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Abbildung 1. Familie

~Wenn mir Chinder Chrébs tiberchéme, denn isch das fur alli, wo betroffe sind sehr
schwar. S‘Ganze Labe wird uf eimal komplett ufe Chopf gstellt. Das chamer sich als
Ussestehende nur schwar vorstelle.” (Casell, 2012)
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Anmerkung zur Bachelorarbeit

Der Einfachheit halber wird in dieser Bachelorarbeit vorwiegend die mannliche Form
verwendet (beispielsweise Autor, Teilnehmer, Patient). Dabei sind aber jeweils beide
Geschlechter angesprochen. Ebenso schliesst der Begriff ,Ergotherapeutin® das
mannliche Geschlecht ein. Die Autoren der Studien beziehungsweise der Hauptstu-
dien werden als Autoren benannt, die Autorinnen dieser Bachelorarbeit als Verfas-
serinnen. Die Begriffe, welche im Text mit einem * vermerkt sind, werden im Glossar
erklart.
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Abstract
Hintergrund
Die Krebsdiagnose eines Kindes beeinflusst sein Leben stark. Die Erkrankung hat

aber auch Auswirkungen auf seine ganze Familie sowie das Familienleben.

Zielsetzung
Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, in Erfahrung zu bringen, wie eine Familie eines
an Krebs erkrankten Kindes die Auswirkungen der Krebserkrankung auf ihre Betati-

gungen erlebt.

Methode

In verschiedenen Datenbanken wurde eine systematische Literaturrecherche durch-
gefihrt. Durch klare Ein- und Ausschlusskriterien wurden funf Hauptstudien be-
stimmt, welche kritisch beurteilt wurden. Die Resultate wurden in das ,Double ABC-X

Modell* eingegliedert und diskutiert.

Ergebnisse

Jedes Familienmitglied einzeln sowie die Familie als Ganzes erleben Auswirkungen
auf ihre Betatigungen. Die an Krebs erkrankten Kinder, Geschwister und Eltern be-
schreiben Belastungen und Wahrnehmungen in Alltagssituationen. Auch Ressour-

cen* und einige Adaptationen* werden genannt.

Schlussfolgerung

Die Ergebnisse geben Ergotherapeuten und anderen Professionen einen wertvollen
Uberblick tiber die erlebten Auswirkungen einer betroffenen Familie. Diese Bachelor-
arbeit zeigt auf, dass nicht nur das betroffene Kind, sondern dessen ganze Familie
belastende Auswirkungen der Betatigungen erfahren. Somit sollte es allen Familien-

mitgliedern mdglich sein, Ergotherapie zu erhalten.

Keywords*

neoplasms, child, family, occupational therapy, qualitative studies
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1 Einfihrung in die Thematik

Gemass dem Bundesamt fiir Statistik Schweiz (2014) erkranken jahrlich durch-
schnittlich rund 180 Kinder neu an Krebs. Diese Zahl blieb seit Anfang der 90-er Jah-
re ungefahr gleich. Am haufigsten sind Kinder nach der Geburt bis ins Alter von vier
Jahren betroffen. Das Schweizer Kinderkrebsregister (2015) bestatigt, dass die drei
haufigsten Krebsarten bei Kindern die Leuk&mie mit 29%, Tumore im Hirn und Ri-
ckenmark mit 21% und Lymphome mit 14% sind.

1.1 Problemstellung

Eine Krebsdiagnose stellt den Glauben an ein langes, glickliches und unbeschwer-
tes Leben in Frage (Giammona & Malek, 2002, zit. nach Bjork, Wiebe, Hallstrom,
2009, S. 423). Die Krebserkrankung eines Kindes wirkt sich auf die ganze Familie
aus und bestimmt das Familienleben (Bjork, Wiebe, Hallstrom, 2005). Die Auswir-
kungen sind vergleichbar mit dem Domino-Effekt; nicht nur das Leben des Kindes,
sondern auch das der Eltern und der Geschwister verandert sich auf unbestimmte
Zeit. Die Lebenserwartungen und Winsche fir ein normales Familienleben sowie die
Plane fir die Zukunft sind zerstort (Schweitzer, Griffiths & Yates, 2012). Die Verant-
wortlichkeiten und Aufgaben innerhalb der Familie wandeln sich, und somit der gan-
ze Alltag. Ausserdem verstarkt sich die Abhangigkeit zu anderen Menschen (Bjork et
al., 2005). Auch die Rollen und Routinen der Familienmitglieder verandern sich (Pai
et al., 2007). Viele Eltern beschrieben die Zeit der Diagnosestellung als eine der be-
lastendsten und schwierigsten Phasen wéhrend der Krankheit (Greenberg, Kazak &
Meadows, 1989, zit. nach Lahteenmaki, Sjoblom, Korhonen & Salmi, 2004, S. 1654).
Die Pflege eines an Krebs erkrankten Kindes kann vor allem wahrend der Behand-
lung zu einer schlechten Lebensqualitat der Eltern fiihren, was Litzelman, Catrine,
Gangnon und Witt (2011) bestatigen.

Weiter ist zu bedenken, dass sich die Prognosen fiir Krebs in den letzten Jahrzehn-
ten durch die Fortschritte in der Medizin sehr stark verbesserten (Bundesamt fiir Sta-
tistik, 2011), was dazu fihrt, dass die Kinder haufiger tberleben. Das Leben der
ganzen Familie wird fur unbestimmte Zeit aus der Bahn geworfen (Schweitzer et al.,
2012) und sie mussen mit den oben erwahnten Konsequenzen langer leben. Auch
Woodgate und Degner (2003, zit. nach Bjork et al., 2009, S. 423) bestatigen, dass
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sich die Forschung heute dadurch vermehrt mit der Thematik beschéftigt, wie eine

Familie mit einem krebserkrankten Kind lebt, anstelle es durch Krebs zu verlieren.

1.2 Relevanz der Ergotherapie

Kielhofner (2008, zit. nach Fisher, 2009, S. 2) beschreibt, dass sich der klienten-
zentrierte Ansatz zu einem zentralen Konzept in der Ergotherapie entwickelt hat.
Wenn Ergotherapeuten mit Kindern arbeiten, wird normalerweise der familien-
zentrierte* Ansatz anstelle des klientenzentrierten* gebraucht (Dunn, 2011). Dieser
Wechsel des Ansatzes zeigt, dass sich Familienmitglieder gegenseitig in ihrer Féhig-
keit, am Alltag teilzuhaben, beeinflussen (Jaffe, Humphry & Case-Smith, 2010). Auch
Fisher (2009) erklart, dass eng verbundene Personen, wie zum Beispiel Menschen,
die mit dem Klienten wohnen und die ebenfalls ein Problem in ihrer Betatigungsper-
formanz* haben, als Klient beziehungsweise Klientenkonstellation z&hlen. Da also
die Familie bei Kindern eine zentrale Rolle spielt, ermutigt DeGrace (2003) Ergo-
therapeuten, die Bedeutung von ,being a family“, also vom Familien-Sein, zu verste-
hen und die Betatigungen der ganzen Familie kennen zu lernen. Geméass Barbarin et
al. (1995) ist es fur das zustandige Behandlungsteam, unter anderem Ergotherapeu-
ten, wichtig, die Auswirkungen der Diagnose des Kindes auf die Eltern und Ge-
schwister zu verstehen, um die Interventionen auf die Bedurfnisse der Betroffenen
anzupassen. Des Weiteren sagen Darcy, Knutsson, Huus und Enskar (2014), dass
das Wissen um die Wahrnehmung und die Erfahrungen von krebserkrankten Kindern
die qualitative Betreuung férdert und dass somit die Beratung und Therapie genau
dort ansetzt, wo es die Kinder positiv beeinflusst. Zudem wird beschrieben, dass der
Einbezug des Alltags dieser Kinder ein wichtiger Aspekt in der Krebsbetreuung ist.
Der Blick auf den Alltag bildet den Kern der Ergotherapie, denn die Ergotherapie be-
fahigt ihre Klienten alltagliche bedeutungsvolle Lebensaufgaben ausfihren zu kon-

nen, wie auch Fisher (2009) sagt.

Huang, Mu und Chiou (2008) bestatigen die Wichtigkeit der Erfassung von Ressour-
cen, Starken sowie Bedurfnissen einer betroffenen Familie in der Friihphase einer
Behandlung. Die friihzeitige Evaluation* hilft bei der Entwicklung von Strategien und
Adaptationen. Die genannten Aspekte sind auch im ergotherapeutischen Interventi-
onsmodell Occupational Therapy Intervention Process Model* (OTIPM) nach Fisher
(2009) ersichtlich.
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1.3 Fragestellung
Aus der Problemstellung und der ergotherapeutischen Relevanz leiten die Verfasse-
rinnen folgende Fragestellung ab:

Wie erlebt die Familie eines an Krebs erkrankten Kindes die Auswirkungen der

Erkrankung auf ihre Betéatigung?

1.4 Zielsetzung

Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, durch eine Literaturrecherche die Auswirkun-
gen der Krebserkrankung auf die Betatigungen der Familien, also des betroffenen
Kindes, sowie dessen Eltern und Geschwister in Erfahrung zu bringen und die be-
richteten Auswirkungen anhand des ,Double ABC-X Modells* nach McCubbin und
Patterson (1983) zu diskutieren. Das Modell wird im Kapitel 2.5 beschrieben.

Davina Manuela Lauper, Fabienne Susanne Peter 9



2 Theoretischer Hintergrund

2.1 Krebsarten und Krebsbehandlung

Krebs ist ein ,Sammelbegriff fir eine Vielzahl verwandter Krankheiten, bei denen
Kdrperzellen unkontrolliert wachsen, sich teilen und gesundes Gewebe verdrangen
und zerstdren“, wie die Schweizer Forschungsstiftung Kind und Krebs (2014) formu-
liert. In der Gesellschaft wird Krebs oft mit dem Tod in Verbindung gebracht (Lindahl
& Steneby, 2009). Durch die medizinischen Fortschritte verbesserten sich die Prog-
nosen fur Krebs in den letzten Jahrzehnten jedoch sehr stark (Bundesamt fir Statis-
tik, 2011). Vor allem die Heilungschancen bei der akuten lymphatischen Leukamie*
(ALL) stehen gut, welche mit 82% die haufigste Leuka&mieart bei Kindern darstellt
(Niggli & Bodmer, 2013). Die Krebsliga Schweiz (2014) gibt ausfuhrliche Informatio-
nen Uber die verschiedenen Krebsarten. Bei einer Leukamie wird von Blutkrebs ge-
sprochen. Die weissen Blutkdrperchen, Leukozyten genannt, sind ein wesentlicher
Bestandteil des menschlichen Abwehrsystems und werden im Knochenmark gebil-
det. Diese wachsen bei einer Leukamie sehr schnell und unkontrolliert, reifen somit
nicht zur Funktionsttichtigkeit aus und verdréangen die gesunden Blutzellen im gan-
zen menschlichen Korper (Yiallouros, 2015). Es gibt akute und chronische Leuka-
mien. Die akuten Leukamien wiederum werden in zwei Typen unterschieden, in die
akute myeloische* (AML) und die akute lymphatische Leukamie (ALL). Bei ihr stam-
men die Zellen aus dem lymphatischen Gewebe. Haufige Symptome einer Leukamie
sind Mudigkeit, Blasse und Atemnot aufgrund der Blutarmut. Zudem neigen die Be-
troffenen zu blauen Flecken und Blutungen wie Nasen- oder Zahnfleischblutungen.
Aufgrund des geschadigten Abwehrsystems sind sie anfallig fur Infektionskrankhei-
ten wie Fieber und Entziindungen der Haut oder der Schleimhaut. Betroffene einer
akuten Leukamie bendtigen sofortige Behandlung durch Chemotherapie* und je
nachdem eine Knochenmark- beziehungsweise Stammzellentransplantation (Krebs-
liga Schweiz, 2014).

Die zweithaufigste Krebserkrankung bei Kindern sind Hirn- oder Riickenmarktumore
(Schweizer Kinderkrebsregister, 2015). Tumore kénnen gut- oder bdsartig sein. Gut-
artig bedeutet, dass sie keine Ableger in anderen Organen bilden. Zu den am weites-
ten verbreiteten bosartigen Tumoren gehdren unter anderem die Astrozytome*, wel-
che das umliegende Hirngewebe zerstdren. Mdgliche Symptome bei Betroffenen von
Hirntumoren sind Kopfschmerzen, Erbrechen, epileptische Anfélle, Stérungen beim
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Sehen oder Sprechen, Lahmungserscheinungen und auch Verhaltens- und Persén-
lichkeitsveranderungen. Diese sind abhéngig von der Art und Lage des Tumors. In
den meisten Fallen werden Tumore wenn mdoglich vollstandig oder zumindest teil-
weise herausoperiert. Doch auch die Chemotherapie sowie Bestrahlung* stellen Be-
handlungsmadglichkeiten dar (Krebsliga Schweiz, 2015).

Als Lymphom, die dritthaufigste Krebsart bei Kindern, wird eine bosartige Erkrankung
des Lymphsystems bezeichnet. Die Weltgesundheitsorganisation [WHO] unterteilt
die Lymphome in Uber 60 verschiedene Arten. Die Schweizerische Patientenorgani-
sation fur Lymphombetroffene und Angehoérige (2011) publizierte eine detaillierte In-
formationsbroschure. Die Auswirkungen sind auch hier sehr unterschiedlich. Die Be-
troffenen leiden unter anderem an Gewichtsverlust, Ubelkeit, Mudigkeit, Schmerzen
und Nachtschweiss. Oftmals schwellen auch die Lymphknoten an. Bei der Wahl der
Behandlungsmethoden kommt es auf die Art des Lymphoms, das Krankheitsstadium
und die personlichen Faktoren des Betroffenen an. Die meisten erhalten Chemothe-
rapie, Bestrahlung oder eine Kombination von beidem (Krebsliga Schweiz, 2015a+b).

Krebsbehandlungen sind invasive, aggressive und schmerzhafte Behandlungen, er-
fordern lange und regelmassige Spitalaufenthalte und haben viele Nebenwirkungen
zur Folge (Darcy et al., 2014a). Bei jedem Betroffenen sind die Nebenwirkungen der
Behandlung zum Beispiel bei der Chemotherapie in ihrer Art und Auspragung indivi-
duell und hangen von verschiedenen Faktoren ab. Diese sind der Medikamententyp,
die Kombination der Medikamente und die Veranlagung des Betroffenen (Schréter &
Lanz, 2012). Wahrend des Krankheitsverlaufs gibt es Phasen, in denen es den be-
troffenen schlechter und Phasen, in denen es ihnen besser geht. Oftmals erfahren
die Kinder die Zeit zwischen den Behandlungen oder wenn die Behandlung weniger
intensiv ist als ,gute” Periode (Woodgate & Degner, 2004).

In der Studie von Darcy et al. (2014a) wurden bei krebserkrankten Kindern Probleme
in folgenden Bereichen der International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) erwiesen: Aktivitat* und Partizipation*, Kérperfunktionen*, Umwelt* so-
wie Korperstrukturen*. Die ICF wurde von der WHO im Jahr 2005 entwickelt (WHO,
2005).
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2.2 Familie

Im sozialen Zusammenleben stellt die Familie ein grundlegendes System dar, in wel-
chem sich die einzelnen Beziehungen gegenseitig beeinflussen (Scheepers, Steding-
Albrecht & Jehn, 1999). Der Begriff ,Familie* wird vom Bundesamt fiir Sozialversiche-
rungen (2013) als eine ,priméar in den Beziehungen zwischen Eltern und Kindern be-
grindete soziale Gruppe eigener Art, die als solche gesellschaftlich anerkannt ist®,
beschrieben. Als elementare Aufgaben einer Familie beschreiben Geissler und Mey-
er (2014) einerseits die soziale Reproduktionsfunktion, andererseits die Sozialisati-
onsfunktion. Letzteres beinhaltet die vielschichtigen Prozesse innerhalb einer Fami-
lie, wobei die Kinder in sozio-kulturelle Strukturen wie die Sprache, Rollen, Normen
und Werte eingefuhrt werden. Die soziale Reproduktionsfunktion beinhaltet die ge-
genseitige Fursorge und emotionale Stabilitdt der Familienmitglieder. Rosenbaum
(1998, zit. nach Darlington & Rodger, 2006, S. 30) besagt, dass die Familie das be-
standigste Element im Leben eines Kindes darstellt und sie ihr Kind am besten
kennt. Eltern-Kind-Beziehungen aber auch Geschwisterbeziehungen werden als
Priméarbeziehungen bezeichnet. Sie sind seit der Geburt da und dauern bis ans Le-
bensende. Geschwisterbeziehungen kdnnen von Innigkeit, Nahe und Vertrautheit
aber auch von Hass, Verachtung und Feindseligkeit gepragt sein (Kasten, 2013). Die
Systemtheorie besagt, dass sich eine Veranderung bei einem Familienmitglied auf
alle Familienmitglieder auswirkt (Wright & Leahey, 2000).

2.3 Krebs bei Kindern und ihren Familien

Familien, deren Kind an Krebs erkrankt ist, erleben Veranderungen im Familienle-
ben, die sie nie zuvor erwartet hatten. Von einem Tag zum anderen sind die Kinder
nicht mehr in der Lage, an ihren tblichen Aktivitaten teilzunehmen (Brody & Sim-
mons, 2007). Die Krebserkrankung eines Kindes bringt nicht nur korperliche, sondern
auch psychologische und soziale Belastungen des Kindes sowie dessen Familie mit
sich (Marky, 1982, zit. nach Lahteenmaki et al., 2004, S. 1654). Bei den Geschwis-
tern eines krebserkrankten Kindes ermittelten Prchal und Landolt (2012) Schwierig-
keiten in allen Lebensbereichen. Speziell in den ersten Monaten nach der Diagnose-
stellung zeigen die Geschwister ein erhdhtes Stresslevel. Ebenso bei den Eltern ist
die Gefahr einer Auswirkung auf das Well-being* zu betonen (Schweitzer et al.,
2012). Die Reaktionen der Eltern auf die Diagnose ihres Kindes variiert zwischen
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Schock, tiefer Trauer und Ablehnung. Oft reagierten die Eltern mit einem fehlenden
Verstandnis, wieso gerade ihr Kind an Krebs erkrankt ist. Sobald die Eltern verste-
hen, was die Diagnose Krebs genau bedeutet, erkennen sie, dass sich ihr Leben von

einem Augenblick zum anderen verandern wird.

Es ist erwiesen, dass das emotionale Trauma der Kinder gelindert wird, wenn sie ihre
Eltern bei sich haben (Shields, 2001). Auch die Fahigkeit mit der Krebserkrankung
sowie mit dem Leben nach der Behandlung zurechtzukommen, ist sehr stark mit der
Einstellung der Eltern assoziiert (Lahteenmaki et al., 2004). Grossere Krankenhauser
wie zum Beispiel das Inselspital Bern oder das Ostschweizer Kinderspital ermdgli-
chen es mindestens einem Elternteil, im Patientenzimmer des erkrankten Kindes auf
einem Klappbett zu Gibernachten. Auf der Spitaldatenbank von Kind und Spital (n.d.)
werden Informationen zu Angeboten und Kosten gegeben. Zudem stellt die Ronald
McDonald Kinderstiftung in sechs Stadten der Schweiz giinstige Zimmer in sieben
Elternhausern zur Verfigung, damit Familien in der Nahe ihres erkrankten Kindes
sein konnen (Ronald McDonald Kinderstiftung, n.d.).

2.4 Betatigung

Wilcock (1999) besagt in ihrer Studie, dass der Beruf Ergotherapie ein einzigartiges
Verstandnis von Betatigung umfasst, was folgende Dimensionen einschliesst: alle
Dinge, die Menschen tun (doing), wer sie sind (being) und was sie durch Betéatigung
werden (becoming). Fir doing und being werden von Wilcock keine genauen Defini-
tionen gegeben. Sie sagt jedoch, dass mit doing sinnvolle und bedeutungsvolle Akti-
vitdten gemeint sind, die Menschen einerseits tun missen und andererseits tun wol-
len. Doing wird in der ergotherapeutischen Fachsprache oft als Synonym fir Betati-
gung an sich verwendet (Wilcock, 1999). Being steht unter anderem eng im Zusam-
menhang mit Rollen und deren entsprechenden Aufgaben. Becoming steht fur Ver-
anderungsprozesse und Entwicklung und bezieht die Zukunft mit ein (Hitch, Pépin &
Stagnitti, 2014). Ein erst spater dazu gestossenes Element stellt das belonging dar,
welches von Wilcock (2007) nicht wie die anderen drei als Dimension, jedoch als
gleich bedeutsam beschrieben wird. Belonging hangt stark mit zwischenmenschli-
chen Beziehungen, beispielsweise jene in einer Familie, zusammen; es bezieht sich

darauf, wie Menschen miteinander verbunden sind (Hitch et al., 2014).
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In dieser Bachelorarbeit wird die Betatigung auf der Handlungsebene betrachtet. Das
bedeutet in Bezug zu einer Handlung im alltaglichen Leben. Es sollen die durch die
Auswirkungen der Krebserkrankung verhinderten oder veranderten wie auch neue

Betatigungen eruiert werden.

