingegen auf die
urspriingliche Frage mit ,,Nein*“ antworten (das heif3t, er/sie wirde das Angebot heute
nicht mehr in Anspruch nehmen wollen), dann fiele die Zusatzfrage nach der benétigten

Art der Unterstiitzung weg.
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Zum Zwecke der Ubersichtlichkeit wurden die 59 Items in insgesamt acht Abschnitte

unterteilt.

Tabelle 4 gibt einen Uberblick tiber die einzelnen Abschnitte sowie je ein Beispielitem
des jeweiligen Abschnittes. Die Darstellung des vollstdndigen Interviewleitfadens findet
sich im Anhang.

Der Leitfaden sollte einen moglichst umfassenden Uberblick tber die individuellen
Krankheitsgeschichten, die erhaltene medizinische und psychosoziale Versorgung sowohl
wéhrend der Akutphase als auch wéhrend der Nachsorge, ber krankheitsbedingte
korperliche und psychosoziale Spatfolgen sowie tber die individuellen Erfahrungen mit
und den Bedarf an psychosozialer Nachsorge geben.
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Tabelle 4. Abschnitte des Interviewleitfadens Survivors, entsprechende Themengebiete und Beispielitems.

Abschnitt

Themen

ltem

1. Demographische Daten

2. Erkrankung/Diagnose

3. Spétfolgen

4. Medizinische Nachsorge

5. Psychosoziale Nachsorge

6. Kontakt mit Survivors

Erheben demographischer Daten

Daten zu Erkrankung, Behandlung und psychosozialer
Versorgung wéhrend des stationaren Aufenthaltes.

Spétfolgen vorhanden/nicht, Art der Spatfolgen und
deren Behandlung, Einschrankungen/Belastungen im
Alltag, Aufklarung tber Spatfolgen, Belastung durch
Art der Aufklarung.

Angebot medizinischer Nachsorge, Ort, Zeitpunkt,
Dauer.

Angebot psychosozialer Nachsorge (Zeitpunkt, Dauer,
Art), Bedurfnis nach psychosozialer Nachsorge (ja/nein,
erflllt/nicht erflllt, friher vorhanden/derzeit
vorhanden), Zufriedenheit mit psychosozialer
Nachsorge.

Kontakt mit anderen Betroffenen: Angebot vorhanden,
Interesse daran/Bedurfnis danach, Zufriedenheit damit.

Wie sieht Ihre derzeitige Wohnsituation aus?

Sie sind in Ihrer Kindheit/Jugend an Krebs
erkrankt. Welche Krebsart wurde damals bei Ihnen
festgestellt?

Haben Sie durch die Behandlung oder die
Krankheit Spatfolgen davongetragen?

Wurden nach den Behandlungen lhrer
Krebserkrankung regelmafig
Nachsorgeuntersuchungen durchgefiihrt?

Im Rahmen der vom behandelnden Spital
durchgefuhrten Nachsorge: Wurde lhnen auch die
Maoglichkeit einer psychosozialen Nachsorge
angeboten? D. h., wurden Sie z. B. gefragt, ob Sie
auch einmal mit einem/einer Psychologln,
einem/einer Psychotherapeutin oder
SozialarbeiterlIn sprechen wollen?

Wurde Ihnen im Rahmen der Nachsorge angeboten,
Kontakt mit der Interessensvertretung SURVIVORS
aufzunehmen?
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Abschnitt

Themen

ltem

7. Erfragen bekannter
Probleme von Survivors

8. Erfragen bekannter
Bediirfnisse von
Survivors

Erheben des VVorhandenseins von flir Survivors
typischen Problemfeldern (Eilertsen et al., 2011,
Skinner et al., 2007; Thompson et al., 2009).

Erheben bekannter Bedurfnisse von Survivors einer
padiatrisch-onkologischen Erkrankung (Zebrack et al.,
2013).

Haben oder hatten Sie Probleme mit Ihrem
Korperbild?

Wenn ja: Auf einer Skala von 1 bis 10: Wie grof
war das Problem fir Sie?

Waren die Informationen, die Sie Gber mdgliche
Spatfolgen der Behandlung oder der Erkrankung
erhalten haben, ausreichend oder nicht
ausreichend?

Wenn nicht ausreichend: Hatten Sie gerne mehr
Informationen dazu bekommen?
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Entstehung des Interviewleitfadens Survivors

Die Konstruktion des Leitfadens erfolgte nach folgendem Schema:

Ausgehend von den zugrundeliegenden Fragestellungen wurden die hinter den
Forschungsfragen stehenden Hauptthemen aufgeschlisselt. Diese Hauptthemen waren:
offener Bedarf hinsichtlich psychosozialer Nachsorge, erhaltene medizinische und
psychosoziale Versorgung, bestehende Bedirfnisse und gedeckter Bedarf hinsichtlich
psychosozialer Nachsorge sowie Hirden und Hindernisse in der Umsetzung
psychosozialer Nachsorge.

Daraus wurden weitere Inhalte extrahiert, die zur Beantwortung der Forschungsfragen
relevant erschienen. Diese Inhalte umfassten beispielsweise Fragen danach, wer
psychosoziale Unterstlitzung gebraucht hat oder héatte, wann und weshalb sie gebraucht
wurde, ob Unterstlitzung angenommen wurde, wann, wo und wie lange sie in Anspruch
genommen wurde. Eine detaillierte Auflistung samtlicher Inhalte findet sich im Abschnitt
5.5.1 ,,Hauptthemen und Inhalte der Interviewleitfaden*.

Zum Teil literaturgeleitet wurden anschlielend konkrete Fragen formuliert, welche diese
zugrundeliegenden Inhalte erfragen sollten. Die Fragen wiederum wurden im nédchsten
Schritt zu inhaltlich zusammengehdrenden Abschnitten beziehungswiese Clustern
zusammengefasst (siehe Tabelle 4).

Zuletzt wurde von den konkreten Fragen ausgehend versucht, potenzielle Antworten der

Survivors zu antizipieren und bereits vorab weiterfuhrende Zusatzfragen zu formulieren.

Durch diese Top-Down-Erstellung des Leitfadens sollte ein moglichst umfassender
Fragenkatalog entstehen. Gleichzeitig sollte die Teilstrukturierung insofern bei der
Auswertung des Datenmaterials helfen, als nach Transkription der Interviews somit
bereits ein groBer Teil der Informationen in eine vorstrukturierte Form gebracht worden
war und folglich im Sinne einer strukturierenden Inhaltsanalyse (Mayring, 2010)

ausgewertet werden konnte.

5.2.2. Interviewleitfaden Fachgruppe

Wahrend bei den Interviews der Survivors jede/r Gesprachspartnerlin anhand eines exakt
gleichen Interviewleitfadens befragt wurde, basierte der Informationsgewinn in den

Gesprachen mit den Expertinnen der Fachgruppe auf deren Expertisen in den einzelnen
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Bereichen der psychosozialen Versorgung. Aus diesem Grund war es bei der Erstellung
des Interviewleitfadens nicht moglich - wund im Sinne des maximalen
Informationsgewinnes auch nicht intendiert - alle Gesprachspartnerinnen anhand der
gleichen Fragen zu interviewen.

So wurden mehrere Interviewleitfaden erstellt, die zwar alle einen gleichen Grundstock
an Fragen beinhalteten, zusatzlich jedoch auf die jeweiligen Spezialgebiete der
Expertinnen abgestimmte spezifische Fragen enthielten. Beispielsweise wurde davon
ausgegangen, dass eine in der Nachsorgeambulanz tétige klinische Psychologin Einblicke
in andere Bereiche hat und daher andere Beobachtungen anstellt, als zum Beispiel eine
Trainerin, die im Rahmen von Seminaren zur besseren Bewaéltigung des Alltages mit
Survivors-Gruppen arbeitet.

Aus diesem Grund wurden insgesamt sechs verschiedene Versionen des
Interviewleitfadens  erstellt, abhangig von der jeweiligen Expertise des

Gesprachspartners/der Gesprachspartnerin.

Jede Version besteht aus insgesamt drei Abschnitten, die Fragen zu Informationen tber
1.) die Tatigkeit des/der Gesprachspartnerin, 2.) die Art und Weise in der psychosoziale
Nachsorge vor Ort stattfindet, 3.) hdufig beobachtete psychosoziale Spatfolgen, 4.)
Angebot von und Bedarf an psychosozialer Nachsorge sowie 5.) Einschatzungen zu
Status Quo und Entwicklungspotenzial psychosozialer Nachsorgeangebote enthalten.
Durchschnittlich umfassen die Interviewleitfdden Fachgruppe 15 Fragen und
antwortabhangige Zusatzfragen.

Ungeachtet der zum Teil variierenden Fragen liegen allen Items dieselben tibergeordneten
Inhalte zur Beantwortung der Forschungsfragen zugrunde. Tabelle 5 gibt einen Uberblick
uber die einzelnen Abschnitte, den zugrundeliegenden Inhalten und je einem

Beispielitem. Die Darstellung der vollstandigen Leitfaden findet sich im Anhang.

Die Interviewleitfaden Fachgruppe sollten einen umfassenden Einblick daruber erlauben,
ob und in welcher Art und Weise psychosoziale Nachsorge im Rahmen der
unterschiedlichen Versorgungsstrukturen stattfindet. Zugleich sollte damit die
Darstellung psychosozialer Nachsorgeangebote in Osterreich ermdglicht werden. Ebenso
sollte in der Befragung erfasst werden, mit welchen psychosozialen Spétfolgen der

Survivors die Fachgruppe in ihrem beruflichen Alltag konfrontiert wird, welchen Hirden
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sie bei der Auslibung ihrer Téatigkeit begegnet, welche Versorgungslicken ihrer Ansicht

nach bestehen und was nétig ware, diese zu schlielRen.

Entstehung des Interviewleitfadens Fachgruppe

In gleicher Weise wie bereits beim Leitfaden der Survivors erfolgte auch die Erstellung
des Interviewleitfadens Fachgruppe nach dem im Punkt ,Entstehung des
Interviewleitfadens Survivors* beschriebenen Top-Down-Verfahren.

Wahrend jedoch bei den Survivors der Schwerpunkt auf den individuellen Erfahrungen
und Bedirfnissen hinsichtlich psychosozialer Nachsorge sowie dem Erleben
krankheitsbezogener psychosozialer Probleme lag, fokussierten die Fragen an die
Expertinnen der Fachgruppe vorwiegend strukturelle Aspekte psychosozialer Nachsorge.
Diese waren beispielsweise fir die psychosoziale Nachsorge bereitgestellte personelle
Ressourcen, die Art des Angebotes, etwaige Versorgungslicken oder auch nétige
MafRnahmen hinsichtlich  Pravention sowie kunftiger Entwicklungen in der
psychosozialen Nachsorge. Ein weiterer Fokus lag auf Art und Inzidenz von in der Praxis
beobachteten psychosozialen Spatfolgen sowie deren Ursachen beziehungsweise

Risikofaktoren
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Tabelle 5. Abschnitte des Interviewleitfadens Fachgruppe, entsprechende Themengebiete und Beispielitems.

Abschnitt

Themen

ltem

1.

3.

Informationen zu
Interviewpartnerin
und Nachsorgestelle

Bedarf nach
psychosozialer
Nachsorge

Angebot
psychosozialer
Nachsorge

Darstellung der Téatigkeit bzw. Vorstellung des
Teils der Versorgungsstruktur, in dem die
Tatigkeit ausgefuhrt wird, Art der durchgeflhrten
psychosozialen Nachsorge.

Erfragen typischer psychosozialer Spatfolgen bzw.

Probleme/Schwierigkeiten in Zusammenhang mit
der somatischen Erkrankung, Pravalenz
psychosozialer Spatfolgen (-> wie viele Survivors
wenden sich an Klinik?), Risikofaktoren,
Zeitpunkt des Auftretens psychosozialer
Spétfolgen.

Ist das Angebot ausreichend, welches Angebot
ware notig, Schwierigkeiten bei der Umsetzung.

Wie wird in der >Bezeichnung der
Versorgungsstruktur< psychosoziale Nachsorge
durchgefiihrt/umgesetzt?

Welche psychosozialen Spatfolgen treten lhrer
Erfahrung nach bei Survivors einer padiatrisch-
onkologischen Erkrankung haufig auf?/Welche
psychosozialen Spatfolgen beobachten Sie im Rahmen
Ihrer Tatigkeit haufig?

Was brauchte es Ihrer Ansicht nach - an
Versorgungsstrukturen, Mitteln etc. - um moglichst
viele Betroffene aufzufangen und Ihnen eine adaquate
psychosoziale Betreuung zu erméglichen?
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5.3. Stichprobe - Interviewpartnerinnen

In den folgenden Abschnitten wird die Stichprobe anhand der beiden Gruppen

,»Survivors® und ,,Fachgruppe® beschrieben.

5.3.1. Survivors

Fur die Befragung der Survivors wurden insgesamt elf in ihrer Kindheit oder Jugend an
Krebs erkrankte Erwachsene interviewt. Es folgen die Beschreibung der Rekrutierung der
Interviewpartnerinnen, eine kurze Rucklaufanalyse der ausgesandten Einladungen, die
Beschreibung des Auswahlverfahrens sowie eine Stichprobenbeschreibung anhand

demographischer und medizinscher Daten der Interviewpartnerinnen.

5.3.1.1. Rekrutierung

Die Rekrutierung der Interview-Gruppe Survivors erfolgte nach Anfrage bei der
Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe (OKKH) (iber deren osterreichweiten E-Mail-
Verteiler. Der E-Mail mit einer Erklarung zum vorliegenden Diplomarbeitsprojekt wurde
ein Schreiben mit einer Darstellung der durchzufuhrenden Untersuchung und einer
Anleitung, wie sich interessierte Survivors zur Teilnahme melden konnen, angefiigt. Uber
einen enthaltenen Link erhielten die Interessentlnnen bis zum Stichtag 15 Tage nach
Aussendung der E-Mail Zugang zu einem kurzen Online-Fragebogen — erstellt mit der
Umfragen-Software SurveyMonkey®. Der Online-Fragebogen beinhaltete Fragen, anhand
derer Uberpruft werden sollte, welche Survivors die Einschlusskriterien erflllten, an
welcher Klinik die Behandlung stattgefunden hatte sowie die gewilinschte Art der
Kontaktaufnahme durch die Untersuchungsleiterin. Wie bereits in Kapitel 5.1
,Luntersuchungsplan® beschrieben, umfassten die Einschlusskriterien auf Seiten der
Survivors folgende:

e Pdadiatrisch-onkologische Erkrankung in der Biographie
e Behandlung zwischen 1990 und 2013

% https://www.surveymonkey.com
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e Behandlungs- und rezidivfrei seit mindestens zwei Jahren zum Zeitpunkt der
Befragung

e Mindestalter von 18 Jahren zum Zeitpunkt der Befragung

5.3.1.2. Rucklaufanalyse

Von den urspriinglich, via E-Mail-Verteiler der OKKH kontaktierten 204 Survivors
fullten 23 (11,3 %) den Online-Fragebogen aus und zeigten somit ihre
Teilnahmebereitschaft. Der Grofteil der Ruckmeldungen (69,6 %) erfolgte bereits
innerhalb der ersten vier Tage nachdem die E-Mail ausgesandt worden war. Die
restlichen sieben Riickmeldungen (30,4 %) erfolgten an den Tagen 7, 8, 13, 14 und 15
nach Aussendung der E-Mail. Tabelle 6 gibt einen Uberblick tber die Verteilung der

interessierten Survivors in den einzelnen Einschlusskriterien.

Insgesamt meldeten sich mehr Frauen als Ménner zur Teilnahme, ndmlich 65,2 % zu
34,8 %.

Ein Survivor (4,4 %) gab an, einmal an einem Rezidiv erkrankt gewesen zu sein. Eine
weitere Survivorin (4,4 %) war im Kindesalter an Dick- und Dunndarmkrebs erkrankt,
einer onkologischen Erkrankung, die fur gewohnlich nicht im Kindes- und Jugendalter
auftritt (Creutzig et al., 2003).

Auffallend war, dass sich keine Survivors gemeldet hatten, die nach 2009 diagnostiziert
worden waren.

Tabelle 6. Ricklaufanalyse der Variablen Diagnose, Behandlungszeitraum und behandelnde
Klinik.

Diagnose (%) Jahr (%) Klinik (%0)
Leuk&mie 6(26.1) 1970-1979 1(4.4) St AnnaKinderspital 12 (52.1)
ZNS-Tumor 5(21.7) 1980-1989 5 (21.7) AKH Wien 3(13.0)
Lymphom 2(8.7) 1990-1999 11 (47.8) LKH Graz 3(13.0)
Knochentumor  5(21.7)  2000-2009 6 (26.1) LKK Klagenfurt 1(4.4)
Wilmstumor 3(13.0) LKK Linz 1(4.4)
Keimzelltumor 1 (4.4) LKH Innsbruck 1(4.4)
Andere 1(4.4) andere 2(8.7)
Gesamt 23 (100.0) 23 (100.0) 23(100.0)

Anmerkung: % = Prozente.
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5.3.1.3.  Auswahl der Interviewpartnerinnen

Aufgrund ihrer Tatigkeit bei der OKKH und bei den SURVIVORS fiir Wien,
Niederosterreich und das Burgenland wurde erwartet, dass die Verfasserin der
vorliegenden Arbeit einige der an der Teilnahme interessierten Survivors personlich
kennen wirde. Um daher eine unvoreingenommene Auswahl der Interviewpartnerinnen
zu gewahrleisten, wurde bereits vor Aussendung der Einladungs-E-Mail tiber den OKKH-
Verteiler beschlossen, dass die Auswahl nach dem ,first come, first serve“-Prinzip
erfolgen sollte. So wurden aus den 23 Survivors die sich zur Teilnahme bereiterkl&rt
hatten jene zum Interview eingeladen, die sich jeweils innerhalb ihrer Diagnosegruppe
zuerst gemeldet hatten. Das heil3t, die ersten vier Leuk&mie-Survivors, die ersten drei
Survivors von ZNS-Tumoren, die ersten drei Survivors von soliden Tumoren und der/die
erste Survivorin eines Lymphoms, die die Einschlusskriterien erfillten, wurden

eingeladen.

Um eine moglichst hohe Objektivitat der Daten zu gewahrleisten, wurde zusatzlich vor
Aussendung beschlossen, dass keine Survivors zu den Interviews eingeladen werden, die
in der regionalen SURVIVORS-Gruppe fir Wien, Niederosterreich und das Burgenland
tatig waren. So wurde ein an der Teilnahme interessierter Survivor aufgrund der

Teamzugehdrigkeit nicht zum Interview eingeladen.

Ein weiterer Survivor wurde ausgeschlossen, da er vor 1990 diagnostiziert und behandelt
worden war.

Eine Survivorin war urspringlich ausgeschlossen worden, da sie im Online-Fragebogen
angegeben hatte, nicht in Osterreich behandelt worden zu sein. Diese Teilnehmerin wurde
jedoch spater aufgrund des Ausfalles der an ihre Stelle geriickte Survivorin wieder in die

Untersuchung aufgenommen.

Wéhrend die restlichen zehn Survivors schieden aufgrund des ,,first come, first serve®-

Prinzips aus.

Jenen Survivors, die keine Einladung fur ein Interview erhielten (N = 12), wurde eine E-
Mail mit einer Begriindung und nochmaligem Dank flr die Bereitschaft zur Teilnahme
zugesandt. Zudem wurde ihnen die Madoglichkeit gegeben, tber das Ausfillen eines

angefugten Kurzfragebogens ihre Erfahrungen mit der psychosozialen Nachsorge
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dennoch zu teilen. Von den 12 verschickten Fragebdgen wurden vier ausgefillt

zuriickgesandt.

Die elf Survivors, die fur die Untersuchung ausgewahlt worden waren, wurden erneut per
E-Mail oder telefonisch kontaktiert. Nach der Bestatigung, dass die Bereitschaft zur

Teilnahme nach wie vor aufrecht war, wurden Interviewtermine vereinbart.

5.3.1.4.  Stichprobenbeschreibung

Ziel war es, eine Stichprobe von Survivors, die die Verteilung der Krebsdiagnosen im
Kindes- und Jugendalter représentiert, zu ihrem Bedarf an und ihren Bedurfnissen in der
psychosozialen Nachsorge zu befragen. So wurden aus den 23 an der Teilnahme
interessierten insgesamt elf Survivors ausgewahlt, die die zuvor festgelegten
Einschlusskriterien erfillten.

Nachdem eine Teilnehmerin den vereinbarten Interviewtermin wiederholt aufgrund
korperlicher Beschwerden abgesagt hatte, wurde diese aus der Stichprobe augeschlossen

und stattdessen die néchstgereihte Survivorin eingeladen.

Demographische Daten

Der (Uberwiegende Teil der Gesprachspartnerinnen der Stichprobe Survivors war
weiblich. Lediglich zwei (18.2 %) der insgesamt elf interviewten Personen waren

mannlich.

Tabelle 7 gibt einen Uberblick tiber Geschlecht, Bildungsgrad und Berufsstatus der

Teilnehmerlnnen.

Tabelle 7. Geschlecht, Bildungsgrad und Berufsstatus der Teilnehmerinnen.

Haufigkeit Gultige % Kumulierte %
Geschlecht
weiblich 9 81.8 81.8
méannlich 2 18.2 100.0
Gesamt 11 100.0
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Haufigkeit Gultige % Kumulierte %

Bildungsgrad

Pflichtschule 1 9.1 9.1
Matura 7 63.6 2.7
Hochschulabschluss 3 27.3 100
Gesamt 11 100.0
Beruf
Berufstatig 1 9.1 9.1
Studentin 4 36.4 45.5
Studiert und arbeitet 2 18.2 63.6
Lehre 2 18.2 81.8
Arbeitsunfahig 2 18.2 100.0
Gesamt 11 100.0

Anmerkung: Haufigkeit = Haufigkeit der Survivors; Glltige % = Gliltige Prozente; Kumulierte %
= Kumulierte Prozent.

Die Teilnehmerlnnen waren zum Zeitpunkt der Interviews durchschnittlich 26.3 Jahre alt
(SD = 4.3), die jungste Teilnehmerin war 22.0 Jahre alt, die alteste Teilnehmerin war 37.0
Jahre alt.

Zum Zeitpunkt der Befragung lebten vier Teilnehmerinnen in Wien (36.4 %), drei in
Tirol (27.3 %), zwei in Graz (18.2 %) und jeweils eine Person in Niederdsterreich (9.1 %)
und Slowenien (9.1 %).

Funf (45.5 %) der Survivors gaben an, in einer Partnerschaft zu leben und drei (27.3 %)
gaben an, alleine zu leben. Zwei (18.2 %) Survivors gaben an, zum Zeitpunkt der
Befragung noch im Elternhaus zu leben und ein/e (9.1 %) Survivorin gab an, sie lebe
direkt neben den Eltern und halte sich je nach korperlicher Verfassung entweder in der
eigenen Wohnung oder in jener der Eltern auf.

Sieben Survivors (63.6 %) gaben an, ein oder mehrere Geschwister zu haben, vier (36.4

%) gaben an, Einzelkind zu sein.
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Medizinische Daten

Die teilnehmenden Survivors wurden nach ihrer Diagnose, nach ihrem Alter bei
Diagnose, der Dauer der Behandlung von der Diagnose bis zur Ubergabe in die
Nachsorge und der behandelnden Klinik befragt.

Wie bereits im Abschnitt 5.1 ,,Untersuchungsplan‘ dargestellt, sollten die Diagnosen der
Teilnehmerlnnen der Verteilung in der Population entsprechen. So wurden vier Survivors
ausgewdhlt, die an Leukamie erkrankt waren, wobei alle vier mit ALL diagnostiziert
worden waren; drei, die an einem ZNS-Tumor erkrankt waren, wobei bei zweien ein
Astrozytom und bei einem ein PNET diagnostiziert worden war; drei, die an einem
soliden Tumor erkrankt waren, wobei bei zweien ein Wilms-Tumor und bei einer ein
Ewing-Sarkom diagnostiziert worden war; sowie eine, die an einem Hodgkin-Lymphom

erkrankt war.

Vier (36.4 %) Survivors gaben an, im St. Anna Kinderspital behandelt worden zu sein,
zwei (18.2 %) am Wiener AKH und wiederum zwei (18.2 %) am LKH Graz. Jeweils
einfe (9.1 %) Teilnehmerin gab an, im Landesklinikum Innsbruck und an den
Universitatskliniken Eppendorf, beziehungsweise danach Heidelberg, behandelt worden

Zu sein.

Durchschnittlich betrug die angegebene Behandlungsdauer von der Diagnose bis zur
Ubergabe in die Nachsorge 25.9 Monate. Die kiirzeste Behandlung dauerte sechs Monate,
die langste 132 Monate. Hier sei angemerkt, dass diese lange Behandlungsdauer laut
Survivorin dadurch bedingt war, dass der Tumor nicht zur Génze entfernt werden konnte,
er im Laufe der Jahre immer wieder Metastasen gebildet hatte und die Betroffene sich
daher Uber den Zeitraum von elf Jahren immer wieder in Behandlung befunden habe.
Neben diesen 132 Monaten betrug die langste Behandlungsdauer einer anderen

Teilnehmerin 33 Monate.

Die hdufigsten Behandlungsmethoden beinhalteten die Behandlung mit Chemotherapie

alleine oder einer Kombination aus Chemotherapie, Strahlentherapie und Operation.

Tabelle 8 gibt einen Uberblick Uber die angegebenen Behandlungsarten und

Diagnosejahre.
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Tabelle 8. Haufigkeiten der angegebenen Behandlungsarten und Diagnosejahre.

Behandlungsart Haufigkeit (%) Diagnosejahr  Haufigkeit (%)
Chemo 3(27.3) 1989 1(9.1)
ChemoRadiatioOP 3(27.3) 1991 1(9.1)
ChemoOP 1(9.1) 1993 3(27.3)
RadiatioOP 1(9.1) 1995 1(9.1)
ChemoRadiatio 2 (18.2) 1998 2 (18.2)
ChemoOPRadiatioHDSZT 1(9.1) 1999 1(9.1)
2006 1(9.1)
2008 1(9.1)

Gesamt 11 (100.0) 11 (100.0)

Anmerkung: % = Prozente; Chemo = Chemotherapie; ChemoRadiatioOP =
Kombinationstherapie aus Chemotherapie, Strahlentherapie und Operation; ChemoOP =
Kombinationstherapie aus Chemotherapie und Operation; RadiatioOP =
Kombinationstherapie aus Strahlentherapie und Operation; ChemoRadiatio =
Kombinationstherapie aus Chemotherapie und Strahlentherapie;
ChemoOPRadiatioHDSZ = Kombinationstherapie aus Chemotherapie, Operation,
Strahlentherapie, Hochdosis-Chemotherapie und autologer Stammzelltransplantation

Von den elf Survivors gaben acht (72.7 %) an, aufgrund der Krebserkrankung oder deren
Behandlung an Spétfolgen zu leiden, eine von diesen acht an psychosozialen Spatfolgen.
Zwei (18.2 %) der elf Survivors gaben an, frei von Spéatfolgen zu sein und eine Person
(9.1 %) gab an, nicht zu wissen, ob sie an Spéatfolgen leide oder nicht.

Von den acht Survivors die angaben, unter Spatfolgen zu leiden, gaben vier an, sich
deshalb in medikamentdser Behandlung zu befinden, zwei Survivors seien zur
Behandlung ihrer Spéatfolgen einer Operation unterzogen worden und eine Person sei
sowohl medikamentds als auch chirurgisch behandelt worden. Eine Person befénde sich

in psychotherapeutischer Behandlung.
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5.3.2. Fachgruppe

Fur die Befragung der Fachgruppe wurden insgesamt zehn Expertlnnen aus dem
psychosozialen Bereich der padiatrischen Onkologie und Hamatologie in Osterreich
interviewt. Es folgen die Beschreibung der Rekrutierung und kurze

Personenbeschreibungen der befragten Expertinnen.

5.3.2.1. Rekrutierung

Anhand der im Untersuchungsplan festgelegten Berufsgruppen die zur Befragung fir die
vorliegende Arbeit herangezogen werden sollten, wurde festgelegt, welche Expertinnen
fur die Interviews angefragt werden sollten. Die Anfragen erfolgten personlich,
telefonisch oder per E-Mail. Alle neun eingeladenen Expertinnen erklérten sich zur
Teilnahme bereit. Im Laufe der Befragungen kamen aus Griinden der Arbeitsteilung in
den Bereichen Nachsorge beziehungsweise Neuropsychologie an zwei Kliniken noch
jeweils eine Expertin zur Befragung hinzu. Somit wurden in der Stichprobe der
Fachgruppe insgesamt elf Expertinnen aus dem Bereich der psychosozialen Nachsorge
befragt. In einem der beiden erwahnten Falle der Aufgabenteilung an einer Klinik wurden
die Expertinnen gemeinsam befragt. Daher wurden die Angaben jener beiden
Expertinnen gemeinsam ausgewertet, sodass sich im Ergebnisteil eine StichprobengroRe
von N = 10 ergibt.

5.3.2.2.  Stichprobenbeschreibung

Die Fachgruppe setzte sich aus Expertinnen aus den Bereichen Psychologie, Sozialarbeit,

Psychotherapie, Erwachsenenbildung und internationale Projektarbeit zusammen.
Im folgenden Abschnitt werden die Teilnehmerinnen der Fachgruppe kurz vorgestellt.

Maria Brandl
Maria Brandl ist Mediatorin, NLP-Trainerin und Erwachsenenbildnerin. Seit 2010
gestaltet und moderiert sie die Wochenendseminare ,Insel-Seminar ab 20“ der

Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe fiir erwachsene Survivors. Davor hatte sie bereits
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einige Jahre regelmifig die sogenannte ,,Stammtisch aktiv“-Gruppe fur Survivors von

ZNS-Tumoren moderiert.

Mag.? Christine Firschu

Christine Firschi ist als Klinische und Neuropsychologin an der Abteilung fir
Padiatrische H&matologie und Onkologie der Universitatsklinik fir Kinder- und
Jugendheilkunde in Graz tatig. Ihr Arbeitsschwerpunkt ist die psychosoziale Nachsorge

ehemals an Krebs erkrankter Kinder und Jugendlicher sowie deren Familien.