2.5 Das ,,Double ABCX-Modell* nach McCubbin et al. (1983)

Das gewahlte Modell, in welches die gefundenen Ergebnisse eingeordnet werden,
stammt aus der Familienstresstheorie und nennt sich ,Double ABCX-Modell*. Es
zeigt das Auftreten eines Stressereignisses (A) im Leben einer Familie, die beste-
henden und zu entwickelnden Ressourcen (B) sowie die personliche und verander-
bare Wahrnehmung der Krise (C). Der Buchstabe X im Modell steht fur die gelunge-
ne bzw. misslungene Anpassung der Familie (McCubbin et al., 1983). Die Autoren
betonen die Wichtigkeit bei einem schwerwiegenden Ereignis - wie die Krebsdiagno-
se eines Kindes - den Fokus auf die ganze Familie zu legen, weil jedes Familienmit-
glied in eine Krisensituation gerat. Das Modell zeigt auf, wie die Familie durch die
Krise hindurch mittels Adaptationen ein neues Gleichgewicht im Familiensystem er-
reicht (Bjork et al., 2005).

2.6 Themeneingrenzung

Diese Bachelorarbeit beinhaltet alle Krebsdiagnosen bei Kindern, wobei Kinder mit
zusatzlichen anderen Diagnosen ausgeschlossen werden. Die drei haufigsten
Krebsdiagnosen wurden im Kapitel 2.1 beschrieben. Aufgrund der umfangreichen
Thematik wird auf die Beschreibung anderer Krebsdiagnosen verzichtet. Der Fokus
wird auf die Familie gesetzt, worunter das betroffene Kind, die Eltern sowie die Ge-
schwister verstanden werden. Erlebnisse von Personen aus dem weiteren Umfeld
der Familie, wozu auch das behandelnde Team zahlt, sind nicht Bestandteil dieser
Arbeit. Die Resultate bertcksichtigen nur berichtete Auswirkungen, die in Bezug zu
einer Betatigung stehen oder diese beeinflussen. Erlebnisse, die nur beschreibender
Natur sind und mit keiner Betatigung zusammenh&ngen, werden abgegrenzt. Auf die
detaillierten Ein- und Ausschlusskriterien der Hauptstudien wird im Kapitel 3.3 einge-

gangen.
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3 Methode

3.1 Ubergeordnetes methodisches Vorgehen

Die systematische Literaturrecherche umfasste das Erstellen einer detaillierten
Keywordtabelle sowie das Bestimmen der Ein- und Ausschlusskriterien. Danach
wurde in ausgewahlten Datenbanken mit Schlagwort*-/Keyword-Kombinationen nach
Literatur gesucht. Abschliessend wurden funf Hauptstudien zur Bearbeitung der Fra-
gestellung ausgewahlt, welche von beiden Verfasserinnen durchgelesen und anhand
des Evaluationsrasters nach Letts et al. (2007) beurteilt wurden,

3.2 Keywords

Der erste Schritt des methodischen Vorgehens beinhaltete das Erstellen einer detail-
lierten Keywordtabelle (siehe Tabelle 1). Zu den deutschen Schltisselwortern aus der
Fragestellung wurden englische Keywords, Synonyme, Unter- und Oberbegriffe ge-
sucht. Dazu diente das Fachworterbuch Ergotherapie (Berding et al., 2006) und On-

line-Worterbucher wie pons.com. Anschliessend erfolgte das Bestimmen der

Schlagworter wie CINHAL-Headings und MeSH-Terms in den entsprechenden Da-

tenbanken.

Tabelle 1 Keyword-Tabelle

Schlissel- Keywords Synonyme / Unter- & Oberbe- Schlagworter

worter griffe

Krebs Cancer childhood cancer, pediatric can-  neoplasms (MeSH) neoplasms,
cer, pediatric oncology, tumor, childhood neoplasms, brain
tumour, neoplasm, disease, neoplasms, cancer patients
treatment, needs, physical (CINAHL Headings)
needs, social needs

Kinder children child, childhood, children with child (MeSH) child (CINAHL
cancer Headings)

Familie family family life, everyday life, daily family health, family, family

life, parents, parenting family,
siblings, routines, habits, family
attitudes, family centred prac-
tice, family centred therapy,
family activities, family man-

agement

relations (MeSH) family, family
functioning, family attitudes,
family relations, parents, sib-
lings, sibling relations, family
centered care (CINAHL Head-
ings)
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Erleben experiences
Betéatigung occupation
Auswirkung effect

daily experiences, family experi-
ences, life experiences, lived
experiences, qualitative studies,

interview

doing together, activities, occu-
pational performance, occupa-
tional therapy, quality of life,
health-related quality of life,

occupational daily life

implication, impact, influence,

consequence

life change events, interview,
qualitative research, personal
narratives, narration (MeSH) life
change events , life experienc-
es, qualitative studies, inter-
views (CINAHL Headings)

occupations, “Quality of Life”,
occupational therapy, “Activities
of Daily Living”, Human Activi-
ties (MeSH) occupations and
professions, occupation (hu-
man), quality of life, activities of
daily living, human activities,
leisure activities (CINAHL Head-
ings)

Anmerkung: eigene Darstellung
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3.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Um eine gezielte Literaturrecherche durchzufiihren, war es notwendig, vorgangig die

Ein- sowie Ausschlusskriterien zu bestimmen. Diese grenzten das Thema ein und

gewahrleisteten das Unterscheiden von relevanten und nicht relevanten Studien. Un-

tenstehend wurde eine konkrete Auflistung der Ein- und Ausschlusskriterien zusam-

mengestellt, welche die Auswahl der Hauptstudien leitete.

Tabelle 2 Ein- und Ausschlusskriterien

Einschluss- .

kriterien

Kinder, welche von einer Krebserkrankung und keinen zusétzlichen anderen
Diagnosen betroffen sind, werden eingeschlossen.

Es werden nur Kinder eingeschlossen, die bei der Rekrutierung zur Studie eine
Krebsdiagnose hatten.

Kinder im Alter von Geburt bis 18 Jahren werden berlcksichtigt.

Die Familie beschrankt sich auf die Mutter, den Vater und die Geschwister.

Es werden Familien aus industrialisierten Landern (zum Beispiel Europa, Ame-
rika, Kanada, Australien) mit einer &hnlichen Soziodemographie zur Schweiz
beriicksichtigt.

Nur qualitative Studien* werden bertcksichtigt.

Ausschluss- .

kriterien

Das Thema ,Palliative Care" wird ausgeschlossen. In der Arbeit werden nur
Uberlebende Kinder miteinbezogen.

Studien, die eine Mischung aus Kindern mit Krebs und zusétzlichen Diagnosen
beinhalten, werden ausgeschlossen.

Uberlebende Erwachsene, die als Kind die Diagnose Krebs erhielten, werden
ausgeschlossen.

Weitere Personen aus dem Umfeld der Familie wie zum Beispiel Verwandte,
Bekannte, die Schule oder das behandelnde Team werden ausgeschlossen.
Studien, die nur psychosoziale Aspekte, Emotionen und Geflihle beschreiben,
werden ausgeschlossen, da in dieser Arbeit der Fokus auf der Betatigung liegt.
Quantitative Studien werden ausgeschlossen.

Es werden nur englische Studien bertcksichtigt, alle anderen Sprachen wer-
den ausgeschlossen.

Studien, die vor dem Jahr 2000 veréffentlicht wurden, werden ausgeschlossen,

um die Aktualitat der Ergebnisse zu gewéhrleisten.

Anmerkung: eigene Darstellung
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3.4 Datenbanken und Suchvorgehen

Um eine vollumfanglich systematische Literaturrecherche zu gewahrleisten, wurde in
spezifisch ausgewahlten Datenbanken recherchiert. Als erstes wurden die gangigen
Datenbanken des Gesundheitswesens wie Medline, Cinahl und Pubmed durchge-
sucht. Weitere Datenbanken waren Web of Science and Knowlege, Health Source:
Nursing/Academic Edition (eine spezifische Datenbank der Krankenpflege) und die
ergotherapeutische Datenbank OTseeker, welche nationale und internationale Ergo-
therapie-Journale datiert. Die Ergebnisse jeder Datenbank wurden in separaten
Suchprotokollen ausfuhrlich festgehalten, welche dem Anhang angefiigt sind. Zu Be-
ginn jeder Datenbanksuche wurden die Schlagworter, sowie die Keywords einzeln
eingegeben und die Anzahl erhaltener Treffer gespeichert. Danach wurden die rele-
vanten Suchbegriffe mit dem Booleschen Operator* AND kombiniert. Einige Male
wurde zusétzlich der Boolesche Operator NOT zugezogen, um Studien, die die Ein-/
Ausschlusskriterien nicht erftllten, frihzeitig auszusondern und somit die Trefferan-
zahl zu minimieren. Zusatzlich wurde das Trunkierungszeichen * benutzt, welches
einen Begriff automatisch auf verwandte Begriffe erweitert. Als Beispiel beinhaltet
child* zusétzlich children und childhood. Des Weiteren wurden die Anfiihrungs- und
Schlusszeichen ,* verwendet, um Suchbegriffe, welche mehr als ein Wort beinhalten
als ein zusammengehdrender Suchbegriff zu suchen. Beispielsweise wird beim
Suchbegriff occupational therapy sowohl occupational als auch therapy gesucht.
»occupational therapy* mit Anfiihrungs- und Schlusszeichen versehen, wird somit als
ein ganzer Suchbegriff gesucht.

Die strukturierte Literaturrecherche dauerte vom 17. Dezember 2014 bis zum 18.
Februar 2015. Die Analyse der Suchergebnisse verlief wie bei einem Trichter vom
Grossen zum Kleinen (siehe Abbildung 2). Bei Suchergebnissen mit maximal sechzig
Treffern wurden die Titel durchgelesen, sofern ein Titel passte, wurde auch der
Abstract gelesen. Wenn der Abstract mit der Fragestellung Gibereinstimmte, wurde
die Studie heruntergeladen und als PDF gespeichert (n=39). In einem weiteren
Schritt wurden diese Studien durch beide Verfasserinnen quergelesen und auf die
Ein-/ Ausschlusskriterien geprift. Des Weiteren wurde darauf geachtet, ob in der
Studie die Betatigung im Vordergrund steht (n=9). Neun mégliche Hauptstudien wur-
den schlussendlich verglichen und nach dem letzten Kriterium begutachtet, namlich
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nach den berichteten Betatigungen auf der Handlungsebene (n=5). Alle relevanten
Studien standen online im Volltext zur Verfigung.

Um weitere geeignete Literatur zu finden, wurde zur strukturierten Literaturrecherche
eine Handsuche durchgefuhrt. Diese fand zeitlich etwas verschoben statt. Sie bein-
haltete das Durchsehen der Referenzen der bis anhin gefundenen Studien ab Publi-
kationsjahr 2010 bis heute, die Suche in inhaltsrelevanten Journals, sowie die Ver-
wendung der Funktion ,similar studies” bei den bis zu diesem Zeitpunkt gefundenen
moglichen Hauptstudien. Beim Auswahlverfahren beziehungsweise Eingrenzen der
entdeckten Studien der Handsuche wurde gleichermassen vorgegangen wie bei der
strukturierten Datenbanksuche. Auch hier konnten alle bendétigten Studien im Volltext
heruntergeladen werden (n=22). Die gefundenen moglichen Hauptstudien bei der
Handsuche schieden jedoch bereits beim Querlesen aus. Die Handsuche wurde am
25. Februar 2015 abgeschlossen.

Abschliessend erfolgte die Beurteilung der finf auserwéhlten Hauptstudien nach dem
Evaluationsinstrument Letts et al. (2007). Die Verfasserinnen wahlten dieses Instru-
ment, da es sehr ausfihrlich ist und die wichtigsten Guterkriterien der qualitativen
Forschung beinhaltet. Zudem diente es als Vorarbeit fur die Zusammenfassungen
der Hauptstudien im Ergebnisteil dieser Bachelorarbeit.
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3.5 Darstellung zur systematischen Auswahl der Hauptstudien

Beurteilung Titel/Abstract hinsichtlich Fragestellung

Strukturierte Datenbanksuche Handsuche

Medline n=14 Journals n=2
CINAHL n=11 Referenzen- n=8
Pubmed n=0 Verzeichnisse

OT Seeker n=0 Similar Studies n=12
Web of Science n=9 Total n=22
Health source n=5

Total n=39

l

exkludiert n=30

Begrindung:
Betatigung steht
nicht im Vorder-
grund

Beurteilung nach Querlesen der Studien, Filtern nach Ein-/Ausschlusskriterien

und Kriterium Betétigung im Vordergrund
inkludiert n=9 inkludiert n=0
W oodgate (2006)
Bjork, Wiebe & Hallstrém (2005)
Bjork, Wiebe & Hallstrém (2009)
Clarke-Steffen (1997)
Woodgate & Degner (2004)
Lindahl & Steneby (2009)
Patterson, Holm & Gurney (2004)
Prchal & Landolt (2012)
Darcy, Knutsson, Huus & Enskar (2014)

l Kriterium Berichtete Betatigungen auf der Handlungsebene

ausgewahlte Hauptstudien n=5
Bjork, Wiebe & Hallstrom (2009)
Woodgate & Degner (2004)

Lindahl & Steneby (2009)

Prchal & Landolt (2012)

Darcy, Knutsson, Huus & Enskar (2014)

exkludiert n=4

Woodgate (2006)

Bjork, Wiebe & Hallstrém (2005)
Clarke-Steffen (1997)

Patterson, Holm & Gurney (2004)

Abbildung 2. Systematische Auswahl der Hauptstudien

Anmerkung: eigene Darstellung

|

exkludiert n=22

Begrindung:
Betatigung steht
nicht im Vorder-
grund

Jede der funf Hauptstudien wird im Kapitel 4.2 einzeln vorgestellt und aus Sicht der

Verfasserinnen kritisch beurteilt.
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4 Ergebnisse

4.1 Ubersicht der Hauptstudien

Tabelle 3 Ubersicht der fiinf Hauptstudien

Titel Autoren, Ziel Design Teilnehmer Datenerhebung/-analyse Ergebnisse
Jahr
An Everyday Bjork, Erlautern der Induktiv- und Kinder: n=4 (7-12J.)  Ort: Onkologie* Spital in  Die familidren Lebenserfahrungen des tagli-
Struggle — Wiebe &  familiaren Le- Langzeitstudie  Eltern: n=18 (31- Sidschweden chen Lebens wurden durch folgende The-
swedish Hallstrom  benserfahrun- 42].) men beschrieben:
families lived (2009) gen wahrend Hermeneu- Geschwister: n=4 Offene Interviews mit
experiences der Krebsbe- tisch Phéano- (7-10J.) weiterfihrenden Fragen  sich erschopft flihlen / zerstortes Familienle-
during a handlung eines  menologisch mit allen Familienmit- ben / sich eingeschlossen und isoliert fuhlen
childs cancer Kindes Diagnosen: Leuka- gliedern; Tonbandauf- / die Normalitat beibehalten / Experten wer-
treatment mie, Hirntumor, soli-  nahme und Transkripti- den / wechseln der Perspektiven.
der Tumor* on

Cancer Woodgate Erforschen und  Langzeitstu- Kinder: n=39 Ort: Westen von Kanada Die Ergebnisse stellten das Erleben des
Symptom & Degner beschreiben des die, interpreta-  (4%2-18J.) Krebses in Bezug zu den wechselnden
Transition (2004) Erlebens des tive Interaktio- Beobachtungen zu Hau- Symptomen im Krankheitsverlauf dar und
Periods of Krankheitsver- nismus, Eltern / Geschwister:  se und im Spital, sowie wie die Familienmitglieder die Veranderun-
Children and laufs von Krebs ~ Grounded Keine Angaben Interviews mit allen Fa-  gen ihrer Rollen und Verantwortlichkeiten
Families bei Kindern; das  Theory, lliness milienmitgliedern; Ton- erlebten. Es wurden sechs Ubergangsperio-

Erleben des Narratives Diagnosen: Leuka- bandaufnahmen, Tran- den definiert:

Kindes selbst mie, Lymphom skription und Kategori- Es ist nur eine Grippe / Es ist mehr als eine

sowie seiner sierung der Daten Grippe / Es trifft das zu Hause / Es ist grass-

Familie lich / Es ist nicht so schlimm, es ist eigentlich

ganz gut / Es ist ermudend
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Experiences
of Parents of
Children
suriving
Brain Tu-
mour: a
happy End-
ing and a
rough Be-
ginning

How Siblings
of Pediatric
Cancer Pa-
tients Expe-
rience the
First Time
After Diag-
nosis

Lindahl &
Steneby
(2009)

Prchal &
Landolt
(2012)

Herausfinden,
wie die Eltern
die Auswirkun-
gen des Hirntu-
mors ihres Kin-
des wahrneh-
men

Uberblick tiber
wichtige Le-
bensthemen von
Geschwistern
von an Krebs
erkrankten Kin-
dern, im ersten
halben Jahr
nach der Krebs-
diagnose

Qualitatives
Studiendesign,
induktive the-
matische Me-
thode

Qualitatives
Studiendesign

Miutter: n=7
Vater: n=4
Kinder: n=7 (7-14J.)

Diagnosen: unter-
schiedliche Arten von
Hirntumoren wie
Rhabdoider Tumor*,
niedergradiges Ast-
rozytom,
Medullablastom*

Geschwister: n=7
(11-18J.)

Kinder: n=7 (6-16J.)

Diagnosen: Leuka-
mie, Lymphom, Sy-
novial Sarkom*, bos-
artiges Gliom*

Ort: Spital in Stockholm,
Schweden

Open-ended Interviews
mit den Eltern; Ton-
bandaufnahmen, Tran-
skription und Codierung
der Daten

Ort: Kinderuniversitats-
spital Zirich

Halbstrukturierte Inter-
views mit offenen Fra-
gen mit den Geschwis-
tern; Transkription und
Codierung der Daten

Funf Schlisselthemen mit 16 Unterthemen:
Bedirfnisse des Kindes: Training und Haus-
aufgaben / Freizeit und soziale Aktivitaten
Familienalltag: Alltagsaktivitaten / Essen und
Mahlzeiten / ndheres Familienleben / Alltag
der Geschwister

Elterliche Rollen und Routinen: Verwdhnen
und Uberbeschitzen / Uber ernsthafte The-
men sprechen / zuséatzliche Rollen

Eltern als Individuum: veranderte Perspekti-
ve auf die Existenz / traumatische Erlebnis-
se / Erschopfung / Arbeit

Sorgen und Angste: Sorge um das Well-
being des Kindes / Zukunftsdngste / Kampf
zwischen Freude und Trauer

Die Kategorien sind in funf Bereiche unter-
teilt:

Spital: andere Patienten / Hilfe / Realitéts-
Uberprifung / Kontakt zum Spitalpersonal
Schule: schulische Leistungen / Abneigung
zur Schule / Fragen in der Schule

Freunde: Ablenkung / mit Freunden uber
das kranke Kind sprechen / Fragen von
Freunden / Reduzierte soziale Aktivitaten /
Normalitat

Familienleben: Absenz der Eltern / Familien-
zusammenhalt / Reden uber Krebs in der
Familie / Haushaltsaufgaben / Ferienein-
schrankung / Beeintrdchtigung der Eltern
krankes Kind/Geschwister: Erscheinungsbild
und Leiden / Verhaltensverénderungen /
Angste und Sorgen/ Eifersucht
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The Every-
day Life of
the Young
Child Shortly
After Receiv-
ing a Cancer
Diagnosis,
From Both
Children’s
and Parent’s
Perspectives

Darcy,
Knutsson,
Huus &
Enskar
(2014)

Erforschen der
Wahrnehmung
der betroffenen
Kinder sowie
deren Eltern,
wie die Krebser-
krankung die
Gesundheit und
den Alltag des
Kindes kurz
nach der Diag-
nose beeinflusst

Teil einer
Langzeitstu-
die, Qualitati-
ves Studien-
design mit
induktivem
Ansatz

Kinder: n=13 (1-5J.)

Mdtter: n=13
Vater: n=10
(25-41J.)

Diagnosen: Leuka-
mie (ALL, AML),
Nierenkrebs, Weich-
teilkrebs, Hirntumor

Ort: Studschweden

Kinderinterviews mit
offenen Fragen, Pup-
pen, Smiley faces und
Elterninterviews; Tran-
skription und Codierung
der Daten

Es wurden drei Kategorien gebildet:

sich wie ein Fremder fiihlen: das pl6tzlich
veranderte Kind / das veranderte zu Hause /
die veranderten Eltern

sich kraftlos fuhlen: von ,gesund” zu ,ge-
qualt” (durch die Behandlung wie z.B. Che-
motherapie) / Wunsch, mit Respekt behan-
delt zu werden / Wunsch nach elterlichem
Schutz

sich isoliert flihlen: Einsamkeit / Wunsch zu
spielen / Wunsch, die Familie nahe zu ha-
ben
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4.2 Zusammenfassung und kritische Beurteilung der Hauptstudien
An Everyday Struggle — Swedish Families Lived Experiences During a Childs Cancer

Treatment

Bjork, Wiebe und Hallstrom (2009) fuhrten diese qualitative Studie auf einer padiatri-
schen Onkologiestation im Universitatsspital in Stidschweden durch. Sie ist der zwei-
te Teil einer dreiteiligen Langzeitstudie. In der ersten Teilstudie war der Fokus bei der
Diagnosestellung, wohingegen beim letzten Teil die erfolgte Behandlung fokussiert
wurde. Das Ziel dieser Teilstudie war es, die familidren Lebenserfahrungen wahrend
der Krebsbehandlung eines Kindes zu erlautern. Das ausgewahlte Design orientiert
sich am hermeneutisch phdnomenologischen Ansatz (van Manen, 1997), da dieser
die Lebenswelt einer Person in all den vielfaltigen Aspekten betrachtet.

Es nahmen elf Familien an der Studie teil. Insgesamt wurden neun Mutter, neun Va-
ter, vier erkrankte Kinder und vier Geschwister interviewt. Die Diagnosen der an
Krebs erkrankten Kinder waren Leukamie, Hirntumor und solider Tumor. Die Kinder
waren zwischen sieben und zwolf Jahre alt. Der Ort der Interviews wurde von den
Teilnehmer selber bestimmt. Bei Moglichkeiten verbrachte der Autor vor dem Inter-
view etwas Zeit mit den Familien, um eine gute Atmosphére zu schaffen. Wahrend
des Interviews wurden die Teilnehmer aufgefordert, tber die Erfahrungen in der Zeit
wahrend der Behandlung zu sprechen. Bei Schwierigkeiten gab der Autor Uberthe-
men vor oder stellte weiterfihrende Fragen. Die Interviews der Eltern dauerten unge-
fahr eine Stunde und die der Kinder 10 bis 27 Minuten. Die Aufnahmen der Inter-
views wurden transkribiert, danach las der erste Autor jedes Interview nach dem An-
satz von van Manen (1997) durch. Aussagen Uber das Erleben wurden markiert, zu-
sammengefasst und strukturiert. Der geschriebene Text wurde nach mehreren Dis-
kussionen aller Autoren wiederholt Giberarbeitet.

Die Ergebnisse der familidren Lebenserfahrungen wurden in folgende sechs Themen
gegliedert: sich erschopft fihlen / zerstértes Familienleben / sich eingeschlossen und
isoliert fuhlen / die Normalitat beibehalten / Experten werden / Wechseln der Per-
spektiven
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Die Zeit der Krebsbehandlung eines Kindes wurde von der ganzen Familie als ein
Kampf beschrieben. Die erkrankten Kinder fanden das ewige Pendeln zwischen Spi-
tal und zu Hause erschopfend und sehnten sich nach Freunden und der Schule. Das
Organisieren und Planen des Alltags oder der Arbeit war herausfordernd fir die El-
tern und sie benotigten Kontakt zu anderen Erwachsenen. Die Geschwister wollten,
dass alle Familienmitglieder, insbesondere die Eltern, zu Hause sind. Es wurde auch
geschildert, dass die Krebserkrankung des Kindes in das Leben der Familie integriert
war und trotzdem der Erhalt der Normalitat angestrebt wurde. Die Eltern betrachteten
sich mit der Zeit als Experten und auch die erkrankten Kinder und Geschwister emp-
fanden durch das wachsende Wissen uber die Krankheit weniger Angst, was ihr Le-
ben ein wenig einfacher machte. Es gab Momente, in denen sich die Familie vom
Spitalpersonal unterstitzt fuhlte aber auch Momente, in welchen ihnen die Unterstit-
zung fehlte. Die Familienmitglieder halfen sich gegenseitig innerhalb der Familie, was
sehr wichtig war. Die erkrankten Kinder wie auch die Geschwister erwahnten, dass
ihre Eltern aber auch andere Menschen in ihrem Umfeld sowie der Sibling Supporter*

eine Stitze fir sie waren.

Kritische Beurteilung aus Sicht der Verfasserinnen

Die Studie startet mit einer guten Einleitung, welche die relevanten Fakten des The-
mas zusammenfasst. Das gewahlte Design sowie die verwendeten Analysemetho-
den passen gut zum Zweck der Studie und werden verstandlich beschrieben. Bei der
Analyse ist nicht klar ersichtlich, welche Anteile die beiden weiteren Autoren, abge-
sehen von der Diskussion der Daten, geleistet haben. Die Anzahl der interviewten
Kinder ist eher gering, was in qualitativen Studien jedoch nicht zwingend ein Nachteil
sein muss. Es geht um das Erfassen von Erlebnissen, die subjektiv sind. Das vertief-
te Erforschen der individuellen Erlebnisse wird durch die geringe Anzahl Teilnehmer
erleichtert. Vorannahmen der Autoren werden keine genannt, sie erwahnen jedoch
ihre personlichen Erfahrungen in Beruf und Forschung. Die Autoren gehen ausfuhr-
lich auf die Sicherstellung der Vertrauenswurdigkeit der Studie ein. Zudem wurde ein
Peer-Debriefing* durchgefihrt, was als Starke dieser Studie gilt.
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Cancer Symptom Transition Periods of Children and Families

Woodgate und Degner (2004) fihrten diese Langzeitstudie im Westen von Kanada
durch. Das Ziel der Studie war es, zu erforschen und zu beschreiben, wie der Krank-
heitsverlauf von Krebs bei Kindern erlebt wird. Dies aus Sicht der betroffenen Kinder
und ihren Familien. Bei dieser Studie handelt es sich um eine qualitative Studie mit
dem Design der Grounded Theory (Strauss & Corbin, 1994) und lliness Narratives
(Kleinmann, 1988), mit der Philosophie des interpretativen Interaktionismus (Denzin,
1989).

Dafur wurden 39 Familien (Kinder, Eltern sowie Geschwister) mit einem an Leukamie
oder Lymphom erkrankten Kind beobachtet und interviewt. 15 dieser Familien wur-
den intensiver betrachtet, das heisst sie wurden vermehrt beobachtet und interviewt.
Die erkrankten Kinder waren zwischen 4%z und 18 Jahre alt. Die Datenerhebung
dauerte von Juli 1998 bis Dezember 2000. Die Familien wurden in ihrem nattrlichen
Setting*, also zu Hause beobachtet. Die 15 fokussierten Kinder wurden zusatzlich
wahrend ihrer Hospitalisierung auf der Station beobachtet. Weiter wurden Interviews
mit den betroffenen Kindern, den Eltern sowie den Geschwistern durchgefihrt. Die
Fragen basierten auf der Literatur sowie den klinischen Erfahrungen der Autoren. Die
Interviews erfolgten einzeln sowie im Gruppensetting und dauerten zwischen 40 bis
180 Minuten bei den Eltern und zwischen 20 bis 120 Minuten bei den Kindern. Alle
Interviews und Beobachtungsnotizen wurden transkribiert und nach der Methode der
Grounded Theory (Strauss et al., 1994) analysiert. Der zweite Teil beinhaltete die
Entwicklung der Krankengeschichte, wobei diese wiedererzéhlt und aufgeschrieben
wurde. Anschliessend wurden die Inhalte in Kategorien unterteilt.

Die Ergebnisse stellten das Erleben des Krebses in Bezug zu den wechselnden
Symptomen im Krankheitsverlauf dar. Sie berichteten, wie die Familienmitglieder die
Veranderungen ihrer Rollen und Verantwortlichkeiten erlebten. Es wurden sechs
Ubergangsperioden definiert:

Es ist nur eine Grippe / Es ist mehr als eine Grippe / Es trifft das zu Hause / Es ist
grasslich / Es ist nicht so schlimm, es ist eigentlich ganz gut / Es ist ermidend
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Durch diese Studie wurde eine Langzeitperspektive geschaffen, wie Krebs im Verlauf
der sechs Ubergangsperioden gesehen werden kann. Es wurde aufgezeigt, dass das
Erleben stark von der Prasenz oder Absenz der Symptome abhangt. Die Symptome
wurden somit als Wendepunkte betrachtet. Die Familie versuchte nicht nur das be-
troffene Kind, sondern die Familie als Ganzes zu beschitzen. Bei vorherrschenden
Symptomen erwies sich das Sorgen um das erkrankte Kind sowie die restlichen Fa-
milienmitglieder als sehr schwierig. Die Pflege des Kindes wurde zur Prioritat der
Mutter, wahrend der Vater und die Geschwister weniger involviert wurden. Die Auto-
ren empfehlen familienzentrierte* Pflege, die alle Familienmitglieder einbeziehen,

nicht nur die pflegende Mutter.

Kritische Beurteilung aus Sicht der Verfasserinnen

Eine Starke der Studie ist, dass das Design von unterschiedlichen Theorien geleitet
wird. Die Datenanalyse der zwei Methoden wird sehr genau beschrieben und sogar
die einzelnen Teilschritte werden separat genannt. Es fehlt jedoch die genaue Dekla-
rierung, wie viele Autoren bei der Datenanalyse oder auch bei den Interviews und
Beobachtungen involviert sind. Zudem fehlt die Angabe, anhand welcher Kriterien die
15 intensiv betrachteten Familien ausgewahlt wurden und wie diese Datensammlung
in die Datenanalyse einfliesst. Es wurde Triangulation (Beobachtungen und Inter-
views) gewahlt, welche mit dem Ziel der Studie kongruent ist. Eine weitere Starke ist,
dass die Teilnehmer der Studie nach dem ,Purposeful Sampling“*, das heisst gezielt

ausgewahlt wurden.

Davina Manuela Lauper, Fabienne Susanne Peter 27



Experiences of Parents of Children Suriving Brain Tumour: a Happy Ending and a

Rough Beginning

Lindahl und Steneby (2009) fihrten diese Studie in einem Spital in Stockholm,
Schweden, durch. Das Ziel der Studie war es, herauszufinden, wie die Eltern die
Auswirkungen des Hirntumors ihres Kindes nach der Behandlung wahrnehmen.
Diese qualitative Studie wurde gemass der induktiven thematischen Methode nach
Hayes (2000) analysiert.

Die Teilnehmer waren sieben Mitter und vier Véater von insgesamt sieben Familien.
Die Kinder litten an unterschiedlichen Arten von Hirntumoren wie Rhabdoider Tumor,
niedergradiges Astrozytom und Medullablastom. Zudem hatten die betroffenen Kin-
der unterschiedlich ausgepragte klinische und neuropsychologische Folgeerkrankun-
gen. Sie waren zwischen 7 und 14 Jahre alt und hatten alle Geschwister. Zum Zeit-
punkt der Interviews waren die Krebsbehandlungen seit 20-38 Monaten abgeschlos-
sen. Gesamthaft wurden elf Interviews durchgefiuhrt, die zwischen 50 bis 100 Minu-
ten dauerten. Die Eltern wurden zu Hause, im Biro der Autoren oder im Kranken-
haus befragt. Die aufgenommenen Interviews wurden transkribiert und durch die bei-
den Autoren nach dem induktiven Ansatz analysiert. Diskrepanzen zwischen den

beiden Autoren wurden identifiziert und bis zum Konsens ausdiskutiert.

Es entstanden funf Schlisselthemen mit 16 Unterthemen:

Bedurfnisse des Kindes: Training und Hausaufgaben / Freizeit und soziale Aktivitaten
Familienalltag: Alltagsaktivitdten / Essen und Mahlzeiten / n&heres Familienleben /
Alltag der Geschwister

Elterliche Rollen und Routinen: Verwéhnen und Uberbeschitzen / Giber ernsthafte
Themen sprechen / zusatzliche Rollen

Eltern als Individuum: veranderte Perspektive auf die Existenz / traumatische Erleb-
nisse / Erschopfung / Arbeit

Sorgen und Angste: Sorge um das Well-being des Kindes / Zukunftsangste / Kampf

zwischen Freude und Trauer

Das Kind betreffend wurden unter anderem Einschrankungen der Kognition, der phy-

sischen Kraft und den sozialen Fertigkeiten genannt. Unterstitzung im Durchfihren
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von Freizeitaktivitaten und das Pflegen von sozialen Kontakten waren nétig. Fami-
lienaktivitaten wie Mahlzeiten veranderten sich. Die Geschwister fiihlten sich ver-
nachlassigt. Fur die Eltern war die Diagnose Krebs eine psychologische und existen-
tielle Herausforderung. Die Krebsbehandlung ihres Kindes erlebten sie als einen an-
strengenden Prozess, welcher Anderungen in ihren Rollen und Routinen sowie im
Arbeitsalltag mit sich brachte. Die Autoren der Studie meinen, die Eltern bengtigen
detaillierte und andauernde Informationen tber den Gesundheitszustand ihres Kin-
des. Sie brauchen Unterstiitzung in dessen Training und Rehabilitation aufgrund der
Folgeschaden des Tumors. Da die Eltern selbst durch die psychologischen Belas-
tungen einem Gesundheitsrisiko ausgesetzt sind, sollten sie, aber auch die Familie
als Ganzes, Unterstiitzung erhalten.

Kritische Beurteilung aus Sicht der Verfasserinnen

Das Vorgehen bei der Datenanalyse wird anhand eines Entscheidungspfades sehr
ausfuhrlich beschrieben. Weitere positive Aspekte dieser Studie sind, dass die Auto-
ren unabh&ngig voneinander arbeiteten und die Kategorienbildung bis zum Konsens
diskutierten. Ausserdem wurden die Teilnehmer gezielt ausgewahlt, also nach dem
~Purposeful Sampling®, was in der qualitativen Forschung als wichtiges Gutekriterium
erachtet wird. Schwéchen sind, dass kein Design genannt, sowie der Bedarf der Stu-
diendurchfihrung nicht klar gerechtfertigt wird. Fir die Sicherstellung der Vertrau-
enswurdigkeit wurde ein Memberchecking* durchgefihrt, was bei qualitativen Stu-
dien hochgewertet wird.
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How Siblings of Pediatric Cancer Patients Experience the First Time After Diagnosis

Prchal und Landolt (2012) fuhrten diese Studie im Universitatskinderspital Zirich
durch. Das Ziel war, die Erfahrungen von Geschwistern von an Krebs erkrankten
Kindern aus verschiedenen Lebensbereichen zu erforschen. Es sollten spezifische
Schwierigkeiten, Coping-Strategien* und mogliche Gewinne festgehalten werden. Es

handelt sich dabei um ein qualitatives Studiendesign.

Die Diagnosen der erkrankten Kinder waren Leukamie, Lymphom, Synovial Sarkom
und boésartiges Gliom. Zum Zeitpunkt der Interviews mit den Geschwistern lag die
Diagnosestellung zwischen sechs Monaten bis zwei Jahre zurtick. Es wurden sieben
Geschwister anhand eines halbstrukturierten Interviews zu fiinf wichtigen Lebensbe-
reichen (Spital, Schule, Freunde, Familienleben und erkranktes Geschwister) befragt.
Die erfragten Bereiche wurden anhand der Praxiserfahrung der beiden Autoren so-
wie durch vorausgegangene Recherchearbeiten festgelegt. In jedem dieser funf Be-
reiche wurden offene Fragen tber die Erfahrungen, Schwierigkeiten oder Unterstit-
zung gestellt. Die Kinder wurden ermutigt, offen zu sprechen. Die Tonaufnahmen der
Interviews wurden anschliessend transkribiert und danach vom ersten Autor codiert.
Schlussendlich wurden Kategorien gebildet, welche bis zur Kongruenz verfeinert

wurden.

Durch die Antworten der Geschwister bildeten sich schlussendlich 22 Kategorien,
wobei jede Kategorie eine Aussage von mindestens zwei Geschwistern beinhaltet.
Die Kategorien sind wie folgt in die oben erwahnten fiinf Bereiche unterteilt:

Spital: andere Patienten / Hilfe / Realitatstiberprifung / Kontakt zum Spitalpersonal
Schule: schulische Leistungen / Abneigung zur Schule / Fragen in der Schule
Freunde: Ablenkung / mit Freunden Uber das kranke Kind sprechen / Fragen von
Freunden / Reduzierte soziale Aktivitdten / Normalitat

Familienleben: Absenz der Eltern / Familienzusammenhalt / Reden Uber Krebs in der
Familie / Haushaltsaufgaben / Ferieneinschrankung / Beeintrachtigung der Eltern
Erkranktes Kind / Geschwister: Erscheinungsbild und Leiden / Verhaltensverédnde-

rungen / Angste und Sorgen / Eifersucht

Davina Manuela Lauper, Fabienne Susanne Peter 30



In allen flnf Bereichen berichteten die Geschwister von Schwierigkeiten wie bei-
spielsweise die regelméassige Absenz der Eltern, das Gefunhl, alleine zu sein und we-
nig Aufmerksamkeit zu erhalten. Auch reduzierte Familienaktivitdten und schulische
Leistungseinbussen wurden erwahnt. Es wurden jedoch auch Ressourcen genannt
wie zum Beispiel unterstiitzende Beziehungen zu Freunden, bei welchen sie einfach
mal wieder am normalen Leben teilnehmen konnten. Ebenso half ihnen das Spre-
chen Uber die schwierige Situation mit dem Personal im Spital. Als Coping-Strategien
beschrieben die Geschwister das aktive Involviert sein und das Mithelfen bei der
Pflege des erkrankten Geschwisters oder im Haushalt, sowie das Zeitverbringen mit
dem erkrankten Geschwister. Eine verbesserte Familienbeziehung und einen starke-

ren Familienzusammenhalt nannten die Geschwister als grossen Gewinn.

Kritische Beurteilung aus Sicht der Verfasserinnen

Das Hervorheben der Notwendigkeit dieser Studie, die gute Struktur sowie das Dar-
stellen der Demographie der Teilnehmer und Datenkategorien in sauberen Tabellen
heben diese Studie in ein gutes Licht. Die Vorgehensweise bei der Datensammlung
wie auch —analyse wird im genauen Detail beschrieben. Die Autoren wenden die Co-
hen K Coeffizient Nominal Skala (Cohen, 1968) an, um die Interreliabilitat der Kate-
gorisierung zu testen. Zu beachten ist, dass die Anzahl interviewten Geschwister
(n=7) klein ist und alle Teilnehmer alter als ihre erkrankten Brider oder Schwestern
sind. Zudem wurden die nur einmal genannten Aussagen nicht in die Studienergeb-

nisse mitaufgenommen.
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The Everyday Life of the Young Child Shortly After Receiving a Cancer Diagnosis,

From Both Children’s and Parent’s Perspectives

Darcy, Knutsson, Huus und Enskar (2014) fuhrten im Stiden von Schweden eine
Langzeitstudie Uber drei Jahren durch. Diese Studie ist eine Teilstudie davon. Der
Zweck war es, die Wahrnehmung der betroffenen Kinder sowie deren Eltern zu er-
forschen, wie die Krebserkrankung die Gesundheit und den Alltag des Kindes kurz
nach der Diagnose beeinflusst. Bei dieser Studie handelt es sich um eine qualitative

Studie mit einem induktiven Ansatz.

Fur die Studie wurden 36 Teilnehmer rekrutiert. Dies waren 13 Kinder und 23 Eltern.
Die Diagnosen der Kinder waren Leukamie, Nierenkrebs, Weichteilkrebs und Hirn-
tumor. Das Alter der Kinder war zwischen eins und funf Jahren. Die Interviews fan-
den drei bis neun Wochen nach der Diagnosestellung statt, teils zu Hause und teils
im Krankenhaus. Sie dauerten zwischen 49 bis 104 Minuten. Es wurden offene Fra-
gen gestellt, welche auf die definierten Bereiche der WHO (2005) fokussierten, nam-
lich Aktivitaten und Partizipation, Umwelt, Kérperstrukturen und -funktionen. Die In-
terviews wurden sehr kinderfreundlich gefiihrt. Die Autoren ndherten sich vorsichtig
an, indem sie vorab mit den Kindern Zeit verbrachten und mit ihnen spielten. Zudem
arbeiteten sie mit Puppen und Smiley Faces als Hilfe, um Geflhle auszudriicken. Die
Eltern waren immer anwesend. Bei den elterlichen Interviewbeitragen war ebenfalls
das Kind im Fokus. Alle Daten wurden transkribiert und vom zweiten Autor unabhén-
gig gelesen, codiert und kategorisiert. Die beiden Autoren diskutierten wiederholend

und zogen zusatzlich einen Mentor hinzu.