Mag.? Stephanie Hafele-Hausmann

Stephanie Héfele-Hausmann ist als Klinische und Gesundheitspsychologin und
Psychotherapeutin in freier Praxis tétig. Seit 2010 begleitet sie als Psychotherapeutin die
,Insel-Camps 16 — 20* der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe. Davor war sie zuletzt
als Klinische und Gesundheitspsychologin in der psychosozialen Nachsorge im St. Anna

Kinderspital tatig.

Mag.? Sabine Karner

Als Projektmanagerin fir EU-Projekte bei der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe war
Sabine Karner unter anderem fir das EU-weite Nachsorge-Projekt PanCare zusténdig, in
dessen Rahmen der sogenannte Survivorship-Passport - eine Art elektronische
Gesundheitsakte mit samtlichen krankheitsbezogenen Daten fur Survivors padiatrisch-
onkologischer Erkrankungen - entwickelt wurde. Zudem gehort sie selbst zur Gruppe der
Survivors. Sie leitete zundchst einige Jahre die Survivors-Regionalgruppe fiir Wien,
Niederosterreich und das Burgenland und war zuletzt in der Bundesleitung der Survivors
Osterreich und im Komitee der CCI Survivors (Childhood Cancer International

Survivors) tatig.

Kerstin Krottendorfer, MA

Kerstin Krottendorfer ist als Sozialarbeiterin an der Abteilung fir pédiatrische
Neuroonkologie der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien
tatig. Ihr Arbeitsschwerpunkt liegt in der Sicherstellung der sozialen und finanziellen
Grundlagen der betroffenen Familien an der neuroonkologischen Station, Tagesklinik und
Nachsorgeambulanz. 2015 erstellte sie im Rahmen ihrer Masterarbeit ein klinisch-

sozialarbeiterisches Diagnostikum zur Anamnese péadiatrisch-onkologischer Patientinnen.
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Mag.? Daniela Leithner

Daniela Leithner ist unter anderem als klientenzentrierte Psychotherapeutin in freier
Praxis tatig. Zuvor war sie als Klinische und Gesundheitspsychologin in der
psychosozialen Nachsorge des St. Anna Kinderspitals tatig. Seit 2011 begleitet sie als
eine der beiden Psychotherapeutlnnen den ,,Mentoring-Lehrgang“ der Osterreichischen
Kinder-Krebs-Hilfe.

MMag.? Christina Lettner

Christina Lettner ist als Klinische und Gesundheitspsychologin im St. Anna Kinderspital
tatig. In der Hamato-onkologischen Ambulanz ist sie fiir die psychosoziale Nachsorge
von ehemals an Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen sowie deren Familien

zustandig.

MMag. Peter Norden

Peter Norden ist als Klinischer und Gesundheitspsychologe an der onkologischen
Abteilung der Universitats-Kinderklinik Innsbruck tétig. Sein Arbeitsschwerpunkt liegt in
der psychosozialen Begleitung der betroffenen Familien wahrend der Akutphase und der

Nachsorge.

Mag.? Agathe Schwarzinger

Agathe Schwarzinger ist als Klinische und Gesundheitspsychologin an der Abteilung fir
padiatrische Neuroonkologie der Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde des
AKH Wien tétig. Ihr Arbeitsschwerpunkt liegt in der psychosozialen Akutversorgung der
betroffenen Familien auf der neuroonkologischen Station und Tagesklinik. Als
Campleiterin begleitet sie die ,,Insel-Camps 16 — 20* der Osterreichischen Kinder-Krebs-
Hilfe. Zudem koordiniert sie die Osterreichische Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in
der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie (OPSAPOH).

Dr." Lisa Steger

Lisa Steger ist als Neuropsychologin an der onkologischen Abteilung der Universitéts-
Kinderklinik Innsbruck tatig. Ihr Arbeitsschwerpunkt liegt in der neuropsychologischen
Testung und Abklarung von aktuell und ehemals an Krebs erkrankten Kindern und

Jugendlichen.
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Dr. Reinhard Topf

Reinhard Topf ist Leiter der psychosozialen Abteilung des St. Anna Kinderspitals,
Stabstelle der kollegialen Fihrung der Klinik. Er ist Herausgeber des Buches ,,Das
krebskranke Kind und sein Umfeld. Psychosoziale Aspekte der Versorgung und
Unterstiitzung.” Als Beirat ist er im Vorstand der Kinder-Krebs-Hilfe fir Wien,

Niederosterreich und das Burgenland tatig.

5.4. Untersuchungsdurchfiihrung

Die Durchfiihrung der Interviews erfolgte im Zeitraum von Ende April bis Anfang Juli
2015.

5.4.1. Durchfiihrungsorte und Dauer der Interviews

Sowohl die Interviews mit den Survivors als auch jene mit der Fachgruppe fanden an von
den Gespréachspartnerinnen gewéhlten Orten statt. Die Survivors wéhlten héaufig das
eigene Zuhause, einen Raum an der Universitét, ein Lokal oder einen Park. Jeweils zwei
Interviews fanden in den Raumlichkeiten der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe und in
den privaten Raumlichkeiten der Interviewerin statt. Ein Interview wurde aufgrund der

grofRen raumlichen Distanz tber Skype gefiihrt.

Die Interviews mit der Fachgruppe fanden bis auf eines allesamt an den Kliniken bzw. in
den Praxisraumlichkeiten der Expertinnen statt.

Aus Zeitgriinden fand das Interview mit Dr. Topf und Mag.? Lettner an zwei Terminen in
zwei aufeinanderfolgenden Wochen statt, wobei Dr. Topf beim ersten Termin anwesend
war, beim zweiten Termin wurde Mag.* Lettner alleine zu ihrer Tatigkeit befragt. Alle
anderen Interviews, mit der Fachgruppe und den Survivors, wurden an jeweils einem
Termin durchgefihrt.

Durchschnittlich dauerte ein Interview mit den Survivors 70.1 Minuten, das kiirzeste hatte
eine Dauer von 38 Minuten, das langste dauerte 146 Minuten.

Die Interviews mit der Fachgruppe dauerten durchschnittlich 62 Minuten, das langste

dauerte rund 102 Minuten, die beiden kiirzesten dauerten jeweils rund 38 Minuten.
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5.4.2. Ablauf

Mit einer Ausnahme wurden samtliche Interviews mittels Diktiergerat aufgezeichnet und
spater zum Zwecke der Auswertung wortwortlich transkribiert.
Alle Gespréachspartnerinnen wurden vor Beginn der Interviews nach ihrem
Einverstandnis fur die Aufzeichnung gefragt.

Eine Survivorin erkléarte leichtes Unbehagen, was die Aufzeichnung des Gespraches
betraf, daher wurde in diesem Fall darauf verzichtet. Stattdessen wurden am
Interviewleitfaden vermehrt Notizen gemacht und die Gespréchspartnerin schien darauf
bedacht, langsam zu sprechen und haufig Pausen zu machen, um der Interviewerin das
Mitschreiben zu erleichtern.

Den Gespréchspartnerinnen der Gruppe der Survivors wurde vor Interviewbeginn eine
schriftliche Einverstandniserkldrung fir die Teilnahme an der Befragung und die
anonymisierte Verwendung der spater von ihnen im Interview gemachten Angaben
vorgelegt. Sowohl zu Beginn als auch im Verlauf der Gesprache wurden die
Teilnehmerinnen immer wieder darauf hingewiesen, dass bei Bedarf eine Pause gemacht
werden kann oder sie bei Unbehagen Fragen ohne Angabe von Griinden unbeantwortet
lassen konnen. Auch auf das Recht, die Befragung jederzeit beenden zu kénnen, wurde
sowohl schriftlich als auch mundlich hingewiesen.

Nach Ende des Interviews wurde den Gesprachspartnerinnen nochmals fur die Teilnahme
gedankt und es wurde ein Schreiben hinterlassen, auf dem sich Kontaktdaten zu
Kriseninterventionszentren und den Landesverbdnden der Kinder-Krebs-Hilfe und
Survivors-Gruppen in Osterreich befanden, fiir den Fall, dass nach dem Interview Fragen
auftauchen oder die Teilnehmerinnen sich belastet fiihlen sollten. Zudem wurde
angeboten, dass die Ergebnisse der  vorliegenden Arbeit bei Interesse an die

Teilnehmerinnen weitergeleitet werden kénnen.

H&ufig begannen die Gespréachspartnerinnen nach Ausschalten des Diktiergerates, und
dem entsprechenden offiziellen Ende der Interviews, noch vollig frei Uber ihre
Erfahrungen, Argernisse oder Schwierigkeiten zu sprechen — dies betraf sowohl Survivors
als auch Expertinnen der Fachgruppe. In diesen Féllen wurde im Anschluss bei der ersten

Maoglichkeit ein Gedéchtnisprotokoll relevanter Inhalte angelegt.
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5.5.  Auswertung

Wie bereits im Kapitel 5.2 ,,Instrumente* beschrieben, erfolgte die Konstruktion der
Interviewleitfaden Survivors und Fachgruppe nach einem Top-Down-Verfahren, in dem
von den Forschungsfragen ausgehend zuerst die dahinterliegenden Hauptthemen
aufgeschlusselt wurden. Im Anschluss daran wurden aus diesen Hauptthemen Inhalte
extrahiert, die zur Beantwortung der Forschungsfragen relevant erschienen. Aus diesen
Inhalten wiederum wurden konkrete Fragen formuliert, mit denen die interessierenden
Inhalte erfragt werden sollten. Die Fragen wurden anschliefend zu inhaltlich
zusammengehorenden Clustern zusammengefasst. In einem letzten Schritt wurden
mogliche Antworten auf die Fragen antizipiert und vorab dementsprechende Zusatz-

beziehungsweise weiterfiihrende Fragen formuliert.

5.5.1. Hauptthemen und Inhalte der Interviewleitfaden

Die Hauptthemen hinter den Forschungsfragen waren
e offener Bedarf in der psychosozialen Nachsorge,
e Dbestehende Bedurfnisse hinsichtlich der Versorgung,
e erhaltene beziehungsweise bestehende Versorgung und somit gedeckter Bedarf
sowie

e Hirden und Hindernisse bezuglich der Umsetzung psychosozialer Nachsorge.

Um diese Hauptthemen zu erheben, sollten folgende Inhalte im Rahmen der Interviews
erfragt werden:
e Wer hat/hétte psychosoziale beziehungsweise psychologische Hilfe/Unterstiitzung
gebraucht?
e Wann wurde psychosoziale beziehungsweise psychologische Unterstiitzung
gebraucht? Gibt es Zeitrdume nach der Erkrankung, in denen typischerweise eher
Hilfe gesucht wird als in anderen? Zum Beispiel direkt nach Behandlung, erst drei
Jahre danach, laufend et cetera. Wann kénnen Survivors idealerweise aufgefangen

werden, auch im Sinne préventiver MaRnahmen?
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Weshalb wurde Unterstlitzung bendtigt? Wo sind die grofiten Problembereiche?
Mit welchen préaventiven Mallnahmen konnte vorgebeugt werden? Zum Beispiel
zeitgerechte Information Gber mdgliche Spéatfolgen oder zeitgerechte Diagnostik
Wer hat psychosoziale beziehungsweise psychologische  Unterstiitzung
angenommen?
Wann wurde die Unterstiitzung in Anspruch genommen? Besteht hier eine
Hemmschwelle? Wie lange dauert es vom Erkennen des Problems bis zur
Entscheidung, sich Hilfe zu suchen?
Wo wurde sie in Anspruch genommen? Zum Beispiel an der Klinik im Rahmen
des Nachsorge-Programmes oder extern bei einem/einer klinischen/r Psychologin
oder Psychotherapeutin

o Wurde die Unterstiitzung angeboten oder musste selbst danach gefragt

werden?
o Wurde die externe Behandlung/Beratung von der Klinik empfohlen (samt
Empfehlung eines Kontaktes?) oder wurde selbst danach gesucht?

Wie lange wurde die Unterstiitzung in Anspruch genommen
Welcher Art misste psychosoziales/psychologisches Beratungsangebot im
Rahmen der Nachsorge sein, damit es auch in Anspruch genommen wird?
Niederschwellig? Aufsuchend? Konsiliarisch?
Welche Berufsgruppen wéren wiinschenswert hinsichtlich umfassender Beratung?
Psychologlnnen,  Sozialarbeiterinnen,  Psychotherapeutinnen,  Survivors,
Medizinerlnnen?
Welche Angebote wéren winschenswert hinsichtlich umfassender Beratung?
Informationsabende, Informationsgesprache, Gruppengespréache, Einzelberatung,
Gruppenangebote, Broschiiren, Internetseiten (in Anlehnung an Thompson et al.,
2009 und Zebrack et al., 2013)?
Welche PraventivmalRnahmen wéren im Rahmen einer psychosozialen Nachsorge

wichtig? Screenings (in Anlehnung an Wiener et al., 2006)?

Die Auflistung der aus diesen Inhalten formulierten Fragen findet sich in den

Interviewleitfaden im Anhang.
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5.5.2. Transkription und Kategorisierung der Daten

Die aufgezeichneten Interviews wurden nach Ende der Datenerhebungsphase wértlich
und vollstandig transkribiert.

Bereits wahrend des Transkriptionsvorganges wurden Stellen markiert, die als
Ankerbeispiele fur die jeweiligen Items passend erschienen. Nach Fertigstellung der
Transkription wurden samtliche Transkripte nochmals gelesen und weitere mdgliche

Ankerbeispiele zur spateren Analyse markiert.

Im né&chsten Schritt wurden die qualitativen Daten aus den Transkripten in eine
numerische Form gebracht. Dazu wurden zuerst fur die beiden Interviewleitfaden zwei
gruppenspezifische SPSS-Dateien erstellt und die Fragen als Variablen erstellt. In die
beiden so entstandenen SPSS-Dateien - jeweils eine flr die Survivors und eine flr die
Fachgruppe - wurden anschlielend die erhobenen Daten, Grofiteils in Form von
nominalen Variablen, eingetragen. Die qualitativen Daten in eine quantitative Form zu

bringen sollte spater die Ergebnisdarstellung unterstitzen.

Um die erhaltenen qualitativen Daten einer inhaltlichen Strukturierung unterziehen zu
kénnen (Mayring, 2010), wurden zunachst anhand der im Zuge der Leitfadenkonstruktion
definierten Hauptthemen und Inhalte Auswertungs-Kategorien erstellt, denen die
einzelnen Fragen beziehungsweise Items zugeordnet werden sollten. Tabellen 9 und 10
zeigen die so entstandenen Hauptkategorien und die Unterkategorien der Ebene 1, anhand
derer die spatere Auswertung erfolgen sollte.

Die Erstellung der Unterkategorien erfolgte schrittweise im Rahmen der Ubertragung der
qualitativen Daten der Transkripte in die SPSS-Dateien. Im ersten Schritt wurde pro
Antwort eine eigene Variable innerhalb der bereits bestehenden Unterkategorie der Ebene
1 erstellt. Im zweiten Schritt wurden fiir &hnliche Antworten eigene Unterkategorien der
Ebene 2 erstellt, die einzelnen Antworten darunter subsumiert, diese sollten anschlie3end
deskriptiv-statistisch dargestellt werden.

Fur die Darstellung der einzelnen Unterkategorien der Ebene 2 wurden im letzten Schritt

die Transkripte erneut analysiert und entsprechende Ankerbeispiele festgelegt.
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Tabelle 9. Hauptkategorien und Unterkategorien samt Inhalten der Ebene 1, Survivors.

Hauptkategorie

Ebene 1

Inhalte/Ebene 2

Hintergrundinformation zu erhaltener
Versorgung_Akutphase

Hintergrundinformation zu erhaltener
Versorgung_Nachsorge

Hintergrundinformation zu erhaltener
Versorgung_Aufklarung Spatfolgen

Medizinisch

Psychosozial

Medizinisch

Durchfiihrende Person

Zeitpunkt

Behandlung
Behandlungsdauer
Versorgungsart
Zufriedenheit

Ort

Zeitpunkt

Dauer

Art d. Behandlung
Eigeninitiative
Komplementér/Alternativmedizin
Medizinerin

Eltern

Medizinerln und Eltern

Behandlung
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Hauptkategorie Ebene 1

Inhalte/Ebene 2

Hintergrundinformation zu erhaltener
Versorgung_Aufklarung Spéatfolgen

(Fortsetzung)

Form

Folgeangebot
Angegebene Spatfolgen Neuropsychologisch

Hormonell

Sensorisch

Nachsorge
Abschlussuntersuchung
Keine Aufklarung erfolgt
Selbst informiert

Gesprach

Keine Information erhalten
Selbst informiert
Folgeangebot vorhanden
Kein Folgeangebot vorhanden
Konzentration

Gedachtnis

Hormone

Fertilitat

Gehor

Sehvermdgen
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Hauptkategorie

Ebene 1

Inhalte/Ebene 2

Bedarf_Was

Bedarf_Weshalb

Bewegungsapparat

Psychosozial

Psychosoziale Unterstlitzung

Information

Weshalb Wunsch:
Information
Unterstltzung
Weshalb kein Wunsch:
Klinik

Mangelndes Wissen

Kein Bedarf

Knochen
Panikattacken
Angste

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse.

66



Hauptkategorie Ebene 1 Inhalte/Ebene 2
Bedarf_Wann <5 Jahre Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
>5 Jahre
Bedarf_Wer (hat/hétte Unterstlitzung Bedarf Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
gebraucht) ]
Kein Bedarf

Inanspruchnahme_Was

Inanspruchnahme_Weshalb

Inanspruchnahme_Dauer

Malnahmen_Angebote Was

MaRnahmen_Angebote_Wann

Unterstutzung durch andere
Klinikintern

Klinikextern

Angebot war vorhanden
Bedarf

Bis dato

Keine erhalten

Information

Beratung

Gruppen

Akutphase

Sh.

Sh.

Sh.

Sh.

Sh.

Kapitel 6, Ergebnisse

Kapitel 6, Ergebnisse

Kapitel 6, Ergebnisse

Kapitel 6, Ergebnisse

Kapitel 6, Ergebnisse
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Hauptkategorie Ebene 1 Inhalte/Ebene 2
Malnahmen_Angebote Wann Nachsorge
(Fortsetzung) )

Altersadaquat

Bei Bedarf

MalRnahmen_Angebote Berufsgruppe

MaRnahmen_Angebote_Wo

Psychosoziale Probleme

Zusatzinformationen_Spatfolgen bemerkt

Zusatzinformationen_erhaltene

Fachgruppe Psychosozial
Fachgruppe Medizinisch
Survivors

Klinikintern

Klinikextern

Neuropsychologische Spéatfolgen

Traumafolgen
Selbstbild

Affektive Stérungen
Erwartet

Zuféllig

Hilfreich

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Ja
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Hauptkategorie Ebene 1

Inhalte/Ebene 2

psychosoziale Nachsorge

Nicht erhalten

Eigeninitiative hilfreich

Keine Eigeninitiative ergriffen
Survivors Warum war Kontakt hilfreich:

Austausch

Verstéandnis

Gegenseitige Unterstitzung

Positive Auswirkung

Zeitvertreib

Keine psychosoziale Nachsorge erhalten
Ja

Keine Eigeninitiative ergriffen

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Anmerkung: Die Kategorien mit den Bezeichnungen Zusatzinformationen werden im Ergebnisteil nicht gesondert dargestellt. Die Inhalte dieser Kategorien

wurden zur Beschreibung der Stichprobe verwendet.
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Tabelle 10. stellt die Hauptkategorien und Unterkategorien der Ebenen 1 und 2 aus den Interviews mit der Fachgruppe dar.

Tabelle 10. Hauptkategorien und Unterkategorien der Ebenen 1 und 2 Fachgruppe.

Hauptkategorie Ebene 1 Ebene 2

Vorhandenes Angebot Inanspruchnahme Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
Wenige
Ein Drittel

Psychosoziale Spatfolgen_Was

Vorhandenes Angebot_ausreichend
Nein, nicht ausreichend
Risikogruppeneinteilung
Traumafolgen

Affektive Stérungen
Neuropsychologische Spéatfolgen
Selbstbild

Soziales Bezugssystem

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
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Hauptkategorie

Ebene 1 Ebene 2

Psychosoziale Spatfolgen_Weshalb

Psychosoziale Spatfolgen_Wann

Psychosoziale Spatfolgen_Préavalenz

Ursachen: Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
Krankheitstrauma

Kdorperliche Spatfolgen

Entwicklungspsychologische Ursachen

Mangelnde Aufklarung

Risikofaktoren:

Krankheitsbezogene RF

SOS

Resilienzfaktoren

Ubergange Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
Individuell

Andere

Schwer zu sagen Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
Bis 1/3

Bis 2/3
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Hauptkategorie Ebene 1 Ebene 2
Psychosoziale Spétfolgen_Prévalenz  Mehr als 2/3
(Fortsetzung)
Bedarf in psychosozialer Nachsorge Angebote Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
und Mittel
Aufklarung
Mehr Angebote
Strukturen
Ressourcen
Bedarf in psychosozialer Transition Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
Nachsorge_Strategien, Strukturen, Prozesse
Konzepte

Griinde flr uneinheitliches Vorgehen in
psychosozialer Nachsorge

Einheitliches Vorgehen_Strategien,Strukturen,

Umfassende Nachsorge

Vernetzung
Strukturen
Ressourcen

Vernetzung

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
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Hauptkategorie Ebene 1 Ebene 2
Prozesse Leitlinien
Forschung

Zusatzangebote_Screenings

Zusatzangebote Mentoring

Zusatzinangebote_Risikogruppeneinteilung

Nachsorge & Transition

Ressourcen

Als Zusatzangebot
Flachendeckend
Nicht sinnvoll
Zugehorigkeit
Entlastung
Austausch

Setting fraglich
Einteilung sinnvoll

Einteilung Zeitpunkt

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse

Sh. Kapitel 6, Ergebnisse
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6. Ergebnisse

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse der Befragungen der Survivors und der
Fachgruppe dargestellt. Die Gliederung erfolgt anhand der zugrundeliegenden

Forschungsfragen:

1. Welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge haben Survivors einer
padiatrisch-onkologischen Erkrankung in Osterreich?

2. Welcher Bedarf wird derzeit von den bestehenden Versorgungsstrukturen
abgedeckt?

3. Welche MaRnahmen sind nétig, um dem offenen Bedarf nachzukommen?

4. Verandern sich die Bedirfnisse der Survivors abhdngig von verstrichener Zeit
nach dem Ende der Intensivtherapie?

5. Wie konnte psychosoziale Nachsorge auf Basis der erhobenen Daten in

Osterreich evidenz- und konsensbasiert aussehen?

Sofern fiir eine Forschungsfrage die Ergebnisse der Befragungen beider Gruppen
herangezogen wurden, erfolgt jeweils zuerst die Darstellung der Perspektive der
Survivors und anschlieBend jene der Fachgruppe. Bei der Befragung der Survivors lag der
Fokus des Interesses auf deren Bedarf beziehungsweise personlichen Bedurfnissen
hinsichtlich psychosozialer Nachsorge und dem Erleben psychosozialer Probleme und
Spétfolgen. Bei der Befragung der Fachgruppe lag der Fokus des Interesses auf deren
Einschatzungen hinsichtlich des vorhandenen psychosozialen Nachsorgeangebots und am
Bedarf an demselben. Ebenso von Interesse waren die Ansichten der befragten
Expertinnen zu strukturellen Aspekten psychosozialer Nachsorge wie vorhandene
Ressourcen, Versorgungslicken und notige MalBnahmen hinsichtlich  kunftiger

Entwicklungen in der psychosozialen Nachsorge.

Es werden sowohl quantitative Daten in Form von Haufigkeitsangaben sowie qualitative
Daten in Form der ausgewerteten Kategorien samt Haufigkeitsangaben dargestellt. Einen
Uberblick Gber samtliche Hauptkategorien einschlieRlich der Unterkategorien geben die
Tabellen 9 und 10 im Kapitel 5, ,,Methode*.
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6.1. Bedarf an psychosozialer Nachsorge

Hinsichtlich der Fragestellung, welcher Bedarf an psychosozialer Nachsorge unter
Survivors einer padiatrisch-onkologischen  Erkrankung in  Osterreich  besteht,
interessierten folgende Angaben der Survivors: Wer hatte zu einem Zeitpunkt nach Ende
der Intensivtherapie Bedarf an psychosozialer Unterstlitzung? Worin bestand dieser
Bedarf? Weshalb bestand Bedarf? Wann bestand Bedarf?

Worin bestand der angegebene Bedarf?

Die Angaben zur Art des Bedarfes an psychosozialer Unterstiitzung den die Survivors
gehabt hatten oder zum Zeitpunkt der Befragung noch hatten, konnten in zwei Kategorien
unterteilt werden, ndmlich 1) psychosoziale Unterstiitzung und 2) krankheitsbezogene

Information.

In der Kategorie psychosoziale Unterstiitzung gaben sieben (63.6 %) Survivors an, sich
psychosoziale Unterstiitzung in Form von Mdoglichkeiten der Aufarbeitung/Entlastung
gewinscht zu haben beziehungsweise sich zu wiinschen. Drei (27.3 %) gaben an, sich
Unterstitzung in Form von Diagnostik gewilinscht zu haben beziehungsweise sich zu

wiinschen.

Hinsichtlich erhaltener krankheitsbezogener Informationen antworteten auf die Frage, ob
sie das Gefuhl gehabt hatten oder haben, zu wenig Informationen zu ihrer Erkrankung
erhalten zu haben, sieben (63,6 %) Survivors mit ,,JJa*. Auf die Frage, ob sie das Gefiihl
gehabt hatten oder haben, zu wenig Information zu ihrer Behandlung bekommen zu
haben, antworteten drei (27.3 %) Survivors mit ,,Ja*. Auf die Frage, ob sie das Gefiihl
gehabt hatten oder haben, zu wenig Information zu mdoglichen Spéatfolgen bekommen zu
haben, antworteten fiinf (45.5 %) Survivors mit ,,Ja“.

Zudem gaben sieben (63.6 %) Survivors an, die nicht ausreichende Information tber die
Behandlung als ein Problem empfunden zu haben. Die empfundene Grol3e des Problems
(auf einer Skala von 1 bis 10) betrug M = 6.6 (SD = 1.3). Drei (27.3 %) Survivors gaben
an, die nicht ausreichende Information tber die Behandlung als ein Problem empfunden
zu haben. Hier betrug die empfundene GroRe des Problems M = 7.7 (SD = 2.5). Sechs
(54.5 %) Survivors gaben an, die nicht ausreichende Information (ber mogliche
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Spétfolgen als ein Problem empfunden zu haben. Die empfundene GroRe des Problems
betrug M =5.9 (SD =0.9).

Diese im Abschnitt 7 des Interviewleitfadens, Bekannte Problemfelder fiir Survivors
padiatrisch-onkologischer Erkrankungen, erhobenen Angaben weichen geringfiigig von
den im Abschnitt 8, Bekannte Bedirfnisse von Survivors padiatrisch-onkologischer
Erkrankungen, gemachten Angaben zum Ausreichen der erhaltenen krankheitsbezogenen
Informationen ab.

Im Abschnitt 8 wurde gefragt, ob die Survivors die Informationen die sie zu einzelnen
krankheitsbezogenen Fragestellungen erhalten hatten, als ausreichend oder nicht
ausreichend empfunden hatten. Falls sie die erhaltenen Informationen als nicht
ausreichend empfunden hatten, wurde weiter gefragt, ob sie sich mehr Informationen
dazu gewiinscht hatten.

Tabelle 11 gibt einen Uberblick tber den im Abschnitt 8 erhobenen Bedarf an

Informationen.

Wihrend auf die Frage ,,Haben oder hatten Sie das Gefiihl, zu wenig Informationen Uber
Ihre Erkrankung zu erhalten sieben (63.3 %) Survivors mit ,,Ja* antworteten, gaben im
Abschnitt 8 sechs (54.5 %) Survivors an, die erhaltenen Informationen (ber die
Erkrankung seien nicht ausreichend gewesen. Wihrend auf die Frage ,,Haben oder hatten
Sie das Gefihl, zu wenig Informationen uber Ihre Behandlung zu erhalten* drei (27.3 %)
Survivors mit ,,Ja* antworteten, gaben im Abschnitt 8 fiinf (45.5 %) Survivors an, die
erhaltenen Informationen Uber die Behandlung seien nicht ausreichend gewesen.
Wahrend auf die Frage ,,Haben oder hatten Sie das Gefiihl, zu wenig Informationen tber
mogliche Spatfolgen zu erhalten fiinf (45.5 %) Survivors mit ,,Ja* antworteten, gaben im
Abschnitt 8 sieben (63.6 %) Survivors an, die erhaltenen Informationen tber mdgliche

Spétfolgen seien nicht ausreichend gewesen.

Tabelle 12 gibt einen Uberblick tiber den von den Survivors genannten Bedarf an
psychosozialer Unterstiitzung und Information. Im Abschnitt 8 wurde zuséatzlich zur
Frage nach dem Ausreichen der erhaltenen Informationen mit der Frage, ob mehr
Informationen gewunscht worden waren, offener Bedarf an Informationen erhoben.
Daher werden in Tabelle 12 ausschlie3lich die im Abschnitt 8 erhobenen Daten zum

angegebenen Informationsbedarf dargestellt.
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Tabelle 11. Angaben zum Bedarf an krankheitsbezogenen Informationen.

Erhaltene Information

Haufigkeiten (%o)

Nicht Ausreichend k. E. Fehlend Gesamt Mehr gewdinscht k. A. Fehlend Gesamt
ausreichend
Erkrankung 6 (54.5) 5 (45.5) 0 0 11 (100.0) 6 (54.5) 0 0 11 (100.0)
Behandlung 5 (45.5) 6 (54.5) 0 0 11 (100.0) 5 (45.5) 0 0 11 (100.0)
Spétfolgen 7 (63.6) 3(27.3) 1(9.1) 0 11 (100.0) 7 (63.6) 1(9.1) 0 11 (100.0)
Rezidiv 2 (18.2) 9 (81.8) 0 0 11 (100.0) 2 (18.2) 9 (81.8) 0 11 (100.0)
Zweit-
malignom 3(27.3) 7 (63.6) 0 1(9.1) 11 (100.0) 2 (18.2) 0 1(9.1) 11 (100.0)
Fertilitat 8 (72.7) 3(27.3) 0 0 11 (100.0) 7 (63.6) 0 0 11 (100.0)
Familien-
planung 9 (81.8) 2 (18.2) 0 0 11 (100.0) 7 (63.6) 0 0 11 (100.0)
Sport 4 (36.4) 7 (63.6) 0 0 11 (100.0) 3(27.3) 0 0 11 (100.0)
Erndhrung 8 (72.7) 2 (18.2) 1(9.1) 0 11 (100.0) 5 (45.5) 1(9.1) 0 11 (100.0)

Anmerkung: Haufigkeit = Anzahl der Survivors; % = Gultige Prozente; nicht ausreichend = erhaltene Information war nicht ausreichend;
ausreichend = erhaltene Information war ausreichend; k. E. = Survivor hat keine Erinnerung daran; mehr Information gewinscht = Survivor
héatte sich mehr Information gewtinscht; k. A. = Da Survivor keine Erinnerung daran hat, kann keine weitere Angabe dazu gemacht werden.
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Tabelle 12. Angaben der Survivors hinsichtlich ihres Bedarfes an psychosozialer Unterstiitzung und Information.