Die Ergebnisse zeigten, dass der Alltag einerseits im Krankenhaus und andererseits
zu Hause wahrend dem Warten, um wieder ins Krankenhaus zu fahren, stattfand. Es
wurden drei Kategorien gebildet:

sich wie ein Fremder fuihlen: das plotzlich veranderte Kind / das veranderte zu Hause
/ die veranderten Eltern

sich kraftlos fuhlen: von ,gesund” zu ,gequélt* (durch die Behandlung wie zum Bei-
spiel Chemotherapie) / Wunsch, mit Respekt behandelt zu werden / Wunsch nach

elterlichem Schutz
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sich isoliert fihlen: Einsamkeit / Wunsch zu spielen / Wunsch, die Familie nahe zu

haben

Es wird erwiesen, dass eine Krebsdiagnose die Selbstwahrnehmung des Kindes so-
wie die Beziehungen zu anderen beeinflusst. In der Diskussion gingen die Autoren
auf folgende drei Themen ein: Kinder wiinschen sich Eltern, die sie beschitzen,
kompetente Pflegende, die sie mit Respekt behandeln und sich sorgen und dass der
Kontakt zur Schule bestehen bleibt.

Kritische Beurteilung aus Sicht der Verfasserinnen

Hervorzuheben ist bei dieser Studie die genaue Beschreibung der durchgefiihrten
Interviews. Der Leser kann sich ein genaues Bild machen, wie die Interviews verlau-
fen sind und welche Frageformen verwendet wurden. Die sieben vorher durchgefiihr-
ten Pilotinterviews mit gesunden Kindern im gleichen Alter erhéhen die Glaubwiirdig-
keit. Alle vier Komponenten der Vertrauenswirdigkeit werden sehr ausfihrlich be-
schrieben und begriindet. Das Design dieser qualitativen Studie wird nur mit dem
induktiven Ansatz beschrieben; eine nahere Methode wurde nicht angegeben. Das
Ziel der Studie ist kongruent mit der Durchfiihrung der Interviews. Trotz der Heraus-
forderung, junge Kinder mit Krebs zu interviewen, blieb der Fokus bei den Aussagen

der Kinder.
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4.3 Ubersicht der Giitekriterien der fiinf Hauptstudien
Die unten stehende Tabelle gibt eine Ubersicht zur Beurteilung der Hauptstudien in
Anlehnung an die Qualitative Beurteilung nach Letts et al. (2007).

Tabelle 4 Ubersicht Giitekriterien

Studie z D M PS R A TN DA V MC E ET L

Bjork, v v v x x ) v v v x v v x
Wiebe &

Hallstrom

(2009)

Woodgate v v v x x v v v x v v v
& Degner
(2004)

Lindahl & v ) v v x x v) v v v v v v
Steneby

(2009)

Prchal & v ) v x x x v v v x v v v
Landolt

(2012)
Darcy, v o) v x v o) v v v vy v v v
Knutsson,
Huus &
Enskar
(2014)

Anmerkung: Z = Ziel; D = Design; M = Methode passend; PS = ,Purposeful Sampling“; R = Redun-
danz beschrieben; A = Angaben zu den Autoren; TN = Angaben zu Teilnehmern der Studie; DA =
Datenanalyse/Entscheidungspfad beschrieben; V = Vertrauenswiirdigkeit; MC = Memberchecking
durchgefiihrt; E= dem Ziel entsprechende Ergebnisse; ET = Relevant fir die Ergotherapie; L = Limita-
tionen beschrieben; v= Kriterium erfillt; (v)) = Kriterium teilweise erfiillt; * = Kriterium nicht erfillt

Alle funf Hauptstudien zeigen eine hohe Qualitat auf. Auf die Qualitat der Gutekrite-
rien im Vergleich wird in der Diskussion im Kapitel 5.1 eingegangen.
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4.4 Darstellung der Ergebnisse im ,Double ABCX-Modell*

A = Belastungen

der Geschwister

Standiges Pendeln®

Leistungseinbussen Schule*
Reduzierte soziale Akfivitaten*

Absenz der Eltern*
Eltern psychisch / physisch
beintrac htigt*

Standig tiber KH sprechen*
Gemeinsames Spielen erschwert!
Negative Verhaltensanderung des
kranken Kindes*
Ferieneinschrankungen®

Kontext

Alter: 1-13 Jahre
Diagnosen: verschiedene
Krebsarten

B * Ressourcen
der Geschwister

Zeit mit Freunden, reden ber KH*
Zeit mit Familie*

Involviert sein in Pflege*
Unterstitzung durch
Spitalpersonall+

Kontakt zu anderen Patienten*

des Kindes
Standiges Pendeln25

Abhangigkeit bei ADL's?
Kleider-Tape-Wechsel erschwert?
Wollen nicht ausgefragt werden®

Spielen erschwert!?
Gemeinsames Spielen erschwert!
Gemeinsame Aussenaktivitaten
erschwert!.?

des Kindes

Spass haben mit Geschwister!
Spielsachen fars Zimmer ausleihen®
Spitalclown®

Abbildung 3. Perspektive der Kinder / Geschwister

Anmerkung: KH = Krankheit; ADL = Activities of daily living*
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C » Wahrmmehmungen / Gefiihle
der Geschwister

Sich alleine fuhlen+

Eifersucht*

\ermissen normale Dinge zu tun*s

Angst vor Ruckfall / Tod**

Traurigkeit Uber Leiden im Spital®
Unsicherheit wann/wie helfen*

Neg. Vorstellung von Spital verandert sich®*

Besserer Familienzusammenhalt?
Schatzen Infos Gber Gesundheitszustand®+
Ubemehmen geme |ADL's*

Konzentrationsprobleme Schule*
Standiges Fragen unangenehm?
Unlust Freunde zu treffen®
Freunde lenken von Sorgen ab®
Freunde verhalten sich wie vorher*

35

des Kindes

Mde von
Behandlung*®
Gelangweilt im Spital*
Starke Emotionen der
Eltern beangstigen®
Vermissen normale
Dinge zu tun*

Schule = Symbol
MNormalitat®

Spielwahl verandert
sich®

X = Adaptationen
der Geschwister

Informationsweg Uber
Freund / Website an
Schule



A = Belastungen
der Familie
Aktivitaten mit
anderen Menschen
eingeschrankt'
Weniger Einladungen
von Bekannten!
Zukunftsplanung
eingeschrankt2?
Abhangig von Plan
der Spitexs

Aufgeben von
Familienaktivitaten?
Familienroutinen
aufrechterhalten
erschwert?

Verlieren Freunde??

Kontext

Alter: 1-18 Jahre
Diagnosen: verschiedene
Krebsarten

B = Ressourcen

der Eltern

Standiges Planen des Alitags'?

des Kindes

Auswahl Freizeitaktivitaten

Alltagsaufgaben erschopfend?2 eingeschrankt
Kdnnen krankes Kind nicht Unterstitzung in ADL /
alleine lassen’ IADL's notig®

Miissen Kind herumiragen?

ADL / |ADL zeitaufwandig?

C = Wahmehmungen / Gefiihle

Ubemahme zusatziicher Rollen®  Veranderte
Erziehung herausfordernd!.#3 Essgewohnheiten /
Mit Kind Ober KH / Zukunft Appetit3 243
sprechen herausfordernd? Haufiges Liegen® der Familie
Kleider-Tape-Wechsel Kind hat
Wenig Zeit fir sich / als Paar’ erschwert® ey i
Entspannung erschwert'?2 o
A ; k : : =z Zukunftsbe-
Uneinigkeiten / Streit zwischen mag nicht alleine sein / 3
Eltern® schlafen’ C i
Im Spital passiv / E erliche/
Arbeitseinbussen’? energielos? § e i
Midigkeit bei der Arbeit! Verlieren Freunde? el
Bemerken
Infektions-
angst der
Bekannten'
Isoliert in-
ausserhalb
Familie!.23
Als Experten
fuhlen!

der Familie

Angebotene Unterstitzung’2
Erkiarung der KH / Behandlung
durch Pflege / Siblingsupporter?
Sozialarbeiter in Schule und
Spital®

Familienzusammenhalt /
Zusammensein Tag und
Nacht!-225

Viel Telefonkontakt’
Aussenaktivitaten im Sommer

der Eltern, der Geschwister, des Kindes (einzeln)

Fotoaufnahmen von Kind®
Tagebuch / Blog fiihren®
Erleichterung durch Spitex®

Spitex ersetzt Spitalaufenthalies
Unterstitzung / Respeki von Schule?
Pflegepersonal informiert Schule®

Elternteil unternimmt etwas alleine mit Geschwister?

Abbildung 4. Perspektive der Eltern

der Eltern

Kraftlos, konstante Sorge’
Sorge um richtige Forderung
des Kindes?

Angst vor Erkrankung des
Geschwisters?

Angst vor zu wenig Zeit far
Geschwister!

Verirauen des Kindes
wiedergewinnens

Finden Haarveriust des Kindes
schlimm?
Gefiihlsambivalenz?®

Vermissen
Erwachsenenkontakt!
Gebunden an momentanen
Alltag’

Frust / Traurigkeit Ober
Unverstandnis Mitmenschen!

Pflege Kind = 1.Prioritat Mutter?
Traurigkeit Vater Ausschluss
Pflege?

Positive Einstellungsanderung?
Im Spital abschalten von
Verpflichtungen'

Anmerkung: KH = Krankheit; ADL = Activities of daily living; IADL = Instrumental activities of daily living*
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des Kindes

Schule = Symbol
Mormalitat®

Bei Schulbesuch nur
beobachien, nicht

mitspielen?
Angst vor
Leistungseinbussen in -
Schule? X = Adaptationen
Will keine
Sonderbehandiung in der Eltern

i 3
kst Umweltanpassung?
Brauchen mehr Kinder um Auf eigenes

3
sich, anstelle Erwachseners  'roniergenen achten

Schwierig im Spital zu
beschaftigen v.a. im
Zimmer3

Verleugnung Krankheit vor
anderen Menschen?
Unsicher/zeigt weniger
Freude*®

Schiichtern / tieferes
Selbstvertrauen?

Anwesenheit Eltern /
Geschwister gibt Sicherheit



4.5 Vorgehen und Reasoning bei der Zuordnung der Ergebnisse

Die Resultate der funf Hauptstudien wurden durch die beiden Verfasserinnen der
Bachelorarbeit durchgearbeitet, indem sie unabhangig voneinander Abschnitt fir Ab-
schnitt durchlasen. Jeden Abschnitt diskutierten sie bis zum Konsens, wie sie die
jeweiligen Aussagen aus den Studien verstanden haben und welchem Bereich des
,Double ABCX-Modells* (McCubbin et al., 1983) sie diese zuordnen wirden. Der Fo-
kus wurde dabei auf die detaillierten Abschnitte beziehungsweise wenn moéglich auf
die Zitate gelegt und nicht auf die Zusammenfassungen der Autoren der Studie.

Die in der Einleitung erwahnten Begriffe des ,Double ABCX-Modells* wurden fur die-
se Bachelorarbeit durch die Verfasserinnen mit eigenen Kriterien untermauert. Das A
wurde als Belastung auf der Handlungsebene betrachtet, wobei nur konkrete All-
tagshandlungen eingeschlossen wurden. Das B beinhaltete die Ressourcen, welche
die Familien zur Verfigung hatten und die ihnen in dieser schweren Zeit halfen. Dem
Bereich C wurden alle erlebten Wahrnehmungen und Gefuhle der Familienmitglieder
zugeordnet. Diese mussten jeweils in Bezug zu einer Handlung stehen. So besteht
teilweise eine Wechselwirkung zwischen A und C. Unter X wurden bewusst ange-
wendete Adaptationen der Familien festgehalten wie beispielsweise Strategien, die
sie aktiv unternommen haben. Anderungen im Alltag, die sich im Verlaufe der Zeit

ergaben, wurden klar ausgeschlossen.

Bei Uneinigkeiten bezuglich der Zuordnung zwischen A und C sowie zwischen B und
C fiel die Entscheidung aufgrund der Wortwahl in der Studie und der Interpretation

der Verfasserinnen.

Die teils widerspruchlichen Aussagen im Modell sind dadurch erklarbar, dass die
Aussagen von mehreren Familien stammen und diese zu verschiedenen Zeitpunkten
erfasst wurden. Die Themen Kommunikation und Beziehung mit und zum Pflege-/

Arzteteam wurden bewusst ausgeklammert.

Die Aussagen wurden in zwei Modellabbildungen unterteilt. Eine aus der Perspektive
der betroffenen Kinder und Geschwister, die zweite aus Sicht der Eltern bezie-
hungsweise der Familie als Ganzes. Fir die Abbildung wurden alle Aussagen grup-
piert und kurzgefasst und in entsprechende Spalten gegliedert. Die ausfihrliche Ver-

sion aller Aussagen ist im Anhang einzusehen.
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5 Diskussion

Diese Bachelorarbeit befasst sich mit der Frage, wie die Familie eines an Krebs er-
krankten Kindes die Auswirkungen der Erkrankung auf ihre Betatigung erlebt. Zur
Beantwortung wurden die Ergebnisse von fiinf Hauptstudien analysiert.

In allen finf qualitativen Hauptstudien wurden Interviews und in einer Studie zusatz-
lich Beobachtungen durchgefiihrt. Die Interviews erfolgten teils mit einer Partei oder
auch mit der ganzen Familie. Die Ziele der Studien waren entweder die Auswirkun-
gen im Alltag des Kindes, der Geschwister oder der ganzen Familie in Erfahrung zu
bringen. Folglich zeigten die Studienergebnisse Auswirkungen auf die Betatigungen
jedes einzelnen Familienmitgliedes, wie auch auf die Familie als Ganzes. Die an
Krebs erkrankten Kinder, deren Geschwister und Eltern beschrieben ihre Belastun-
gen und Wahrnehmungen in Alltagssituationen, wie auch Ressourcen und einige

Adaptationen.

Im nachfolgenden Abschnitt wird die Qualitat der Hauptstudien kritisch beurteilt, wel-
che an die Tabelle im Resultatenteil anlehnt. Anschliessend folgt die Diskussion an-
hand der Ergebnisse im ,Double ABCX-Modell* (McCubbin et al., 1983).

5.1 Qualitat der Hauptstudien

Zusammenfassend weisen alle finf Hauptstudien ein Ziel auf, welches mit der Me-
thode und den Ergebnissen kongruent ist. Die Vertrauenswiirdigkeit ist in allen Stu-
dien gegeben, wobei es Unterschiede gibt, wie diese gesichert und beschrieben
wurden. Beispielsweise fiihrten die Autoren der Studien entweder ein Member-
Checking oder Peer-Debriefing durch oder ein Mentor wurde hinzugezogen. In jeder
Studie wurden die Resultate mit aussagekraftigen Zitaten untermauert, wodurch ein
tieferer Eindruck in das Erleben der Betroffenen erméglicht wird, was bei qualitativen
Studien zentral ist. Die Angaben zu den Autoren sind in allen Studien rar oder gar
nicht angegeben. Die Redundanz* wird in einer der Studien beschrieben, was bedeu-
tet, dass nur solange neue Teilnehmer in die Studie aufgenommen wurden, bis die
Datensattigung* erreicht wurde. Das ,Purposeful Sampling“ wird in zwei der funf Stu-
dien erwéhnt, was die Verfasserinnen als qualitative Starke betrachten. Ein klares

Design wurde von zwei Studien genannt. Abschliessend ist zu sagen, dass die wich-
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tigsten Guterkriterien, wie unter anderem das Ziel, die Methode und die Datenanaly-
se, welche eine qualitative Studie ausmachen, in allen finf Hauptstudien gegeben
sind.

5.2 Diskussion der Resultateinordnung im ,, Double ABCX-Modell*
5.2.1 Zusammenfassung

Im Folgenden werden alle vier Teile des Modells einzeln, ohne Beachtung der Per-

spektiven, zusammengefasst.

Belastungen (A)

Die meisten erwahnten Belastungen lassen sich in die drei Betatigungsbereiche
Selbstversorgung, Produktivitdt und Freizeit gemass Law et al. (2004) einordnen.
Wie in der Modellabbildung ersichtlich ist, fallen Belastungen bei Alltagshandlungen
zu Hause und in der Freizeit ins Gewicht. Dazu zahlen Schwierigkeiten zwischen den
Familienmitgliedern wie auch das Durchfuhren der vielen Alltagsverpflichtungen und
neuen Aufgaben, die entstehen. Die Veranderungen im Kontakt zum Umfeld wie

auch in Freizeitaktivitaten sind erschwerend.

Ressourcen (B)

Die Untersttitzung von Mitmenschen im und ausserhalb des Spitals zeigt sich im Mo-
dell als eine hervorstechende Ressource. Wahrend im Spital die Pflegenden und So-
zialarbeitenden die Familie unterstiitzen, steht ausserhalb des Spitals die Spitex
(Darcy et al., 2014) zur Verfiigung und Freunde bieten ihre Hilfe an (Prchal et al.,
2012). Weiter prasentieren sich der Zusammenhalt der Familie und das gemeinsame
Zeitverbringen als Starke (Bjork et al, 2009; Woodgate et al., 2004; Lindahl et al.,
2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014). Das personliche Dokumentieren wah-
rend der schweren Zeit wird ebenfalls als eine Ressource genannt (Darcy et al.,
2014).

Wahrnehmungen / Gefiuihle (C)

Im Modell wird auf den ersten Blick ersichtlich, dass die gedusserten Wahrnehmun-
gen den grossten Teil ausmachen und sehr weitreichend beschrieben werden. Die
Familienmitglieder sprechen von Wahrnehmungen tber sich selbst, zu Wahrneh-
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mungen in Bezug auf andere Menschen bis hin zu Wahrnehmungen betreffend Um-

standen und Lebensbereichen. Auffallend oft werden starke Emotionen wie Frust,
Traurigkeit, Angst und Eifersucht genannt (Bjork et al, 2009; Woodgate et al., 2004;
Lindahl et al., 2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014). Das Erleben im Zusam-
menhang mit dem Spitalalltag sowie den Veranderungen in der Schule und in zwi-

schenmenschlichen Beziehungen haben die Teilnehmer ebenfalls beschéftigt.

Adaptationen (X)

Es werden nur sehr wenige Adaptationen der Familienmitglieder erwahnt. Dessen
Eruierung war jedoch auch nicht der Zweck der ausgewéahlten Hauptstudien. Be-
nennt werden Strategien zur Entlastung wie beispielsweise Umweltanpassungen
(Darcy et al., 2014), das Bestimmen einer Person zur Informationsweiterleitung
(Prchal et al., 2012) sowie das Achten auf das eigene Wohlergehen (Lindahl et al.,
20009).
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5.2.2 Gemeinsamkeiten und Unterschiede

Nachfolgend werden Gemeinsamkeiten und Unterschiede der Aussagen sowie der
Perspektiven der einzelnen Familienmitglieder anhand der Resultateinordnung im
,Double ABCX-Modell“ (McCubbin et al., 1983) diskutiert.

Durch die Aufteilung der Perspektiven im Modell fallt auf, dass Kinder selbst nicht
gross uber ihre Emotionen sprechen, aber Eltern beschreiben ihre Kinder als passiv
und freudlos sowie unsicherer und schiichterner als friher (Lindahl et al., 2009;
Darcy et al., 2014). Die Verfasserinnen bemerken dazu, dass Erwachsene differen-
zierter Uber ihre Gefluhle reflektieren kbnnen. Weiter konnen Erwachsene die gros-
sen Zusammenhange der Situation deutlicher erkennen und schildern, wahrend Kin-
der sich mehr an der Gegenwart orientieren.

Auffallend ist, dass die Eltern mehrheitlich Alltagsverpflichtungen wie neuentstande-
ne Planungsablaufe, Pflegeaufgaben sowie Schwierigkeiten in der Kindererziehung
als Belastung empfinden (Bjork et al, 2009; Lindahl et al., 2009, Darcy et al., 2014).
Daraus wird sichtbar, wie viel Aufmerksamkeit das erkrankte Kind einnimmt und die
Eltern sich und ihre Bedurfnisse hinten anstellen. Denn konkrete Betatigungen, die
sie friher fur sich selber taten wie beispielsweise ein Hobby, geben sie keine an. Sie
nennen lediglich tbergreifend die Belastungen betreffend der Arbeit, den Erwachse-
nenkontakt, den sie vermissen sowie zu wenig Zeit, die sie fur sich und als Paar zur
Verfugung haben (Bjork et al, 2009; Lindahl et al., 2009). Auch die Entspannung ist
erschwert (Bjork et al, 2009; Woodgate et al., 2004).