Bedarf
Psychosoziale Unterstiitzung Information
Aufarbeitung/Entlastung (N) Diagnostik (N) Krankheitsbezogen (N) Lebensfliihrung (N)
Gesprache (4) Neuropsychologische Diagnostik (1) Erkrankung (6) Sport, korperliche Fitness (3)
Beratung (1) Training (1) Behandlung (5) Ernédhrung (5)
Professionelle Unterstltzung (1) Diagnostik medizinisch (1) Rezidivrisiko (2) Familienplanung (7)

Selbsterfahrung/

Spétfolgen (7)
Auseinandersetzung (1)

Zweitmalignom (2)

Fertilitat (7)

Anmerkung: N = Anzahl der Survivors; Fragen zu psychosozialer Unterstltzung: Item 5.6.4.3 ,, Nachdem die Unterstiitzung durch andere nicht
ausreichend fiir Sie war: Welche Unterstiitzung hatten Sie zusdtzlich gebraucht? “ und 5.7.2 ,, Welche Art der Unterstiitzung wiirden Sie heute
benotigen? “; Frage, wenn Angabe, dass erhaltene Information nicht ausreichend war: Items 8.1.1 — 8.1.9 ,, Hditten Sie gerne mehr Information
zu [Erkrankung, Behandlung, Spéatfolgen, Rezidivrisiko, Zweitmalignom, Fertilitat, Familienplanung, Sport, Erndhrung/ bekommen? *
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Weshalb bestand Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung?

Die Begrindungen der Survivors dafur, Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung gehabt
zu haben, konnten in finf Kategorien unterteilt werden, ndmlich 1) Information, 2)
Unterstitzung, 3) Klinik, 4) mangelndes Wissen und 5) kein Bedarf. Die Kategorien
Information und Unterstiitzung beziehen sich auf die Angaben jener Survivors, die den
Wunsch nach psychosozialer Nachsorge hatten oder haben und die Kategorien Klinik,
mangelndes Wissen und kein Bedarf beziehen sich auf die Angaben jener Survivors, die
diesen Wunsch nicht hatten oder haben. Die am hdaufigsten genannten Griinde fir den

Wunsch nach psychosozialer Nachsorge fielen unter die Kategorie Unterstiitzung.

Tabelle 13 gibt einen Uberblick tber die Haufigkeitsverteilung der genannten Griinde fiir

den Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung.

Tabelle 13. Haufigkeiten der Nennungen von Begriindungen fiir Bedarf an psychosozialer
Unterstutzung innerhalb der Kategorien.

Kategorie Ja (%) Nein (%) Gultig (%) Gesamt (%)
Information 1(9.1) 10 (90.9) 11 (100.0) 11 (100.0)
Unterstutzung 5 (45.5) 6 (54.5) 11 (100.0) 11 (100.0)
Klinik 4 (36.4) 7 (63.6) 11 (100.0) 11 (100.0)
Mangelndes Wissen 4 (36.4) 7 (63.6) 11 (100.0) 11 (100.0)
Kein Bedarf 4 (36.4) 7 (63.6) 11 (100.0) 11 (100.0)

Anmerkung: % = Gultige Prozente.
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Tabelle 14 gibt einen Uberblick tiber die Anzahl der Nennungen einzelner Begriindungen fiir den angegebenen Bedarf, samt Zuordnung zu
den flinf Kategorien Information, Unterstiitzung, Klinik, mangelndes Wissen und kein Bedarf.

Tabelle 14. Genannte Griinde flr Bedarf, Kategorien und Haufigkeiten der genannten Begriindungen.

Grinde fur Bedarf
Wunsch vorhanden Wunsch nicht vorhanden
Information (N) Unterstitzung (N) Klinik (N) Mangelndes Wissen (N) Kein Bedarf (N)
Wunsch nach Selbsterfahrung (2) Klinikaversion (2) Kein Wissen tber Damals kein Bedarf (1)
Information (1) psychosoziale Arbeit (4)
Entlastung (2) Schlechte VVorerfahrungen (1) Dzt. kein Bedarf (2)
Aufarbeitung (3) Keine Klinikanbindung (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.
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Wann bestand Bedarf?

Die Angaben der Survivors zum Zeitpunkt nach Ende der Intensivtherapie, zu dem
Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung aufgetreten sei, konnten zwei Kategorien
zugeordnet werden, namlich 1) bis zu fiinf Jahren nach Therapieende und 2) spater als
flnf Jahre nach Therapieende.

Drei (27.3 %) Survivors gaben an, innerhalb der ersten funf Jahre nach Therapieende
Bedarf an psychosozialer Nachsorge gehabt zu haben und vier (36.4 %) Survivors gaben
an, der Bedarf an psychosozialer Nachsorge sei ab finf Jahren nach Therapieende

aufgetreten. Vier (36.4 %) Survivors konnten dazu keine Angabe machen.

Die Angaben der Fachgruppe, wann psychosoziale Spéatfolgen typischerweise auftreten,
konnten in drei Kategorien unterteilt werden, namlich 1) Ubergange, 2) Individuell und 3)
Andere.

Funf (50 %) Expertinnen Ubergange als typischen Zeitpunkt an. Sechs (60 %)
Expertinnen gaben an, psychosoziale Spatfolgen traten zeitlich gesehen individuell
unterschiedlich auf. Vier (40 %) Expertinnen nannten andere typische Zeitpunkte fur das
Auftreten von psychosozialen Spatfolgen.

Tabelle 15 gibt einen Uberblick tber die genannten Zeitpunkte, zu denen psychosoziale
Spétfolgen laut Fachgruppe typischerweise auftreten.

Tabelle 15. Von Fachgruppe genannte typische Zeitpunkte fir das Auftreten
psychosozialer Spatfolgen und Anzahl der Nennungen.

Zeitpunkte fur das Auftreten psychosozialer Spéatfolgen

Ubergange (N) Individuell (N) Andere (N)
Ubergang in den Alltag (3)  Individuell unterschiedlich Reflexion Gber
(6) Geschehenes, Akzeptanz
von Geschehenem (1)
Entwicklungsaufgaben (3) Immer moglich (1)
Ende der Nachsorge (1) Schule (1)
Partnerschaft (1) Ab funf Jahren nach
Therapieende (per

definitionem) (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Fachgruppe.
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Vorkommen psychosozialer Probleme und Spétfolgen
Im Abschnitt 7 Psychosoziale Probleme wurde erhoben, in welchen psychosozialen
Bereichen die befragten Survivors tatsdchlich Probleme haben oder hatten und wie groR

diese Probleme auf einer Skala von 1 bis 10 empfunden wurden oder werden.
Tabelle 16 gibt einen Uberblick tber die Haufigkeiten der angegebenen psychosozialen
Spétfolgen und die mittlere wahrgenommene Grol3e der Probleme.

Tabelle 16. Von Survivors genannte psychosoziale Spatfolgen - Haufigkeiten und mittlere
wahrgenommene GréRe des Problems.

Erlebte psychosoziale Spéatfolgen

Ja (%) Nein (%) Gesamt (%0) GroRe
Problem (SD)
Neuropsychologisch 7 (63.6) 4 (36.4) 11 (100.0) 5.9 (1.7)
Traumafolgen 11 (100.0) 0(0.0) 11 (100.0) 6.4 (2.3)
Selbstbild 9 (81.8) 1(9.1) 10 (90.9)* 6.3 (1.8)
Affektiv 8 (72.7) 3(27.3) 11 (100.0) 6.1(2.2)
Anmerkung: *Ein (9.1 %) Survivor machte keine Angabe dazu; % = Gultige Prozente; SD =
Standartabweichung;  Neuropsychologisch = Partizipation Schule und Ausbildung,
Schwierigkeiten Konzentration, Lernen und LeistungseinbuRen; Traumafolgen = Angste,
Veranderungen im sozialen Bezugssystem, soziale Isolation; Selbstbild = Kérperbild,

Sexualitat/Intimitat, Fertilitdt, Probleme Essverhalten, Identitdt, kdrperliche Integritat,
korperliche Einschrankungen; Affektiv = Depression/depressive Verstimmung, Fatigue.

Seitens der Fachgruppe nannten hinsichtlich der Frage, welche psychosozialen Spatfolgen
h&ufig beobachtet wirden, sieben (70 %) Expertinnen Traumafolgen. Sechs (60 %)
Expertinnen nannten affektive Stérungen. Zehn (100 %) Expertinnen nannten
neuropsychologische Spéatfolgen. Finf (50 %) Expertinnen nannten selbstbild-bezogene
Spétfolgen. Acht (80 %) Expertinnen nannten Spatfolgen, die das soziale Bezugssystem

betreffen.

Tabelle 17 gibt einen Uberblick iiber die Haufigkeiten der genannten psychosozialen

Spétfolgen.
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Tabelle 17. Arten der von der Fachgruppe beobachteten psychosozialen Spatfolgen und

Anzahl der Nennungen.

Beobachtete psychosoziale Spéatfolgen

Traumafolgen  Affektive  Neuropsychologische Selbstbild (N) Soziales
(N) Stérungen Spatfolgen (N) Bezugssystem
(N) (N)
Angste (6) Affektive  Neuropsychologische  Selbstwert (2) Familie (7)
Storungen Spétfolgen (9)
(5)
PTBS (2) Ermidung,  Schule, Ausbildung,  Selbstbewusst- Peers (4)
Fatigue (2) Beruf (7) sein (3)
PTG (3) Soziale Partnerschaft (5)
Unsicherheit
@)
Doppelte Soziale Isolation
Identitat (1) 1)

Kaorperbild (3) Mobilitat (1)

Fertilitat, Verselbstandig-
Sexualitat, ung (2)
Intimitat (3)
Wohnen (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Fachgruppe.

Hinsichtlich der Pravalenz psychosozialer Spatfolgen schétzte ein/e (10 %) Expertin die

Pravalenz bei bis zu 1/3 aller Survivors ein. Drei (30 %) Expertinnen schatzten die

Prévalenz psychosozialer Spatfolgen bei bis zu 2/3 aller Survivors ein. Drei (30 %)

Expertinnen schatzten die Pravalenz psychosozialer Spatfolgen bei mehr als 2/3 aller

Survivors ein. Sieben (70 %) Expertlnnen gaben an, Aussagen zur Pravalenz seien schwer

zu treffen. Zwei (20 %) Expertinnen machten zu dieser Frage keine Angabe.

Tabelle 18 gibt einen Uberblick lber die Einschatzungen der Fachgruppe hinsichtlich der

Pravalenz psychosozialer Spatfolgen.
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Tabelle 18. Einschatzungen der Fachgruppe zur Pravalenz psychosozialer Spatfolgen und
Anzahl der Nennungen in den Kategorien.

Psychosoziale Spatfolgen_Pravalenz

Bis zu 1/3 (N) Bis zu 2/3 (N) Mehr als 2/3 (N)  Schwer zu sagen
(N)
Im Verlauf der 1/3 bis 50 % der Nach Therapieende  Schwer zu sagen
Nachsorge bis zu ca.  Hirntumorpatientinnen ca. 75 % (1) @)
25% (1) 1)
Im Verlauf der 1/3 Hochrisiko, 1/3 Betrifft alle (2)
Nachsorge ca. 30 % braucht ein bisschen,
Q) 1/3 schafft es gut (1)

Zwischen 50 und 80 %
(1)

Halfte bis 2/3 (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Fachgruppe.

Hinsichtlich der Frage nach den Ursachen fir psychosoziale Spétfolgen nannten vier (40
%) Expertinnen das Krankheitstrauma als mogliche Ursache. Acht (80 %) Expertinnen
nannten korperliche Spéatfolgen als mogliche Ursachen. Drei (30 %) Expertlnnen nannten
entwicklungspsychologische Ursachen (sh. Tabelle 29). Zwei (20 %) Expertinnen

nannten mangelnde Aufklarung der Survivors als mogliche Ursache.

Hinsichtlich moglicher Risikofaktoren fir das Auftreten psychosozialer Spatfolgen
nannten finf (50 %) Expertinnen krankheitsbezogene Risikofaktoren. Zwei (20 %)
nannten den soziodkonomischen Status als Risikofaktor. Finf (50 %) Expertinnen wiesen

zudem auf das VVorhandensein von Resilienzfaktoren hin.

Tabelle 19 gibt einen Uberblick tiber die genannten Risikofaktoren in den Kategorien
krankheitshezogene Risikofaktoren, SOS und Resilienzfaktoren sowie tiber die genannten
Ursachen in der Unterkategorie Entwicklungspsychologische Ursachen.
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Tabelle 19. Genannte Risikofaktoren und entwicklungspsychologische Ursachen sowie
Anzahl der Nennungen in den Kategorien.

Risikofaktoren und Ursachen psychosozialer Spatfolgen

Risikofaktoren Ursachen

Krankheitsbezogen SOS (N) Resilienzfaktoren Entwicklungspsychologisch

(N) (N) (N)
Diagnose (5) SOS (2) Resilienzfaktoren  Ausfall aus sozialem System
() 1)
Behandlung (4) Verpassen von

Entwicklungsaufgaben (1)

Korperliche Mangelnde Integration der
Einschrankungen Erkrankung in Identitét (1)
©)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Fachgruppe.

6.2. Gedeckter Bedarf an psychosozialer Nachsorge

Zur Beantwortung der Fragestellung nach dem gedeckten Bedarf waren auf Seiten der
Survivors Angaben zum bestehenden Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung, zur Art der
in Anspruch genommenen psychosozialen Nachsorgeangebote, die Griinde fur die
Inanspruchnahme  sowie die Dauer der Inanspruchnahme von Interesse.
Auf Seiten der Fachgruppe wurden deren Einschatzungen zum Ausreichen vorhandener
psychosozialer Nachsorgeangebote in Relation zum wahrgenommenen Bedarf danach

erhoben.

Bestehender Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung

Insgesamt gaben neun (81.8 %) Survivors an, zu einem Zeitpunkt nach Uberstandener
Krebserkrankung Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung gehabt zu haben, zwei (18.2 %)
Survivors gaben an, bis dato zu keinem Zeitpunkt Bedarf an psychosozialer
Unterstutzung gehabt zu haben.

Von den neun Survivors, die Bedarf an psychosozialer Nachsorge gehabt hatten, gaben

zwei (18.2 %) an, diese von Seiten der behandelnden Klinik auch erhalten zu haben. Von
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diesen zwei Survivors wiederum forderte eine/r psychosoziale Unterstiitzung selbst von
der Klinik ein, dem/r anderen Survivorin wurde die Unterstiitzung von der Klinik
angeboten. Drei (27.3 %) weitere Survivors gaben an, sich in Eigeninitiative klinikexterne
psychosoziale Unterstiitzung gesucht zu haben.

In Anspruch genommene psychosoziale Nachsorgeangebote
Die Angaben der Survivors zu in Anspruch genommenen psychosozialen
Nachsorgeangeboten konnten in die zwei Kategorien 1) klinikinterne und 2) klinikexterne

Angebote unterteilt werden.

Auf die Frage, in welcher Form sie psychosoziale Nachsorge erhalten hatten, antworteten
neun (81.8 %) Survivors, sie hatten keine psychosoziale Nachsorge erhalten. Zwei (18.2
%) Survivors gaben an, psychosoziale Nachsorge in Form von Gespréchen erhalten zu
haben. Insgesamt gaben sechs (54.5 %) Survivors an, klinikintern psychosoziale
Unterstutzungsangebote in Anspruch genommen zu haben, funf (45.5 %) gaben an,
klinikintern keine psychosozialen Unterstlitzungsangebote in Anspruch genommen zu
haben. Neun (81.8 %) Survivors gaben an, klinikexterne psychosoziale
Unterstutzungsangebote in Anspruch genommen zu haben, zwei (18.2 %) gaben an, keine
klinikexternen psychosozialen Unterstiitzungsangebote in Anspruch genommen zu haben.
Drei (27.3 %) dieser neun Survivors gaben an, sich die klinikexterne Unterstltzung in
Eigeninitiative gesucht zu haben. Wiederum neun (81.8 %) Survivors gaben an,
Unterstutzung auch durch andere, wie Familie, Freundinnen und Survivors, erhalten zu

haben.

Tabelle 20 gibt einen Uberblick tber die in Anspruch genommenen Angebote und die
Hé&ufigkeiten der Nennungen einzelner Unterstutzungsformen in den beiden Kategorien

klinikintern und klinikextern.
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Tabelle 20. Haufigkeiten der Nennungen psychosozialer Unterstiitzungsformen in den
Kategorien klinikintern und klinikextern.

Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote

Klinikintern (N) Klinikextern (N)
Gesprache (2) Gesprache (1)
Diagnostik (0) Selbsterfahrung (1)

Beratung Sexualitat/Intimitét (0) Neuropsychologische Diagnostik (1)

Familienberatung (0) Familie/Freundinnen (6)
Eltern/Geschwisterberatung (3) Survivors (9)
Unterstutzung durch andere (2) Camps (7)

Unterstutzung Transferleistungen (5)

Seelsorge (3)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors. Unterstutzung durch andere =
Gesprache mit zustandigem Onkologen, Gesprache mit Psychoonkologin.

Hinsichtlich der Frage, ob die befragten Survivors nach Ende der Intensivtherapie
Kontakt mit der Interessensgemeinschaft SURVIVORS aufgenommen hatten, gaben neun
(81.1 %) Survivors an, Kontakt mit den SURVIVORS aufgenommen zu haben.

Jeweils drei (27.3 %) gaben an, der Kontakt sei ihnen Uber die behandelnde Klinik
beziehungsweise Uber die Kinder-Krebs-Hilfe vorgeschlagen worden. Zwei (18.2 %)
Survivors gaben an, aus Eigeninitiative Kontakt aufgenommen zu haben und eine/r (9.1
%) Survivorin gab an, der Kontakt sei von den Eltern vorgeschlagen worden. Ein/e (9.1
%) Survivorln gab an, dass es die Interessensgemeinschaft damals noch nicht gegeben
habe und ein/e (9.1 %) Survivorln konnte sich nicht mehr an den Grund fir die

Kontaktaufnahme erinnern.

Eine/r der beiden (18.2 %) Survivors, die nach Ende ihrer Intensivtherapie keinen
Kontakt zur Interessensgemeinschaft aufgenommen hatte, gab an, bereits auf den

Nachsorge-Camps der OKKH ausreichend Austausch mit Gleichbetroffenen erfahren zu
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haben. Der/die zweite Survivorln gab an, bis dato keine Veranlassung fir eine

Kontaktaufnahme gesehen zu haben.

Von den neun Survivors, die Kontakt mit der Interessensgemeinschaft aufgenommen
hatten, fanden acht (72.3 %) den Kontakt hilfreich, eine/r (9.1 %) erlebte den Kontakt als

positive Begegnung.

Tabelle 21 gibt einen Uberblick iiber die genannten Gewinne aus dem Kontakt mit der
Interessensgemeinschaft SURVIVORS.

Tabelle 21. Von den Survivors genannte Gewinne aus dem Kontakt mit der
Interessensgemeinschaft SURVIVORS und Anzahl der Nennungen in den Kategorien.

Gewinne durch Kontakt mit SURVIVORS

Austausch (N) Verstandnis (N) Unterstitzung (N)
Erfahrungsaustausch (4) Verstandnis (2) Unterstutzung und
Motivation (2)
Kontakte knlpfen/pflegen Kein Tabu (1)
©)
Eigene Probleme in Relation Nicht alleine sein damit (3)
sehen (1)

Keine Uberforderung (1)
Thema in normalem Kontext

)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.

Grinde fur die Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote
Die genannten Grunde fir die Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote
konnten in die beiden Kategorien 1) Angebot war vorhanden und 2) Unterstiitzungsbedarf

unterteilt werden.

Eine (9.1 %) Survivorin gab an, das psychosoziale Nachsorgeangebot an der Klinik in
Anspruch genommen zu haben, da es ihr angeboten worden war. Neun (81.1 %)
Survivors gaben an, an der Klinik keine psychosoziale Unterstiitzung erhalten zu haben.
Ein (9.1 %) Survivor gab an, zur Entlastung und Beratung psychosoziale Unterstiitzung

an der Klinik in Anspruch genommen zu haben.
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Dauer der Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote

Hinsichtlich der Dauer der in Anspruch genommenen psychosozialen Nachsorgeangebote
gab eine (9.1 %) Survivorin an, sie habe zweimal in zwei Jahren das Gesprachsangebot
einer Psychologin in Anspruch genommen. Ein Survivor (9.1 %) gab an, nach wie vor
psychosoziale Unterstutzung in Anspruch zu nehmen. Neun (81.8 %) Survivors gaben an,

keine klinikinterne psychosoziale Unterstiitzung erhalten zu haben.

Ausreichen des vorhandenen Angebotes
Hinsichtlich des vorhandenen Angebotes wurden die Einschatzungen der Fachgruppe
zum Ausreichen und zur Inanspruchnahme der vorhandenen psychosozialen Nachsorge-

Angebote erhoben.

Die Angaben der Fachgruppe konnten unter den drei Kategorien 1) Inanspruchnahme, 2)

Ausreichen und 3) Risikogruppeneinteilung subsumiert werden.

Zum Ausreichen des vorhandenen psychosozialen Nachsorgeangebotes gaben neun (90
%) Expertlnnen an, sie sahen Ausbaupotenzial beziehungsweise es bestehe hinsichtlich
des vorhandenen Angebotes Handlungsbedarf. Eine (10 %) Expertin machte zu dieser

Frage keine Angabe.

Zur Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote durch Survivors gaben vier (40
%) Expertlnnen an, wenige Survivors wirden psychosoziale Nachsorgeangebote in
Anspruch nehmen. Drei (30 %) Expertinnen gaben an, etwa ein Drittel der Survivors
wirden psychosoziale Nachsorgeangebote in Anspruch nehmen und weitere drei (30 %)
Expertinnen machten zu dieser Frage keine Angabe.

Zudem gaben acht (80 %) Expertlnnen an, von einer Dunkelziffer bezuglich des Bedarfes
von Survivors an psychosozialen Nachsorge-Angeboten auszugehen. Zwei (20 %)

Expertinnen machten zu dieser Frage keine Angabe.

Hinsichtlich der Risikogruppeneinteilung von Survivors in der Nachsorge gaben funf (50
%) Expertlnnen an, es erfolge in der Nachsorge eine Risikogruppeneinteilung der
Survivors, entsprechend derer die Survivors in der Nachsorge psychosozial versorgt
werden. Ein/e (10 %) Expertin gab an, es erfolge in der Nachsorge keine solche
Risikogruppeneinteilung der Survivors. Vier (40 %) Expertinnen machten zu dieser Frage
keine Angabe.
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6.3. NOtige MaBRnahmen hinsichtlich offenen Bedarfes

Zur Beantwortung der Frage nach nétigen MalRnahmen, um dem offenen Bedarf von
Survivors an psychosozialer Nachsorge nachzukommen, machte die Fachgruppe Angaben
zu Fragen nach Bedarf an zusatzlichen Angeboten und Mitteln, Bedarf an Strategien,

Struktur- und Prozessoptimierung und Bedarf an einheitlichem Vorgehen.

Nd&tige Angebote und Mittel

Hinsichtlich der Frage nach Mdglichkeiten, Survivors aufzufangen und nach notigen
Mitteln, um eine adadquate psychosoziale Nachsorge gewdhrleisten zu konnen, gaben
jeweils sieben (70 %) Expertlnnen an, es bedirfe Aufklarung der Survivors und mehr
Angebote.

Drei (30 %) Expertlnnen gaben an, es bedirfe zusatzlicher externer Strukturen und acht
(80 %) Expertinnen gaben an, es bedurfe zusatzlicher Ressourcen.

Tabelle 22 gibt einen Uberblick tber die genannten Angebote in den Kategorien

Aufklarung, mehr Angebote, externe Strukturen und Ressourcen.

Tabelle 22. Notige Angebote und Mittel - Nennungen einzelner Angebote in den
Kategorien Aufklarung, mehr Angebote, externe Strukturen und Ressourcen.

Bedarf Angebote und Mittel

Aufklarung (N) Mehr Externe Strukturen Ressourcen (N)
Anaebote (N)
Aufklarung/Information Mehr Psychotherapie-Platze Gewidmetes
(7) Angebote (2) 1) Stundenkontingent
Broschire (1) Kontakt Therapeutinnen-Pool RessomTr(\:en 3
halten (6) 1)
Ergotherapie-Platze (1) Finanzielle
Ressourcen (7)
Finanzierte Personelle
psychologische Ressourcen (8)

Behandluna (1)
Differenzierte

Angebote (2)
Maoglichkeiten zur
Ubernahme von
Eigenverantwortung (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Expertinnen.
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Strategien, Strukturen und Prozesse

Neben Angeboten und Mitteln wurden auch nétige Strategien, Strukturen und Prozesse,
um Survivors aufzufangen und eine adaquate psychosoziale Nachsorge zu gewéhrleisten,
genannt.

Hier gaben funf (50 %) Expertinnen an, es bedurfe Transition. Drei (30 %) Expertinnen
gaben an, es bedirfe Konzepte. Acht (80 %) Expertinnen gaben an, es bedirfe

umfassender Nachsorge. Acht (80 %) Expertlnnen gaben an, es bedurfe Vernetzung.
Tabelle 23 gibt einen Uberblick tiber die genannten Notwendigkeiten.

Tabelle 23. Genannte Notwendigkeiten hinsichtlich Strategien, Strukturen und Prozessen.

NOtige Strategien, Strukturen und Prozesse

Transition (N) Konzepte (N) Umfassende Vernetzung (N)
Nachsorge (N)
Transitionsstelle (4) Leitlinien (3) Préventives Zusammenarbeit (5)

Arbeiten (4)

Anderes Setting (1) Basisdokumentation Umfassende Survivors (6)
(1) Nachsorge (6)
Kompetenzzentrum Konzepte (4)
ZONE (2)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Expertinnen; ZONE = Zentrum fiir onkologische
Nachsorge Erwachsener; umfassende Nachsorge = medizinisch und psychosozial.

Einheitliches Vorgehen

Im Folgenden werden die Einschatzungen der Fachgruppe zu den Grinden fur die
uneinheitliche Vorgehensweise hinsichtlich psychosozialer Nachsorge in Osterreich
sowie notige Strategien, Strukturen und Prozesse fiir die Vereinheitlichung der

VVorgehensweise dargestellt.

Als Grund fur die uneinheitliche VVorgehensweise nannten sieben (70 %) Expertinnen
schwierige Strukturen. Zudem nannten finf (50 %) Expertinnen einen Mangel an
Ressourcen als Grund fur die uneinheitliche VVorgehensweise.

Tabelle 24 gibt einen Uberblick tiber die genannten Griinde in den beiden Kategorien.
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Tabelle 24. Genannte Griinde fir uneinheitliches Vorgehen hinsichtlich psychosozialer
Nachsorge.

Grunde fur uneinheitliches Vorgehen

Strukturen Ressourcen
Geringe Wichtigkeit der Nachsorge (4) Fehlende Ressourcen (5)
Standardisierung schwierig (1) Haufiger Personalwechsel (1)

Fehlende Leitlinien (5)
Rasante Entwicklung (4)

Foderalismus (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Expertinnen.

Hinsichtlich notiger Malinahmen zur Vereinheitlichung der VVorgehensweise gaben neun
(90 %) Expertinnen an, es bedirfe Vernetzung. Finf (50 %) Expertinnen gaben an, es
bedurfe Leitlinien. Drei (30 %) Expertinnen gaben an, es bedirfe Forschung im Bereich
der psychosozialen Nachsorge. Drei (30 %) Expertinnen gaben an, es bediirfe Nachsorge
und Transition. Sechs (60 %) Expertinnen gaben an, es bedrfe zusétzlicher Ressourcen.

Tabelle 25 gibt einen Uberblick Gber die genannten Notwendigkeiten zur

Vereinheitlichung der VVorgehensweise in der psychosozialen Nachsorge.

Tabelle 25. N6tige Strategien, Strukturen und Prozesse zur Vereinheitlichung der
Vorgehensweise in der psychosozialen Nachsorge.

Strategien, Strukturen und Prozesse zur Vereinheitlichung der VVorgehensweise

Vernetzung (N)  Leitlinien  Forschung Nachsorge & Ressourcen (N)
(N) (N) Transition (N)
Vernetzung (6) Leitlinien Forschung  Flachendeckende Ressourcen (6)
(5) 3) Nachsorge (1)
Zusammenarbeit Transition (3)
(6)

Survivors (2)

Expertinnen-
Gruppe (2)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Expertinnen.
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6.4. Veranderung der Bedurfnisse der Survivors

Zur Beantwortung der Fragestellung, ob sich die Bedurfnisse der Survivors in
Abhéangigkeit davon wie lange die Intensivtherapie zuriickliegt, verdndern, wurden zum
einen diesbezugliche Aussagen der Survivors analysiert. Zum anderen wurde erhoben, zu
welchen Zeitpunkten im Verlauf der Nachsorge sie bestimmte psychosoziale

Nachsorgeangebote als wiinschenswert einschatzen.

Neun (81.8 %) Survivors berichteten, dass sich ihre Bedlrfnisse hinsichtlich
krankheitsbezogener Themen im Laufe der Zeit verédnderten. Zwei (18.2 %) Survivors
machten keine Angabe dazu.

Von den neun Survivors, die sich hinsichtlich der Veranderung ihrer Bedurfnisse gedulRert
hatten, gaben zwei (18.2 %) an, eine Auseinandersetzung sei erst einige Jahre nach Ende
der Intensivtherapie moglich gewesen. Drei (27.3 %) Survivors gaben an, die
Auseinandersetzung mit moglichen Spéatfolgen sei erst zu einem spateren Zeitpunkt in der
Nachsorge relevant geworden. Vier (36.4 %) Survivors gaben an, im Verlauf der
Nachsorge zundchst Probleme mit ihrem Korperbild gehabt zu haben und spéater das
Bedirfnis, sich zu informieren. Eine/e (9.1 %) Survivorin gab an, dass Bedurfnisse
hinsichtlich der Auseinandersetzung altersabhéngig seien.

Tabelle 26 gibt einen Uberblick iiber die Aussagen zu sich verandernden Bediirfnissen.

Tabelle 26. Aussagen zur Veranderung von Bedurfnissen der Survivors und Anzahl der
Nennungen in den Kategorien.

Angaben zur Veranderung von Bedurfnissen

Auseinandersetzung Spatere Relevanz Erst Korperbild, Altersabhangig
spater maoglich (N) von Spatfolgen spater (N)
(N) Auseinandersetzung
Die ersten Jahre kein  Fertilitat anfangs Problem mit Haaren Angebot von
Bedirfnis, Wunsch noch nicht relevant, und Narben in Pubertdt,  Einzelberatung
nach spater jedoch schon  Ende der Nachsorge individuell
Auseinandersetzung (3) Bedurfnis nach abklaren, mit 15
kam spater (2) Information tber andere Themen
Spatfolgen (2) im Vordergrund
als mit 25 (1)
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Angaben zur Veranderung von Bedurfnissen

Auseinandersetzung  Spétere Relevanz Erst Korperbild, Altersabhangig
spater moglich (N) von Spétfolgen spater (N)
(N) Auseinandersetzung
Ern&hrung und Zu Beginn der
Sport anfangs noch  Nachsorge Problem mit
nicht relevant, Muskelaufbau, im
spater jedoch schon  Verlauf Wunsch nach
1) Austausch (1)

In Pubertét Problem
mit Wachstumsstorung,
nach Ende der
Nachsorge
Angststorung (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.

Hinsichtlich psychosozialer Nachsorgeangebote gaben drei (27.3 %) Survivors an, bereits
wéhrend der Akutphase Angebote wiinschenswert zu finden. Sechs (54.5 %) gaben an,
diese wéhrend der Nachsorge wiinschenswert zu finden. Sieben (63.6 %) Survivors gaben
an, altersadaquate Angebote wiinschenswert zu finden. Ein/e (9.1 %) Survivorin gab an,
Angebote bei Bedarf wiinschenswert zu finden. Eine detaillierte Darstellung dazu findet
sich im Abschnitt 6.5 in Tabelle 31.

Tabelle 27 gibt einen Uberblick dariiber, wann im Verlauf der Behandlung und
Nachsorge bestimmte psychosoziale Zusatzangebote aus Sicht der Survivors
wiinschenswert waren.

Tabelle 27. Wiinschenswerte Verteilung psychosozialer Angebote im Verlauf der Behandlung und
der Nachsorge.

Veranderung Bedurfnisse

Zeitpunkt
Akutphase Beginn Verlauf Ende
Angebate Nachsorge Nachsorge Nachsorge
Informationsgespréache 2 1 6 2
Informationsabende 1 0 1 0
Einzelgesprache 1 2 2 1
Gruppengespréache 2 0 2 0
Gruppenangebote 1 3 2 1
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Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.

6.5. Modellvorschlag fur psychosoziale Nachsorge

Zur Beantwortung der Fragestellung, wie ein Modell flr psychosoziale Nachsorge
aussehen konnte, waren auf Seiten der Survivors deren Angaben zu winschenswerten
psychosozialen Nachsorgeangeboten von Interesse. Auf Seiten der Fachgruppe wurden

deren Einschatzungen zu moéglichen Zusatzangeboten erhoben.

Wiinschenswerte psychosoziale Nachsorgeangebote

Hinsichtlich wiinschenswerter psychosozialer Nachsorgeangebote gaben acht (72.7 %)
Survivors an, Informationsangebote wiinschenswert zu finden.

Funf (45.5 %) Survivors gaben an, Einzelberatung wiinschenswert zu finden. Ein (9.1 %)
Survivor gab an, sich Einzelberatung flr die Eltern zu wiinschen, ein (9.1 %) weiterer
Survivor gab an, sein Bedarf an Einzelberatung sei derzeit gedeckt.

Sieben (63.6 %) Survivors gaben an, Gruppenangebote wiinschenswert zu finden.

Tabelle 28 gibt einen Uberblick uiber die Anzahl der Nennungen der einzelnen Angebote

in den Kategorien Information, Beratung und Gruppen.

Tabelle 28. Anzahl der Nennungen der einzelnen Angebote in den Kategorien
Information, Beratung und Gruppen.

Wiunschenswerte psychosoziale Nachsorgeangebote

Information (N) Einzelberatung (N) Gruppen (N)
Informationsgespréche (8) Einzelberatung (6) Camps/Seminare/Workshops
(7)
Informationsabende (3) Gruppengesprache (4)

Informationsbroschiren (5)

Internetseiten (8)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.

Hinsichtlich der Frage, welche Berufsgruppen an der Durchfiihrung der genannten

psychosozialen Nachsorgeangebote involviert sein sollten, gaben sechs (54.5 %)
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Survivors an, Angebote mit der Fachgruppe psychosozialer Mitarbeiterinnen
winschenswert zu finden. Acht (72.7 %) Survivors gaben an, Angebote mit der
Fachgruppe medizinscher Mitarbeiterinnen wiinschenswert zu finden. Neun (81.8 %)

Survivors gaben an, Angebote mit Survivors wiinschenswert zu finden.

Tabelle 29 gibt einen Uberblick Gber die Anzahl der Nennungen der gewiinschten

Berufsgruppen, bezogen auf die genannten Angebote.

Tabelle 29. Anzahl der Nennungen der Berufsgruppen in den Kategorien Psychosozial,
Medizinisch und Survivors, bezogen auf die genannten Angebote.

Winschenswerte Berufsgruppen

Berufsgruppe
Psychosozial Medizinisch  Survivors (N)  Kombination
Angebote (N) (N) (N)
Informationsgespréache 1 3 0 4
Informationsabende 0 0 0 3
Einzelberatung 1 2 0 4
Gruppengespréache 0 0 3 1
Gruppenangebote 0 0 7 0

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors; Psychosozial = Psychologlnnen,
SozialarbeiterInnen, Psychotherapeutinnen; Medizinisch = Medizinerinnen und Pflegerinnen;
Survivors = Survivors, Gleichbetroffene, Gemischt (Survivors und Gleichbetroffene);
Kombination = Kombination aus Psychosozial und/oder Medizinisch und/oder Survivors
beziehungsweise themenabhéngige Kombination der drei Gruppen.

Hinsichtlich der Frage, wo die genannten psychosozialen Nachsorgeangebote aus Sicht
der Survivors stattfinden sollten, gaben acht (72.7 %) Survivors an, dass gewisse
Angebote an der Klinik stattfinden sollten. Sieben (63.6 %) Survivors gaben an, dass

gewisse Angebote aulRerhalb der Klinik stattfinden sollten.

Tabelle 30 gibt an, welche Angebote aus Sicht der Survivors als Klinikintern

beziehungsweise klinikextern winschenswert wéren.
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Tabelle 30. Anzahl der Nennungen der Angebote, bezogen auf die Kategorien klinikintern
und Klinikextern.

Wo sollen Angebote stattfinden

Wo
Angebote Klinikintern (N)  Klinikextern (N) andere (N)
Informationsgesprache 8 0 0
Informationsabende 2 1 0
Einzelberatung 3 1 2
Gruppengesprache 1 3 0
Gruppenangebote 0 7 0

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors; Klinikintern = an der Klinik;
Klinikextern = auflerhalb der Klinik; andere = abhangig von Fachgruppe.

Wie bereits im Abschnitt 6.4 berichtet, gaben hinsichtlich der Frage, wann aus Sicht der
Survivors die genannten psychosozialen Nachsorgeangebote wiinschenswert wéren, drei
(27.3 %) Survivors an, dass bereits wahrend der Akutphase zusétzliche Angebote
wiinschenswert waren. Sechs (54.5 %) Survivors gaben an, dass wahrend der Nachsorge
zusatzliche Angebote wiinschenswert waren. Sieben (63.6 %) gaben an, dass
altersadaquate zusatzliche Angebote wiinschenswert waren. Ein/e Survivorin (9.1 %) gab

an, dass zusatzliche Angebote bei Bedarf wiinschenswert waren.

Tabelle 31 gibt einen Uberblick tiber die Anzahl der Nennungen der einzelnen Angebote

in den Kategorien Akutphase, Nachsorge, altersadédquat und bei Bedarf.
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Tabelle 31. Anzahl der Nennungen der einzelnen Angebote in den Kategorien Akutphase,
Nachsorge, altersadaquat und bei Bedarf.

Winschenswerte Zeitpunkte psychosozialer Nachsorgeangebote

Zeitpunkt
Angebote Akutphase Nachsorge Altersadaquat Bei Bedarf
(N) (N) (N) (N)

Informationsgespréche 2 3 6 1
Informationsabende 1 1 2 0
Einzelberatung 1 3 3 1
Gruppengesprache 2 1 1 0
Gruppenangebote 1 6 1 0

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.

Screenings, Mentoring und Risikogruppeneinteilung
Innerhalb der Fachgruppe gaben vier (40 %) Expertlnnen an, Screenings sinnvoll zu
finden. Ein/e (20 %) Expertln gab an, Screenings nicht sinnvoll zu finden. Funf (50 %)

Expertinnen machten keine Angabe zu dieser Frage.
Tabelle 32 gibt einen Uberblick tiber die Einschitzungen zum Einsatz von Screenings in

der psychosozialen Nachsorge.

Tabelle 32. Einschatzungen zum Einsatz von Screenings in der Nachsorge und Anzahl der
Nennungen in den Kategorien.

Zusatzangebot Screening

Als Zusatzangebot (N) Flachendeckend (N) Nicht sinnvoll (N)
Zusétzlich zu Gesprach (1) Flachendeckend, PTBS bei Kindern nicht in
ressourcenschonend durch Reinform (1)

Medizinerinnen (1)
Folgeangebote notig (1)

Als freiwilliges Angebot (1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Survivors.
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Hinsichtlich der Frage, ob das Mentoring-Programm der SURVIVORS in der Nachsorge
hilfreich sein kdnnte, gaben sechs (60 %) Expertinnen an, Mentoring in der Nachsorge als

hilfreich einzuschétzen. Vier (40 %) Expertinnen machten zu dieser Frage keine Angabe.

Tabelle 33 gibt einen Uberblick Uber die Einschatzungen zum Mentoring in der

Nachsorge.

Tabelle 33. Einschatzungen zum Mentoring in der Nachsorge und Anzahl der Nennungen
in den Kategorien.

Zusatzangebot Mentoring

Zugehdorigkeit (N) Entlastung (N) Austausch (N) Setting fraglich (N)
Netzwerk (1) Entlastung (1) Erfahrungsaustausch Abhéangig von
3) Inhalten (1)
Grundverstandnis Abhéngig von
(@) Diagnose (1)

Setting Uberlegen

1)

Anmerkung: N = Anzahl der Nennungen durch Expertinnen.

Hinsichtlich der Einschatzungen zu einer Risikogruppeneinteilung der Survivors in der
Nachsorge und einem dementsprechenden psychosozialen Nachsorgeangebot gaben sechs
(60 %) Expertlnnen an, die Einteilung in Risikogruppen als sinnvoll zu erachten. Ein/e
(10 %) Expertin von diesen sechs fligte hinzu, die Einteilung sei im Sinne der
Qualitatssicherung sinnvoll. Vier (40 %) Expertinnen machten keine Angabe zu dieser
Frage.

Zudem gaben zwei (20 %) Expertinnen an, die Risikogruppeneinteilung sollte einmalig
erfolgen. Zwei (20 %) Expertlnnen gaben an, die Risikogruppeneinteilung musse laufend

reevaluiert werden. Sechs (60 %) machten diesbeziglich keine Angabe.
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7. Interpretation der Ergebnisse

Die vorliegende Untersuchung hatte zum Ziel, folgende Forschungsfragen zu

beantworten:

6. Welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge haben Survivors einer
padiatrisch-onkologischen Erkrankung in Osterreich?

7. Welcher Bedarf wird derzeit von den bestehenden Versorgungsstrukturen
abgedeckt?

8. Welche MaRnahmen sind notig, um dem offenen Bedarf nachzukommen?

9. Verdndern sich die Bedrfnisse der Survivors abhéngig von verstrichener Zeit
nach dem Ende der Intensivtherapie?

10. Wie konnte psychosoziale Nachsorge auf Basis der erhobenen Daten in

Osterreich evidenz- und konsensbasiert aussehen?

Im Folgenden werden die zuvor dargestellten Ergebnisse in Hinblick auf die
zugrundeliegenden Forschungsfragen interpretiert. Zur Veranschaulichung werden

Ausschnitte aus den Interviews mit den Survivors und der Fachgruppe herangezogen.

Welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge haben Survivors einer padiatrisch-

onkologischen Erkrankung in Osterreich?

Aus dem vorherigen Abschnitt geht hervor, dass durch die derzeit vorhandenen
Versorgungsstrukturen  einige  Survivors zwar  Uber externe psychosoziale
Nachsorgeangebote versorgt sind, dass die an den Kliniken angebotene psychosoziale

Nachsorge jedoch den vorhandenen Bedarf nicht decken kann.

Wie im Abschnitt 6.1 dargestellt, gab die Mehrheit der Survivors an, keine klinikinternen
psychosozialen Nachsorgeangebote in Anspruch genommen zu haben. Einige gaben an,
sie hétten in der damaligen Situation nicht aktiv danach gefragt, aus heutiger Sicht ware
damals psychosoziale Unterstiitzung in Form von Mdglichkeiten zur Aufarbeitung und
Entlastung jedoch hilfreich gewesen. Dementsprechend gab die Mehrheit der Survivors
an, derartige psychosoziale Nachsorgeangebote in Anspruch genommen zu haben, wenn
derartige Angebote an sie herangetragen worden waren. Genannt wurden in dieser

Hinsicht Gesprache, Beratung, professionelle Unterstiitzung im Allgemeinen und die
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Moglichkeit zur Selbsterfahrung beziehungsweise zur Auseinandersetzung mit den

krankheitsbezogenen Erfahrungen.

Bezliglich des Bedarfs am Austausch Uber und an der Auseinandersetzung mit der

Erkrankung berichtet eine Survivorin:

,»Also von der Familie aus war Krebs eigentlich nie ein Thema. Das war komplett
abgeblock oder, keine Ahnung, also niemand hat das angesprochen, ah, in der Schule ist
man irgendwie alleine da, man spricht das nicht an, es wird nicht angesprochen.
Wahrscheinlich eher das einfach das Reden oder einfach andere kennenlernen, ah, keine
Ahnung wie das jetzt psychosozial ablauft, so individuell oder in Gruppen oder—...)
Wahrscheinlich eher im Sinn von Austausch oder so.*

Auf die Frage nach der Art des Angebotes, das sie in der Nachsorge gut geheilden hatte,

antwortet eine Survivorin:

,Psychotherapie, jetzt in einem gewissen MaR jetzt nicht unbedingt mit Schwerpunkt auf
dieses Therapeutische, also nicht weil es unbedingt Probleme sein missen, aber eher so
ein Schwerpunkt auf, ich sag mal Selbsterfahrung und Auseinandersetzung mit der
eigenen Lebensgeschichte oder mit der Krankheitsgeschichte in dem Fall. Also das merk
ich durch meine Lehrtherapie, die ich jetzt mache, wo das schon immer wieder mal Platz
einnimmt. Und ich merk, es tut mir auch gut, ja. ... und ich bin auch jetzt, 20 Jahre spiter,
eben im Zuge der Lehrtherapie, sind schon dann auch noch, ich sag jetzt mal,
Verletzungen aufgetaucht, die ich lang davor jetzt gar nicht so ernst genommen hatte, die
aber trotzdem was mit mir machen. Und wo es auch gut ist, dass da gewisse Sachen auch

mal betrauert werden diirfen oder so...dass es da einen Platz dafiir gibt.“

Weiter wurde in drei Fallen Bedarf an Diagnostik genannt, wobei es sich hierbei einmal
um neuropsychologische Testungen handelte und einmal um neuropsychologisches
Training hinsichtlich Konzentrationsschwierigkeiten. Im dritten Fall war Diagnostik in
medizinischer Hinsicht gemeint, bezogen auf Abklarung der Fertilitdt der betreffenden

Survivorin.

Uber die Konzentrationsprobleme berichtet die betroffene Survivorin:

,und das war glaub ich in meinem zweiten Unijahr oder so. Vor zwei Jahren ist das
gewesen und seitdem arbeite ich dran und Uberleg halt auch immer wieder, mir

professionelle Hilfe zu holen (...).
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Neben diesem Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung im Rahmen der Nachsorge wurde
in den Befragungen groRer Bedarf an Information und Aufklarung evident. Hier nannten
alle befragten Survivors einen wahrgenommenen Mangel an krankheitsbezogenen
Informationen. Mehrheitlich wurde dieser Informationsmangel als Problem empfunden.
Wie in Tabelle 12 ersichtlich, wurden in diesem Zusammenhang besonders haufig
Informationen Uber die Erkrankung selbst, Gber mdgliche Spatfolgen, tber eingeschrénkte
Fertilitdt, Moglichkeiten der Familienplanung, die Behandlung selbst und Ernahrung
genannt. Seltener nannten Survivors Informationsméngel hinsichtlich des Rezidivrisikos,
der Mdglichkeit, an einem Zweitmalignom zu erkranken sowie korperlicher Fitness und
Sport.
Bezlglich Information Gber mdgliche Spatfolgen gab lediglich eine Survivorin an, sie
wolle nicht mehr Informationen UGber mdgliche Spatfolgen erhalten, um nicht unnétig
beunruhigt zu werden:

,Ich will jetzt wirklich nicht jede kleinste Kleinigkeit wissen, was da alles sein [kann] und

wenn ich irgendwas wissen will oder wenn mir was aufféllt, dann sprech ich das eh an und

frag nach, aber bis dahin will ich einfach ein schones Leben [lacht] und mach mir keine

Sorgen driiber.*

Insgesamt wurde jedoch mehrheitlich angegeben, sich mehr Information Uber die
Erkrankung, die Behandlung und mogliche Spatfolgen gewtinscht zu haben.
Ein Survivor sagt dazu:
»Aber es stellt natiirlich schon ein Problem dar. Und es hat auch viele Dinge gegeben, die
ich bis jetzt, bis zum Lehrgang, irgendwie nicht gewusst hatte, was das und das sein

konnte. (...) Diese Information wire auf jeden Fall schon vorher angenehm.*

Dass ausreichende Informationen Uber mdgliche Spétfolgen auch hinsichtlich der
Compliance in Bezug auf lebenslange Nachsorge wichtig sein kdnnen, veranschaulicht
folgende Beschreibung einer Abschlussuntersuchung nach dem offiziellen Ende der
medizinischen Nachsorge an der behandelnden Kinderklinik. Die betreffende Survivorin
hatte zuvor von einem im Zuge dessen erhaltenen Schreiben mit nicht personalisierten
Nachsorgeempfehlungen berichtet. Zu den nicht erhaltenen Erklarungen hinsichtlich der

Nachsorgeempfehlungen stellte sie im Interview fest:

,.S: Also wenn da oben steht ,alle 5 Jahre Herzecho® und ,alle 2 Jahre was auch immer*,
dann ist das glaub ich, hétt ich’s wahrscheinlich eher gemacht, vielleicht war ich dann

auch nicht nach 5 Jahren zum Herzecho gegangen sondern auch nach 7 Jahren, aber nicht
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statt einem Jahr 7 Jahre vergehen lassen. (...) Also ich glaub schon, dass ich mich dann
eher dran orientiert hétte. (...)

F: (...) dann haben Sie diesen Zettel bekommen und ist da dann irgendwo thematisiert
worden warum das wichtig ist, also warum’s wichtig ist dass Sie jedes Jahr ein Herzecho
machen lassen oder EKG?

S: Ja das wér eben auch sinnvoll gewesen, weil wenn dann eben zum Beispiel wer gesagt
hitt: ,Weil Sie dieses Medikament ,,Sowieso™ bekommen haben und da wissen wir das
macht das und das, wére es halt gscheit das zu tberwachen oder auf das und das zu
achten‘, dann hitt ich sicher irgendwie, aber, also hitt ich’s wahrscheinlich eher gemacht.
Nur, wenn ich eben in der 10-jdhrigen Nachsorge jedes Jahr - oder ich glaub dort war
nicht einmal jedes Jahr ein Herzecho dabei - aber wenn ich das halt 6fters hab und es
passt eh immer alles und ich weil auch nicht warum das jetzt auf einmal nicht mehr

passen sollt, dann ist die Motivation, das zu machen halt eher gering.*

Des Weiteren wurde in manchen Féllen davon berichtet, dass die Eltern zwar informiert
waren, die Informationen jedoch nicht an die Survivors weitergegeben wurden:
,»Also meine Mutter ist sicher sehr gut informiert, sie hat auch verschiedene Studien schon
in die Finger bekommen, und sie meint aber, sie will mir gewisse Dinge auch gar nicht

mitteilen, weil das belastet sie schon so und das reicht, fir sie.*

Ahnlich eine andere Survivorin:
,,Zum Beispiel haben sie gedacht beziehungsweise die Befurchtung gehabt, wie ich mit
der Hufte angekommen bin, dass das jetzt ein Ruckfall ist, das wusste ich nicht, das hab

ich erst vor ein paar Monaten erfahren.*

Ein besonders wichtiges Thema schien fur den Grofteil der befragten Survivors die Frage
nach der moglicherweise beeintrachtigten Fertilitat zu sein. Hier wurde haufig berichtet,
dass dieses Thema den meisten Survivors wahrend der Erkrankung selbst und kurz
danach nicht wichtig erschienen war, jedoch sei es zu einem spateren Zeitpunkt fir die
Betroffenen wichtig geworden. In einigen Féllen wurde davon berichtet, dass die
betreffenden Survivors nach wie vor nicht mit Sicherheit wiissten, ob sie zeugungsfahig
sind oder nicht. Aus Sicht der Survivors ist daher eine grindliche Abklarung des
Fertilitatsstatus® mit anschlieBender Aufklarung dariiber unerldsslich:

,»(...) mit 14 hab ich jetzt nicht so driiber nachgedacht, Kinder ja oder nein. Ah, ich hab

gewusst, dass es sein kann, ahm [lange Pause] hm. Ich weif nicht, ob sie zum Beispiel mit
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meiner Mutter mehr geredet haben, als mit mir. Es wurde mir zum Beispiel auch nie
angeboten, Eizellen zu entnehmen oder solche Geschichten zu machen. Ahm, insofern es hat
mir damals nicht gefehlt. Heute denk ich mir, war's vielleicht ganz nett gewesen oder
vielleicht wér's auch jetzt mal ganz nett, mir irgendwas zu sagen. (...) Ja, also da fihl ich
mich ehrlich gesagt schon ein bissl, weil sie sagen, sie machen einen Hormonstatus bla und so
weiter und ich steh so da und denk mir so: ,Hm, warum eigentlich genau?‘ Also da hab ich
wirklich erst nachfragen missen, bevor mir da wer was gesagt hat und bevor ich den Befund
von dem Hormonstatus bekommen hab, ist dann auch ein halbes Jahr vergangen und 4hm, ob
das jetzt heifdt, dass alles in Ordnung ist und ich Kinder bekommen werde kdnnen, stand dann
auch im Raum, also das ist alles ein bissl zum aus der Nase ziehen gewesen. Und ich weif3
immer noch nicht, ob das jetzt alles funktioniert, aber --- also da war's ganz nett gewesen,

auch ein bisschen mehr.*

Ein Survivor berichtet:
,»Also, das wére schon wichtig, bzw. hatte ich mir damals auch gewunscht, schon
langsam informiert zu werden, dass nicht irgendwann der Brocken herkommt, und
man denkt, pfau, Uber das habe ich mir irgendwie noch nie Gedanken gemacht,
das ist dann schon eine kurze Zeit, wo man sich denkt, wau, hoffentlich - wau---
also, wenn das schon so mit einflieen wirde in die ganze Nachsorge, wére das

schon sehr fein.*

Eine weitere Survivorin beschreibt:
,»(...) also das ist schwierig zu sagen. Zum einen halt, dass ich die Mdglichkeit habe Kinder
zu bekommen, ah, aber die Folgen wahrend einer Schwangerschaft wurden dann halt nicht so
wirklich besprochen. Also ich glaub da kann's ja zum Herzfehler kommen, bei mir und beim
Kind, und deswegen muss ich da zu erhohter Ultraschalluntersuchung wéhrend der
Schwangerschaft, also das hab ich schon mitbekommen, aber das hab ich nicht [an der
behandelnden Klinik], bei der Nachbesprechung ghort. Also erst jetzt dann bei einer

Ultraschalluntersuchung vor ein paar Monaten.*

Hinsichtlich krankheitsbezogener Informationen besteht ein klarer Bedarf nach mehr
Information und umfassenderer Aufklarung tGber mogliche Spatfolgen. Insbesondere in
Bezug auf die Abklarung von mdglichen Einschrankungen der Fertilitat bedarf es einer

zeitgerechten und umfassenden Aufklarung und Diagnostik.
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Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass laut Angaben der Survivors Austausch und
Madglichkeiten zur Auseinandersetzung mit den krankheitsbezogenen Erfahrungen in
Form von Gesprachen hilfreich gewesen waren. Auch neuropsychologische Diagnostik
und entsprechende Interventionen beziglich neuropsychologischer Spatfolgen wurden
genannt. Besonders auffallend war der wahrgenommene Mangel hinsichtlich
krankheitsbezogener Informationen. Hier gab der Grof3teil der Survivors an, zum Teil erst
sehr spat und aus Eigeninitiative heraus Informationen tiber mogliche Spatfolgen erhalten
zu haben. Mehrheitlich gaben die befragten Survivors hier an, sich eine altersadaquate,
individualisierte und zeitgerechte Aufklarung zu wiinschen. Ahnlich zeigte es sich beim
Thema Fertilitdt. Auch hier kritisierten die Survivors mangelnde Aufklarung sowie

Abklarung und &ulerten diesbeziiglichen Bedarf.

Welcher Bedarf wird derzeit von den bestehenden Versorgungsstrukturen abgedeckt?

Wie aus dem vorherigen Abschnitt hervorgeht, besteht bei den befragten Survivors
Bedarf hinsichtlich Mdglichkeiten zur Auseinandersetzung mit der Krebserkrankung,

neuropsychologischer Diagnostik und dem Aufklaren tber krankheitsbezogene Themen.

Von den elf befragten Survivors gaben neun an, zu einem gegebenen Zeitpunkt nach
Ende der Intensivtherapie Bedarf an entsprechender psychosozialer Unterstiitzung gehabt
zu haben. Lediglich zwei davon gaben an, auch tatsachlich Unterstlitzung in Form eines

psychosozialen Nachsorgeangebotes an der behandelnden Klinik erhalten zu haben.

Von diesen beiden Survivors begriindete einer die Inanspruchnahme des Angebotes
damit, dass er gerne mit jemandem Uber seine Erfahrungen sprechen wollte. Da seine
Eltern nicht mit ihm dartber sprechen konnten, suchte er sich Unterstlitzung an der
Klinik:
,»Aber genau sie [Eltern, Anmerkung] machen das [verdréangen, Anmerkung]! Mit meiner
Mutter, die ist da eher noch offener. Aber mit meinem Vater, der blockt sofort ab und
wechselt das Thema. Aber ja. Das ist halt damals und heut, damals hab ich Rat gesucht
bei ihr, bei der Psychologin [Psychoonkologin, Anmerkung], wegen dem, weil mich das
halt so sauer gemacht hat, dass sie da immer still schweigend da herum (nicht

verstanden).*
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Die zweite Survivorin, die an der behandelnden Klinik das psychosoziale
Nachsorgeangebot in Anspruch genommen hatte, gab an, es deshalb in Anspruch

genommen zu haben, weil es ihr zuvor angeboten worden war:

,und dann ist sie [Psychologin, Anmerkung] vorbeigekommen und sie hat mich damals
von der Station gekannt, weil sie mich damals betreut hat und ahm ja, hat sie mich
gefragt, ob ich kurz Zeit hab und dann bin ich reingekommen bei ihr; sie hat mich
bestimmt auch psychologisiert, aber [lacht] es war hauptséchlich zum Tratschen. (...)

Also so quasi um abzuchecken, ob eh alles gut ist bei mir und ob's mir eh gut geht und

13

ja.

Zwar wurde von weiteren Survivors zum Teil angegeben, klinikinterne Unterstitzung in
Anspruch genommen zu haben, jedoch handelte es sich hier laut Angaben der
betreffenden Survivors in einem Fall um ein Gesprachsangebot durch den behandelnden
Onkologen sowie um Unterstiitzung bei der Beantragung von Transferleistungen und
nicht um Gesprache oder Beratungen im Rahmen eines psychosozialen

Nachsorgeangebotes.