Die Kinder jedoch betonen mehrfach ihre nicht mehr durchfiihrbaren Betatigungen
wie das Spielen und Aktivitdten im sozialen Umfeld sowie die Langeweile im Spital
(Bjork et al, 2009; Darcy et al., 2014). Das Spiel stellt eine zentrale Rolle im Leben
eines erkrankten Kindes dar (Gariépy & Howe, 2003) und ist, wie Rolff und Zimmer-
mann (1985) beschreiben, die Art der Kinder, sich die dingliche und soziale Umwelt
nahezubringen. Oft beschriebene Grinde, welche die Kinder und auch ihre Ge-
schwister am gemeinsamen Spielen hindern, sind die Infektionsgefahr und die geleg-
ten Infusionsschlauche (Bjork et al., 2009, Darcy et al., 2014). Die Angst vor der In-
fektionsgefahr fihrt zudem bei Bekannten dazu, dass sie sich zuriickziehen (Bjork et

al, 2009). Dies ist mit eine Ursache fur Geflihle der Isolation gegen aussen, welche
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die ganze Familie wahrnimmt. Eine Isolation wird aber auch innerhalb der Familie
empfunden (Bjork et al, 2009; Woodgate et al., 2004; Lindahl et al., 2009). Die Ver-
fasserinnen sehen dies im Zusammenhang mit der Pflege des Kindes, welche meis-
tens die Prioritat der Mutter ist und der Vater sich dabei ausgeschlossen fiihlt
(Woodgate et al., 2004). Dadurch sind auch die Meinungsverschiedenheiten zwi-
schen den Eltern zu erklaren (Lindahl et al., 2009). Dem entgegengesetzt stehen die
Aussagen des gestarkten Familienzusammenhaltes, was sich die Verfasserinnen so

erklaren, dass diese Feststellungen meist riickblickend gemacht wurden.

Es gibt nicht nur eine Spaltung der Familie bezuglich ihrer Aufgaben, sondern auch
des Ortes. Die neue Situation erfordert viel Planung und zieht das Pendeln mit sich,
was fur die Kinder wie auch fur die Geschwister belastend ist (Bjork et al, 2009;
Woodgate et al., 2004; Darcy et al., 2014). Dies ist nachvollziehbar, weil durch die
gegebene Situation das vertraute zu Hause der Familie auf mehrere Orte aufgeteilt
wird. Zum einen bestimmt striktes Planen den Alltag betroffener Familien, zum ande-
ren wird ihrerseits eine grosse Flexibilitat vorausgesetzt. Der Vater eines viereinhalb
jahrigen Madchens mit akuter lymphatischer Leukamie aus der Studie von Woodgate
et al. (2004, S. 364) schildert dazu ein Erlebnis: ,We said ‘Well, we can’t make any
plans’. Anybody phones you up and says ‘Well, do you want to go to a movie..?’ |
said ‘Call us that day, we will see what Lynn (ill child) is like™. Eingeschrankt sind die
Eltern ausserdem, weil sie ihr erkranktes Kind nicht alleine lassen kdnnen. Des Wei-
teren sind sie Uber das Unverstandnis der Mitmenschen frustriert und konstanter
Sorge ausgesetzt. Sie fuhlen sich kraftlos und erschopft durch die Alltagsaufgaben
(Bjork et al., 2009; Lindahl et al., 2009; Darcy et al., 2014). Dies alles fuhrt zu den
erwahnten physischen wie auch psychischen Einschrankungen, welche auch die
Geschwister spiren (Prchal et al., 2012). Eine daraus resultierende Folge kdnnte
Mudigkeit bei der Arbeit sein (Bjork et al., 2009). Eltern missen ihre Arbeit aufgeben
oder reduzieren. Die Verfasserinnen konnen sich vorstellen, dass dies finanzielle
Engpasse mit sich bringen kann, was auch Flury, Caflisch, Ullmann-Bremi und Spi-
chiger (2011) besagen.

Die Kinder sehen die Abh&ngigkeit bei den ADL’s als belastend. Das folgende Zitat
eines vierjahrigen Madchen aus der Studie von Darcy et al. (2014, S. 450) verdeut-
licht dies: ,Now I get help from my mummy to do pretty much everything, (before) I
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did everything myself“. Auch die Eltern bestatigen dies und erwahnen zudem den
erhohten Zeitaufwand (Lindahl et al., 2009).

Fur die Geschwister ist das Eingebunden sein in den Prozess, den die Familie durch
die Erkrankung durchlebt, sehr wichtig. Dabei schatzen sie die Unterstiitzung durch
den Sibling Supporter (Bjork et al, 2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014) sowie
das Involviert sein in die Pflege des erkrankten Kindes im Spital (Prchal et al., 2012;
Darcy et al., 2014). Grunde dafir sehen die Verfasserinnen darin, dass sich die Ge-
schwister infolgedessen ntzlich fuhlen und zur schweren Situation etwas beitragen
konnen. Woodgate (2006) bestatigt, dass das Nicht-involviert-sein bei Geschwistern
Stress und Hilfslosigkeit erzeugt. Sie fuhlen sich isoliert, traurig und ihr Selbstwertge-
fuhl und Familienzugehdrigkeitsgefiihl vermindern sich. Geméss den Resultaten
empfinden sie Uberdies die veranderten Umsténde beispielsweise in Bezug zu den
Ferien sowie die Absenz der Eltern oder Reduzierung von sozialen Aktivitaten als
Belastung. Sie fuihlen sich alleine und wollen das frihere Leben und dessen bedeu-
tungsvollen Aspekte nicht missen. Sie sehen es als eine Ressource, wenn sie diese
trotz allem beibehalten kdnnen, wie beispielsweise das Treffen ihrer Freunde. Eine
13-jahrige Schwester in der Studie von Prchal et al. (2012, S. 137) sagt folgendes
dazu: ,My friends helped me; | could get away from it all when | spent time with them,

and | could forget about the illness for a moment. | could be a little happy with them”.

Eltern im Gegensatz geben das Fuhren eines Tagebuches oder Blogs sowie das Fo-
tografieren des Kindes (Darcy et al., 2014) als eine Hilfe an. Die Verfasserinnen in-
terpretieren dies als eine Art Verarbeitung des Geschehens. Zu erwahnen ist, dass
alle Familienmitglieder die Unterstiitzung des Spitalpersonals als hilfreich bezeichnen
(Bjork et al, 2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014). Eltern und Kinder schétzen
die Aufklarung Gber die Krankheit und Behandlung (Darcy et al., 2014). Die Verfasse-
rinnen leiten hier ab, dass eine gute Aufklarung den betroffenen Familien Sicherheit
und Vertrauen gibt. Wie die Studie von Lindahl et al. (2009) aussagt, ist es wertvoll
fur die Eltern zu wissen, wie sie sich an die neuen Umstande anpassen kdénnen.
Vermutet wird, dass die Eltern dann gewappnet sind, kompetent zu reagieren, insbe-
sondere wenn das Kind zu Hause verstarkte Symptome aufzeigt. Denn in den ersten

Wochen zu Hause erleben die Eltern die grosste Herausforderung. Die vielen neuen
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Aufgaben durch die Behandlung sowie die Nebenwirkungen beeinflussen den Alltag
der ganzen Familie (Flury et al., 2011).

Die Kinder und Geschwister erfreuen sich zusatzlich am Kontakt und Spielen mit
dem Pflegepersonal, wobei die Eltern fir das Ubernehmen der administrativen Arbeit
durch den Sozialdienst dankbar sind, um so mehr Zeit als Familie gewinnen zu kon-
nen (Bjork et al, 2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014). Das Zusammensein
mit der Familie bedeutet fur alle Mitglieder sehr viel (Bjork et al, 2009; Woodgate et
al., 2004; Lindahl et al., 2009; Prchal et al., 2012; Darcy et al., 2014). Auch das In-
selspital Bern beschreibt in der Broschiire ,Informationen fur Eltern von krebskranken
Kindern und Jugendlichen” (n.d.) die Wichtigkeit des Zusammenseins der Familie
und weist deshalb auf Ubernachtungsmaoglichkeiten hin.

5.2.3 Diskussion der Resultate in Bezug zur Betatigung

Um die Fragestellung vertiefter zu beantworten, werden im folgenden Abschnitt die
dargestellten Resultate aus dem ,Double ABCX-Modell* mit den Dimensionen der
Betatigung nach Wilcock (1999) in Zusammenhang gebracht und weiter diskutiert. Es
wird dargelegt, inwiefern diese in den vorliegenden Resultaten ersichtlich werden.
Die in der Einleitung beschriebene Definition der Betatigung umfasst folgende vier

Dimensionen: doing, being, becoming und belonging.

Wilcock's Auslegung der Dimensionen ist sehr umfassend, womit die Betatigungen
eines Kindes beziehungsweise einer Familie anschaulich zu erklaren sind. Hinsicht-
lich des being kdnnen die Eltern ihre Rolle als Mutter beziehungsweise als Vater ge-
genuber den Geschwistern nur noch bedingt erfiillen. Die Geschwister schildern da-
zu die haufige Absenz der Eltern (Prchal et al., 2012). Des Weiteren verlieren viele
der erkrankten Kinder ihre Rolle als Schiler, wahrend die Geschwister den Aufgaben
in der Schule nicht zufriedenstellend nachkommen (Prchal et al., 2012). Zwischen
dem doing und dem being besteht ein enger Zusammenhang. Beispielsweise andert
sich das doing der Mutter, wenn sie durch die Pflege des an Krebs erkrankten Kindes
nicht mehr arbeiten gehen kann. Ihr being verandert sich, da sie die Rolle als Arbeit-
nehmerin verliert und die entsprechenden Aufgaben nicht mehr ausfihrt. Die Ge-

schwister erwdhnen, dass sie andere Aufgaben Ubernehmen, wie beispielsweise
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Haushaltsaufgaben oder Hilfe bei der Pflege des Geschwisters (Prchal et al., 2012).
Wahrend dieser schweren Zeit werden solche Aufgaben fiir die Geschwister sinnvoll
und bedeutungsvoll und kdnnen demzufolge in die Dimension doing eingegliedert

werden.

Die Prozesse der Entwicklung eines Menschen sind bei Kindern am deutlichsten zu
beobachten. Entwicklung und Veranderungsprozesse gehéren dem becoming an.
Die Krebserkrankung beeinflusst das Kind in Bezug auf seine wachsende Selbst-
standigkeit. Aufgaben, welche es schon langst durchzufiihren erlernt hat, sind er-
schwert oder nur mit Unterstitzung moglich. Lindahl et al. (2009, S. 374) beschrei-
ben dazu die Sicht der Eltern: It was compared to having a younger child again®.
Zusatzlich bezieht das becoming den Zukunftsaspekt mit ein. Bei einer Diagnose wie
Krebs sind die Heilungschancen oft unbestimmt und somit die Zukunft ungewiss. Die
Gegenwart gewinnt fur die Familie an Wichtigkeit. Der Fokus verschiebt sich von der
Zukunft zur Gegenwart beziehungsweise zur nahen Zukunft. Zukunftsplane wie Feri-

en sind eingeschrankt (Woodgate et al., 2004; Darcy et al., 2014).

Das belonging hangt mit zwischenmenschlichen Beziehungen zusammen. Viele all-
tagliche Aufgaben beinhalten den Kontakt zu Mitmenschen. In einer Familie finden
diese zwischen den Familienmitgliedern oder auch zwischen ihnen und aussenste-
henden Personen statt. Bei Familien mit einem an Krebs erkrankten Kind sind ge-
meinsame Aussenaktivitaten erschwert (Bjork et al., 2009; Darcy et al., 2014). Eine
weitere Auswirkung auf das belonging hat auch die Tatsache, dass sich die Famili-
enmitglieder gegeniber anderen Mitmenschen isoliert fihlen (Bjork et al., 2009;
Woodgate et al., 2004; Lindahl et al., 2009). Die Zugehdrigkeit zu einer Familie wird
bei jedem einzelnen Familienmitglied mit Betatigungen verknupft. Speziell fur ein
Kind bedeutet die Zugehdrigkeit zu seiner Familie sehr viel. Die Anwesenheit der El-
tern und Geschwister gibt ihm Sicherheit (Darcy et al., 2014). Ausserdem betonen
vier der funf Hauptstudien dieser Bachelorarbeit, dass die Familien durch die Krebs-
erkrankung ihres Kindes einen verstarkten Familienzusammenhalt erleben (Bjork et
al., 2009; Woodgate et al., 2004, Lindahl et al., 2009; Darcy et al., 2014), was einen

positiven Aspekt des belonging darstellt.
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5.3 Theorie-Praxis-Transfer

Bei den fliinf Hauptstudien handelt es sich um Studien aus der Pflegeforschung. Die
genannten Implikationen* sind deshalb auf die Arbeit der Pflegenden gerichtet. Im
folgenden Abschnitt werden Uberlegungen dargelegt, wie diese auch in die Praxis
der Ergotherapie Gbertragen werden kénnen. Die Krebserkrankung eines Kindes be-
einflusst das Leben der ganzen Familie. Unter anderem kann auch die Ergotherapie
in deren Unterstlitzung einen Beitrag leisten (McCaffrey, 2006).

5.3.1 Mdgliche Interventionen bei Kindern

Der kinderzentrierte* Ansatz wird in der Hauptstudie von Darcy et al. (2014) empfoh-
len. Rodger (2013) beschreibt diesen, indem die Ergotherapeutin die Perspektive des
Kindes einnimmt und somit unter anderem dessen Starken und Schwéchen, seine
Betatigungsbedurfnisse und seinen Lebenskontext kennt. Diese bericksichtigt sie
bei den Zielen und Inhalten der Therapie (Ax & Lutz, 2015). Wie in der Diskussion
erwahnt, ist das Spielen ein wichtiger Teil im Leben eines erkrankten Kindes und
kann in der Therapie durch gezielte und abwechslungsreiche Angebote erméglicht
werden (Ax et al., 2015). Weiter sind bedeutungsvolle Alltagstéatigkeiten wie das
ADL-Training Inhalte der Ergotherapie (Ax et al., 2015). In diesem Bereich zeigen die
Ergebnisse dieser Bachelorarbeit Belastungen wie Einschrankungen beim An-/Aus-
ziehen der Kleidung auf. Oft erwahnt ist die Beeintrachtigung des Kindes im Alltag
durch das Tragen der Infusion. Auch dieser Problematik kann sich die Ergotherapie
annehmen. In den Kinderkliniken Bern wurde daflr ein Projekt fur die Entwicklung
und Einfihrung von Kinderinfusionsschienen lanciert (Kocher & Schwab, 2008).

Ferner ist zu bemerken, dass an Krebs erkrankte Kinder in ihrem Krankheitsprozess
verschiedene Phasen durchlaufen. In diesen Phasen ist ihr Befinden sehr unter-
schiedlich, auf welches die zustéandigen Fachpersonen reagieren missen. Konkret
fur die Ergotherapeutin bedeutet dies, flexibel zu sein und ihre Intervention dem mo-
mentanen Zustand des Kindes anzupassen (Ax et al., 2015). Es gibt Situationen, in
welchen das Kind aufgrund der Nebenwirkungen der Chemotherapie sehr passiv im
Bett liegt. In einem solchen Fall besteht das Ziel der Intervention in der Sicherstel-
lung des Well-being des Kindes (Kocher, 2015 [personliche Kommunikation]). Die

Verfasserinnen kénnen sich vorstellen, dass hier anstelle von Spielen vorwiegend
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basale Anregungen wertvoll sind. Dabei wird mdglichst nur Gber einen Kanal einen
Reiz gesendet wie zum Beispiel die Lieblingsmusik des Kindes uber die auditive
Wahrnehmung. Wichtig ist, das Kind nicht mit zu vielen Reizen zu tberfordern. Wei-
ter belegen Hanna und Rodger (2002) die Bedeutung der familienzentrierten Thera-
pie, wobei Eltern und Geschwister in die Therapie des Kindes einbezogen werden.

Die folgenden Uberlegungen betreffend Interventionen der Eltern und Geschwister
basieren auf den Resultaten dieser Bachelorarbeit und wurden unabhangig der aktu-
ellen Regelungen im Gesundheitswesen gemacht. Die Verfasserinnen kbnnen sich
vorstellen, dass es fur die Angehdrigen, also Eltern und Geschwister, derzeit schwie-
rig sein kdnnte, eine Verordnung fur die Ergotherapie zu erhalten. Wenn der Fokus
der Intervention ausschliesslich auf den Betatigungseinschrankungen der Eltern oder
der Geschwister liegt, wiirden die Kosten der Therapie nicht getragen. Grundsatzlich

ist die Umsetzung ohnehin stark institutionsabhangig.

5.3.2 Mdgliche Interventionen bei Eltern

Durch die psychologische Belastung, welche die Erkrankung ihres Kindes auslost,
sind die Eltern ebenfalls einem Gesundheitsrisiko ausgesetzt (Lindahl et al., 2009).
Die Unterstutzung der Eltern ist deshalb von hoher Bedeutung, damit diese wiede-
rum ihr krankes Kind sowie die Geschwister unterstitzen kdnnen (Bjork et al., 2009).
Die Rolle der Ergotherapeutin ist in dieser Situation beratend und unterstitzend (Ax
et al., 2015). Im Gesprach mit der Familie soll darauf geachtet werden, dass die
Probleme in allen moglich betroffenen Bereichen erfasst werden. Dies sind die Do-
manen der Kognition, des Affekts und des Verhaltens (Bjork et al., 2009). Im ergothe-
rapeutischen Erstgesprach dienen die zehn Dimensionen nach Fisher (2009) einer
ganzheitlichen Erfassung. Das Erfragen des Well-being der Eltern sollte ein fester
Bestandteil einnehmen (Flury et al., 2011). Borgetto (2010) z&hlt die Stressbewalti-
gung zur Aufgabe der Ergotherapie. Die Verfasserinnen sind der Meinung, dass
mogliche Interventionsansatze bei Stress und emotionalen Belastungen in der Ergo-
therapie beispielsweise das Alltagsmanagement, die Pausengestaltung und das Or-
ganisieren von Entlastungsméglichkeiten darstellen konnten. Denn die Reduktion der
Belastungen, die Kontrolle des Stresslevels und die Organisation von sozialen Hilfen
kénnten Eltern helfen, mit der Rolle als Pflegende umzugehen und kénnten ihre Ge-
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sundheit und ihr Well-being verbessern, wie Litzelman et al. (2011) sagen. Die Studie
von Clarke-Steffen (1997) betont die Wichtigkeit, die Familien ihre eigenen Strate-
gien anwenden zu lassen. Gemass Lahteenmaéki et al. (2004) sollten die Eltern ermu-
tigt werden, mehr Zeit fir sich selber zu nehmen. Zusétzlich zu den krankheitsbezo-
genen Angeboten, brauchen sie Angebote zur Bewegung und Sport.

5.3.3 Mdgliche Interventionen bei Geschwistern

Da vor allem die ersten Monate der Diagnosestellung auch fiir Geschwister sehr ein-
schneidend sind, ist deren Einbezug durch die Fachpersonen im Spital von Beginn
an sehr wichtig. Dies gilt auch fir die Ergotherapeutin. Sie involviert das Geschwister
in einem angemessenen Masse in ihre Therapie (Prchal, 2012). Dabei ergeben sich
Gelegenheiten, Informationen Uber die Bedurfnisse des Geschwisters und des er-
krankten Kindes zu ermitteln. Die Verfasserinnen kénnen sich vorstellen, dass das
gemeinsame Spielen in der Therapie eine Ressource darstellt. Weiter zeigen die Re-
sultate, dass Geschwister selber schulische, soziale sowie familienbezogene Betati-
gungseinschrankungen erfahren (Prchal, 2012). Da die Ergotherapie den Alltag fo-
kussiert, scheint sie eine geeignete Profession dafir zu sein. Sidhu, Passmore und
Baker (2005) erwahnen die Wichtigkeit von Ferienlager fir Geschwister, weil sie dort
Gleichgesinnte kennenlernen und tber die Krankheit reden kdnnen. Unter anderem
bietet die Kinderkrebshilfe Schweiz (n.d.) Erlebnistage fir betroffene Kinder sowie
ihre Geschwister an, die von Professionellen geleitet werden. Eine Ergotherapeutin

ware daflr in Betracht zu ziehen, weil sie einen anderen Blickwinkel einnimmt.