Die Angaben, denen zu Folge lediglich zwei von neun Survivors, die im Rahmen der
Interviews Unterstltzungsbedarf geduBert hatten, auch tatséchlich psychosoziale
Nachsorgeangebote an der behandelnden Klinik in Anspruch genommen hétten,
entsprechen den diesbezuglichen Einschdtzungen der Fachgruppe. Unter den Expertinnen
herrschte weitgehend Konsens, dass nur wenige Survivors, die psychosozialen
Unterstutzungsbedarf haben, auch tatsachlich Unterstiitzung bekommen:
,Ein Bruchteil wahrscheinlich. Also wirklich wenige. Also davon. Wenn man von der
Gruppe hergeht, wo man sagt, ok, die sind jetzt offensichtlich, wiirde man sagen, die
haben Spatfolgen, ja, ist es sicher [Pause] ein Kleiner Teil, der dann tatséchlich zu einer
psychosozialen Unterstitzung kommt und da, ja, das Angebot in Anspruch nimmt oder
auch damit Uberhaupt in Kontakt kommt, ja. Also das ist wirklich nur - ich trau es mich

nicht sagen in einer Zahl - aber gefiithlsmafig sind's glaub ich wenige.*

Ahnlich beschrieb eine weitere Expertin:
,,Ein kleiner Teil. Also -- ich hab eher das Geftihl, das ist ein sehr, sehr, sehr kleiner Teil.
-- der wirklich psychosoziale Nachsorgeangebote in Anspruch genommen hat, aber eben
auch wieder in dem Kontext, es ist auch nicht gesucht worden, weil's eh soweit ok

gelaufen ist, das ist das eine. Manchmal hore ich schon ein Stiick Kritik, zu sagen, da hatt
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ich schon was gebraucht und da war niemand. Oder eben manchmal im Nachhinein.
Wenn dann zum Beispiel nach diesem Infotag irgendwie klar ist: ,Pf, also solche
Konsequenzen kann das haben?‘, dass dann irgendwie Arger da ist und sie sagen:
,Wieso? Da muss sich doch jemand um uns kiimmern! Wieso ist da niemand?‘ oder
,Warum sagt uns das niemand? Warum?‘ Aber es haben in der Nachsorge (...) eher kaum
jemand wirklich, sei es jetzt psychologische Angebote oder sozialarbeiterische Angebote,

psychotherapeutische Angebote in Anspruch genommen. Eher vereinzelt.*

Auch angesichts der von den Survivors als erlebt angegebenen psychosozialen Probleme
scheint das vorhandene Angebot an den Kliniken den bestehenden Bedarf unter den
Betroffenen nicht abdecken zu konnen. Der GroRteil der befragten Survivors gab an,
psychosoziale Probleme erlebt zu haben oder nach wie vor zu erleben. Als besonders
problematisch wurden dabei Probleme mit dem Selbstbild sowie krankheitsbezogene
Angste empfunden. Eine Survivorin beschreibt bezlglich ihres Kkorperlichen
Wohlbefindens:

»Dann denke ich mir oft: ,Was mache ich eigentlich? Ich bin jetzt noch kranker als
vorher, ich wiirde gerne bald sterben.® Das ist immer verfassungsabhdngig, auch heute

noch.

Sind die Survivors nicht mehr regelmafig an der Klinik oder auRRern ihre Sorgen nicht
aktiv, scheinen sie haufig nicht die Unterstltzung zu erhalten, die sie bendétigen wirden.
Eine Expertln erklart dazu:
,Und dann gibt's die Familien, wo man sich denkt: ,Uh, ich glaub, die wirden ganz
dringend was brauchen‘, die aber dann auch teilweise gar nicht anstreifen wollen. Also
diese grofRen Vorbehalte Psychologe, auch diese Unwissenheit Psychologe, Psychiater,
Psychotherapeut - ganz héufig. Also dieses ,Was ist ein Psychiater? Was ist ein

Psychologe? Was ist ein Psychotherapeut?“*

Als Grinde dafiir, dass verhéltnismaliig wenige Survivors psychosoziale Nachsorge an
der Klinik in Anspruch nehmen, nannten auch die befragten Survivors zum einen eine
Aversion gegen die Klinik oder, aufgrund negativer Vorerfahrungen, Vorbehalte der
psychologischen Versorgung gegeniber. Zum anderen liegt es laut Survivors auch am
mangelnden Wissen (iber psychosoziale Nachsorgeangebote an der Klinik.
Eine Survivorin beschreibt:
,Also in der Situation [Pause] hab ich mir irgendwie das [psychosoziale Nachsorge,
Anmerkung] nicht gewinscht oder so, weil ich ja wahrscheinlich auch nicht wirklich

gewusst hab, dass es das gibt und was es gibt und so. Ich hab halt den einzigen Eindruck
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von einem Psychologen, den ich gehabt hab, waren eben diese zwei in der stationaren

(313

Zeit, also wo ich mir immer gedacht hab ,Die brauch ich eh nicht.

Die Klinikaversion wurde auch von Seiten der Fachgruppe als Grund fir manche
Survivors daflir genannt, keine psychosoziale Unterstiitzung an der Klinik zu suchen,
jedoch fuhren die Expertinnen hier zusatzlich auch einen Mangel an Klnikinternen
Ressourcen an:
»(...) wenn man auch nur davon ausgeht, dass ungefidhr 10 bis 15 Prozent aller dieser
nehmen diese Unterstlitzung dann an - das muss man ja auch hinterfragen, warum sind es
nur so wenige? Vielleicht ist das Angebot nicht oder es gibt diese Kontinuitét nicht - dann

"‘

ist es immer noch viel, viel zu wenig, was wir bieten konnen

Weiter wurde auch die strukturell ungunstige Situation in der Nachsorge-Ambulanz

beziehungsweise des Ambulanz-Betriebes beschrieben, die manche Survivors daran

hindern kann, psychosozialen Unterstutzungsbedarf zu &ul3ern:
,Die eine [Gruppe, Anmerkung] ist, weil sie nicht auffallen im, sag ich mal, im
Ambulanz-Betrieb. (...) das heit mehr oder weniger Kurzkontakte mit den Arzten,
wechselnde Arzte oder auch seltene Besuche - manchmal sind's Jahreschecks, zum
Beispiel, ich mein, da kommt man einmal im Jahr, ist zehn Minuten oder eine
Viertelstunde oder 20 Minuten beim Arzt und dann ein Jahr wieder weg, da kann's nicht
so auffallen, weil halt eben in einer halben Stunde Untersuchung andere Dinge jetzt im
Vordergrund stehen. Also das ist sicher ein Punkt, dass es einfach im Ambulanz-Betrieb
nicht auffallt. Und, dass es ja auch vielleicht eine Hemmschwelle gibt, das glaub ich
schon auch. Dadurch, dass es ja wirklich ein mehr oder weniger ein aktives, ist einfach,
da sitzt ein Arzt da und ich sag: ,GruR Gott, bitte, ich will zum Psychologen.® Wer macht
das schon? Also es geht keiner zum Arzt und sagt: ,Bitte, ich hétte gerne‘, also da muss

schon der Hut brennen.«

Ein Experte dulRert zum Ausreichen der vorhandenen Versorgung im Zusammenhang mit

Ressourcen deutlich:
,,Also nein. Ausreichend wirde ich sagen eindeutig nein. Weil, wenn mehr, wenn wir
schon jetzt kaum nachkommen oder kaum dem psychosozialen Nachsorgebedarf
begegnen koénnen mit unseren Kapazitdten und vorhin da so hypothetisch und eh
vorsichtig geschétzt sagen, es [der Bedarf, Anmerkung] ist noch dreimal so grof, dann
schon gar nicht. Und wenn man noch sagt, ein breites Bewusstsein daftr zu schaffen, was
sein kann und wo auf welche vielleicht auch kleine Anzeichen zu achten sind, und dann

gleich einen Ansprechpartner zu finden moglichst kurzfristig, weil eine lange Wartezeit
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verzogert ja dann wieder eine Antwort oder ein Eingehen darauf oder einen Umgang

damit, also sicher nicht.<

Zusammenfassend scheint Einigkeit darlber zu bestehen, dass die an der Klinik
vorhandenen psychosozialen Nachsorgeangebote den bestehenden Bedarf der Survivors
nicht abdecken kénnen.

Im Vergleich zu den wenigen Survivors, die angaben, psychosoziale Nachsorgeangebote
an der Klinik in Anspruch genommen zu haben, berichtete der Grofiteil der befragten
Survivors eher davon, klinikexterne Angebote geniitzt zu haben.
Bei diesen externen Unterstiitzungsangeboten handelte es sich zum einen um die
psychosozialen Nachsorge-Camps und um den Mentoring-Lehrgang der Osterreichischen
Kinder-Krebs-Hilfe (OKKH), in deren Rahmen die Aufarbeitung der Erfahrungen mit der
Krebserkrankung einen zentralen Punkt darstellt. Eine ehemalige Camp-Teilnehmerin
berichtet:
,»Also was mir dann halt wirklich was gebracht hat, war dann ein paar Jahre spéter diese
ganzen Camps der Kinder-Krebs-Hilfe, also das ist dann eben dann nicht mehr klinisches
Angebot, aber also das hat, da war ich das erste Mal mit 15 dann glaube ich circa, und das
hat dann wirklich, also da hab ich dann das nachgeholt was ich Jahre vorher nicht an

Unterstutzung bekommen hab psychosozial.*

Ein Absolvent des Mentoring-Lehrganges antwortete auf die Frage nach seinem
derzeitigen Unterstitzungsbedarf:

»Also, jetzt, in meiner Situation, eben, spielt natiirlich auch der Lehrgang sicher eine

Rolle. Ich wirde es einfach, glaube ich, nicht, nicht brauchen.*

Zum anderen gaben die meisten Survivors an, Unterstiitzung durch das Netzwerk der
Survivors sowie durch Familie und FreundInnen erhalten zu haben:
,Eben wahrend der ersten finf Jahre glaub ich eher nicht [dass ich Unterstiitzung in
Anspruch genommen hatte, Anmerkung], spater dann schon beziehungsweise da hab ich
auch eine gewisse Art von Nachsorge schon durch die Survivors gehabt. Aber tatsachlich

vom Krankenhaus ist nie irgendwas in die Richtung gekommen, nein.*

Auch Unterstitzung durch andere Personen, in den meisten Fallen durch die Familie,
wurde angegeben. Dass diese Form Unterstiitzung angesichts der vielfaltigen Belastungen

oft jedoch nicht ausreicht, veranschaulichen folgende Ausziige:
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F: ,,Und war diese Form der Unterstiitzung dann ausreichend fur Ihre Anliegen?

S: ,,Nein, weil meine Mama ist auch kein Experte [lacht].*

Eine weitere Survivorin beschrieb zu sich in der Schule manifestierenden psychosozialen
Problemen:
,»Da ist es mir mal eine Zeit lang echt nicht gut gegangen und in der Schule hat es dann
auch nicht wirklich, also so Klassenklima-maRig nicht wirklich gepasst und da hat’s halt
dann irgendwie gar keine Unterstiitzung gegeben. Also aulRer der Eltern halt, aber keine

professionelle ... [lacht]*

Sie berichtete in diesem Zusammenhang weiter von der Belastung der Eltern:
F: ,,Genau, und lhre Familie haben Sie vorher auch angesprochen, dass die da auch

unterstitzend waren.

S: ,,Genau, aber die hitten’s wahrscheinlich teilweise selbst auch gebraucht.

Neben den genannten Kklinikexternen Unterstiitzungsangeboten nannten mit einer
Ausnahme alle befragten Survivors die als positiv erlebte Unterstiitzung durch den
Austausch innerhalb der Interessensvertretung SURVIVORS. Angesprochen wurden in
diesem Zusammenhang der offene Austausch und das Verstandnis in der Gruppe.
Beispielsweise berichtet eine Survivorin:
,»WEeil ja, ich einfach das irgendwie, also ich hab das alles einfach loswerden miissen und
erzéhlen mussen, und das einfach wem erzéhlen, der das quasi nicht verstehen kann unter
Anflihrungszeichen, das hatte mir damals nix gegeben. Und mir hat das damals wirklich
sehr geholfen und mir sehr viel Ruhe zuriickgegeben oder iberhaupt viel Ruhe gegeben,

das einfach jemandem erzéhlen zu kénnen, der das verstehen kann.*

Eine weitere Survivorin erzahlt daruber, unter Gleichbetroffenen nicht AuBenseiterin zu
sein und Uber das Erleben der eigenen Situation in Relation zu den Geschichten der
anderen:
,Das erste Mal. Das war so, woah, ganz komisch! (...) Du bist halt net die, die Krebs
gehabt hat als Kind. (...) Weil immer noch, in meinem kleinen Dorf, ist immer noch die:
"Ah, bist du die, die krank war?" (...) Und du bist zum ersten Mal mit anderen, eben. (...)
Das war...und ja, ich hab ja keine Spéatfolgen, jetzt zum Beispiel wie Knochenschwéche
oder so, und ich hab das nie geschatzt. Ich hab das nie geschatzt! Und dann war ich auf

der Sonneninsel und dann siehst irgendwie Leute die einen Gehirntumor gehabt haben
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und mit Konzentrationsschwéche und da hab ich mir gedacht: "Alter! --- Ich hab echt
Gliick gehabt!™

Fur manche Survivors, die im Alltag vom Erleben sozialer Isolation betroffen sind,
bedeuten die regelmaRigen Treffen mit anderen Survivors soziale Aktivitat:

,Lustig ndmlich, Leute kennen zu lernen.*

Ahnlich beschreibt ein Survivor:
,,Man hat halt dann lokal Kontakte, die ein dhnliches Schicksal gehabt haben. Das ist echt

gmiatlich und eben jetzt hab ich eben einen mehr, der heiRt Michael”.«

Insgesamt  berichteten die  Survivors davon, durch externe psychosoziale
Nachsorgeangebote vor allem hinsichtlich ihres Bedirfnisses nach gegenseitigem
Austausch Uber die krankheitsbezogenen Erfahrungen gut versorgt zu sein. Viele
Survivors erzéhlten auch von Unterstiitzung durch Familie und FreundInnen. Besonders
hinsichtlich der Unterstlitzung durch die Familie wurde jedoch festgestellt, dass diese
zum einen eine professionelle Unterstltzung nicht ersetzt und dass die Familienmitglieder
zum anderen haufig selbst noch Belastungen ausgesetzt sind und aus Sicht der Survivors
Unterstutzungsbedarf hatten.

Aus den diesbeziiglichen Angaben der Survivors und der Fachgruppe geht klar hervor,
dass das psychosoziale Nachsorgeangebot, vor allem jenes an den Kliniken, nicht
ausreicht, um den bestehenden Bedarf abzudecken. Angesprochen wurden in diesem
Zusammenhang besonders jene Survivors, die zwar sehr wohl psychosoziale Probleme
haben, jedoch nicht auffallen, da ihre Probleme weniger offensichtlich sind:
,Ja, da besteht schon Handlungsbedarf! (lacht) (...) aus meiner Erfahrung in der
Nachsorge ist einfach die Kapazitat rein von den Stunden, die einem da zur Verfugung
stehen, ist, reicht bei Weitem nicht aus, ja. Also was ich da an Bedarf gesehen hatte und
was ich abdecken hab kénnen, pf, das geht so auseinander! Ja. Und ich find, da wird die
Nachsorge schon nach wie vor sehr stiefmatterlich behandelt, (...) aber grad so in der
Nachsorge, wo dann ja, wenn man jetzt nicht nur sagt, nur die ganz Bedrftigen oder die,
die es ganz schwer haben, sondern eben wenn man auch sagt, da gibt's auch kleinere
Thematiken, die aber genauso eigentlich die Unterstitzung brauchen wirden und die
einfach sich von der Kapazitét rein was im Krankenhaus angeboten wird schon mal gar

nicht ausgeht, ja.

* Name geéndert
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Bezuglich der Frage, welcher Bedarf durch die bestehenden Versorgungsstrukturen
gedeckt ist, ist zusammenfassend Folgendes festzustellen: Externe psychosoziale
Nachsorgeangebote wie Camps und Stammtisch-Treffen konnten unter den befragten
Survivors einen groRen Teil des Bedarfes an Austausch und Auseinandersetzung mit
krankheitsbezogenen Erfahrungen abdecken. Von Seiten der Klinik wurde lediglich zwei
der befragten Survivors psychosoziale Nachsorge angeboten. Aufgrund von zu wenigen
Ressourcen einerseits und dem nicht AuRern von Bedarf andererseits konnen die
klinikinternen Angebote den bestehenden Bedarf nicht abdecken. Die Fachgruppe ist sich

einig, dass in dieser Hinsicht Ausbaupotenzial besteht.

Welche Maltnahmen sind nétig, um dem offenen Bedarf nachzukommen?

Sowohl aus den Gespréachen mit den Survivors als auch aus jenen mit der Fachgruppe
geht wie zuvor beschrieben hervor, dass die an den Kliniken vorhandenen psychosozialen
Nachsorgeangebote nicht ausreichen, um den Bedarf der Survivors an psychosozialer
Unterstitzung abzudecken. Besonders jene Survivors mit nicht offensichtlichen
psychosozialen Problemen oder Spatfolgen scheinen demnach im Ambulanz-Betrieb
haufig nicht zu addquater Betreuung zu gelangen. Als Griinde daflir wurden einerseits
Hemmschwellen auf Seiten der Survivors genannt, sodass manche Betroffene ihre
Probleme an der Klinik nicht ansprechen. Andererseits wurde ein Mangel an Ressourcen
genannt, sodass auf Seiten der Fachgruppe haufig nicht alle Survivors mit

Unterstutzungsbedarf wahrgenommen werden kénnen.

Angesichts dieser Tatsache war eine weitere grundlegende Frage dieser Untersuchung,
welche MalRnahmen nétig sind, um dem offenen Bedarf nachzukommen und bestehende

Versorgungsliicken zu schlielRen.

Aus den Gesprachen mit der Fachgruppe ging hervor, dass sich die nétigen MaRnahmen
auf zwei Ebenen einordnen lassen. Zum einen wurden auf Angebots-Ebene konkrete
Malknahmen vorgeschlagen, um den Bedarf der Survivors zu decken. Zum anderen
wurden auf Struktur-Ebene Malinahmen genannt, die noch zuvor nétig waren, um die
Rahmenbedingungen schaffen zu kénnen, damit das Angebot entsprechend dem Bedarf

ausgebaut werden kann.
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Auf der Ebene der Angebote nannte die Fachgruppe, in erster Linie bedurfe es mehr
Madglichkeiten, die Survivors aufklaren zu kénnen, namlich zum einen Gber psychosoziale
Spétfolgen und zum anderen (ber das vorhandene Angebot. Dass besonders das Wissen
uber vorhandene Angebote unter den Survivors nicht weit verbreitet ist, wurde bereits im
vorherigen Abschnitt deutlich.
Dass, ebenso wie im Fall der korperlichen Spatfolgen, hinsichtlich moglicher
psychosozialer Spatfolgen Aufkl&rung der Survivors wichtig wére, zeigt sich auch in
Aussagen der Survivors darlber, dass sie lange nicht gemerkt hatten, wie sehr sie das
Erlebte noch beschaftigte. Eine Survivorin berichtete beispielsweise von einer
Angststorung, die erst kurzlich aufgetreten sei und sie seither massiv in ihrem Alltag
beeintrachtigen wirde. Im Rahmen einer Psychotherapie habe sich schliellich fir sie
gezeigt, dass inre Angste eine psychosoziale Spatfolge der Krebserkrankung sind:
,,Ja, es haben sich einfach aufgrund, also wir haben das schon durch die Therapie
erarbeitet, ahm, einfach psychische Spatfolgen. Also ich hab grofle Angst allein gelassen
zu werden, in jeder Hinsicht, jetzt auch beim Studium, quasi, dass alle an mir
vorbeiziehen, und ich werde allein zuriick gelassen. Und, dass das halt auch so eine innere
Blockade ist, und das versuchen wir jetzt irgendwie zu stabilisieren, weil ich dadurch
auch eine riesige Priifungsangst entwickelt hab, so, dass ich dann da am Boden lieg und
nimma hochkomm, also, und es nicht mal zur Prifung schaff, und das ist was, wo man
halt arbeiten muss jetzt. Ja. Und dadurch beschéftige ich mich auch mehr mit dem Thema
und red auch mehr mit meine Eltern driiber und ja, das kommt jetzt erst alles wieder
hoch.*

Aufgrund der einheitlich von der Fachgruppe berichteten Ressourcenknappheit kam der

konkrete Vorschlag, die Aufklarung tber mdgliche psychosoziale Spatfolgen und

vorhandene Angebote in Form einer Broschiire zu unterstiutzen.

Der Experte schlug vor:
,,Also vielleicht den Versuch, einmal flachendeckend eine Information (ber die
Mdglichkeit dieser Phanomene zu dem Zeitpunkt, wo man damit rechnet, dass diese
Phdnomene auftreten kénnen. Also das wirde vielleicht dann auch dem Aspekt begegnen,
dass man sagt vor der ganzen Zeit, vor der Behandlungszeit, haben wir nicht so viel
Information bekommen oder aufnehmen kdénnen, weil wir kognitiv so mit allem anderen
beschéftigt waren oder dynamisch so eingeschrankt waren, dass wir uns nur aufs

Allerwesentlichste konzentriert haben.«
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So hatten auch jene Survivors die keinen Zugang zur psychosozialen Versorgung in der
Nachsorge haben die Mdglichkeit, sich niederschwellig zu informieren. Zusatzlich kénnte
diese Vorgehensweise auch den Vorteil bringen, Hemmschwellen zu verringern: Die
Betroffenen konnten anhand der Broschiire erkennen, dass eventuell aufgetretene
Probleme wie depressive Verstimmungen, soziale Unsicherheit, Angststorungen und
dergleichen nichts Ungewohnliches nach einer Krebserkrankung sind. Somit kénnte die
Zeit vom Auftreten der psychosozialen Spéatfolgen und der Inanspruchnahme adaquater

Unterstutzung verringert werden.

Insgesamt wurde von der Fachgruppe berichtet, es bedurfe mehr Angebote und der

Madglichkeit, préaventiv mit den Survivors arbeiten zu kénnen.

Ein weiterer Punkt, der von den Expertinnen angesprochen wurde, war die Notwendigkeit

einer flachendeckenden, umfassenden und multiprofessionellen Nachsorge.

Eine Expertin schlagt vor:
»Dann (...) glaub ich wiirde es wirklich so etwas brauchen: Nachsorge dh im Sinne von ja
ganz breiter Nachsorge. Angebot medizinisch, psychosozial, also psychologisch,
psychotherapeutisch, sozialarbeiterisch; ja so einfach noch einmal ganz breit, &hm, fir -
jetzt ganz grob gesprochen - einfach alle Survivors. Mit was auch immer sie kommen, ja.
Einfach mit der Tatsache, das erlebt zu haben und mit dem Wissen, es braucht Vieles, da
gibt's Bedarf (...) [Das misste, Anmerkung] von den Survivors ganz gut mitgetragen sein
oder da die eine groRe Rolle spielen mussten, weil dann wiird's vielleicht auch leichter

fallen, Zugang dahin zu finden.*

Neben der Notwendigkeit einer solchen umfassenden Nachsorge wurde auch die
Notwendigkeit von Transition genannt - der Transition der erwachsenen Survivors von
der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin, aber auch die Transition in externe
psychosoziale Versorgungsstrukturen. Diesbezuglich scheint es nicht ausreichend
externe, niedergelassene Kolleginnen der Fachgruppe zu geben, die freie Therapie-Pléatze
und/oder ausreichende Erfahrung in der Arbeit mit padiatrisch-onkolgischen Survivors
haben. Eine Expertin fordert:
»Therapien, Ergo-Therapien, Logopéadien, da fangt's ja weiter an. Ergotherapieplétze,
Physiotherapie. Also das ist ja, das ist ja finanziell Uberhaupt eine Belastung. Dann
braucht das Kind vielleicht auch einmal psychotherapeutische Unterstiitzung und das
Geschwisterkind und die Mutter und Ding, also das ist nicht machbar, ja. Also da ist

sicher ein enormer Bedarf. (...) Was eh schon lang gefordert wird, die psychologische
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Behandlung auf Krankenschein. Da sind wir schon lange am Reklamieren, das wird
sicher, wird sicher eine Erleichterung bringen, weil's ein hdheres Kontingent ist und weil
ja auch die psychologische Behandlung ja auch ein bissl einen anderen Ansatz hat, die ist

ja wirklich auch ein bisschen eher auch auf kurzfristigere Zeiten ausgerichtet (...).

Zusammenfassend bedarf es also aus Sicht der Fachgruppe auf Angebots-Ebene mehr
Madglichkeiten, die Survivors aufzuklaren und préventiv mit ihnen arbeiten zu kdnnen,
damit die Zeit zwischen dem Auftreten von Problemen und dem Erhalten addquater
Unterstutzung moglichst gering gehalten wird. Um moglichst viele Survivors zu erreichen
misste Nachsorge flachendeckender, umfassender und multiprofessionell betrieben
werden. Zudem bedarf es mehr externer Therapie-Platze, an die Survivors fir

langerfristige psychosoziale Unterstiitzung weitergeleitet werden kdnnen.

Um diese Anderungen auf Angebots-Ebene vornehmen zu konnen, bedarf es jedoch
wiederum Verénderungen auf struktureller Ebene. Die Fachgruppe war sich einig, dass in
erster Linie deutlich mehr Ressourcen nétig sind, um dem Bedarf nachkommen zu
kdnnen. Eine Expertin erkléart:
,,Also es sind Uber 100, 150 wahrscheinlich. 150 Familien. Und das geht sich auch mit 35
Stunden nicht aus, dass man zu jeder Familie sagt: ,Willkommen in der Nachsorge! Das
ist das Angebot, sie berdt, organisatorische Dinge macht, erst so Verbindung herstellen
zu [externes Angebot], sich vernetzt jetzt mit Psychotherapeuten oder anderen Stellen, der
Sonneninsel, mit den Camps, &h, mit dem ja, mit den Survivors; also weif3t, dass man
Angebote austeilt, Folder in die Hand driickt und sagt: ,Schauen Sie, da haben Sie.* Also

das geht sich bei so vielen Familien gar nicht aus.*

Zudem gibt es nicht an allen Kliniken flir psychosoziale Mitarbeiterinnen gewidmete
Stundenkontingente in der Nachsorge. So kann nur dann Kontakt zu Survivors mit
offensichtlichen psychosozialen Spatfolgen aufgenommen werden, wenn von den
Nachsorge-MedizinerIinnen und —Pflegerinnen zugewiesen wird:
,»Ich glaub, das war im Nachsorgebereich &hnlich, vermutlich, wenn dort wirklich jemand
anwesend wére, Ambulanzbereich, Ambulanzraum 1, Ambulanzraum 2, Psychologie oder
psychosoziale Nachsorge. Vielleicht auch mit einer deklarierten personellen Ressource,

mit einem Raumangebot, mit einer Présenz, mit einer anderen Présenz, als es jetzt ist.*

Zusétzlich zu dem berichteten Ressourcenmangel wird anhand der Beschreibungen der
Expertlnnen der unterschiedlichen Kliniken auch ersichtlich, dass es in Osterreich an den
padiatrisch-onkologischen Behandlungszentren hinsichtlich psychosozialer Nachsorge
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noch keine einheitliche VVorgehensweise gibt. Als Griinde dafur wurde zum einen das
Fehlen einer Leitlinie - wie es sie flr den Akutbereich bereits gibt - genannt, zum anderen
konnte der Nachsorge nach Ansicht der Fachgruppe lange Zeit nicht die Wichtigkeit
beigemessen werden, die sie heute aufgrund der gestiegenen Uberlebensraten haben
sollte. Eine Expertin beschreibt:
»[Das hangt, Anmerkung] vielleicht auch damit zusammen, weil man erst seit
vergleichsweise kurzem auch schauen kann: Wie ist die Lebensqualitat? Und dass
sozusagen die Uberlebensrate primar mal im Vordergrund gestanden ist und es jetzt an
die Therapieoptimierung geht und man schauen kann, wie uberleben denn diese Kinder
und Jugendlichen und mit was ist es denn giinstiger und wo zeigen sie dann weniger
Spétfolgen? Also dass man sich jetzt auch erst langsam damit auseinandersetzen kann,
weil's jetzt mehr oder weniger schon einige und hilfreiche Strategien gibt,

Handlungsprotokolle, wo man jetzt erst langsam anfangen kann, die zu optimieren.*

Um die noétige Forschung in diesem Bereich und die Entstehung einheitlicher Leitlinien
vorantreiben zu kénnen, brauche es auch hier mehr Ressourcen. Immer wieder betont
wurde von der Fachgruppe zudem die Wichtigkeit der Vernetzung innerhalb und
Zusammenarbeit zwischen den Kliniken, zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen
und auch mit den Survivors:
,Naja, da gibt's halt erste Schritte, oder. Da braucht's noch einmal mehr Verbindung auch,
also von den Ressourcen her brauchen wir nicht, also das ist sowieso notwendig; aber
dann so diese - braucht's wahrscheinlich auch noch einmal konkret aus der OPSAPOH
heraus vielleicht noch einmal eine konkrete Auseinandersetzung Nachsorge, Verbindung
mit der Medizin in der Nachsorge, ja, dass diese Vernetzung mehr stattfindet, vielleicht
Einbindung der Survivors dazu, ja. Also dass so diese drei Sdulen da vielleicht noch

einmal in Zusammenarbeit auch kommen, ja.«

Hinsichtlich der Frage nach nétigen Malnahmen, um dem offenen Bedarf
nachzukommen, ist zusammenfassend festzustellen: Insgesamt besteht innerhalb der
Fachgruppe Einigkeit darlber, dass es auf struktureller Ebene mehr Ressourcen bedarf,
um Forschung im Bereich der psychosozialen Nachsorge, die Arbeit an einer Leitlinie
und an einheitlichen Konzepten zu ermdglichen. Vernetzung zwischen den Kliniken und
interdisziplindre ~ Zusammenarbeit sowie die Einbindung der Survivors als
Interessensvertretung sollte verstéarkt betrieben werden. Wéren diese Rahmenbedingungen
geschaffen, missten auf Angebots-Ebene konkret mehr klinikinterne psychosoziale
Nachsorgeangebote geschaffen werden, um die Survivors tber psychosoziale Spéatfolgen
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aufklaren zu konnen und durch praventives Arbeiten bestehende Hemmschwellen
abzubauen und den Zugang zu sowie die Inanspruchnahme psychosozialer Versorgung zu
erleichtern. Klinikextern bedarf es mehr finanzierter Therapieplétze, an die die Survivors

flr langfristigere psychosoziale Unterstutzung weiterverwiesen werden kénnen.

Verandern sich die Bedurfnisse der Survivors abhangig von verstrichener Zeit nach

Behandlungsende?

Um ein mogliches Modell fiir psychosoziale Nachsorge in Osterreich erarbeiten zu
konnen, war im Rahmen der vorliegenden Untersuchung neben dem Bedarf und den
Bedurfnissen der Survivors auch von Interesse, ob sich diese Bedurfnisse im Laufe der
Zeit dndern. Haben Survivors, die sich erst kurz nach Therapieende befinden, andere
Bedurfnisse hinsichtlich psychosozialer Nachsorge als Survivors, deren Therapie bereits

langer zurtckliegt?

Laut den Interviews mit den Survivors ist diese Frage mit Ja zu beantworten. Die

befragten Survivors berichteten mehrheitlich, sie hatten als Jugendliche andere

Bedurfnisse gehabt und es hatten sie andere Themen beschéaftigt, als im jungen

Erwachsenenalter.

Beispielsweise erzahlt eine Survivorin:
,,ES WAr sicher spatestens da sinnvoll gewesen wo ich mit dieser Hormonersatztherapie da
angefangen hab, ich glaub da war ich 15 oder so. Und spater dann auch nochmal oder
anders oder ja. Weil damals halt mit 15 hat man andere Themen als mit 25. (...) oder mit
15 war es mir eigentlich mehr oder weniger, also es war mir wahrscheinlich nicht
wurscht, aber es war halt einfach nicht aktuell ob ich jemals Kinder bekommen kann oder
nicht. Aber mit knappen 30 und in einer langjahrigen Partnerschaft und so ist es halt

anders, ja.«

Eine Survivorin berichtet davon, dass sie erst einige Jahre vergehen lassen musste, bevor
sie sich mit den krankheitsbezogenen Erfahrungen auseinander setzen konnte:
,»(...) also flr mich war es auch wichtig, einmal wirklich 3, 4, 5 Jahre gar nichts mit dem
Thema zu tun haben, aulRer jetzt ich mein die Blutbildkontrollen das hat eh sein missen,
aber flr mich war es einfach wichtig da einmal zu leben und nicht da jetzt dann noch in
dieser Vergangenheit umeinanderzuhangen und das zu zerwihlen sondern ist es ist mir

gut gegangen Gott sei Dank und ich hab einfach andere Sachen im Kopf gehabt.*
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Ahnlich eine weitere Survivorin:
,»Mh, ja, ich hab da noch keine Auswirkungen mitbekommen. Also das hat sich erst in den
letzten paar Jahren so stark heraus entwickelt und ja, ich wollt dann halt auch nicht

dauernd damit konfrontiert werden.*

Auf die Frage, wann er sich Einzelberatung gewilnscht hétte, spricht ein Survivor
dariiber, ab wann es aufgrund kognitiver Fahigkeiten aus seiner Sicht sinnvoll ware, diese
Art von Unterstiitzung anzubieten:
,,Ja, s0 eher so ab 15 dann. (...) ...sinnvoller ist, weil als Kind redet man dann auch nicht
so mit Erwachsenen, also das. Und da in der Pubertét da fangt man dann schon a bissl an
so zu hinterfragen und hat dann vielleicht schon Fragen, die einem im Kopf

herumschwirren. Also das, deswegen 15 glaub ich ist eine gute Zahl.*

Besonders in Hinblick auf die Aufbereitung krankheitsbezogener Informationen betonten

die befragten Survivors immer wieder die Wichtigkeit der altersgerechten Art und Weise.

Eine Survivorin flihrt beispielsweise aus:
»Ich glaub hdppchenweise war's am Anfang schon gut gewesen, hm, einfach auch das
kindgerecht gestalten, dass man so als kleines Kind einfach auch schon besser versteht
und nicht dann, ja, man ist dann halt doch ahm, informationslos, in dieser Zeit wird man
zu den Untersuchungen geschliffen, wo es dann heif3it ,ja, wir missen schauen, ob's das
wieder hast und das ist jetzt notwendig*, aber Information war da gar keine. Also das waér
schon, egal, wie alt man ist, ich betreu selber eine Kindergruppe und man kriegt ja schon
viel mit, also, war schon gscheit. Man kann ja dann die Information intensivieren und halt

das miBig anpassen, denk ich.*

Aufgrund der geringen Anzahl der befragten Survivors und der Tatsache, dass sich alle
befragten Survivors mindestens sechs Jahre nach Therapieende befanden, konnte kein
Gruppenvergleich jener Survivors, die sich noch in der Zeit bis fiinf nach Therapieende
befanden und jener Survivors, die vor mehr als funf Jahren die Therapie beendet hatten.
Insgesamt jedoch lassen die Schilderungen der befragten Survivors darauf schliel3en, dass
Information in altersadaquater Form dargeboten unabhangig vom Alter schon sehr frih
wichtig ist. Intensivere psychosoziale Unterstitzungsangebote wie Einzelgespréache
scheinen laut Ansicht der befragten Survivors erst zu einem spateren Zeitpunkt nach
Therapieende sinnvoll - die meisten der befragten Survivors berichteten, dass sie sich erst

ab circa drei Jahren danach mit der Thematik auseinandersetzen wollten oder konnten.
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Demgegenuber seien Gruppenangebote und —gesprache nach Ansicht der befragten

Survivors auch bereits wahrend der Akutphase wiinschenswert wéren.

Wie konnte psychosoziale Nachsorge auf Basis der erhobenen Daten in Osterreich

aussehen (evidenz- und konsensbasiert)?

Ein weiteres Ziel der vorliegenden Arbeit war es, ein Modell fiir psychosoziale
Nachsorge in Osterreich vorzuschlagen. Aufgrund der von allen Expertinnen berichteten
Ressourcenknappheit an den Kliniken wurden auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse
Vorschlage fiir ressourcensparende Angebote im Rahmen der klinikinternen
psychosozialen Nachsorge erarbeitet. Diese werden im Folgenden vorgestellt.

Wie aus den Interviews mit den Survivors klar hervorgeht, mangelt es an Wissen uber 1)
vorhandene Klinikinterne psychosoziale Nachsorgeangebote und 2) krankheitsbezogene
Informationen. Aus den Interviews mit der Fachgruppe ging hervor, dass es an den
Kliniken an 1) Ressourcen und damit 2) an genlgend psychosozialen
Nachsorgeangeboten mangelt, um den Bedarf der Survivors zu decken. Nach
Einschatzung der Fachgruppe und auch nach Angaben der befragten Survivors erhalt
circa ein Drittel der Survivors, die Bedarf haben, tatsdchlich psychosoziale Unterstiitzung
im Rahmen der Nachsorge. Klinikexterne Angebote wie Nachsorge-Camps, der
Austausch mit Gleichbetroffenen und auch Unterstltzung durch Familie und Freundinnen
kann den Bedarf zwar teilweise abdecken, jedoch sind Nachsorge-Camps altersbezogen
begrenzt, die Mdglichkeiten des regelmaRigen Austausches mit Gleichbetroffenen ist
abhangig von regional vorhandenen Strukturen und die Unterstiitzung durch die Familien
der Betroffenen ist nicht gleichzusetzen mit einer professionellen Begleitung. Zudem
berichteten die befragten Survivors mehrheitlich davon, dass deren Familien selbst
Unterstutzungsbedarf haben oder gehabt héatten. Somit kdnnen klinikexterne
psychosoziale Nachsorgeangebote eine zeitgerechte, altersadaquate Aufklarung und

psychosoziale Begleitung nicht ersetzen.

Um der berichteten Ressourcenknappheit an den Kliniken Rechnung zu tragen, wurden
aus den gewonnenen Erkenntnisse daher folgende Vorschléage erarbeitet.

Um rechtzeitig dartiber zu informieren, dass es auch wahrend der Zeit der Nachsorge die
Maoglichkeit der psychosozialen Unterstiitzung gibt, sollten die Patientinnen, bereits

gegen Ende der Behandlung Bekanntschaft mit dem/der flr die Nachsorge zustéandigen
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Psychologen/in machen. Ahnlich wie es bereits an vereinzelten Standorten gehandhabt
wird, konnte der/die zustdndige Nachsorgepsychologe/in an der Visite teilnehmen und
sich bei jenen Patientlnnen und Familien vorstellen, die sich am Ende der Behandlung
befinden. Diese Vorstellung sollte eine kurze Erklarung des psychosozialen

Nachsorgeangebotes beinhalten.

Haben die Patientinnen die Intensivtherapie abgeschlossen, sollte beim ersten Besuch der
Nachsorge-Ambulanz  ein  einfihrendes Gesprach mit dem/der zustéandigen
Nachsorgemedizinerin und dem/der Nachsorgepsychologen/in stattfinden. Ziel dieses
Gespréches sollte ein Bekanntmachen mit den neuen Ansprechpersonen sein sowie die
Besprechung des individuellen Nachsorge-Plans flr den/die Patientin.

Da die Nachsorgeuntersuchungen im ersten Jahr nach der Behandlung sehr engmaschig
erfolgen und nach dem ersten Jahr nach und nach in breiteren Intervallen durchgefiihrt
werden, sollte in den ersten sechs Monaten eine erste Aufklarung uber mogliche
Spétfolgen stattfinden. Diese Aufklarung sollte im Rahmen eines interdisziplindren
Gespraches  mit  dem/der  Survivorin  stattfinden. Gemeinsam  sollten
Nachsorgemedizinerin und Nachsorgepsychologin den/die Survivorin Uber mdgliche
korperliche und psychosoziale Spéatfolgen aufklaren. Zur Unterstutzung sollte dem/der
Survivorln schriftliche Informationen Gber mogliche diagnosespezifische Spéatfolgen und
psychosoziale Spatfolgen ausgehéndigt werden. Letzteres kdnnte in Form einer kurzen
Broschiire Uber psychosoziale Spéatfolgen erfolgen. Um den Zugang zu
krankheitsbezogenen Informationen zu erleichtern, konnte eine App erstellt werden, tiber
die sich die Kinder wund Jugendlichen altersaddquat und niederschwellig
krankheitsbezogene Informationen aneignen konnen. Ebenfalls kdnnte den Survivors
bereits in den ersten sechs Monaten der Nachsorge angeboten werden, Kontakt mit der
Interessensgemeinschaft SURVIVORS aufzunehmen. Zudem sollten im Laufe der ersten
sechs Monate die zustdndigen  Nachsorgemedizinerinnen  verstarkt alters-
beziehungsweise vom aktuellen Entwicklungsstand abhdngige Themen ansprechen, wie
beispielsweise den Wiedereinstieg in die Schule oder die Kontakte mit den FreundInnen.
Gegebenenfalls konnten hier mit einer Art kurzer ,,Checkliste” relevante psychosoziale
Themen durch die Medizinerinnen abgefragt werden und die Survivors bei Bedarf an

den/die Nachsorgepsychologln verwiesen werden.

Circa sieben Monate nach Behandlungsende sollte wieder ein Gesprachstermin mit

dem/der Nachsorgepsychologln eingeplant werden. Hier kodnnte ein Screening fir
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posttraumatische Belastungssymptome angeboten werden. Fokus bei diesem Gespréach
sollte sein, dem/der Survivorin die Mdglichkeit zu geben, psychosoziale Belastungen zu
berichten oder Unterstitzungsbedarf anzumelden. Gesprachstermine dieser Art kdnnten
folglich halbjahrlich beziehungsweise jahrlich stattfinden.

Um dem regelméBigen Aufklarungs- und Informationsbedarf der Survivors vor dem
Hintergrund der Ressourcenknappheit an den Kliniken Rechnung zu tragen, kdénnte
einmal im Quartal ein Gesundheitsworkshop stattfinden, der ahnlich wie das
Informationsmodul des Mentoring-Lehrgangs der OKKH aufgebaut ist. An einem ein-
oder zweitagigen Workshop geben Nachsorgemedizinerinnen, Nachsorgepsychologlnnen
und Vertreterlnnen der Interessensgemeinschaft SURVIVORS Informationen (ber
mdogliche Spatfolgen, vorhandene Nachsorgeangebote und Austauschmdglichkeiten.
Interessierte Survivors oder deren Eltern, die sich noch in der Nachsorge befinden,
konnten dieses Angebot regelméRig in Anspruch nehmen und sich in Eigenverantwortung
informieren. Zudem kénnen sich die psychosozialen Mitarbeiterinnen einen Uberblick
Uber bestehende Belastungen machen und anschlieBend entsprechende MaRnahmen
vorschlagen.

Je nachdem, wie lange die Intensivtherapie bereits zuriickliegt, sollten die Workshops
unterschiedliche Schwerpunkte anbieten. Befinden sich die Survivors beispielsweise in
den ersten funf Jahren nach Ende der Intensivtherapie, sollte der Fokus eher auf dem
aktuellen Befinden, aktuellen Beschwerden und dem Umgang mit bestehenden oder
moglichen Spatfolgen liegen. Je langer die Behandlung zuriickliegt, desto mehr sollte der
Fokus auf das Bewusstmachen von Nachsorge als Gesundheitsvorsorge gelegt werden,

um somit spéater die Compliance fir lebenslange Nachsorge zu erhéhen.

Ab dem funften Jahr der Nachsorge sollte allméhlich die Transition in die
Erwachsenenmedizin beziehungsweise die Ubergabe in die Transitionsstelle vorbereitet
werden. Die Survivors sollten spatestens jetzt mit dem Survivorship-Passport vertraut
gemacht werden. Der Prozess der Transition sollte stets von den Ansprechpersonen der
Nachsorge-Ambulanz und den Ansprechpersonen der Transitionsstelle begleitet werden,
um einen moglichst flieRenden Ubergang von der Padiatrie in die

Erwachsenenversorgung zu ermoglichen.

Am Ende der Nachsorge sollte, in gleicher Weise wie beim Einfuhrungsgespréch, ein von

Nachsorgemedizinerin und Nachsorgepsychologin gemeinsam gestaltetes
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Abschlussgesprach mit dem/der Survivorln stattfinden. Im Rahmen des Gesprachs sollten
nochmals vorhandene Spatfolgen und Belastungen besprochen werden, mdgliche
Spéatfolgen thematisiert und der weitere Verlauf der lebenslangen Nachsorge
angesprochen werden. Die Survivors bekommen den Survivorship-Passport ausgehandigt

und vereinbaren einen ersten Termin in der Transitionskoordinationsstelle.

8. Diskussion

Dank des medizinischen Fortschrittes der letzten Jahrzehnte stiegen die Uberlebensraten
von padiatrisch-onkologischen Patientlnnen stetig an (Creutzig et al., 2003). Dadurch
nimmt die Langzeitnachsorge der Uberlebenden - der Survivors - eine immer wichtiger
werdende Rolle in der padiatrischen Onkologie und H&matologie ein (Geenen et al.,
2007; Skinner et al., 2007). Aufgrund der Belastungen, die eine Krebserkrankung und
maogliche korperliche Spatfolgen mit sich bringen, haben Survivors eine erhohte
Vulnerabilitat fur psychosoziale Spéatfolgen (Eilertsen et al., 2011; Hudson et al., 2003).
Daher ist die psychosoziale Versorgung der Betroffenen wahrend der Akutphase und
auch waéhrend der Nachsorge von groBer Wichtigkeit (Schroder et al., 2013). Trotz der
erkannten Wichtigkeit psychosozialer Nachsorge berichten international einige Studien,
dass Survivors in der Nachsorge psychosozial nicht die Versorgung erhalten, die sie
brauchen (Seitz et al., 2011; Thompson et al., 2009). Wahrend es im deutschsprachigen
Raum bereits Leitlinien fur die psychosoziale Versorgung fiur die Zeit wéhrend der
Behandlung gibt, fehlen derartige Leitlinien fur die Zeit wahrend der Nachsorge
(Schroder et al., 2013).

Vor diesem Hintergrund hatte die vorliegende qualitative Untersuchung das Ziel,
Bedurfnisse, Bedarf und bestehende Hirden hinsichtlich der Inanspruchnahme, des
Angebotes und der Umsetzung psychosozialer Nachsorge in der padiatrischen Onkologie
in Osterreich zu erheben. Mit dem zuséatzlichen Ziel, auf Basis der gewonnenen
Erkenntnisse ein Modell fiir psychosoziale Nachsorge in Osterreich zu erarbeiten, war
zudem von Interesse, ob sich die Bedirfnisse der Survivors in Abhé&ngigkeit von der
verstrichenen Zeit seit Ende der Intensivtherapie verédndern. Es wurden dsterreichweit
erstmals Survivors und Expertinnen aus dem psychosozialen Bereich der padiatrischen

Onkologie zum Bedarf in der psychosozialen Nachsorge befragt.
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Welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge haben Survivors und wie kann offener
Bedarf gedeckt werden?

Sowohl die befragten Survivors als auch die Fachgruppe berichteten von nicht gedecktem
Bedarf in der psychosozialen Nachsorge.

Die Survivors berichteten mehrheitlich davon, keine klinikinternen psychosozialen
Nachsorgeangebote in Anspruch genommen zu haben. Grunde fur dafir waren auf Seiten
der Survivors zum einen ein Mangel an Angeboten sowie mangelndes Wissen Uber
vorhandene Angebote und zum anderen eine Klinikaversion und Vorbehalte gegenuber
psychosozialer Versorgung, die zum Teil auf negativen Vorerfahrungen wahrend der
Akutphase basieren. Ahnlich wie die befragten Survivors in einer qualitativen
Untersuchung von Berg et al. (2015) gaben einige Survivors auch hier an, nicht stdndig
mit dem Geschehenen konfrontiert sein zu wollen und sich deshalb zum Teil
Klinikexterne Unterstiitzung oder gar keine Unterstitzung gesucht zu haben. Die
Fachgruppe begrindete die geringe Inanspruchnahme psychosozialer Nachsorgeangebote
zum einen ebenfalls mit der Klinikaversion einiger Survivors und zum anderen mit dem
Ressourcenmangel in der Nachsorge. Laut den Angaben der Fachgruppe stunden in der
Nachsorge fiir die psychosoziale Versorgung weder die personellen noch die finanziellen
Mittel zur Verfugung, um dem immer groRer werdenden Bedarf gerecht zu werden. Diese
Einschétzungen entsprechen ebenfalls der Schlussfolgerung von Berg et al. (2015), dass
flr eine bessere Versorgung der Survivors Ressourcen geschaffen werden mussen, um
diese in der Nachsorge und bei der Transition in die Erwachsenenmedizin zu unterstitzen
und deren Adharenz hinsichtlich der nétigen lebenslangen Nachsorge zu fordern.

Als weitere strukturelle Schwierigkeit nannten die in der vorliegenden Arbeit befragten
Expertinnen der Fachgruppe, dass es bis dato noch keine Leitlinie fir die psychosoziale
Nachsorge gibt und Konzepte fur ein strukturiertes Vorgehen fehlen. Hier gab die
Fachgruppe an, es bedurfe in dieser Hinsicht Forschung, besserer Vernetzung innerhalb
der Kliniken, interdisziplindarer ~Zusammenarbeit und Ressourcen. Auch die
Interessensgemeinschaft SURVIVORS sollte laut der Fachgruppe hier eine wichtige
Rolle im Vorantreiben der Entwicklung der Nachsorge einnehmen.

Eine weitere wichtige Erkenntnis der vorliegenden Untersuchung ist der von den
Survivors berichtete Mangel an krankheitsbezogenen Informationen. Alle befragten

Survivors gaben zumindest einen krankheitsbezogenen Bereich an, in dem sie sich nicht
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ausreichend informiert gefuihlt hatten oder von dem sie sich nicht mehr erinnern konnten,
ob sie informiert worden waren. Diese Angaben entsprechen den Ergebnissen einiger
weiterer Studien (Berg et al., 2015; Thompson et al., 2009; Zebrack et al., 2013). Diesen
zufolge berichten die Survivors mehrheitlich von Mangel an Information, insbesondere
hinsichtlich Spatfolgen und Fertilitat, von nicht verstdndlicher oder nicht zeitgerecht
vermittelter Information und von zu wenig individualisierter Information. Besonders
Fertilitat stellte auch in der vorliegenden Untersuchung ein wichtiges Thema flr die
befragten Survivors dar. Mehrheitlich wurde berichtet, dass sie im Rahmen der
Nachsorge kaum dariber informiert worden waren. Eine Survivorin berichtete, dass ihr
Hormonstatus untersucht worden war, sie aber nicht gewusst habe weshalb. Einige
Survivors gaben an, bis jetzt nicht zu wissen, ob eine Einschrankung ihrer Fertilitat
vorliegt oder nicht. Hier gaben alle davon betroffenen Survivors an, sich eine genauere

Aufklarung gewinscht zu haben oder sich noch zu wiinschen.

Weshalb laut Angaben der Survivors zu wenig Information an die Beetroffenen
weitergegeben wird, wurde im Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht untersucht, daher
kénnen an dieser Stelle lediglich Vermutung angestellt werden. Maéglicherweise wird von
Seiten der Nachsorgemedizinerinnen davon ausgegangen, dass die Patientinnen beim
Ubergang in die Nachsorge bereits ausreichend informiert sind, da dem Beginn der
Intensivtherapie eine umfangreiche Aufklarung Uber mogliche Spéatfolgen vorausgeht.
Wie jedoch einige der im Rahmen der vorliegenden Untersuchung befragten Survivors
und Expertinnen der Fachgruppe berichteten, scheinen fiir die Betroffenen zu Beginn der
Intensivtherapie mdgliche Spatfolgen der Behandlung nicht so sehr im Vordergrund zu
stehen, wie die akute Bedrohung des Lebens. Daher kdnnte es sein, dass eine eingehende
Auseinandersetzung und ein  Abwagen der mdoglichen Folgen angesichts der
Ausnahmesituation nicht mdglich sind oder die Betroffenen mit den erhaltenen
Informationen Uberfordert sind. Somit sollte im Rahmen der Nachsorge nochmals eine
Aufklarung Gber mégliche Spatfolgen erfolgen.

Eine weitere Erklarung fur die mangelnde Aufklarung koénnte sein, dass die
Nachsorgemedizinerlnnen die Survivors nicht unnétig beunruhigen wollen mit
Spétfolgen, die auftreten konnen, aber nicht auftreten mussen und Spéatfolgen daher erst
bei deren Auftreten thematisieren. Wie jedoch aus der vorliegenden Untersuchung
hervorgeht, nehmen die Survivors den Informationsmangel als Problem wahr und hétten

sich mehrheitlich ausfuhrlichere Informationen von professioneller Seite gewinscht. Nur
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sehr wenige der befragten Survivors gaben an, nicht eingehender informiert werden zu
wollen, um nicht unnétig besorgt zu werden. In einer Studie zum Ubergang von der
Intensivtherapie in die Nachsorge machten die befragten Survivors sogar auf die
negativen physischen und psychischen Spatfolgen aufmerksam, welche die nicht
zeitgerecht Ubermittelte Information auf sie hatte (Thompson et al., 2009).

Der von den in der vorliegenden Arbeit befragten Survivors berichtete
Informationsmangel in puncto Fertilitat konnte dem Umstand geschuldet sein, dass diese
Themen eher die Erwachsenenmedizin betreffen als die P&diatrie - immerhin sind in etwa
zwei Drittel der Betroffenen zum Zeitpunkt der Diagnose unter zehn Jahre alt (Kaatsch &
Spix, 2014). Die Tatsache, dass sich besonders im Falle der adoleszenten und jungen
erwachsenen Survivors Péadiatrie und Erwachsenenmedizin eine Patientinnen-Gruppe
teilen, deutet einmal mehr darauf hin, wie wichtig eine gut strukturierte Transition der

Survivors fur deren altersadédquate und ltickenlose Versorgung ist.

Wahrend zwar lediglich eine der befragten Survivors angab, sich tatsachlich aufgrund
einer Angststorung als psychosoziale Spatfolge ihrer Krebserkrankung in
psychotherapeutische Behandlung begeben zu haben, berichtete dennoch der Grofteil der
anderen befragten Survivors von psychosozialen Belastungen als Folge der Erkrankung,
die aus heutiger Sicht Unterstitzung bedurft hatten. Auch die Expertinnen der
Fachgruppe wiesen mehrheitlich darauf hin, dass die Anzahl jener Survivors, deren
psychosoziale Spéatfolgen als psychopathologisch einzustufen sind, relativ gering ist.
Jedoch gibt es laut Einschatzung der Fachgruppe einen groRen Anteil an Survivors, die
mit latenten Belastungen umzugehen haben, die in der Praxis haufig nicht auffallen. Diese
Angaben entsprechen zahlreichen Studien, denen zufolge ein groRer Teil der Survivors
die Krebserkrankung zwar augenscheinlich gut bewaltigt, aufgrund diverser Faktoren wie
korperlicher Spatfolgen, krankheitsbezogener Angste, Problemen in Schule und
Ausbildung, sozialer Unsicherheiten oder Verénderungen des Selbstbildes dennoch
psychosozialen Belastungen ausgesetzt sind, die eine wesentliche Verminderung der
Lebensqualitat in diesen Bereichen bedeuten kénnen (Eilertsen et al., 2011; Hudson et al.,
2003; Seitz et al., 2011). Daher betonten einige der im Rahmen der vorliegenden Arbeit
befragten Expertinnen, dass eine Einschatzung des Unterstitzungsbedarfes einzelner
Survivors nicht alleine auf den offensichtlich vorhandenen Risikofaktoren basieren sollte.
Dementsprechend schlagen auch Seitz et al. (2011) vor, allen Survivors routinemaRig

psychosoziale Screenings anzubieten und auch Medizinerlnnen darauf zu sensibilisieren,
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auf berichtete Sorgen der Survivors zu achten, um gegebenenfalls frihzeitig mit

entsprechenden Interventionen auf psychosoziale Spatfolgen reagieren zu kénnen.

Welcher Bedarf wird von bestehenden Versorgungsstrukturen abgedeckt?

Wahrend aus den Angaben der befragten Survivors und der Fachgruppe hervorging, dass
die psychosozialen Nachsorgeangebote an den Kliniken den vorhandenen Bedarf an
psychosozialen Unterstiitzungsangeboten, Aufklarung und Information nicht abdecken
konnen, (bernehmen externe psychosoziale Nachsorgeangebote gemeinnitziger
Organisationen wie die Kinder-Krebs-Hilfe eine wichtige Funktion: Durch Nachsorge-
Camps, Seminare und die von der Interessensgemeinschaft SURVIVORS angebotenen
Aktivitaiten kann der Bedarf der Betroffenen an Austauschmdglichkeiten und der
Auseinandersetzung mit krankheitsbezogenen Erfahrungen laut Aussagen der befragten
Survivors zu grofRen Teilen gedeckt werden. Da bei den Nachsorge-Camps jedoch eine
Alters- und TeilnehmerInnen-Begrenzung besteht, ist davon auszugehen, dass auch diese
Angebote nicht samtliche Survivors mit einem entsprechenden Unterstitzungsbedarf
erreichen kénnen.

Auffallend war in  Bezug auf die Inanspruchnahme  psychosozialer
Unterstutzungsangebote die h&ufige Angabe, dass sich einige Survivors erst etliche Jahre
nach Ende der Intensivtherapie mit ihren krankheitsbezogenen Erfahrungen
auseinandersetzen wollten oder konnten. Die betreffenden Survivors selbst erklarten dies
damit, dass sie die ersten Jahre nach tberstandener Erkrankung in ihren Alltag und ihr
Leben zurlickkehren wollten und sich auRRerhalb der Nachsorgeuntersuchungen nicht mit
der Krankheit beschaftigen wollten. Ahnlich wurde daher auch haufig berichtet, erst nach
einiger Zeit den Kontakt zur Interessensgemeinschaft SURVIORS aufgenommen zu
haben. Eine Survivorin beschrieb, dass sie sich erst im Kontakt mit anderen Betroffenen
mit ihren eigenen vorhandenen Belastungen auseinander setzen konnte. Ahnlich
beschrieben auch die Expertinnen der Fachgruppe zum Auftreten psychosozialer
Spétfolgen, dass Vieles erst dann zu Tage trate, sobald eine Reflexion des Geschehenen
maoglich werde. Somit lassen sich laut Fachgruppe auch keine typischen Zeitmarken im
Verlauf der Nachsorge festmachen, zu denen psychosoziale Spatfolgen gehéuft auftreten.
Dies variiere stark je nach Entwicklungsstand der Betroffenen, nach den jeweiligen
Lebensumstanden und individuellen Ressourcen. Daher kdnnten psychosoziale
Spatfolgen jederzeit auftreten. Diese Einschéatzung entspricht auch diversen Studien,

denen zufolge psychosoziale Spatfolgen noch viele Jahre nach Ende der Intensivtherapie
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auftreten kénnen (Thompson et al., 2009; Wiener et al., 2006). Als sensible Phase
hinsichtlich psychosozialer Probleme wurde von der Fachgruppe dennoch der Ubergang
von der Intensivtherapie in die Nachsorge betont. Ahnlich beschrieben auch die Survivors
in der bereits erwahnten Untersuchung von Berg et al. (2015) den Ubergang insofern als
herausfordernd, da er den Verlust der Begleitung durch die gewohnten Bezugspersonen
an der Klinik mit sich bringt. Thompson et al. (2009) betonen aus dem gleichen Grund,

dass Survivors besonders in dieser Phase eine gut strukturierte Unterstiitzung bendtigen.

Verandern sich die Bedurfnisse der Survivors mit verstrichener Zeit seit Ende der
Intensivtherapie?

Diese Frage kann nach Angaben der Survivors mit Ja beantwortet werden. Zum einen
scheinen die Bedurfnisse hinsichtlich psychosozialer Unterstiitzung auch damit in
Zusammenhang zu stehen, inwieweit die Betroffenen dazu bereit sind, sich mit dem
Erlebten auseinanderzusetzen. Wie im vorherigen Abschnitt hervorging, kann diese
Bereitschaft stark variieren, wodurch sich manche Survivors schon friher mit den Folgen
ihrer Krebserkrankung auseinander setzen und manche laut den Erfahrungen der
Fachgruppe auch erst viele Jahre spater.

Zusétzlich dazu betonten die befragten Survivors mehrheitlich auch Alter und
Entwicklungsstand als maRgebliche Faktoren fir die Art der bestehenden Bedurfnisse. So
beschrieben einige beispielsweise, dass ihnen Informationen ber Fertilitdt wahrend der
Pubertdt noch nicht so wichtig gewesen seien, wie spéater, im jungen Erwachsenenalter.
Ahnlich verandern sich laut Angaben der Survivors auch die Bedirfnisse hinsichtlich der
Art  der Unterstitzungsangebote. Beispielsweise nannten einige, dass sie
Gruppengesprache bereits wahrend der Akutphase begriiit hatten, wahrend sich kaum
Survivors Gruppengesprache wahrend der Nachsorge vorstellen konnten. Hier lag der

Schwerpunkt auf dem Bedarf an Gesprachen in Einzelsettings.

Implikationen — Vorschlage fiir ein Modell psychosozialer Nachsorge in Osterreich

Die vorliegenden Ergebnisse haben einige Implikationen fir die Praxis der

psychosozialen Nachsorge.

Zum einen bedarf es zusatzlicher Angebote zur psychosozialen Unterstiitzung der
Survivors  und  umfassenderer  Aufklarung und  Information  hinsichtlich

krankheitsbezogener Informationen, im Besonderen (ber mdgliche Spatfolgen und
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Fertilitdt. Wie aus den Interviews mit den Survivors hervorging, haben viele Survivors

zudem kein Wissen Uber an den Kliniken vorhandene psychosoziale Nachsorgeangebote.