5.3.4 Mdgliche Settings

In stationaren Kinderkliniken erhalten Kinder mit einer Krebsdiagnose, vom Stations-
arzt verordnet, Ergotherapie (Ax et al., 2015). Die funf Hauptstudien dieser Bachelor-
arbeit erfassen das Erleben der Teilnehmer wahrend der akuten Phase der Krank-
heit, wobei die Kinder vorwiegend stationar behandelt wurden. Die Verfasserinnen
konnen sich vorstellen, dass die betroffenen Kinder aber auch im ambulanten Setting
Ergotherapie erhalten konnten, beispielsweise bei Spatfolgen der Erkrankung. Die
ambulante Therapie kann im Spital oder auch in einer Praxis stattfinden. Um das
Stresslevel der Eltern nicht noch zusétzlich zu erhéhen, ware es sinnvoll, wenn El-

tern und Kinder am gleichen Ort in die Ergotherapie gehen kénnten, um das Planen
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zu erleichtern. Zudem stellt die Domizilbehandlung* eine mégliche Erleichterung fur
die Familien dar, da die Kinder wie auch Geschwister das Pendeln zwischen Spital
und zu Hause als Belastung empfinden. Auch ist zu beachten, dass eine Domizilbe-
handlung betrachtliche Vorteile in Bezug zum alltagsnahen Arbeiten gibt.
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6 Schlussfolgerung

6.1 Zusammenfassung der wichtigsten Erkenntnisse

Die vorliegende Bachelorarbeit veranschaulicht, wie die Familie eines an Krebs er-
krankten Kindes die Auswirkungen auf die Betatigung erlebt. Dabei soll nicht ausser
Acht gelassen werden, dass jede Familie individuell ist und dieses schwere Schicksal
anders erlebt. Trotzdem zeigt diese Arbeit, anhand des ,Double ABC-X Modells*
(McCubbin et al., 1983), Gemeinsamkeiten wie auch Unterschiede in den Aussagen
der Familienmitglieder in Bezug zu den Belastungen und Wahrnehmungen in All-
tagssituationen sowie Ressourcen und Adaptationen auf. Belastungen werden in al-
len Betatigungsbereichen wie der Produktivitat, der Freizeit und der Selbstversor-
gung, beziehend auf Law et al. (2004) genannt. Zusammenfassend gelten die Unter-
stlitzung durch andere Menschen aus dem Umfeld, der Zusammenhalt der Familie
sowie personliche Dokumentationen als Ressourcen. Die aufgefiihrten Wahrneh-
mungen werden umfassend beschrieben und beziehen Wahrnehmungen aus der
Umwelt sowie Selbstwahrnehmungen mit ein. Dazu gehdren unter anderem starke
Emotionen. Als Adaptationen werden Strategien wie beispielsweise eine Umweltan-
passung genannt. Die Zusammenfassung der Resultate im ,Double ABC-X Modell*
geben Ergotherapeuten aber auch anderen Professionen einen wertvollen Uberblick,
welcher in der Arbeit mit an Krebs erkrankten Kindern und ihrer Familie beztglich

des Verstandnis von Nutzen sein kann.

Die genannten Belastungen und Wahrnehmungen, welche in Alltagssituationen er-
lebt werden, sind fur die Ergotherapie von zentraler Bedeutung. Dies weil genau dort
die Ergotherapie ansetzt. Es wurden familienbezogene, wie auch Belastungen jedes
einzelnen Familienmitglieds in Erfahrung gebracht. Auch die genannten Ressourcen
und Adaptationen sind fiir die Ergotherapie hilfreiche Angaben, um daraus mdgliche
Therapieansatze abzuleiten. Aus dieser Bachelorarbeit wird ersichtlich, dass die Fa-
milie ein zusammenh&ngendes Konstrukt ist, dessen Elemente sich in vieler Hinsicht
beeinflussen. Die Verfasserinnen schliessen daraus, dass die familienzentrierte Er-
gotherapie bei an Krebs erkrankten Kindern essentiell ist. Gleichzeitig sollten auch
Eltern und Geschwister bei Bedarf die Mdglichkeit erhalten, in die Ergotherapie zu
gehen, da auch sie selber belastende Auswirkungen auf ihre Betatigungen erleben.

Einzurdumen ist jedoch, dass bei der familienzentrierten Therapie wie auch bei The-
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rapieansatzen eines individuellen Familienmitglieds, die interprofessionelle Zusam-
menarbeit beispielsweise mit der Pflege nicht wegzudenken ist. Des Weiteren nimmt
die Ergotherapie oftmals auch die Rolle der Beraterin ein und vermittelt die Familie
gegebenenfalls an anderweitige Professionen weiter.

6.2 Weiterfuhrende Gedanken

Die Verfasserinnen sind der Meinung, dass Recherchearbeiten noétig sind, welche
sich mit der Frage beschéftigen, wie konkrete Interventionen in der familienzentrier-
ten Ergotherapie bei an Krebs erkrankten Kindern aussehen. Dabei soll auch die
Wirksamkeit dieser Interventionen beleuchtet werden. Solche Recherchearbeiten
wirden einen betrachtlichen Beitrag zur Entwicklung der Ergotherapie leisten. Einer-
seits wurde der Erweiterung der onkologischen Ergotherapie und andererseits der
familienzentrierten Therapie mehr Gewichtung zugesprochen werden. Des Weiteren
ware es spannend, wenn die Ergotherapie in der Thematik dieser Bachelorarbeit for-
schen wirde beziehungsweise die Hauptstudien dieser Arbeit durchgefuhrt und da-
bei konkret die Auswirkungen auf die Betatigung noch deutlicher fokussiert hatte. Die
Verfasserinnen kdnnen sich vorstellen, dass ergotherapeutische Studien noch weite-
re oder andere Aspekte der Thematik aufgedeckt hatten. Dies weil der Fokus der
Ergotherapie beispielsweise schon bei der Art der Fragen in den Interviews anders

gewesen ware.

6.3 Limitationen dieser Bachelorarbeit

Diese Bachelorarbeit bezieht keine ergotherapeutische Hauptstudie mit ein. Somit ist
die Sichtweise der Ergotherapie nicht explizit vertreten. Keine der finf Hauptstudien
hat Interviews mit nur betroffenen Kindern durchgefiihrt. Die Diagnosen und das Alter
der Teilnehmer sind nicht gleichermassen vertreten. Beispielsweise wurden keine
Geschwister unter sieben Jahre befragt. Alle Studien sind in englischer Sprache ver-
fasst, weshalb méglicherweisen Bedeutungen und Feinheiten nicht analog Gbersetzt
wurden. Abschliessend ist zu erwahnen, dass die Datenbearbeitung im Ergebnisteil

moglicherweise durch die Interpretationen der Verfasserinnen beeinflusst wurde.
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Beurteilung der Hauptstudien

Critical Review Form - Qualitative Studies (Version 2.0)

© Letts, L., Wilkins, S., Law, M., Stewart, D., Bosch, J., & Westmorland, M., 2007

McMaster University

Bjork, Wiebe, Hallstrom (2009) An Everyday Struggle — swedish Families' lived Experiences
during a child’s cancer Treatment

Comments

STUDY PURPOSE:

Was the purpose and/or
research question stated
clearly?

X yes []no

Outline the purpose of the study and/or research question.

Das Ziel der Studie war es, die familidren Lebenserfahrungen wéhrend
der Krebsbehandlung eines Kindes zu erlautern.

LITERATURE:

Was relevant back-
ground literature re-
viewed?

X yes []no

Describe the justification of the need for this study. Was it clear and com-
pelling?

Die Einleitung gibt einen guten Einblick Uber die Fakten von Krebs bei
Kindern und die Situation von betroffenen Familien in Schweden. Es gibt
Studien, welche den Beginn der Behandlung oder unterschiedlich aus-
gewahlte Abschnitte des Krankheits-verlaufs eines krebserkrankten Kin-
des beleuchten. Nur wenige Studien haben die Erfahrungen der Familien
wahrend der gesamten Zeit der Krebsbehandlung fokussiert.

How does the study apply to your practice and/or to your research ques-
tion? Is it worth continuing this review?!

Die Studie wird weiter verwendet, da die berichteten Erfahrungen der
Familien fur unsere Fragestellung von Relevanz sind. Dieses Wissen ist
fur die Gesundheits-professionen wertvoll, um eine kompetente und sinn-
volle Unterstiitzung bieten zu kénnen.

1 When doing critical reviews, there are strategic points in the process at which you may decide the research is
not applicable to your practice and question. You may decide then that it is not worthwhile to continue with the

review.
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STUDY DESIGN:
What was the design?
X] phenomenology
[] ethnography

[] grounded theory

] participatory action
research

] other

Was the design appropriate for the study question? (i.e., rationale) Ex-
plain.

Fur die Studie wurde ein hermeneutisch Phanomenologisches Studien-
design gewabhlt (van Manen, 1997), welches der Studienfrage entspricht.
Die Phanomenologie untersucht die gelebten Erfahrungen und die damit
verbundenen Gefiuihle. Der hermeneutische Ansatz beschéftigt sich ei-
nerseits mit dem Reflektieren der Erinnerungen, wie die Interviews zei-
gen, andererseits mit der Interpretation der Erfahrungen, die sich in der
Analyse und den zusammengestellten Resultaten wiederspiegelt. Sehr
passendes Design.

Diese Studie ist eine Teilstudie.

Was a theoretical per-
spective identified?

[yes
X no

Describe the theoretical or philosophical perspective for this study e.g.,
researcher’s perspective.

Die Autoren nennen keine theoretische Perspektive.

Vor der Analyse wurde das Vorverstandnis der Autoren bericksichtig.

Method(s) used:

] participant observa-
tion

X interviews
] document review

[] focus groups

Describe the method(s) used to answer the research question. Are the
methods congruent with the philosophical underpinnings and purpose?
Diese Studie ist ein Teil einer Langzeitstudie. In der Langzeitstudie wur-
den Interviews (und Beobachtungen) an drei verschiedenen Zeitpunkten
wahrend des Verlaufs der Krebserkrankung des Kindes gemacht.

Fir diese Studie wurden Interviews mit den Eltern und den betroffenen
Kindern (zwischen 7-12 Jahre) und Geschwister (zwischen 7-10 Jahre)
durchgefihrt.

Sie beschreiben die Methode als induktiv, wobei der Ursprung das Phé-

[ other nomen ist und daraus eine allgemeine Erkenntnis erschlossen wird. Die
Methode ist mit dem Ziel und dem Design kongruent.
SAMPLING: Describe sampling methods used. Was the sampling method appropriate

Was the process of pur-
poseful selection de-
scribed?

X yes
[1no

to the study purpose or research question?
Fur die Langzeitstudie wurden 17 Familien inkludiert.
Das Ausschlussverfahren wurde aufgezeigt. Die Kriterien waren:

- Alter der Kinder 0-12 Jahre alt

- Erstmalige Diagnose

- Familie sollte Schwedisch sprechen und verstehen

- Aufnahme der Behandlung innerhalb des ersten Monats nach

Diagnosestellung

In dieser Studie schlossen sie die Teilnehmer der ersten Teilstudie mit
ein, jedoch exkludierten sie 6 Familien (Griinde angegeben). Somit wur-
den in dieser Studie 11 Familien inkludiert, d.h. 9 Mutter, 9 Véter, 4
krebserkrankte Kinder und 4 Geschwister.
Interviews von Familien, dessen Kind wahrend der Studie starb, wurden
spater ausgeschlossen.
Das Stichprobenverfahren passt zum Ziel der Studie und zu unserer Fra-
gestellung.
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Was sampling done until
redundancy in data was
reached??

[Jyes []no
X not addressed

Are the participants described in adequate detail? How is the sample
applicable to your practice or research question? Is it worth continuing?

Datensattigung wurde nicht erwahnt.

Die Diagnosen (Leukamie, Hirntumor, solider Tumor), das Alter aller Teil-
nehmer sowie die Arbeitssituation der Eltern werden beschrieben.

Was informed consent
obtained?

X yes
[Ino
] not addressed

Beschreiben Sie das Ethik-Verfahren

Der erste Autor kontaktierte die Familien per Telefon oder auf der Station.
Die Zustimmung wurde bereits fur die Ubergreifende Studie eingeholt und
wurde nochmals repetiert. Nach den Interviews wurde den Teilnehmern
Kontaktdaten gegeben, falls durch das Interview Fragen aufkamen. Der
Ort und Datum des Interviews wurde von den Teilnehmern gewéhlt, Kin-
der, denen es schlecht ging, durften beim Interview einen Elternteil dabei
haben. Die Ethikkommission in Lund, Schweden wurde angegeben.

DATA COLLECTION:
Descriptive Clarity

Clear & complete de-
scription of

site: ] yes [] no

participants: [ yes [ ]
no

Role of researcher &
relationship with partici-
pants:

X yes[] no

Identification of assump-
tions and biases of re-
searcher:

[]yesX no

Describe the context of the study. Was it sufficient for understanding of
the “whole” picture?

Der erste Autor kontaktierte die Familien per Telefon oder auf der Station
und lud sie zu einem zweiten Interview ein (erstes war im Rahmen des
1.Teils der Langzeitstudie). Die TN wéhlten den Ort (zu Hause oder auf
der péadiatrischen Onkologie des Universitatsspitals in Stidschweden) und
Datum des Interviews. Die Autoren verbrachten wenn méglich vor dem
Interview Zeit mit der Familie um eine gute Atmosphére zu erhalten.

Das Alter der Teilnehmer, die Diagnosen sowie der Berufsstatus der El-
tern wurden angegeben.

Beschreibung der Erfahrungen der Autoren: Autor 1 hat mehrere Jahre
Erfahrung als Pflegende in der padiatrischen Onkologie, Autor 2 hat Uber
30 Jahre Erfahrung als Arzt auf einer padiatrischen Onkologie, Autor 3 ist
ebenfalls padiatrische Pflegende auf der Onkologie.

Es ist bekannt, dass die Autoren bereits ein erstes Interview im Rahmen
der Langzeitstudie mit den TN durchgeflihrt haben, sie deshalb die TN
bereits kannten.

What was missing and how does that influence your understanding of the
research?

Nicht angegeben sind die vorgangige Annahmen der Autoren oder ihre
Haltung. Eventuell sind diese in der Langzeitstudie beschrieben.

2 Throughout the form, “no” means the authors explicitly state reasons for not doing it; “not addressed” should
be ticked if there is no mention of the issue.
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Procedural Rigour

Procedural rigor was
used in data collection
strategies?

X yes
[Ino
] not addressed

Do the researchers provide adequate information about data collection
procedures e.g., gaining access to the site, field notes, training data
gatherers? Describe any flexibility in the design & data collection me-
thods.

Die Quellen der Methoden wurden angegeben:

Hermeneutisch Phanomenologisches Studiendesign (van Manen, 1997),
Hermeneutisch Zirkel (Kvale, 1996).

Die Dauer der Interviews wurde angegeben (Eltern: 17-102min, Kinder:

10-27min)

Der Ort der Datenerhebung ist angegeben.

Die Professionen der Autoren sind angegeben, und dass dies eine Teil-

studie ist, und somit die Autoren bereits Erfahrung in der Forschung ha-
ben.

Die Menge der Daten ist nicht angegeben.

DATA ANALYSES:

Analytical Rigour

Data analyses were in-
ductive?

X yes [ no [] not

addressed

Findings were consistent
with & reflective of data?

X yes []no

Describe method(s) of data analysis. Were the methods appropriate?
What were the findings?

Das Analyseverfahren wurde beschrieben:

- Autiotapes wurden transkribiert

- Naives Lesen der Transkripte

- 1. Autor las jedes Interview nach dem Ansatz von Manen (1997)
- Aussagen zum Erleben wurden markiert und separat aufgefthrt
- Diese wurden erneut gelesen und zusammengefasst

- Daten wurden strukturiert

- Start Schreibprozess nach Kvale (1996)

- Diskussionen mit allen Autoren nach Manen (1997)

Das Verfahren ist nachvollziehbar und dem induktiven Ansatz entspre-
chend.

Als Ergebnis wurden die familidren Lebenserfahrungen in folgende sechs
Themen gegliedert: sich erschdpft fihlen / Zerstértes Familienleben / sich
eingeschlossen und isoliert fuhlen / die Normalitat beibehalten / Experten
werden / wechseln der Perspektiven.

Auditability

Decision trail developed?

X yes [1no [ not

addressed

Process of analyzing the
data was described ade-
quately?

X yes [1no [ not

addressed

Describe the decisions of the researcher re: transformation of data to
codes/themes. Outline the rationale given for development of themes.

Es wird erwahnt, dass die aussagekraftigen Statements der Teilnehmer
strukturiert wurden und das Geschriebene mit allen Autoren diskutiert
wurde. Schlussendlich wurden 6 Themen gebildet.
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Theoretical Connec-
tions

Did a meaningful picture
of the phenomenon un-
der study emerge?

Xyes []no

How were concepts under study clarified & refined, and relationships
made clear? Describe any conceptual frameworks that emerged.

Die Daten passen zum Ziel der Studie.

OVERALL RIGOUR

Was there evidence of
the four components of
trustworthiness?

Credibility X yes []
no Transferability X yes
[1no

Dependability [X] yes []
no

Confirmability [X] yes [ ]
no

For each of the components of trustworthiness, identify what the re-
searcher used to ensure each.

Die Autoren gehen in der Diskussion wortlich auf die vier untenstehenden
Punkte (Lincoln & Guba, 1985) ein und beshreiben sie wie folgt:

Credibility: Es wurde auf eine gute Beziehung zu den Teilnehmern ge-
achtet. Wahrend der Analyse wurden die Ergebnisse von Kollegen be-
sprochen und Seminare mit spezialisierten Pflegenden fanden statt
(Peer-Debriefing). Es wurde kein Memberchecking erwahnt.

Triangulation durch Interviews von Eltern, betroffenen Kinder und Ge-
schwister. Die Datenanalyse wurde vom ersten Autor durchgefiihrt und
durch alle Autoren diskutiert.

Transferability: Geméss Manen (1997) kann Phenomenologie nie gene-
ralisiert werden, aber die Ergebnisse ermdglichen neue Einblicke (hier ins
Leben von betroffenen Familien). Geméass Dahlberg, Drew und Nystrom
(2001) kénnen auch hermeneutisch phenomenologische Resultate eben-
so wenig universal gesehen aber auf ahnliche Kontexte Uibertragen wer-
den.

Dependability: Die Autoren mit unterschiedlichem Hintergrund und Erfah-
rungen arbeiteten unabhéngig voneinander und diskutierten am Schluss
miteinander.

Confirmability: Der Analyseprozess wurde beschrieben und verschiedene
Zitate von Familienmitgliedern wurden festgehalten.

What meaning and relevance does this study have for your practice or
research question?

Die berichteten Erfahrungen der Familienmitglieder sind massgebend fur
die Beantwortung unserer Fragestellung. Es werden diverse Einschran-
kungen auf der Handlungsebene geschildert.
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CONCLUSIONS &
IMPLICATIONS

Conclusions were ap-
propriate given the study
findings?

X yes[] no

The findings contributed
to theory development &
future OT practice/ re-
search?

X yes[] no

What did the study conclude? What were the implications of the findings
for occupational therapy (practice & research)? What were the main limi-
tations in the study?

Die Ergebnisse zeigen, dass an jedem Tag der Fokus der Familie auf
dem erkrankten Kind lag und dass es ein standiger Kampf war, den Alltag
zu bewaltigen. Das betroffene Kind findet das sténdige Hin und Her zwi-
schen Krankenhaus und Zu Hause sehr milhsam. Die Geschwister emp-
finden die Situation emotional anstrengend. Und die Eltern finden das
gleichzeitige Organisieren von Pflege, Erziehen, Haushalt und Arbeiten
sehr schwierig.

Es ist wichtig, die Eltern zu unterstitzen, damit diese wiederum ihre Kin-
der unterstitzen kénnen.

Limitationen werden keine genannt.
Die Autoren geben Empfehlungen fir die padiatrische Pflege.

Es handelt sich nicht um eine ergotherapeutische Studie, doch die Impli-
kationen kénnen auch in der Ergotherapie aufgegriffen werden.

Woodgate & Degner (2004)

Cancer Symptom Transition Periods of Children and Families

Comments

STUDY PURPOSE:

Was the purpose and/or
research question stated
clearly?

X yes []no

Outline the purpose of the study and/or research question.

Das Ziel der Studie war es, das Erleben des Krankheitsverlaufes
(Sympthomverlaufs) von Krebs bei Kindern zu erforschen und zu
beschreiben. Dies aus Sicht der Kinder und ihren Familien.

LITERATURE:

Was relevant background
literature reviewed?

X yes []no

Describe the justification of the need for this study. Was it clear and
compelling?

Es wurde beschrieben,dass nur minimale qualitative Forschung tber
das Erleben des Symptomverlaufs von Krebs bei Kindern aus der
Sicht der ganzen Familie gefuhrt wurde. Die Autoren erwéahnen, dass
es jedoch sehr wichtig sei, damit umfassende und verstandnisvolle
Betreuung fur die krebserkrankten Kinder und ihre Familien ermég-
licht werden kann.

How does the study apply to your practice and/or to your research
question? Is it worth continuing this review?3

Die berichteten Erfahrungen von krebserkrankten Kindern und deren
Eltern Gber den Symptomverlauf, passen sehr gut zu unserer Frage-
stellung.

3 When doing critical reviews, there are strategic points in the process at which you may decide the research is
not applicable to your practice and question. You may decide then that it is not worthwhile to continue with the

review.
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STUDY DESIGN:

What was the design?

[1 phenomenology

[] ethnography

X grounded theory

] participatory action research

X other

Was the design appropriate for the study question? (i.e., rationale)
Explain.