Um daher zum einen den nahtlosen Ubergang der psychosozialen Versorgung von der
Intensivtherapie in die Nachsorge zu ermdglichen und die Survivors zum anderen
frihzeitig dariber zu informieren, dass auch in der Nachsorge psychosoziale
Unterstitzung in Anspruch genommen werden kann, sollten die zustandigen
Nachsorgepsychologlnnen schon vor Ende der Intensivtherapie Kontakt zu den
Betroffenen aufnehmen und das Angebot vorstellen. Falls dies aus ressourcentechnischen
Griinden nicht moglich sein sollte, konnten auch die fur die Akutphase zustdndigen
Psychologlnnen diese Aufklarung ubernehmen.
Ahnlich wie in einer Untersuchung vom Ubergang von der Intensivtherapie in die
Nachsorge (Thompson et al., 2009) lassen auch die in der vorliegenden Arbeit gewonnen
Erkenntnisse darauf schlielen, dass hinsichtlich der zu erwartenden und auftretenden
psychosozialen Probleme der Survivors von Beginn der Nachsorge an ein
kontinuierliches Kontakthalten mit den Survivors wichtig wére, um Spétfolgen friihzeitig
zu erkennen und Interventionen einleiten zu konnen. Wichtig wére in diesem
Zusammenhang auch die Aufklarung Uber mogliche psychosoziale Spéatfolgen
(Thompson et al., 2009). Diese konnte ressourcenschonend anhand einer Broschire
erfolgen, die neben typischerweise auftretenden Spatfolgen auch Kontaktadressen von
Unterstitzungsmaoglichkeiten enthalt, wie beispielsweise Ansprechpersonen an der
behandelnden Klinik, die regionalen Kinder-Krebs-Hilfe-Organisationen und Survivors-
Gruppen oder auch niedergelassene Therapeutinnen.
Eine weitere Mdglichkeit, ressourcenschonend Aufklarung, psychosoziale Unterstiitzung
und Austausch zu ermdoglichen, konnten regelmaRig stattfindende Gesundheits-
Workshops sein. Ahnlich wie die Informationsmodule des Mentoring-Lehrgangs der
OKKH (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2015g) kénnten Nachsorgemedizinerinnen,
Nachsorgepsychologlnnen und Vertreterinnen der Interessensgemeinschaft SURVIVORS
im Rahmen eines ein- oder zweitdgigen Workshops Informationen Uber mdégliche
Spétfolgen, vorhandene Nachsorgeangebote und Austauschmdglichkeiten anbieten.

Um zusétzlich Hemmschwellen abzubauen und den Zugang zu psychosozialer
Unterstitzung und gesundheitsbezogener Information zu erhalten, sollten auch neuere
Kommunikationsmittel verwendet werden (Berg et al., 2015). Beispielsweise konnte eine

Applikation fir Smart-Phones, eine App, eine die Jugendlichen und jungen Erwachsenen

128



ansprechende und gleichzeitig ressourcenschonende Mdglichkeit dazu bieten. Im Rahmen
des Berliner Transitionsprogrammes wurde flr chronisch kranke Jugendliche eine solche
App entwickelt, die es den Betroffenen unter anderem ermdglicht, Termine mit der
Transitionsstelle zu vereinbaren, uber einen Chat Kontakt zu den Fallmanagerinnen
aufzunehmen und krankheitsbezogene Informationen abzurufen (Muther, Rodeck, Wurst,
& Nolting, 2014).

Zuletzt erscheint es laut Angaben der befragten Survivors wichtig, zu einem gegebenen
Zeitpunkt nach  Ende der Intensivtherapie eine  Kontaktaufnahme  zur
Interessensgemeinschaft SURVIVORS vorzuschlagen, um den betroffenen Jugendlichen
und jungen Erwachsenen friihzeitig die Mdoglichkeiten des Austausches und des Peer-

Supports zu ermdglichen.

Auf struktureller Ebene bedarf es der Erstellung einer Leitlinie fiir die psychosoziale
Nachsorge. Daflr, und um diese Leitlinie langfristig gesehen flachendeckend umsetzen
zu konnen, bedarf es vermutlich einerseits einer genauen Leistungsdokumentation
psychosozialer Nachsorgetatigkeiten an den Kliniken und andererseits einer quantitativen
Bedarfsanalyse auf Seiten der Betroffenen, um den vorhandenen Bedarf aufzeigen zu
kdnnen. Somit konnte eine Evidenz-Grundlage geschaffen werden, auf der basierend
Schritte eingeleitet werden konnen, damit die Finanzierung der und die Bereitstellung
notiger Ressourcen fir die psychosoziale Nachsorge in die gesetzlich verankerte

Regelversorgung aufgenommen wird.

Limitationen

Die im Rahmen der vorliegenden Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse uber die
Bedurfnisse der Survivors konnen aufgrund der kleinen Stichprobe von elf
Interviewpartnerinnen nicht auf die gesamte Population der in Osterreich behandelten und
sich in der Nachsorge befindenden Survivors generalisiert werden. Hinzu kommt, dass
der Groldteil der befragten Survivors lediglich an vier der insgesamt sieben
Osterreichischen Kliniken, an denen padiatrisch-onkologische Patientlnnen versorgt
werden, behandelt worden war. VVon zwei Standorten befanden sich gar keine Survivors
in der Stichprobe. Nichtsdestotrotz handelt es sich bei den vier Behandlungszentren an

denen die befragten Survivors mehrheitlich behandelt worden waren, um jene Kliniken,
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die die meisten padiatrisch-onkologischen Patientinnen behandeln. Daher und auch
aufgrund der Ahnlichkeit der Ergebnisse mit anderen Studien zum psychosozialen Bedarf
von Survivors ist jedoch davon auszugehen, dass die Ergebnisse zumindest teilweise fr

eine groRere Anzahl Betroffener Giiltigkeit besitzen.

Aufgrund der Art der Rekrutierung sind Stichprobeneffekte nicht auszuschlieRen. An der
Teilnahme interessierte Survivors mussten eine einer E-Mail beigefiigten PDF-Datei
offnen, die detaillierte Beschreibung des Diplomarbeitsprojektes lesen und anschlielend
einen Link anklicken, der sie zu einem Online-Fragebogen leitete. In diesem Online-
Fragebogen mussten unter anderem Fragen zu Diagnose, Behandlungszeitraum und
Behandlungsort beantwortet werden. Dieser aufwandige Weg zur Teilnahme kénnte flr
Survivors mit kognitiver Beeintrachtigung oder stark einschrankenden korperlicher
Spétfolgen eine nicht zu Gberwindende Hirde gewesen sein. Wie in zahlreichen Studien
berichtet (Recklitis et al., 2006; Seitz et al., 2011; Zebrack et al., 2004), tragt das
Vorhandensein korperlicher Spatfolgen zum Auftreten psychosozialer Spatfolgen bei.
Somit konnte es sein, dass durch das nicht Teilnehmen von Survivors mit stérkeren
Beeintrachtigungen der tatsdchliche Bedarf an psychosozialer Unterstlitzung in der
vorliegenden Untersuchung unterschatzt wurde.

Zudem wurde im Laufe der Interviews ersichtlich, dass alle Survivors der Stichprobe —
mit einer Aushnahme — zum Zeitpunkt der Befragung bei der Interessensgemeinschaft
SURVIVORS aktiv waren, entweder in Form der Inanspruchnahme gemeinsamer
Freizeitangebote oder in Form aktiven Engagements zugunsten anderer Betroffener, wie
zum Beispiel im Rahmen des Mentoring-Programms. Wie einige der befragten Survivors
angaben, konnten sie die Mdglichkeiten im Rahmen der SURVIVORS nutzen, um sich
mit krankheitsbezogenen Erfahrungen auseinander zu setzen. Zum Teil verspirten
manche daher aktuell keinen psychosozialen Unterstutzungsbedarf. Auch dies konnte
dazu geflihrt haben, dass der tatsdchliche Unterstiitzungsbedarf unterschatzt wurde.

Auf Seiten der Fachgruppe ist einerseits anzumerken, dass die Berufsgruppe der
Sozialarbeiterlnnen mit einer Vertreterin in der Stichprobe unterreprasentiert ist, obwohl
besonders diese in der Nachsorge beispielsweise im Rahmen der Berufsorientierung, der
Unterstltzung bei der Beantragung von Transferleistungen und in Angelegenheiten der
Mobilitat und des Wohnens ein grofRes Aufgabengebiet abdecken.
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Ahnlich wie bei den Survivors sind alle an den Kliniken titigen befragten
Psychologlnnen an den vier grofiten Behandlungszentren LKH Innsbruck, LKH Graz,
AKH Wien und St. Anna Kinderspital tatig. Aufgrund der hohen Anzahl der dort
versorgten Patientinnen ist davon auszugehen, dass diese Kliniken im Vergleich zu den
weiteren drei Standorten, an denen vergleichsweise wenige Patientinnen behandelt
werden, relativ viele Ressourcen fir die psychosoziale Versorgung in der Nachsorge zur
Verfligung haben. Somit konnte in der vorliegenden Arbeit auch auf Seiten der
Fachgruppe der tatsdchliche Bedarf unterschatzt worden sein beziehungsweise wurden

dadurch eventuell weitere wichtige Aspekte nicht erfasst.

Bei der Planung der Untersuchung fiel die Wahl der Erhebungsmethode auf das
teilstrukturierte Interview. Einerseits, um bei der Formulierung der Fragen teilweise
Vorwissen aus bereits durchgefiihrten ahnlichen Studien einflieRen lassen zu kénnen und
somit maoglichst viele Themenbereiche abzudecken. Andererseits sollte der
Strukturierungsgrad dabei helfen, inhaltliche Ausschweifungen bei den Schilderungen der
Survivors zu vermeiden. Hier ist riickblickend betrachtet kritisch anzumerken, dass diese
Art der Erhebung zwar unerwinschte Abweichungen vom Thema weitgehend
verhinderte, dass durch den hohen Strukturierungsgrad jedoch vermutlich auch einige
Themenbereiche nicht erfasst wurden, die bei einem freieren Antwortformat von Seiten
der Survivors eventuell noch angesprochen worden waren. Daher ware bei einer erneuten
Befragung eine Fokusgruppen-Diskussion anstatt von Einzelinterviews zu tberdenken.
Dies hatte den Vorteil, dass sich die Survivors durch den gemeinsamen Austausch
gegenseitig zu neuen, moglicherweise noch nicht bedachten, Aspekten der Thematik
bringen kdnnten.

Eine weitere methodische Einschrankung bezieht sich darauf, dass die Survivors dazu
angehalten waren, einige Fragen zu ihrem psychosozialen Unterstiitzungsbedarf
retrospektiv zu beantworten. Dies birgt einerseits die Gefahr verzerrter Erinnerungen.
Andererseits kdnnte dies ebenso den Vorteil bringen, dass der damals wahrgenommene
oder nicht wahrgenommene Bedarf aufgrund des zeitlichen Abstandes reflektierter

betrachtet werden kann.

Hinsichtlich der Dateneingabe in das verwendete Statistik-Programm stellte die
qualitative Erhebungsmethode eine Herausforderung dar. Aufgrund der Tatsache, dass die
teilweise offen gestellten Fragen zu Variablen mit Mehrfachantworten flihrten, mussten

nachtraglich manche Fragen auf mehrere Variablen aufgeteilt werden, was bei der
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Dateneingabe anhand der Transkripte der Interviews die Abgrenzung zwischen den neu
entstandenen Variablen oftmals erschwerte. Bei einer erneuten Durchfiihrung der
Untersuchung sollte also der Interviewleitfaden hinsichtlich der Ubertragbarkeit in ein

numerisches Format Uberarbeitet werden.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung
aufgrund von Stichprobencharakteristika nicht auf alle Survivors und padiatrisch-
onkologischen Behandlungszentren in Osterreich generalisierbar sind und durch die
Erhebungsmethode maoglicherweise weitere relevante Aspekte nicht erfasst werden
konnten. Insgesamt jedoch liefert die vorliegende Arbeit als erste Osterreichweite
qualitative Erhebung des psychosozialen Nachsorgebedarfes von Survivors padiatrisch-
onkologischer Erkrankungen einen wichtigen Beitrag zur Weiterentwicklung

psychosozialer Nachsorgeangebote.

Konklusion und Ausblick

Survivors péadiatrisch-onkologischer Erkrankungen haben Bedarf an psychosozialer
Unterstlitzung und krankheitsbezogener Information, der derzeit von den bestehenden
institutionellen Versorgungsstrukturen nicht abgedeckt werden kann. Es bedarf einer
besseren Aufklarung der Survivors Uber mogliche Spatfolgen, Fertilitat und Gber
vorhandene psychosoziale Angebote. Zudem mussen der Zugang zu psychosozialer
Unterstltzung erleichtert und bestehende Hemmschwellen fiir die Inanspruchnahme
psychosozialer Unterstiitzung verringert werden.

Aufgrund der berichteten positiven Auswirkungen auf die Auseinandersetzung mit
krankheitsbezogenen Erfahrungen sollten Survivors in der Nachsorge dazu ermutigt
werden, externe psychosoziale Nachsorgeangebote wie die Camps der OKKH in
Anspruch zu nehmen und Kontakt zur Interessensgemeinschaft SURVIVORS
aufzunehmen.

Auf struktureller Ebene bedarf es mehr Ressourcen, einer Leitlinie fur psychosoziale
Nachsorge, verstarkter Vernetzung zwischen den Kliniken und interdisziplinarer
Zusammenarbeit. Survivors sollten mit ihren Erfahrungen und Bedirfnissen in die
stattfindenden Entwicklungen der Nachsorge eingebunden werden, um Konzepte fiir
psychosoziale Nachsorge zu erarbeiten, die sowohl auf die vorhandenen Ressourcen

angepasst sind, als auch an den Bedarf der Betroffenen selbst.
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Aufgrund der Limitationen der vorliegenden Arbeit sollte bei weiteren Untersuchungen
des Bedarfes von Survivors die besondere Situation jener Betroffener eingegangen
werden, die mit schweren  korperlichen  und/oder  neuropsychologischen
Beeintrachtigungen leben. Zudem hatten sich flr die vorliegende Arbeit ausschliellich
Survivors gemeldet, deren Intensivtherapie bereits mindestens sechs Jahre zuriickliegt.
Um eine reprasentative Datengrundlage fur die notwendige Erstellung einer Leitlinie fur
die psychosoziale Nachsorge zu schaffen, sollten daher verstarkt auch jene Survivors zu
ihrem aktuellen Bedarf befragt werden, die in der jlngeren Vergangenheit behandelt
worden waren.

Zuletzt sollte hinsichtlich einer Datengrundlage sowohl fur die Erstellung einer Leitlinie
als auch fir die Finanzierung nétiger Ressourcen eine Erhebung des quantitativen
Bedarfes in der psychosozialen Nachsorge stattfinden - in Form von
Leistungsdokumentationen hinsichtlich Nachsorgeangeboten und einer gréRer angelegten

guantitativen Befragung von Survivors.

9. Zusammenfassung

Eine pédiatrisch-onkologisch-hdamatologische Erkrankung, deren Behandlung und
resultierende Spétfolgen konnen noch Jahre nach Ende der Intensivtherapie bei den
Betroffenen - den Survivors - zu psychosozialen Spétfolgen fiihren die psychosozialer
Unterstitzung bedlrfen. Wahrend es bereits Bestrebungen gibt, im Bereich der
medizinischen Nachsorge einheitliche Standards zu erstellen, hat eine &hnliche

Entwicklung hinsichtlich psychosozialer Nachsorge bis dato noch nicht stattgefunden.

Die vorliegende qualitative Untersuchung soll daher einen Beitrag dazu leisten, den
Status Quo der psychosozialen Nachsorge in Osterreich zu erheben. Uber qualitative
Interviews mit Survivors und Expertlnnen der psychosozialen Fachgruppe aus dem
Bereich der padiatrischen Onkologie und Hamatologie sollten die Fragen beantwortet
werden, welchen Bedarf an psychosozialer Nachsorge Survivors haben, welcher Bedarf
durch die bestehenden Versorgungsstrukturen abgedeckt wird und welche Malinahmen
notig sind, um dem offenen Bedarf nachzukommen. Zusétzlich sollte erhoben werden, ob

sich die Bedirfnisse der Survivors hinsichtlich psychosozialer Nachsorge tber die Zeit
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verdndern. Abschlielend sollte auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse ein

Modellvorschlag fiir psychosoziale Nachsorge in Osterreich erarbeitet werden.

Sowohl die befragten Survivors als auch die Fachgruppe berichteten von nicht gedecktem
Bedarf in der psychosozialen Nachsorge. Ein Drittel der befragten Survivors hatte an der
Klinik psychosoziale Nachsorge erhalten. Diese Angaben decken sich mit den

diesbezuglichen Einschatzungen der Fachgruppe.

Auf Seiten der Survivors ging einerseits ein klarer Bedarf an zuséatzlichen psychosozialen
Unterstutzungsangeboten und andererseits an krankheitsbezogenen Informationen hervor.
Mehrheitlich wurde berichtet, aufgrund mangelnden Angebotes oder mangelnden
Wissens uber vorhandene Angebote keine psychosoziale Nachsorge in Anspruch
genommen zu haben. Hinsichtlich krankheitsbezogener Informationen wurde
mehrheitlich von einem Mangel an Information hinsichtlich Spéatfolgen und Fertilitat, von
nicht verstandener oder nicht zeitgerecht Ubermittelter Information berichtet. Ebenfalls

wurde ber zu wenig individualisierte Information berichtet.

Die Fachgruppe berichtete bezuglich des vorhandenen Bedarfes mehrheitlich, diesen
aufgrund mangelnder Ressourcen nicht decken zu konnen. Zudem bedirfe es einer
Leitlinie und Forschung sowie besserer Vernetzung zwischen den Kliniken und mit der
Interessensvertretung SURVIVORS.

Hinsichtlich externer psychosozialer Nachsorgeangebote ging aus den Befragungen
hervor, dass Angebote der Kinder-Krebs-Hilfe und der Interessensvertretung
SURVIVORS einen grofRen Teil des Bedarfes der Survivors an Austauschmoglichkeiten

abdecken kénnen.

Zur Verénderung ihrer Bedirfnisse berichteten die meisten Survivors, dass sie sich erst
einige Jahre nach Ende der Intensivtherapie mit ihrer Erkrankung auseinandersetzen
wollten oder konnten. Zudem wurde mehrheitlich davon berichtet, dass sich die
Bedurfnisse hinsichtlich psychosozialer Nachsorgeangebote und Information im Verlauf

der Nachsorge altersbedingt als auch erfahrungsabhéangig verandert hatten.

Aufgrund der gewonnenen Erkenntnisse beinhaltet der Modellvorschlag fir
psychosoziale Nachsorge das kontinuierliche Kontakthalten mit den Survivors und die
altersadaquate Aufklarung Uber korperliche und psychosoziale Spéatfolgen als

Schwerpunkte. Zu bestimmten Punkten im Verlauf der Nachsorge, beginnend am Ende
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der Akutphase und abschlielend am Ende der Nachsorge, sollte Kontakt zwischen
Survivorin und Nachsorgepsychologin stattfinden. Ressourcenschonende Mdglichkeiten
dazu konnen regelméaRig stattfindende Gesundheitsworkshops, eine
Aufklarungsbroschiire tiber psychosoziale Spatfolgen oder eine App bieten, tGber die die
Survivors zu Informationen und bei Bedarf psychosozialer Unterstiitzung gelangen
konnen. Zusétzlich sollte Kontakt zur Kinder-Krebs-Hilfe und den SURVIVORS
hergestellt werden.

Auf  struktureller Ebene sollte eine Leistungsdokumentation psychosozialer
Nachsorgetatigkeiten erfolgen, um eine Datengrundlage fir die Erstellung einer Leitlinie

und die Finanzierung weiterer Ressourcen zu schaffen.
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| Block 1: Demographische Daten

1.1. - 1. 8. Erhebung demographischer Daten.

1.1.Name:

1.2.Geschlecht: m/w

1.3.Alter:

1.4.\Wohnort:

1.5.Wohnsituation

alleine/WG/Partnerschaft/mit Eltern/

andere:

1.6. Angaben zu familiarer Situation:

1.7.Beruf:
arbeitsunfahig/pensioniert/dzt. arbeitslos/SchiilerIn/Studentin

andere:

Wenn pensioniert/arbeitsunfahig/arbeitslos: Weshalb?

1.8.Hochster abgeschlossener Bildungsgrad

Pflichtschule/AHS/BHS/Lehre/Hochschulstudium/FH
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| Abschnitt 2: Erkrankung

2.1-2.7. Daten zu Erkrankung, Behandlung und psychosozialer VVersorgung wéhrend des

stationaren Aufenthaltes.

2.1. Sie sind in Ihrer Kindheit/Jugend an Krebs erkrankt.
Welche Krebsart wurde damals bei Ihnen festgestellt? (Wenn
solider Tumor: Wo?)

2.2. Wann wurde die Diagnose gestellt? /Wann war das?

2.3. Wie alt waren Sie damals?

2.4. Wie wurde Ihre Erkrankung behandelt?
Chemotherapie

Bestrahlung

OoP

Hochdosis-Chemotherapie

KMT

SZT (allogen/autolog)

Andere:

2.5. Wie lange hat die Behandlung insgesamt gedauert, vom
Beginn (Diagnose) bis zum Ende (Ubergabe in die Nachsorge)?

2.6. Als Sie damals im Spital in Behandlung waren: Hatten Sie
die Mdglichkeit, mit einem/einer Psychologln oder
SozialarbeiterIn zu sprechen?

Ja/nein/andere

2.6.1. [WENN JA] Wie war das denn damals? Konnen Sie mir
beschreiben, wie das war, wenn der/die
Psychologln/Sozialarbeiterin zu Ihnen gekommen ist?
Angenehm/nicht etc.

Beschreiben lassen! -> Niederschwelligkeit/Aufsuchendes Angebot

Bei Auswertung zusatzlich

erstellt: 2.6.2. Zufriedenheit
mit psychosoz. Versorgung
akut

2.6.3. Gab es damals auf der Station einen/eine LehrerlIn, die
Ihnen mit Ihren Schulaufgaben geholfen hat?
Ja/nein/andere

Sonstiges:
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Block 3: Spatfolgen

3.1. - 3.2. Spatfolgen vorhanden/nicht, Art der Spatfolgen und deren Behandlung,
Einschrankungen/Belastungen im Alltag, Aufklarung tber Spéatfolgen, Belastung durch

Art der Aufklarung.

3.1. Haben Sie durch die Behandlung oder die Krankheit Spatfolgen davongetragen?

Ja/nein

3.1.1. [WENN JA] Welche Spéatfolgen haben
Sie davongetragen?

Herz

Lunge

Bewegungsapparat

Konzentration

Gehor

Gedéachtnis

Fertilitat

3.2. Wie wurden/werden diese Spéatfolgen
behandelt?

3.3. Schranken Sie diese Spatfolgen heute in
Ihrem Alltag ein? Z. B. Schwierigkeiten bei
Ausiibung des Berufes 0. A.?

3.4. Konnen Sie sich noch daran erinnern,
wann Sie diese Spatfolgen bemerkt haben?
Wobei haben Sie das bemerkt/ist Ihnen das
aufgefallen? Was haben Sie da gerade
gemacht? Wann war das?

3.5. Wurden Sie jemals vom Spital, in dem Sie behandelt wurden, dartber informiert, dass
aufgrund der Erkrankung oder der Behandlung Spéatfolgen auftreten kénnen?

Ja/nein

3.5.1. [WENN JA] Wann war das? (Wé&hrend
Behandlung/wéhrend Nachsorge/Ende der
Nachsorge)

3.5.1.1. [WENN NEIN] Haben Sie auf andere
Weise davon erfahren, dass Spatfolgen
moglich sind?

Ja/nein

Wie? Durch wen? Wann war das?

3.5.4.2. Haben Sie daruber einmal mit
einem/einer Psychologln gesprochen?
Ja/nein

3.5.4.3. [Wenn mit Psych gesprochen] Hat
Ihnen das Gesprach dartber geholfen?
Inwiefern [nicht]?

'_i
on
N




3.5.2. In welcher Form wurden Sie tber das
magliche Auftreten von Spatfolgen
informiert?

Gesprach/Broschiiren

andere

3.5.3. [WENN GESPRACH] Wer hat dieses
Gesprach mit Thnen gefiihrt?

Medizinerin

Psychologlin

Pflegeperson

Andere:

3.5.4. Wer war bei dem Gesprach dabei?
(Psych, Begleitperson 0. A.)

3.5.4. [Wenn nicht PsychologIn] War bei dem
Gespréach ein/eine Psychologln dabei?
Ja/nein

3.5.4.a. [Wenn keinE Psych dabei] Wurde
Ihnen im Anschluss an das Gesprach
angeboten, mit einem/einer Psychologln zu
sprechen?

Ja/nein

3.5.4.2. [Wenn ja] War dieses Gesprach
hilfreich fir Sie?
ja/nein

3.5.4.3. Inwiefern hat Ihnen das Gesprach
[nicht] geholfen?

3.5.6. Nachdem Sie vom Spital Uber
mdgliche Spatfolgen lhrer Erkrankung
aufgeklart worden waren: wurde lhnen vom
behandelnden Spital angeboten, sich zu
melden, falls noch Fragen dazu auftauchen
sollten?

Ja/nein

[WENN NEIN] Sind danach noch Fragen bei
Ihnen aufgetaucht?
Ja/nein

[WENN JA] Was haben Sie dann gemacht?
Wohin haben Sie sich damit gewandt?

[Wenn nicht mit Psych gesprochen] Warum
nicht?

3.5.7. [WENN KEIN GESPRACH oder KEIN
GESPRACH MIT PSYCH
ANGEBOTEN]Hatten Sie gerne einmal mit
einem/einer Psychologln dartuber
gesprochen?/Wirden Sie gerne einmal mit
einem/einer Psychologln darlber sprechen?
Ja/nein

Warum [nicht]?
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Block 4: Medizinische Nachsorge

4. Angebot medizinischer Nachsorge, Ort, Zeitpunkt, Dauer.

4. Wurden nach den Behandlungen Ihrer Krebserkrankung regelmafig

Nachsorgeuntersuchungen durchgeftihrt?
Ja/nein

4.1. [WENN JA] Wo wurden die
Nachsorgeuntersuchungen durchgefiihrt?
Station

An Klinik angeschlossene Ambulanz
Externe Ambulanz

Niedergelassene Medizinerinnen

Andere:

4.2. Wann wurde mit den
Nachsorgeuntersuchungen begonnen?
Direkt im Anschluss an Behandlung
Andere:

4.3. Haben Sie die
Nachsorgeuntersuchungen
wahrgenommen?

Ja/nein

[WENN NEIN] Weshalb nicht?

4.4. Wie lange waren die
Nachsorgeuntersuchungen vorgesehen?
1 Jahr

5 Jahre

10 Jahre

Unbestimmt

Andere:

4.5. Nachdem der vorgesehene
Nachsorgezeitraum vorbei war: Haben Sie
dennoch aus eigenem Antrieb heraus weiter
regelmaliig Kontrolluntersuchungen
durchfihren lassen? (z. B. beim/bei der
HausarztIn, niedergelassene Fachéarztinnen)
Ja/nein

4.5.1. [WENN JA] Wo?

[WENN NEIN] Weshalb nicht?

[WENN NEIN] Nochmaliges Nachfragen: Sie
wurden nachdem Sie mit den Behandlungen
fertig waren, niemals zu Kontroll-
Untersuchungen eingeladen? Wo z. B.
MRTs/CTS/Réntgen/Blutabnahmeny/...
durchgefiihrt wurden, um sicher zu gehen,
dass die Erkrankung nicht wiedergekommen
ist oder dass keine Spatfolgen aufgetreten
sind?

[WENN DOCH JA] Weiter mit Wo wurden die
Nachsorgeuntersuchungen durchgefiihrt?

[WENN IMMER NOCH NEIN] Hat Ihnen
jemals jemand ans Herz gelegt,
Nachsorgeuntersuchungen durchfthren zu
lassen?

Ja/nein

[WENN JA]Haben Sie daraufhin selbst, z. B.
beim Hausarzt Kontrolluntersuchungen
durchfihren lassen?

Ja/nein

[WENN JA] Wo haben Sie diese
Untersuchungen durchfiihren lassen?

Wie lange?

[WENN NEIN keine Kontrollen auf
Eigeninitiative] Weshalb nicht?

Sonstiges:
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Block 5: Psychosoziale Nachsorge

5. Angebot psychosozialer Nachsorge (Zeitpunkt, Dauer, Art), Bedurfnis nach
psychosozialer Nachsorge (ja/nein, erfullt/nicht erfillt, friher vorhanden/derzeit
vorhanden), Zufriedenheit mit psychosozialer Nachsorge.

5. Im Rahmen der vom behandelnden Spital durchgefiihrten Nachsorge: Wurde Ihnen auch
die Mdglichkeit einer psychosozialen Nachsorge angeboten? D. h., wurden Sie z. B. gefragt,
ob Sie auch einmal mit einem/einer Psychologln, einem/einer Psychotherapeutin oder

SozialarbeiterIn sprechen wollen?
Ja/nein

5. [WENN JA] Haben Sie das Angebot in
Anspruch genommen?
Ja/nein

5.1. [WENN JA] Weshalb haben Sie das
Angebot in Anspruch genommen?

5.2. Wann haben Sie das Angebot in
Anspruch genommen? (z. B. zu Beginn der
Nachsorge oder erst spater)

5.3. Wie lange haben Sie die Unterstiitzung
vom/von der Psychologln oder
SozialarbeiterIn in Anspruch genommen?

5.4. Wie hat die Unterstiitzung ausgesehen?
Diagnostik

Beratung

Behandlung

Unterstiitzung bei Suche nach
Job/Ausbildung/Wohnung/Versicherung
Unterstiitzung bei Behérdengéangen/soziales
Hilfsnetz (Behindertenausweis, Pflegegeld...)
Andere:

5.5. Haben Sie die Unterstiitzung als
hilfreich empfunden?
Ja/nein

5.5.1. Weshalb[nicht]?

Was hatten Sie noch zusétzlich gebraucht?

5. [WENN NEIN] Hétten Sie gerne mit
einem/einer Psychologln oder
SozialarbeiterIn gesprochen? Z. B. zur
Unterstltzung bei Behdrdengangen, zur
Berufs/Schulberatung, zur Diagnostik von
Lernschwierigkeiten, zum Umgang mit
Spatfolgen oder depressiven Verstimmungen?
Ja/nein

[WENN JA] Welche Unterstiitzung hatten
Sie gebraucht bzw. sich gewiinscht? (z. B.
Gesprache, Informationen, Diagnostik etc.)

5.2. Wann hétten Sie diese Unterstitzung
gebraucht? (Zeitpunkt nach Behandlungen)

5.6.Nachdem es vom Spital nicht angeboten
wurde: Haben Sie dann von sich aus darum
gebeten, Kontakt mit einem/einer
Psychologln oder Sozialarbeiterin
aufzunehmen?

Ja/nein

5.2. [WENN JA] Wann haben Sie darum
gebeten?

5.6. Wurde Ihnen danach psychosoziale
Unterstutzung zur Seite gestellt?
Ja/nein

5.4. [WENN JA] Wie hat diese
Unterstutzung ausgesehen? (Diagnostik,
Beratung etc.)

Wie lange haben Sie diese Unterstiitzung in
Anspruch genommen?

5.6.3. [WENN NEIN — Unterstlitzung wurde
nicht zur Seite gestellt] Haben Sie daraufhin
auf eigene Faust (privat) nach
Unterstitzung bei einem/einer Psychologln
oder SozialarbeiterIn auBerhalb des Spitals
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gesucht?
Ja/nein

5.6.4.1. [WENN NEIN] Haben Sie von
anderer Seite Unterstitzung erhalten? (z. B.
Familie, PartnerIn, FreundInnen, sonstigen
Bezugspersonen)

Ja/nein

5.6.4.2. War diese Form der Untersttitzung
fur lhre Anliegen/Probleme/Schwierigkeiten
ausreichend?

Ja/nein

5.6.4.3. [WENN NEIN] Was hatten Sie noch
zuséatzlich gebraucht?

5.7. Wiirden Sie heute das Angebot, mit
einem/einer Psychlogln oder
SozialarbeiterIn zu sprechen, in Anspruch
nehmen, wenn es die Mdglichkeit gabe?
Ja/nein

5.7.1. [WENN JA] Weshalb? (Probleme in
Zusammenhang mit
Erkrankung/Spatfolgen/andere)

5.7.2. Welche Art der Unterstitzung wiirden
Sie benotigen? (z. B. Beratung, Diagnostik,
Unterstiitzung im Alltag etc.)

5.7.1. [WENN NEIN] Weshalb wiirden Sie
nicht mit einem/einer Psychologln oder
SozialarbeiterIn sprechen, wenn es die
Madglichkeit gabe? (z. B Kein Bedarf, keine
Handlungswirksamkeitserwartung o. A.)

Sonstiges:
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Block 6: Kontakt mit Survivors

6. Kontakt mit anderen Betroffenen: Angebot vorhanden, Interesse daran/Bedurfnis

danach, Zufriedenheit damit.

6. Wurde Ihnen im Rahmen der Nachsorge angeboten, Kontakt mit der
Interessensvertretung SURVIVORS aufzunehmen?

Ja/nein

6.1. [WENN JA] Haben Sie daraufhin
Kontakt zu den Survivors aufgenommen?

6.2. [WENN JA] War der Kontakt hilfreich
far Sie?
Ja/nein

6.2.1. Weshalb war der Kontakt [nicht]
hilfreich?

6.1.1. [WENN NEIN — kein Kontakt
aufgenommen] Weshalb haben Sie keinen

Kontakt zu den Survivors aufgenommen? (z.

B. Kein Bedarf, keine )
Handlungswirksamkeitserwartung o. A.)

6. [WENN NEIN] Wurde Ihnen von anderer
Seite vorgeschlagen, Kontakt mit den
Survivors aufzunehmen?

Ja/nein

[WENN JA] Von wem wurde Ihnen das
vorgeschlagen?

6.2. War der Kontakt hilfreich fur Sie?
Ja/nein

6.2.1. Weshalb war der Kontakt [nicht]
hilfreich?

6.1.1. [WENN NEIN — kein Kontakt
aufgenommen] Weshalb haben Sie keinen
Kontakt zu den Survivors aufgenommen? (z.
B. kein Bedarf, keine
Handlungswirksamkeitserwartung o. A.)

6. [WENN NEIN — niemand vorgeschlagen,
Kontakt aufzunehmen] Haben Sie aus
Eigeninitiative Kontakt zu den Survivors
aufgenommen?

6.2. [WENN JA] War der Kontakt hilfreich
far Sie?
Ja/nein

6.2.1. Weshalb war der Kontakt [nicht]
hilfreich?

Sonstiges:
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Block 7: Abfragen bekannter Problemfelder fur Survivors einer padiatrisch-onkologischen
Erkrankung

7.1. —7.13. Erheben von fur Survivors typischen Problemfeldern (in Anlehnung an
Thompson et al., 2013; Eilertsen et al., 2011; Skinner et al., 2007).

Ich stelle IThnen nun noch kurz einige Fragen zu verschiedenen Problemen, von denen
bekannt ist, dass viele Survivors nach ihrer Krebserkrankung mit ihnen zu kdmpfen haben.
Ich wiirde Sie ersuchen, mir zu kurz zu sagen, welche der Probleme Sie selbst auch aus
eigener Erfahrung kennen - das heif3t, ob es Ihnen auch einmal so gegangen ist und wie grof3
das Problem fur Sie war auf einer Skala von 1 — 10.

1 heif3t, das Problem haben oder hatten Sie zwar, aber es ist/war nur sehr klein und 10
heil3t, das Problem haben oder hatten Sie und es ist/war sehr grof.

Manche Fragen sind sehr personliche - wenn Ihnen eine Frage unangenehm sein sollte,
mussen Sie sie nicht beantworten!

Haben oder hatten Sie...

7.1. Schulpartizipation/Ausbildung/Beruf

7.1.1. Probleme dabei, in der Schule/Ausbildung Ergénzende Angaben:
wieder Fuf? zu fassen?
Ja/nein

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.1.2. Probleme dabei, in der Schule/Ausbildung
mitzuhalten?
Ja/nein

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.1.3. Probleme dabei, im Beruf Ful} zu fassen?
Ja/nein

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.1.4. Probleme dabei, im Beruf mitzuhalten?
Ja/nein

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein grof3es Problem:
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7.2. Veranderungen in Beziehungen zu Familie, Freundlnnen, Partnerin

7.2.1. Nach lhrer Erkrankung: Hat sich die
Beziehung zu lIhrer Familie verandert?
Ja/nein

[WENN JA] War das ein Problem fiir Sie?
Ja/nein

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.2.2. Hat sich die Beziehung zu Ihrem/lhrer
PartnerIn verandert?
Ja/nein

[WENN JA] War das ein Problem fir Sie?
Ja/nein

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.2.3. Haben sich die Beziehungen zu lhren
FreundlInnen verandert?

[WENN JA] War das ein Problem fiir Sie?
Ja/nein

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:

7.3. Fertilitat, Sexualitat, Kérperbild und Identitat

7.3.1. Probleme mit Ihrem Kdrperbild? Das heifit z. B.
mit sichtbaren Folgen der Erkrankung oder der
Behandlung wie z. B.
Narben/Haare/Gangbild/Gewichtsveranderungen
Ja/nein

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.3.2. Probleme mit lhrer Identitat? Das heift, dass
Sie z. B. nicht mehr so richtig wussten, wer Sie jetzt
eigentlich sind nach Ihrer Erkrankung, weil Sie vielleicht
Dinge, die Sie friiher ausgemacht haben, nicht mehr tun
konnten (z. B. FulRballspielen, tanzen, zeichnen etc.)?

Erganzende Angaben:
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Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.3.3. Probleme mit Sexualitét und Intimitat? Das
heift, dass Sie z. B. aufgrund von sichtbaren Folgen der
Erkrankung wie Narben nicht so wohl gefuhlt haben,
wenn Sie einem Menschen korperlich nédher gekommen
sind?

Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.3.4. Probleme mit Fertilitat? Das heil3t, dass es
aufgrund der Krebserkrankung oder der Behandlung der
Erkrankung sein kann, dass Sie keine Kinder
bekommen/zeugen kdnnen.

Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fiir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem

7.4. Bereitstellen genauer Informationen tber Krankheit/Behandlung/Spatfolgen

7.4.1. das Gefihl, zu wenige Informationen tber Ihre
Erkrankung zu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.4.2. das Geflihl, zu wenige Informationen Uber die
Behandlung zu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.4.3. das Gefiihl, zu wenige Informationen Uber
maogliche Spétfolgen, die aufgrund Ihrer Erkrankung
oder deren Behandlung auftreten kénnen, zu
bekommen?

Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Ergédnzende Angaben:
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7.5. Unpassende Klinikausstattung/umgebung (z. B. Mi

nisessel fir AYAS)

7.5.1. das Geflihl, dass die Ausstattung oder
Umgebung in der Klinik nicht passend fiir Sie war?
Das heil3t z. B. zu wenig kindgerecht/zu kindlich? Genug
altersentsprechendes
Spielzeug/Beschéftigungsmdoglichkeiten etc.
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:

7.6. Angste (Uberleben, Untersuchungen, Kontrollen, Riickfall, Sterblichkeit, Zukunft)

7.6.1. Angst davor, dass die Erkrankung
zurickkommen konnte?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.6.2. Angst davor, dass Sie aufgrund der
Erkrankung oder Spatfolgen sterben kénnten?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.6.3. Angst davor, wie Ihre Zukunft werden wiirde?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.6.4. Angst vor Untersuchungen?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.6.5. Angst vor Nachsorgekontrollen?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Ergédnzende Angaben:
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7.7. Korperliches Wohlbefinden/Integritat, Verlust der
Nebenwirkungen/Spatfolgen

Selbststandigkeit durch

7.7.1. sich aufgrund der Erkrankung oder deren
Spatfolgen korperlich nicht wohl geftihlt bzw. hatten
Sie das Gefuihl, ,,versehrt“ zu sein? Das heift, nicht
mehr vollstandig, heil oder nicht mehr richtig intakt?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.7.2. aufgrund von Nebenwirkungen oder Spétfolgen
Einschrankungen in Ihrer Selbststéandigkeit? Das
heif3t, brauchen Sie im Alltag mehr Hilfe z. B. beim
Einkaufen, beim Autofahren, im Haushalt 0. A.?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.8. Depression

7.8.1. mit Depression oder depressiven
Verstimmungen zu kampfen?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Ergénzende Angaben:

7.9. Essstorungen

7.9.1. mit Essstérungen zu kdmpfen? Mit
Essstérungen meine ich z. B. zu viel/zu wenig essen, nur
eine bestimmte Sache zu essen, keinen Hunger zu haben
oder dauernd Hunger zu haben usw.

Ja/nein/keine Angaben

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:

7.10. Konzentration

7.10.1. nach der Behandlung das Gefihl, dass Sie sich
schlechter konzentrieren konnten?
Ja/nein/keine Angaben

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein grof3es Problem:

Ergénzende Angaben:
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7.11. Fatigue

7.11.1. nach der Behandlung das Gefthl, standig
ohne ersichtlichen Grund mude, erschépft, und
schlapp zu sein? Dass z. B. alltagliche Dinge wie
Zahneputzen schon sehr anstrengend sind/waren?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie groR ist/war das Problem fur Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:

7.12. Kognitive- und Lernschwierigkeiten

7.12.1. nach der Behandlung das Geflihl, dass Sie
geistig weniger leistungsféahig waren? Das heift, dass
Ihnen z. B. in der Schule Aufgaben schwerer gefallen
sind als vorher?

Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

7.12.2. nach der Behandlung Schwierigkeiten beim
Lernen? Weil Sie z. B. sich Dinge nicht mehr so gut
merken konnten oder nicht mehr so einfach verstanden
haben?

Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:

7.13. Soziale Isolation

7.13.1. nach der Behandlung das Gefthl, nicht mehr
so viel Kontakt zu anderen Menschen zu haben? Dass
Sie z. B. lhre FreundInnen kaum mehr getroffen haben
oder dass sich Ihre Freundlnnen von lhnen bzw. Sie sich
von Ihren FreundInnen zuriickgezogen haben?
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Wie grol? ist/war das Problem fir Sie auf
einer Skala von 1 bis 10? 1 bedeutet ein kleines Problem,
10 bedeutet ein groRes Problem:

Erganzende Angaben:
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Block 8: Bekannte Bediirfnisse von Survivors einer padiatrisch-onkologischen Erkrankung |

8.1. — 8.4. Abfragen von bekannten Bedirfnissen von Survivors einer péadiatrisch-
onkologischen Erkrankung (in Anlehnung an Zebrack et al., 2013).

8. Zuletzt nenne ich Ihnen noch einige BedUrfnisse, von denen bekannt ist, dass sie viele
Survivors nach ihrer Krebserkrankung haben.

Ich wiirde Sie ersuchen, mir zu sagen, ob sie diese Bedirfnisse auch hatten oder heute noch
haben.

Auch hier missen Sie die Fragen nicht beantworten, wenn Sie nicht méchten.

8.1. Informationen/Informationsquellen zu Erkrankung, Behandlung, Spatfolgen,
Ruckfallsrisiko, Zweitmalignome

Waren die Informationen, die Sie iiber...

8.1.1. Ihre Erkrankung erhalten haben Ergdnzende Angaben:
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Héatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.2. Ihre Behandlungen erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Hatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.3. mdgliche Spatfolgen Ihrer Erkrankung oder deren
Behandlungen erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Héatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.4. das Risiko, dass die Erkrankung wiederkommen
konnte erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Héatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe
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8.1.5. das Risiko, aufgrund der Behandlung an einer
weiteren Krebsart zu erkranken erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Hatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.6. die Fahigkeit, Kinder zu bekommen/zu zeugen
erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Héatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.7. Mdglichkeiten der Familienplanung (im Falle
eingeschréankter Fertilitat) erhalten haben
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Héatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.8. Mdglichkeiten zu kdrperliche Betatigung, Fitness
oder Sport erhalten haben ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Hatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

8.1.9. Erndhrung erhalten haben, z. B. im Rahmen einer
Ernahrungsberatung
ausreichend/nicht ausreichend?

[Wenn nicht ausreichend] Hatten Sie gerne mehr
Information dazu bekommen?
Ja/nein/keine Angabe

Erganzende Angaben:

8.2. Psychosoziale Unterstiitzungsmaglichkeiten

Haben Sie...

8.2.1. an Camps, Freizeitveranstaltungen, Seminaren fir
Jugendliche und junge Erwachsene teilggnommen?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wurden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

Ergénzende Angaben:
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[NUR WENN NICHT SCHON ZUVOR AUSREICHEND
BEANTWORTET]

Beratung durch Psychologlnnen, Sozialarbeiterlnnen
oder PsychiaterInnen zur Unterstitzung bei
Angstzustanden, Depressionen oder emotionalem Stress
erhalten?

Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wrden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/ keine Angabe

Welche:

8.2.2. Beratung oder Begleitung in Bezug auf Sexualitat
und Intimitét erhalten?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wurden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

8.2.3. Religitse oder spirituelle Beratung bzw.
Unterstitzung erhalten?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wirden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

8.2.4. gemeinsam, als ganze Familie Familienberatung
erhalten?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wirden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

8.2.5. Ihre Eltern und Geschwister Familienberatung
erhalten?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wurden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

[NUR WENN NICHT SCHON ZUVOR AUSREICHEND
BEANTWORTET]

8.2.6. Unterstitzung beim Pflegegeld, mit
Krankenversicherungen, bei der Beantragung des

[WENN NICHT JA] Haben Ihre
Eltern dabei Unterstiitzung
erhalten?
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Behindertenpasses oder anderen Leistungen des sozialen
Sicherheitsnetzes erhalten?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wurden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

8.3. Weitere (nicht psychosoziale) Unterstitzungsmaglichkeiten

Haben Sie...

8.3.1. Behandlung von Unfruchtbarkeit erhalten, wie z. B.
Hormonersatztherapie oder kinstliche Befruchtung?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wirden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

8.3.2. Mdglichkeiten der Komplementar- oder
Alternativmedizin in Anspruch genommen? Z. B.
Akupunktur, Biofeedback oder Homdopathie?
Ja/nein/angeboten aber nicht angenommen/keine Angabe

[WENN NEIN] Wurden Sie derartige Angebote gerne in
Anspruch nehmen?

Ja/nein/keine Angabe

Welche:

Ergdnzende Angaben

8.4. Winschenswerte Angebote/Informationsquellen

Welche Angebote wiirden Sie sich wiinschen/hatten Sie sich gewiinscht?

8.4.1. Informationsgespréache
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Mit wem hatten Sie sich diese
Informationsgesprache gewtinscht? Z. B. mit Psychosozialen,
MedizinerIinnen, Pflegepersonen, Survivors, KKH, Eltern o.
A

[WENN JA] Wo hétten Sie sich diese Informationsgespréache
gewtinscht? Z. B. in der Klinik oder auf keinen Fall in der
Klinik

[WENN JA] Wann hétten Sie sich diese
Informationsgespréache gewtiinscht? Z. B. gleich nach
Behandlungsende oder nach zwei Jahren oder regelmafig?

Ergénzende Angaben:
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8.4.2. Informationsabende
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Mit wem hétten Sie sich diese
Informationsgesprache gewtinscht? Z. B. mit Psychosozialen,
Medizinerlnnen, Pflegepersonen, Survivors, KKH, Eltern o.
A

[WENN JA] Wo hétten Sie sich diese Informationsgesprache
gewlinscht? Z. B. in der Klinik oder auf keinen Fall in der
Klinik

[WENN JA] Wann hétten Sie sich diese
Informationsgespréache gewdiinscht? Z. B. gleich nach
Behandlungsende oder nach zwei Jahren oder regelmafig?

8.4.3. Informationsbroschiiren
Ja/nein/keine Angabe

8.4.4. Internetseiten fur krebskranke oder ehemals
krebskranke Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
Ja/nein/keine Angabe

8.4.5. Einzelberatung
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Mit wem hétten Sie sich diese Einzelberatung
gewdlnscht? Z. B. mit Gleichbetroffenen, Survivors,
Betroffenen anderer Erkrankungen o. A.

[WENN JA] Wo hétten Sie sich diese Einzelberatung
gewtinscht? Z. B. in der Klinik oder auf keinen Fall in der
Klinik

[WENN JA] Wann hétten Sie sich diese Einzelberatung
gewlinscht? Z. B. gleich nach Behandlungsende oder nach
zwei Jahren oder regelmaRig?

8.4.6. Gruppengesprache
Ja/nein/keine Angabe

[WENN JA] Mit wem hatten Sie sich diese Gruppengesprache
gespréache gewiinscht? Z. B. mit Gleichbetroffenen, Survivors,
Betroffenen anderer Erkrankungen o. A,
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[WENN JA] Wo hétten Sie sich diese Gruppengespréche
gewtinscht? Z. B. in der Klinik oder auf keinen Fall in der
Klinik

[WENN JA] Wann hétten Sie sich diese Gruppengesprache
gewlinscht? Z. B. gleich nach Behandlungsende oder nach
zwei Jahren oder regelmafiig?

8.4.7. Gruppenangebote wie z. B. Camps, Ausfllige oder
Seminare
Ja/nein/keine Angabe

Andere:

[WENN JA] Mit wem hatten Sie sich diese Gruppenangebote
gespréache gewiinscht? Z. B. mit Gleichbetroffenen, Survivors,
Betroffenen anderer Erkrankungen o. A,

[WENN JA] Wo hétten Sie sich diese Gruppenangebote
gewlinscht? Z. B. in der Klinik oder auf keinen Fall in der
Klinik

[WENN JA] Wann hétten Sie sich diese Gruppenangebote
gewtinscht? Z. B. gleich nach Behandlungsende oder nach
zwei Jahren oder regelmafiig?

8.4.8. Hatten Sie sich bei einem oder mehreren von den
gerade genannten Punkten noch mehr davon gewtnscht?
Also wenn Sie z. B. ein Informationsgesprach hatten, hatten
Sie gerne mehr Informationsgespréache gehabt?

[WENN JA] Wovon hétten Sie sich mehr gewiinscht?

Informationsgespréache
Informationsabende
Informationsbroschiiren
Internetseiten
Einzelberatung
Gruppengesprache
Gruppenangebote

O O O O O O O

8.4.9. Sie hatten sich also [mehr] von
gewunscht. Wenn es das jetzt gabe, wiirden Sie sich
winschen, dass jemand auf Sie zukommt und es Ihnen
anbietet oder wiirden Sie lieber selber — aktiv — danach
fragen?

Also wenn Sie z. B. noch ein Informationsgesprach hatten,
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ware es lhnen lieber, dass z. B. Sie jemand von der Klinik
anruft und Sie fragt, ob Sie gerne einen Termin hétten oder
wirden Sie lieber selber anrufen und fragen, ob Sie einen
Termin haben kénnen?

9. Abschluss des Interviews

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, meine Fragen zu beantworten.
VVon meiner Seite waren wir fertig — gibt es denn von Ihrer Seite noch etwas, dass Sie
anmerken méchten? Oder sind im Laufe unseres Gespraches Fragen aufgetaucht?

Ich gebe Ihnen hier noch eine Liste mit verschiedenen Kontaktmdglichkeiten falls Ihnen
noch Fragen an mich und meine Diplomarbeit einfallen sollten.

Sollten im Laufe unseres Gespréaches bei Ihnen Dinge aufgetaucht sein, tGber die Sie gerne
mit jemandem sprechen mdchten, dann finden Sie auf dieser Liste auch
Kontaktmdglichkeiten zu den Landesverbanden der Kinder-Krebs-Hilfe und zu
verschiedenen telefonischen Beratungsstellen, die Sie kontaktieren kénnen.

Am Ende des Interviews ein Schreiben mit Kontaktmdglichkeiten abgeben:

e E-Mail-Adresse Interviewerin

e Kontaktadresse OKKH/Landesverbande

e Telefonische Beratungsstellen (falls durch das Interview Angste, Verstimmungen
etc. ausgelost wurden)?
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Liebe/r Frau/Herr >Name<!

Sie haben sich heute die Zeit genommen, um mit mir im Rahmen meiner Diplomarbeit
»Psychosoziale Nachsorge in der Pidiatrischen Onkologie Uber Ihre Krebserkrankung, deren
Behandlung und dartber, wie es lhnen heute damit geht, zu sprechen.
Dafir modchte ich  mich  nochmals sehr  herzlich bei lhnen  bedanken!

Wir haben im Laufe unseres Gespréaches einige Dinge angesprochen, die sehr persénlich und die
vielleicht auch schon lange her sind — vielleicht waren auch Themen dabei, tiber die Sie noch gar
nicht Bescheid wussten.
Maoglicherweise denken Sie nach unserem Gesprdch noch viel dartber nach und haben das
Gefiihl, zu grubeln oder irgendwie traurig zu sein. Das kann nach einem so intensiven Gesprach
passieren!

Wenn das der Fall ist und Sie das Gefiihl haben, dass Dinge aufgetaucht sind, tber die Sie noch
gerne mit jemanden sprechen wirden, finden Sie hier unten eine Liste mit Adressen und
Telefonnummern von verschiedenen Stellen, an die Sie sich wenden koénnen.

Falls Sie das mochten, kann ich gerne auch den Kontakt zwischen lhnen und der Nachsorgestelle
der Klinik an der Sie behandelt wurden herstellen. Wenn Sie das wiinschen oder noch Fragen tiber
meine Diplomarbeit haben, melden Sie sich einfach per Mail bei mir unter folgender E-Mail-
Adresse: a0701291@unet.univie.ac.at

Kriseninterventionszentrum (bietet auch E-Mail-Beratung an)
Lazarettgasse 14A, 1090 Wien

01 /406 95 95 (Montag — Freitag 10:00 — 17:00)
http://www.kriseninterventionszentrum.at/

In dringenden Fallen kdnnen Sie sich auch an die Telefonseelsorge unter 142 oder in Wien an
den sozialpsychiatrischen Notdienst unter 01/313 30 wenden.

Kinder-Krebs-Hilfe

Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe Survivors
Borschkegasse 1/7, 1090 Wien survivors@kinderkrebshilfe.at
01/402 88 99 WWW.Survivors.at

oesterreichische@kinderkrebshilfe.at
www.Kinderkrebshilfe.at

Vielen Dank fur Ihre Unterstitzung!

Carina Schneider
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12.2. Interviewleitfaden Fachgruppe

Inhalt

Abschnitt 1 — Informationen zu Interviewpartnerin und Nachsorgestelle/Teil der

VersorgUNESSTIUKLUL. . ...t

Abschnitt 2 — Einschatzungen zu Bedarf an psychosozialer Nachsorge........................

Abschnitt 3 — Angebot psychosozialer NachSOrge............ooovviviiiiiiriiiiiiiiiiiiniiennn.

175



Abschnitt 1: Informationen zu Interviewpartnerin und Nachsorgestelle/Teil der
Versorgungsstruktur.

1.1.-1.3. Darstellung der Tatigkeit bzw. Vorstellung des Teils der Versorgungsstruktur, in
dem die Tatigkeit ausgefiihrt wird, Art der durchgefiihrten psychosozialen Nachsorge.

1.1.Beschreibung der Ambulanz/Klinik/Camps/etc.

1.2.Durchfiihrung der psychosozialen Nachsorge

1.3.Beschreibung der Tatigkeit des/der Expertin
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| Abschnitt 2: Einschatzungen zu Bedarf an psychosozialer Nachsorge

2.1. — 2.4. Erfragen typischer psychosozialer Spatfolgen bzw. Probleme/Schwierigkeiten
in Zusammenhang mit der somatischen Erkrankung, Prévalenz psychosozialer Spéatfolgen
(-> wie viele Survivors wenden sich an Klinik?), Risikofaktoren, Zeitpunkt des
Auftretens psychosozialer Spatfolgen.

2.1. Es gibt bereits einige Studien, die sich neben physischen auch
mit psychosozialen Spéatfolgen kinderonkologischer Erkrankung
beschaftigen, laut denen diese sehr weitreichend sein kénnen — von
kognitiven Einschrankungen tber Angstproblematiken und
Depressionen.

Welche psychosozialen Spatfolgen treten Ihrer Erfahrung nach
bei Survivors einer padiatrisch-onkologischen Erkrankung
h&aufig auf?/Welche psychosozialen Spatfolgen beobachten Sie im
Rahmen lhrer Tatigkeit haufig?

2.1.1. Wodurch denken Sie, kénnen diese Spatfolgen bedingt
sein? AusschlieBlich durch das Krankheitstrauma/kérperliche
Spatfolgen oder auch durch Rahmenbedingungen wie z. B.
unzureichende Aufklarung etc.?

2.2. Wann treten psychosoziale Spéatfolgen Ihrer Erfahrung nach
typischerweise auf? Gibt es Zeitraume nach Ende der Behandlung,
in denen das Auftreten sich hauft?

2.3. Wie wirden Sie die Pravalenz psychosozialer Spatfolgen
einschatzen?

2.3.1. Wie viele davon schatzen Sie, nehmen psychosoziale
Nachsorgeangebote in Anspruch?

2.3.2.Denken Sie, es gibt hier auch eine ,,Dunkelziffer“? Jene
Survivors, bspw., die den Weg zu psychosozialer Unterstiitzung
nicht schaffen aufgrund von z. B. einer diesbezuglichen
Hemmschwelle oder weil sie sich vielleicht nicht dessen bewusst
sind, dass ein bestimmtes Problem mit der Krebserkrankung
zusammenhangt?

2.3.3.[WENN JA] Welche Mdglichkeiten gabe es hier Ihrer
Ansicht nach, auch diese Survivors ,,abzufangen? [WENN NEIN] Weshalb
nicht? Z. B. psychosoz.
Versorgung so optimal,
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dass niemand durch den
Rost fallen kann

2.4.Gibt es aus lhrer Sicht auch fur das Auftreten psychosozialer
Spétfolgen Risikofaktoren?

[WENN JA] Welche sind das?
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Block 3: Angebot psychosozialer Nachsorge

3.1. - 3.3. Ist das Angebot ausreichend, welches Angebot ware nétig, Schwierigkeiten bei

der Umsetzung.

3.1. Angesichts des Bedarfes von Survivors nach
psychosozialer Nachsorge und des Angebots derselben — ist
das Angebot an psychosozialer Nachsorge ausreichend oder
besteht hier noch Handlungsbedarf bzw. Ausbaupotential?

3.2. Was brauchte es Ihrer Ansicht nach —an
Versorgungsstrukturen, Mitteln etc. - um moglichst viele
Betroffene aufzufangen und Ihnen eine adaquate
psychosoziale Betreuung zu ermdglichen?

3.2.1.Laut einer Studie von Wiener et al. sind die Raten an
posttraumatischen Belastungssymptomen unter erwachsenen
Survivors einer kinderonkologischen Erkrankung erhoht. Aus
seiner Sicht ware es daher sinnvoll, in der Nachsorge
regelmaBige Screenings in Hinblick auf ebensolche Symptome
durchzufiihren. Wie sehen Sie das?

3.2.2.Hinsichtlich der S3 Leitlinie der PSAPOH: Werden
auch Survivors, die sich noch in der Nachsorge befinden,
nach bestimmten Risikofaktoren gruppiert und
dementsprechend intensiv psychosozial
betreut/unterstitzt?

3.2.2.1.[WENN JA] Hat sich diese Vorgehensweise Ihrer
Erfahrung nach bewéhrt?

3.2.2.2.[WENN JA] Sollte das einmalig, zu Beginn der
Nachsorge erfolgen oder laufend auf Uberprift werden? Z.
B. fur den Fall, dass sich der psychosoziale Status dndert.

3.2.3. International wie dsterreichweit gibt es bereits an
zahlreichen Kliniken das Mentoring-Angebot der Survivors.
Konnte diese Art von Peer-Support lhrer Erfahrung nach
auch in der Nachsorge hilfreich fur die Betroffenen sein?

[WENN NICHT] Wirden Sie
eine solche Vorgehensweise
als sinnvoll erachten oder
eher nicht?

3.3. Es gibt bis dato in der padiatrischen Onkologie — auch
Osterreichweit - weder ein einheitliches Konzept fiir
medizinische noch flir psychosoziale Nachsorge.

Woran denken Sie, liegt das?

3.3.1.Was brauchte es aus lhrer Sicht, um das zu dndern?
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