Das qualitative Langzeit Design ist fur die Fragestellung sehr ange-
messen. Die Studie ist von der Philosophie des interpretierenden
(interpretive) Interaktionismus geleitet. Dies, um eine bedeutende
Interpretation Uber die Erfahrungen der Kinder sowie ihren Eltern zu
gewahrleisten. Theoretische Grundlagen der qualitativen Methode
der grounded theory und des illness narratives (Krankheitserzahlung)
wurden in die Studie integriert.

Was a theoretical perspec-
tive identified?

X yes
[1no

Describe the theoretical or philosophical perspective for this study
e.g., researcher’s perspective.

Die Studie ist von der Philosophie des interpretierenden (interpretive)
Interaktionismus geleitet. Dies, um eine bedeutende Interpretation
Uber die Erfahrungen der Kinder sowie ihren Eltern zu gewahrleisten.
Theoretische Grundlagen der qualitativen Methode der grounded
theory und des iliness narratives (Krankheitserzahlung) wurden in die
Studie integriert.

Method(s) used:

X participant observation
X interviews

[] document review

[] focus groups

] other

Describe the method(s) used to answer the research question. Are
the methods congruent with the philosophical underpinnings and
purpose?

Die Beobachtungen wurden einerseits im nattrlichen Umfeld der
Teilnehmer gemacht, andererseits in der ambulanten Station des
Krebszentrums. Die 15 intensiver beobachteten Kinder wurden zu-
satzlich auf der stationaren Station des Krebszentrums beobachtet.
Die Beobachtungen waren nicht strukturiert, es wurden Notizen ge-
macht.

Drei verschiedene Interviewleitfaden wurden entwickelt. So wurden
die Kinder, die Geschwister und die Eltern individuell oder auch zu-
sammen mit anderen Familienmitgliedern interviewt. Es wurden mehr
als eine Interviewsitzung geplant, um wichtige Themen wieder auf-
greifen zu kdnnen. Wahrend der Zeit der Studie wurden total 230
Interviews gemacht. Die Interviews wurden aufgezeichnet und zu-
sétzlich wurden Notizen gemacht.

Die Methode der Interviews und der Beobachtungen ist mit unserer
Fragestellung und der Zielsetzung kongruent.
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SAMPLING:

Was the process of purpose-
ful selection described?

MXyes [no

Describe sampling methods used. Was the sampling method appro-
priate to the study purpose or research question?

Das theoretisch gezielte Auswahlen der Teilnehmer wurde nach der
grounded theory Methode (purposeful sampling) gewahlt, um die
volle Reichweite der Erfahrungen der Familien Gber den Symptom-
verlauf zu beschreiben.

Es nahmen 39 Familien teil. Davon wurden 15 Familien intensiver
betrachtet (mehr Interview- und Beobachtungsperioden).

Es wurden keine Einschlusskriterien beschrieben. Die Teil-
nehmer wurden
beschrieben.

Was sampling done until
redundancy in data was
reached?*

[yes
[Ino
X not addressed

Are the participants described in adequate detail? How is the sample
applicable to your practice or research question? Is it worth continu-
ing?

Die Redundanz wurde nicht beschrieben.

Kinder: Das Geschlecht, das Alter, die Hauptfarbe weiss, Angabe
Uber die Mindestanzahl von einem Geschwister, ob beide Eltern noch
zu Hause sind, die Krebsdiagnose, die Art der Behandlung und die
Anzahl Rickfélle wéhrend der Studie wurden angegeben.

Was informed consent ob-
tained?

Xyes [dno
] not addressed

Beschreiben Sie das Ethik-Verfahren

Die Genehmigung fir die Studie wurde vom ethischen Universitats-
komitee gegeben.

Die Zustimmung wurde von den Eltern sowie von allen teilnehmen-
den Kindern eingeholt.

4 Throughout the form, “no” means the authors explicitly state reasons for not doing it; “not addressed” should
be ticked if there is no mention of the issue.
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DATA COLLECTION:

Descriptive Clarity

Clear & complete description
of

site: ] yes [] no
participants: [X] yes [] no

Role of researcher & rela-
tionship with participants:

[]yesX no

Identification of assumptions
and biases of researcher:

[]yesX no

Describe the context of the study. Was it sufficient for understanding
of the “whole” picture?

Die Studie wurde im Westen von Kanada zwischen Juli 1998 und
Dezember 2000 durchgefuhrt.

Der Ort, wo die Beobachtungen stattfanden, wird benannt (naturli-
ches Setting, Krebszentrum). Der Ort der Interviews wird nicht be-
nannt. Die Art der Interviews (strukturiert/offen) und dass eine Strate-
gie zur Unterstiitzung angewendet wurde, wurde benannt.

Die erkrankten Kinder werden mit Alter, Diagnose und Behandlugsart
beschrieben. Die Eltern und Geschwister werden nicht beschrieben.

What was missing and how does that influence your understanding of
the research?

Die Erfahrungen beziehungsweise der Hintergrund der Autoren wur-
den nirgends beschrieben. Auch auf die Beziehung der Autoren zu
den Teilnehmern wird nicht eingegangen.

Ausser einmal wurde sonst nie deklariert, welche Autoren die Inter-
views/ Beobachtungen durchfiihrten.

Es wird nicht beschrieben anhand welcher Kriterien die 15 intensiv
betrachteten Familien ausgewahlt wurden.

Procedural Rigour

Procedural rigor was used in
data collection strategies?

X yes
[Ino
] not addressed

Do the researchers provide adequate information about data collec-
tion procedures e.g., gaining access to the site, field notes, training
data gatherers? Describe any flexibility in the design & data collection
methods.

Die Quellen der Datensammlungsmethoden wurden angegeben:
Comparative Methode aus der grounded theory (Strauss&Corbin
1990, 1994, Morse&Field 1995, Creswell 1998) illness narrative
(Krankheitserzahlung) (Kleinmann 1988)

Die Dauer der Interviews wurde angegeben (Eltern:40-180min, Kin-
der 20-120min)

Der Ort der Datenerhebung ist angegeben.

Die Professionen der Autoren sind angegeben.

Die Menge der Daten sind teilweise angegeben (Beobachtungen im
ambulanten Setting: 960h, Interviews total 230) Es fehlen die Men-
genangabe der Beobachtungen im nattrlichen sowie im stationéren
Setting.

Die Schulung der Datenerheber ist nicht angegeben.
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DATA ANALYSES:

Analytical Rigour

Data analyses were induc-
tive?

X yes []no [] notad-

dressed

Findings were consistent
with & reflective of data?

X yes []no

Describe method(s) of data analysis. Were the methods appropriate?
What were the findings?

Die Interpretation der Daten wurde durch die Entwicklung induktiv
abgeleiteter, theoretischer Kategorien erreicht. Die Hauptschritte
dieser Methode waren folgende: Das Codieren, die Uberarbeitung
der Codes oder das Umcodieren der bereits codierten Daten, das
Zusammenfassen oder Clustern der Codes in theoretische Katego-
rien.

Der zweite Teil der interpretativen Arbeit war die Entwicklung der
Krankheitserzéhlungen (illness narratives). Dies beinhaltete das Wie-
dergeben und Aufschreiben der Krankheitsgeschichten der Kinder
und Familien.

Um die Kernpunkte der Erzéhlungen zu dokumentieren, wurden die
Erzahlungen in eine zeitliche Abfolge gegliedert.

Die Methoden wurden sehr genau beschrieben und sind angemes-
sen.

Die Ergebnisse wurden in einer schénen Ubersichtstabelle prasen-
tiert. Es wurden sechs Ubergangsperioden definiert: 1. Es ist nur eine
Grippe; 2. Es ist mehr als eine Grippe; 3. Es trifft das zu Hause; 4. Es
ist gréasslich; 5. Es ist nicht so schlimm, es ist eigentlich ganz gut; 6.
Es ist ermudend

Auditability
Decision trail developed?

X yes []no [] not ad-

dressed

Process of analyzing the
data was described ade-
quately?

X yes [1no [ not

addressed

Describe the decisions of the researcher re: transformation of data to
codes/themes. Outline the rationale given for development of themes.

Der Prozess in der Analyse der Daten wird sehr genau Schritt fur
Schritt beschrieben und mit Quellen unterlegt. Die Uberlegungen der
Autoren kénnen herausgelesen werden.

Das Prinzip zur Entwicklung der Aussagen wurde beschrieben auch
eine Uberpriifung der Codes wurde beschrieben.

Theoretical Connections

Did a meaningful picture of
the phenomenon under
study emerge?

Xyes []no

How were concepts under study clarified & refined, and relationships
made clear? Describe any conceptual frameworks that emerged.
Die gewahlten Konzepte/Methoden machen Sinn und sind gut aufei-
nander abgestimmt.
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OVERALL RIGOUR

Was there evidence of the
four components of trustwor-
thiness?

Credibility X yes[] no
Transferability [X] yes [] no
Dependability [X] yes [ ] no
Comfirmability X yes [ ] no

For each of the components of trustworthiness, identify what the re-
searcher used to ensure each.

Credibility: Eine Strategie um die Vertrauenswurdigkeit zu gewéhr-
leisten waren die zwei verschiedenen Datenerhebungsmethoden
(Interview & Beobachtung). Zudem wurden wahrend der Analyse und
Interpretation der Daten viele Theorien und Perspektiven betrachtet.

Transferability/Fittingneess: Von Kanada auf die Schweiz oder ande-
re westliche Lander Ubertragbar. Aber die Ergebnisse in qualitativen
Studien sind immer individuell sowie jede Familie einzigartig ist. So-
mit sind die Ergebnisse nicht generalisierbar auf andere Familien.
Dependability (Zuverlassigkeit): Die Resultate wurden mit Zitaten
untermauert.

Comfirmability: Es wurde kein ,Member checking* beschrieben. IlI-
ness narratives bestatigte die Kategorien.

What meaning and relevance does this study have for your practice
or research question?

Der erlebte Symtomverlauf/Krankheitsverlauf aus Sicht der Kin-
der/Familie zu erfahren, ist relevant fur die Beantwortung unserer
Fragestellung.

CONCLUSIONS & IM-
PLICATIONS

Conclusions were appropri-
ate given the study findings?

X yes[] no

The findings contributed to
theory development & future
OT practice/ research?

X yes[] no

What did the study conclude? What were the implications of the find-
ings for occupational therapy (practice & research)? What were the
main limitations in the study?

Conclusion: Die Resultate dieser Studie gewahren ein besseres Ver-
stéandnis des Krebssymptomverlauf und wie sie erlebt und gelebt
wurden, aus Sicht des erkrankten Kindes und der Familie. Bis anhin
wurden die Auswirkungen des Symptomverlaufs auf die Ubergénge,
die die Familien durchlaufen, nicht dokumentiert.

Implikationen: Die Ergebnisse dieser Studie wirden den Pflegenden
helfen, therapeutische Interventionen zu entwickeln, nicht nur fur die
Symptombekampfung sondern, um die Familien zu unterstiitzen, mit
den Erfahrungen mit Krebs umzugehen. Die Lebensqualitat soll so
verbessert werden.

Limitationen: Es wurden nicht alle Familienverbundenen Charakteris-
tiken gleichermassen vertreten. Dabei war die Charakteristik der
Rasse am deutlichsten mit 95% weissen. Im Vergleich nahmen mehr
Schiler (49%) und Erwachsene (38%), als Vorschulkinder (13%) teil.
Im Vergleich nahmen Mutter und Kinder mehr an den Interviews teil
als die Vater und Geschwister.

Die Studie ist aus der Pflegeforschung, ist aber sehr wohl in die Ergo-
therapie implementierbar. Denn viele Aspekte kénnen in die Theorie
der Ergotherapie Ubertragen werden.
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Lindahl & Steneby (2009) Experiences of Parents of Children Surviving Brain Tumour: a
Happy Ending and a Rough Beginning

Comments

STUDY PURPOSE:

Was the purpose and/or re-
search question stated clear-

ly?
X yes []no

Outline the purpose of the study and/or research question.

Das Ziel der Studie war es, herauszufinden, wie die Eltern die Auswir-
kungen des Hirntumores ihres Kindes wahrnehmen.

LITERATURE:

Was relevant background
literature reviewed?

X yes []no

Describe the justification of the need for this study. Was it clear and
compelling?

In der Einleitung wird eine Ubersicht tiber die fur das Thema relevante
Literatur gegeben. Die Autoren erwahnen, dass bisherige Studien das
tagliche Leben von Eltern nach der abgeschlossenen Behandlung in
der Retrospektive belichtet. Es ist wichtig, die anhaltenden Stressoren
der Eltern zu prufen, da die Auswirkungen von chronischem Stress
schwerwiegend sein kénnen. Zudem ist die Rolle der Eltern zentral in
der Rehabilitation des Kindes, somit das Wissen um die Situation der
Eltern von grosser Bedeutung.

How does the study apply to your practice and/or to your research
question? Is it worth continuing this review?®

Die Studie wird weiter verwendet, da die Autoren die Erlebnisse der
Eltern in Erfahrung bringen wollen. Es werden alltagliche Einschran-
kungen der Kinder und der ganzen Familie berichtet, welche fir unse-
re Fragestellung von Relevanz sind.

STUDY DESIGN:
What was the design?
[1 phenomenology
[] ethnography

[] grounded theory

] participatory action research

X other

Was the design appropriate for the study question? (i.e., rationale)
Explain.

Das Design wird nicht benannt aber es ist geschrieben, dass die Stu-
die eine explorative und beschreibende Natur hat, was fir die ge-
wilnschten Resultate der Studie angemessen ist.

5 When doing critical reviews, there are strategic points in the process at which you may decide the research is
not applicable to your practice and question. You may decide then that it is not worthwhile to continue with the

review.
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Was a theoretical perspective
identified?

[]yes
X no

Describe the theoretical or philosophical perspective for this study
e.g., researcher’s perspective.

Die Autoren nennen keine theoretische Perspektive.

Method(s) used:

] participant observation
X interviews

[ ] document review

[] focus groups

] other

Describe the method(s) used to answer the research question. Are the
methods congruent with the philosophical underpinnings and pur-
pose?

Die Eltern wurden einzeln interviewt. Ein Autor fhrte 4, der andere 7
Interviews durch. Es handelt sich um open-ended Interviews mit offe-
nen Fragen.

Ein Interview-Guide-Ansatz wurde angewendet, welcher drei Bereiche
mit Unterthemen beinhaltete.

Die Methode ist mit dem Ziel deckungsgleich.

SAMPLING:

Was the process of purpose-
ful selection described?

X yes
[1no

Describe sampling methods used. Was the sampling method appro-
priate to the study purpose or research question?

Die Teilnehmer wurden basierend auf des purposful sampling ausge-
wabhlt. Die zustandige Pflegende kontaktierte und informierten die
Eltern der Station und denjenigen, die interessierte waren, wurde ein
Brief zugestellt. Die Interviews wurden solange durchgefihrt bis min-
destens ein Elternteil von sieben Familien an einem Interview teilge-
nommen hatte. Anfangs wurden 9 Familien angefragt, zwei sagten ab.
Schlussendlich waren 7 Mitter und 4 Véater von 7 Familien interviewt
worden (=11 Interviews)
Einschlusskriterien waren:

- Kinder haben seit 20-38 Monate die Behandlung abgeschlossen

- Kinder haben unterschiedliche Arten von Hirntumoren (Tumore

sind beschrieben)
- Kinder haben Folgeschaden der Krankheit
- Alter der Kinder ist zwischen 7-14 Jahre

Was sampling done until
redundancy in data was
reached?®

[Jyes [no
X not addressed

Are the participants described in adequate detail? How is the sample
applicable to your practice or research question? Is it worth continu-
ing?

Redundanz wurde nicht explizit erwéhnt.

6 Throughout the form, “no” means the authors explicitly state reasons for not doing it; “not addressed” should
be ticked if there is no mention of the issue.
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Was informed consent ob-
tained?

X yes
[Ino
] not addressed

Telefonkontakt durch Pflegende, die die Familie kannten, gab Infor-
mation. Bei Interesse wurde ein Brief zugesendet.

Die Daten wurden anonymisiert und die Befragten Eltern erhielten die
Mdglichkeit zu psychologischen Betreuung (wurde aber nicht ge-
braucht)

Die Daten (Audiotapes) wurden nach der Durchfihrung der Analyse
zerstort.

Die Autoren nennen die lokale Ethikkommission.

DATA COLLECTION:
Descriptive Clarity

Clear & complete description
of

site: X yes [] no
participants: []yes [] no

Role of researcher & relation-
ship with participants:

X yes[] no

Identification of assumptions
and biases of researcher:

[]yesX no

Describe the context of the study. Was it sufficient for understanding
of the “whole” picture?

Beschreibung der Eltern ist rar. Das Alter der Eltern sowie deren Be-
rufsstand wéare von Interesse gewesen. Die Kinder sind jedoch be-
schrieben.

Ort: Schweden, Stockholm, Interviews fanden zu Hause, im Biro der
Autoren und im Spital statt. Name des Spitals wurde nicht genannt.

Die Autoren haben die TN vorher nicht gekannt.

What was missing and how does that influence your understanding of
the research?

Nicht angegeben sind die vorgangige Annahmen der Autoren oder
ihre Haltung und Erfahrung in dem Thema.

Procedural Rigour

Procedural rigor was used in
data collection strategies?

X yes
[Ino
] not addressed

Do the researchers provide adequate information about data collec-
tion procedures e.g., gaining access to the site, field notes, training
data gatherers? Describe any flexibility in the design & data collection
methods.

Quellen der induktiven thematischen Methode wurde angegeben
(Hayes, 2000).

Die Dauer der Interviews und der Ort wurden angegeben.
Der Interviewguide mit Unterthemen ist préazise dargestellt.

Die Anzahl erhobener Daten und die Ausbildung/Erfahrungen der
Autoren wurde nicht angegeben.
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DATA ANALYSES:
Analytical Rigour

Data analyses were induc-
tive?

X yes []no [] not ad-

dressed

Findings were consistent with
& reflective of data?

Describe method(s) of data analysis. Were the methods appropriate?
What were the findings?

Es wurde genau beschrieben, wie die Datenanalyse durchgefihrt
wurde. Es wurde nach der induktive thematische Methode analysiert.

- Interview Guide (Tabelle ersichtlich)

- Aufnahmen (Audios) transkribiert

- Autoren arbeiten unabhéngig um relevante Daten von Inter-
views herauszufinden

- Beide Autoren strukturieren Themen

- Diskussion der zwei Themensets bis um Konsens

- Erneutes Durcharbeiten der transkribierten Daten

- Daten werden unabhangig codiert

X yes []no - Keine Interpretation iiber Themen, die nicht verbal ausge-
sprochen wurden
- Line-by-line Analyse der Skripte
- Memberchecking durch TN
Die berichteten Erlebnisse der Eltern wurden in Abschnitte zu Kind,
Familie und Eltern strukturiert und im Fliesstext vorgestellt.
Auditability Describe the decisions of the researcher re: transformation of data to

Decision trail developed?

X yes []no [] not ad-

dressed

Process of analyzing the data
was described adequately?

X yes [1no [ not

addressed

codes/themes. Outline the rationale given for development of themes.

Es wurde genau beschrieben, wie die Autoren die Bestandigkeit, Vali-
ditat, Uberpriifbarkeit (Auditabilitat), Glaubwiirdigkeit, Fittingness si-
cherstellten. (Prozess oben beschrieben)

Beide Autoren bildeten unabhéangig voneinander Themensets und
diskutierten diese bis zum Konsens.

Theoretical Connections

Did a meaningful picture of
the phenomenon under study
emerge?

X yes []no

How were concepts under study clarified & refined, and relationships
made clear? Describe any conceptual frameworks that emerged.

Die Daten passen zum Ziel der Studie.
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OVERALL RIGOUR

Was there evidence of the
four components of trustwor-
thiness?

Credibility X yes[] no
Transferability X yes [ ] no

Dependability [X] yes[] no
Comfirmability [X] yes [ ] no

For each of the components of trustworthiness, identify what the re-
searcher used to ensure each.

Credibility: Datenanalyse erfolgte unabhangig durch die 2 Autoren und
es wurde ein Memberchecking durch die interviewten Eltern durchge-
fuhrt. Sonst wurden keine weiteren neutralen Personen dazugezogen.

Transferability: Die Ergebnisse sind von Schweden auf die Schweiz
oder andere westlichen Lander Ubertragbar. Jedoch sind die Ergeb-
nisse in qualitativen Studien immer individuell sowie jede Familie ein-
zigartig ist und die Ergebnisse sind nicht generell Ubertragbar auf
andere Familien. Die mehrfach genannten Aussagen von verschiede-
nen Eltern kdnnen jedoch Ubertragen werden.

Dependability: Aussagen wurden mit Zitaten oder Beispielen unter-
mauert.

Comfirmability: Es wurde ein Memberchecking durchgefihrt.

What meaning and relevance does this study have for your practice or
research question?

Die erzahlten Erfahrungen der Eltern bezogen auf die Schwierigkei-

ten, die sie als Familie erfahren, sind massgebend fiir die Beantwor-
tung unserer Fragestellung. Es werden diverse Einschrankungen auf
der Handlungsebene geschildert.

CONCLUSIONS & IM-
PLICATIONS

Conclusions were appropriate
given the study findings?

X yes[] no

The findings contributed to
theory development & future
OT practice/ research?

X yes[] no

What did the study conclude? What were the implications of the find-
ings for occupational therapy (practice & research)? What were the
main limitations in the study?

Die Ergebnisse helfen zu verstehen, wie die elterlichen Erfahrung ist,
ein Kind mit einem Hirntumor in der Familie zu haben und wie der
Alltag einer solchen Familie aussehen mag.

Die Studie schliesst mit den drei Punkten: die Eltern benétigen detail-
lierte und andauernde Informationen tber den Gesundheitszustand
ihres Kindes. Sie brauchen Unterstiitzung im Training und Rehabilita-
tion aufgrund der Folgeschaden des Tumors. Und die Familie/Eltern
sollten Unterstiitzung erhalten, da die Eltern selbst durch die psycho-
logischen Belastungen einem Gesundheitsrisiko ausgesetzt werden.

Limitationen werden genannt: Die Eltern, die angefragt wurden, waren
sich vermutlich gewohnt tiber ihre Erlebnisse zu berichten. Die Ergeb-
nisse waren voraussehbar/wurden vermutet. Qualitative Studien be-
schreiben individuelle Sichtweisen, welche nicht unbedingt generali-
sierbar sind.

Es handelt sich nicht um eine ergotherapeutische Studie, doch einige
Punkte in der Diskussion sind von Relevanz fiir die Ergotherapie bzw.
kénnen mit der Ergotherapie in Verbindung gebracht werden.
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Prchal & Landolt (2012)

How Siblings of Pediatric Cancer Patients experience the first time after Diagnosis

Comments

STUDY PURPOSE:

Was the purpose and/or
research question stated
clearly?

X yes []no

Outline the purpose of the study and/or research question.

Das Ziel der Studie war es, einen Uberblick tiber wichtige Lebensthe-
men von Geschwistern von krebserkrankten Kindern zu verschaffen,
sowie spezifische Schwierigkeiten, Copingstrategien und mogliche
Gewinne festzustellen, im ersten halben Jahr nach der Krebsdiagnose.

LITERATURE:

Was relevant background
literature reviewed?

X yes []no

Describe the justification of the need for this study. Was it clear and
compelling?

In der Einleitung wird eine Ubersicht tiber die fur das Thema relevante
Literatur gegeben. Die Autoren erwahnen, dass gesunde Geschwister
konfrontiert sind mit physischer und emotionaler Abwesenheit der El-
tern und dass die Geschwister die Schmerzen und das Leiden des
kranken Kindes mitansehen missen. Geschwister haben negative
Emotionen wie z.B. Angst, Wut und Schuld sowie post-traumatischen
Stress und tiefe Lebensqualitéat. Bestehende Studien fokussierten auf
die Familie und Krankheit selbst. Diese Studie mdchte mit dem Fokus
auf wichtige spezifische Themen der Geschwister, wie Freunde, Schu-
le und Erleben im Krankenhaus, die Liicke schliessen.

How does the study apply to your practice and/or to your research
question? Is it worth continuing this review?’

Die Studie wird weiter verwendet, da die Autoren die Erlebnisse von
betroffenen Geschwistern in Erfahrung bringen wollen Es wird nach
wichtigen Lebensthemen und dem Alltag der Geschwister gefragt, was
fur unsere Fragestellung von Relevanz ist.

STUDY DESIGN:
What was the design?
[1 phenomenology
[] ethnography

[] grounded theory

] participatory action re-
search

X nicht genannt

Was the design appropriate for the study question? (i.e., rationale)
Explain.

Das Design wird nicht benannt.

7 When doing critical reviews, there are strategic points in the process at which you may decide the research is
not applicable to your practice and question. You may decide then that it is not worthwhile to continue with the

review.
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Was a theoretical perspec-
tive identified?

[Jyes X no

Describe the theoretical or philosophical perspective for this study e.g.,
researcher’s perspective.

Die Autoren nennen keine theoretische Perspektive.

Method(s) used:

[] participant observation
X interviews

[ ] document review

[] focus groups

] other

Describe the method(s) used to answer the research question. Are the
methods congruent with the philosophical underpinnings and purpose?

Ein Interview-Guide wurde angewendet, welcher funf Bereiche abdeck-
te. (Krankenhaus, Schule, Freunde, Familienleben, krankes Kind)

Die Methode ist mit dem Ziel deckungsgleich.

SAMPLING:

Was the process of pur-
poseful selection de-
scribed?

X yes
[1no

Describe sampling methods used. Was the sampling method appropri-
ate to the study purpose or research question?

Geschwister von Kindern mit Krebserkrankung im Kinderuniversitats-
spital Zirich wurden per Email kontaktiert und tber die Studie infor-
miert (auch die Eltern). Es wurden 14 Geschwister angefragt, 3 sagten
ab, 4 antworteten nicht. Schlussendlich wurden 7 Geschwister inter-
viewt.

Einschlusskriterien waren:

- einen Bruder oder Schwester mit Krebsdiagnose

- Alter zwischen 10-18 Jahre

- zwischen 6Mt bis 2Jahre nach der Diagnosestellung
- fliessend deutschsprechend

Es gibt eine Ubersichtstabelle (iber die demografischen Daten der
Teilnehmer und krebserkrankten Geschwister.

Was sampling done until
redundancy in data was
reached?®

[Jyes [no
X not addressed

Are the participants described in adequate detail? How is the sample
applicable to your practice or research question? Is it worth continu-
ing?

Betreffend der Datensattigung wurde nichts berichtet.

Was informed consent ob-
tained?

X yes [] no [] not ad-

dressed

Eltern und Geschwister gaben schriftliche Zustimmung ab.

Die Autoren nennen die lokale Ethikkommission.

8 Throughout the form, “no” means the authors explicitly state reasons for not doing it; “not addressed” should
be ticked if there is no mention of the issue.
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DATA COLLECTION:
Descriptive Clarity

Clear & complete descrip-
tion of

site: X yes [] no
participants: X yes [] no

Role of researcher & rela-
tionship with participants:

[]yesX no

Identification of assump-
tions and biases of re-
searcher:

[]yesX no

Describe the context of the study. Was it sufficient for understanding of
the “whole” picture?

Die demografische Tabelle enthalt Alter und Geschlecht der Geschwis-
ter und Krebserkrankten Kinder, die Anzahl Geschwister der Familie,
Monate seit Diagnosestellung und Art des Krebses.

Ein klinischer Psychologe fihrte die Interviews bei den Teilnehmern zu
Hause durch.

What was missing and how does that influence your understanding of
the research?

Zu den Autoren, deren Haltung, ihren vorgéngigen Annahmen, ihren
Erfahrungen in der Forschung sowie ihre Beziehungen zu den Teil-
nehmern wurde nichts geschrieben.

Procedural Rigour

Procedural rigor was used
in data collection strate-
gies?

X yes
[Ino
] not addressed

Do the researchers provide adequate information about data collection
procedures e.g., gaining access to the site, field notes, training data
gatherers? Describe any flexibility in the design & data collection me-
thods.

Die Dauer und der Ort der Interviews, sowie die Anzahl erhobener
Daten wurden angegeben.

Der Interviewguide ist prazise dargestellt.

DATA ANALYSES:
Analytical Rigour

Data analyses were induc-
tive?

X yes []no [] not ad-

dressed

Findings were consistent
with & reflective of data?

X yes []no

Describe method(s) of data analysis. Were the methods appropriate?
What were the findings?

Es wurde genau beschrieben, wie die Datenanalyse durchgefuhrt wur-
de.

- Aufnahmen transkribiert

- Durch 1. Autor codiert

- Inhaltsanalyse nach Mayring (2008) durchgefthrt

- Kategorienbildung nach den Aussagen der Geschwister
(mussten mind. Von 2 Geschwistern genannt werden)

- Durch jedes Interview wurden die Kategorien verfeinert, bis zur
Kongruenz

- Vergleich der Transkripte mit Kategorien durch klinischen
Psychologen

- Testung mit Cohen K Koeffizient (1968)

Die berichteten Erlebnisse der Geschwister wurden in den Kategorien
strukturiert, im Fliesstext vorgestellt.
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Auditability
Decision trail developed?

X yes []no [] not ad-

dressed

Process of analyzing the
data was described ade-
quately?

X yes [1no [ not

addressed

Describe the decisions of the researcher re: transformation of data to
codes/themes. Outline the rationale given for development of themes.

Beide Autoren arbeiteten unabhéangig voneinander. Das Vorgehen in
der Analyse ist detailliert beschrieben. Die Kategorienbildung wurde
verfeinert bis Kongruenz mit den kompletten Daten erreicht war.

Theoretical Connec-
tions

Did a meaningful picture of
the phenomenon under
study emerge?

X yes []no

How were concepts under study clarified & refined, and relationships
made clear? Describe any conceptual frameworks that emerged.

Die Daten passen zum Ziel der Studie.

OVERALL RIGOUR

Was there evidence of the
four components of trust-
worthiness?

Credibility X yes []
no Transferability [X] yes
[1no

Dependability [X] yes [ ]
no

Comfirmability [X] yes []
no

For each of the components of trustworthiness, identify what the re-
searcher used to ensure each.

Credibility: Die Datenanalyse erfolgte unabhangig durch die zwei Auto-
ren. Zwei neutrale Psychologen wurden beauftragt, die Kategorienbil-
dung zu prufen.

Transferability: Die Studie ist in der Schweiz durchgefuihrt worden. Die
Ergebnisse in qualitativen Studien sind immer individuell, und auch
jede Familie ist einzigartig. Die Tatsache, dass die entsprechenden
Aussagen jeweils von mind. zwei Geschwistern unabhéngig genannt
wurden, lasst eine gewisse Ubertragbarkeit zu.

Dependability: Jede Kategorie wurde mit Zitaten untermauert.

Comfirmability: Es wurde neutrale Uberprifung der Kategorien durch-
gefuhrt. Es wurde kein Member-Checking beschrieben.

What meaning and relevance does this study have for your practice or
research question?

Die erzahlten Erfahrungen der Geschwister sind massgebend fir die
Beantwortung unserer Fragestellung. Es werden diverse Einschran-
kungen der Betatigungen auf der Handlungsebene geschildert.
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CONCLUSIONS & IM-
PLICATIONS

Conclusions were appropri-
ate given the study find-
ings?

X yes[] no

The findings contributed to
theory development & future
OT practice/ research?

X yes[] no

What did the study conclude? What were the implications of the find-
ings for occupational therapy (practice & research)? What were the
main limitations in the study?

Die Ergebnisse helfen zu verstehen, wie die Erfahrungen von Ge-
schwistern von Kinder mit einer Krebserkrankung sind.

Die Studie berichtet die eigenen Erfahrungen von Geschwistern aus
ihrem Alltag wahrend der Zeit nach der Diagnose eines krebskranken
Kindes. Es werden Schwierigkeiten genannt wie auch positive Veran-
derungen und Ressourcen.

Limitationen werden genannt: die Stichprobe ist klein, nur 7 Geschwis-
ter nahmen an der Studie teil. Aussagen von nur einem Teilnehmer
genannt, wurde nicht in die Studie aufgenommen. Alle Geschwister
waren &lter als das betroffene Kind. Eventuell gabe es bei jungeren
Geschwistern andere Ergebnisse. Die Erlebnisse wurden aus der Ret-
rospektive erzahlt (teilweise sehr viel spater), also nur solche, die erin-
nert wurden und von den Geschwistern erzahlt werden wollten.

Die Autoren nennen Implikationen fir die Praxis, welche auf die Ergo-
therapie Ubertragen werden kénnen.

Es handelt sich nicht um eine ergotherapeutische Studie, doch einige
Punkte in der Diskussion und den Implikationen sind von Relevanz fur
die Ergotherapie bzw. kbénnen mit der Ergotherapie in Verbindung ge-
bracht werden.

Darcy, Knutsson, Huus & Enskar (2014)

The Everyday Life of the Young Child Shortly After Receiving a Cancer Diagnosis, From
Both Children’s and Parent’s Perspectives

Comments

STUDY PURPOSE:

Was the purpose and/or
research gquestion stated
clearly?

X yes []no

Outline the purpose of the study and/or research question.

Das Ziel der Studie war es, die Wahrnehmung der betroffenen Kinder
sowie deren Eltern zu erforschen, wie die Krebserkrankung die Ge-
sundheit und den Alltag des Kindes kurz nach der Diagnose beein-
flusst.
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LITERATURE:

Was relevant background
literature reviewed?

X yes []no

Describe the justification of the need for this study. Was it clear and
compelling?

Es gibt nur wenige publizierte Studien, welche die Gesundheit und
das tagliche Leben von Kindern mit Krebs beschreiben. Es wurde nur
eine Studie gefunden, in welcher junge Kinder mit Krebs tber ihre
Gesundheit und die Qualitat ihres Lebens befragt wurden. Andere
Studien, welche die Gesundheit und den Alltag des Kindes beschrei-
ben wurden Uberwiegend durch die Eltern oder die Pflegenden vertre-
ten, indem sie beschreiben, wie sich das Kind fuhlt.

Die Sichtweise solcher jungen Kinder zu erforschen war bis anhin von
kleiner Bedeutung, weil der Zugang zu Kindern wie auch die Ge-
schichte von den Kindern erzahlen zu lassen als schwierig angese-
hen wurde.

How does the study apply to your practice and/or to your research
question? Is it worth continuing this review?®

Die berichteten Erfahrungen von jungen Kinder sowie deren Eltern
Uber den Alltag sind extrem relevant fir unsere Fragestellung. Es ist
sehr wertvoll das auch jingere Kinder erfragt werden.

STUDY DESIGN:
What was the design?
[1 phenomenology
[ ethnography

[] grounded theory

] participatory action re-
search

X other

Was the design appropriate for the study question? (i.e., rationale)
Explain.

Das qualitative Design ist fur die Fragestellung sehr angemessen. Es
ermdglicht den Teilnehmern von den eigenen Erfahrungen zu berich-
ten und erlaubt es den Autoren in die Welt der Teilnehmer einzutreten
sowie deren Bedeutung und Ansichten zu erfahren.

Es wurde der induktive Ansatz gewahlt. Er ist passend fur das Ziel
der Studie.

Ansonsten wurde keine ndhere Methode angegeben.

Die Studie ist ein Teil einer Langzeitstudie, in welcher die Daten in
Intervallen von 6 Monaten Uber eine Zeit von drei Jahren gesammelt
wurden.

Was a theoretical perspec-
tive identified?

X yes
[1no

Describe the theoretical or philosophical perspective for this study
e.g., researcher’s perspective.

Eingangs, vor dem Abschnitt Hintergrund gibt es einen kurzen Ab-
schnitt Uber die Sichtweise der Autoren, dass es schwierig sei, Kin-
der in diesem Alter in eine Studie zu integrieren, sowie dass deshalb
die Sichtweise der Eltern auch erforscht wurde.

9 When doing critical reviews, there are strategic points in the process at which you may decide the research is
not applicable to your practice and question. You may decide then that it is not worthwhile to continue with the

review.
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Method(s) used:

] participant observation
X interviews

[ ] document review

[] focus groups

] other

Describe the method(s) used to answer the research question. Are
the methods congruent with the philosophical underpinnings and pur-
pose?

Der Autor machte sogar vorher sieben Pilotinterviews mit gesunden
Kindern im selben Alter (3-6J.), um herauszufinden, welche Frage-
form am Besten ist, wie er die Aufmerksamkeit der Kinder gewinnen
kann und um den Frageleitfaden zu verbessern.

Die Kinder wurden interviewt, wobei die Eltern immer dabei waren.
Der Autor spielte zu Beginn mit den Kindern und gab ihnen die Zeit
die sie brauchten. Er arbeitete auch mit einer finfstufigen Smilietafel
von sehr glucklich zu sehr traurig, was die Kinder bei der Beantwor-
tung der Fragen unterstitzte. Er passte sich sehr an der Verhaltens-
weise der Kinder an und sprach beispielsweise auch mit der Puppe
des Kindes, wenn das Kind selber nicht antworten wollte.

Den Kindern im Alter von 3-5 Jahren stellte der Autor die Fragen di-
rekt. Die Kinder im Alter 1 und 2 jahrig konnten selber entscheiden,
ob sie beim Interview dabei sind. Insgesamt nahmen neun von 13
Kinder bei den Interviews teil. Die Methode der Interviews wurde sehr
prézise beschrieben. Die Methode ist kongruent.

SAMPLING:

Was the process of pur-
poseful selection described?

X yes
[1no

Describe sampling methods used. Was the sampling method appro-
priate to the study purpose or research question?

Der Prozess der Auswahl wurde beschrieben. Es wurden Kinder und
Familien gewahlt, welche der padiatrischen Onkologiestation in
Sudschweden angeschlossen waren und den Einschlusskriterien
entsprachen.

Das Einschlussverfahren wird aufgezeigt. Kriterien waren:

- Alter der Kinder 1-6 Jahre alt, bei der Diagnosestellung
- Alle Krebsarten
- Familie sollte Schwedisch sprechen und verstehen

Was sampling done until
redundancy in data was
reached?®

X yes
[Ino
] not addressed

Are the participants described in adequate detail? How is the sample
applicable to your practice or research question? Is it worth continu-
ing?

Die Redundanz wurde beschrieben. Es wurden nur so lange neue
Teilnehmer in die Studie aufgenommen, bis die Datenséattigung er-
reicht wurde und sich die erfassten Daten wiederholten. Die Ergeb-
nisse der Kinder erreichten die Redundanz nur, wenn sie mit Antwor-
ten der Eltern kombiniert wurden.

Zuerst wurden 28 Familien angefragt, 15 Familien sagten aus unter-
schiedlichen Griinden, welche beschrieben sind, ab. Schlussenlich
nahmen 13 Familien teil. 13 Kinder und 23 Eltern.

Kinder: Das Geschlecht, das Alter, die Krebsdiagnose, die Wochen
seit der Diagnosestellung sowie die Teilnahme am Interview wurden
angegeben.

Mutter und Vater: Das Alter, der Ehestatus und die Teilnahme am
Interview wurden angegeben.

Es gibt eine schon dargestellte Ubersichtstabelle. Alle angegebenen
Daten sind fir die Studie relevant.

10 Throughout the form, “no” means the authors explicitly state reasons for not doing it; “not addressed” should
be ticked if there is no mention of the issue.
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Was informed consent ob-
tained?

X yes
[Ino
] not addressed

Beschreiben Sie das Ethik-Verfahren

Die Studie verfolgte den Leitfaden fir ethische Evaluation von medi-
zinischer Forschung, welche Themen von Menschen umfassen. Das
Forschungsprotokoll wurde vom ethischen Forschungskomitee in
Linkoping, Schweden geprift und verbessert.

Sozial engagierte Pflegende nahmen als erstes Kontakt mit den Fa-
milien auf. Bei dessen Zustimmung nahm der Autor Kontakt auf und
traf die Familien wobei er jedem Kind ein mit Bildern vereinfachten
Informationszettel gab. Den Familien wurde bestétigt, dass sie jeder-
zeit aus der Studie austreten konnten und die Studie keinen Einfluss
auf die Art der Behandlung des Kindes hat.

DATA COLLECTION:
Descriptive Clarity

Clear & complete descrip-
tion of

site: ] yes [] no
participants: [X] yes [] no

Role of researcher & rela-
tionship with participants:

X yes[] no

Identification of assumptions
and biases of researcher:

[]yesX no

Describe the context of the study. Was it sufficient for understanding
of the “whole” picture?

Ort: padiatrische Onkologie Station in Stidschweden.

Der Kontext der Interviews wird wunderschon beschrieben. Es wird
sehr genau geschildert, wie die Kinder erfragt wurden und auch wer
alles daran teilnahm. Wahrend der Interviews nimmt sich die Autorin
viel Zeit, um eine gute Atmosphéare zu schaffen. Es wird auch be-
schrieben, dass sie die Familien schon vor dem Interview trifft.

Die Teilnehmer werden mit den wichtigsten Merkmalen fir diese Stu-
die beschrieben.

Die Rollen der Autoren werden klar beschrieben.

Der erste Autor (Beruf: Padiatrie Pflege) hat keine Erfahrungen in
péadiatrischer Onkologie Pflege.

What was missing and how does that influence your understanding of
the research?

Der Ort hatte noch ein wenig genauer beschrieben sein kénnen. Wie
gross ist das Spital usw. Dies ist jedoch auch nicht so relevant hétte
nur dazu beigetragen sich ein noch besseres Bild zu machen.

Die Annahmen oder Vermutungen der Autoren wurden nicht be-
schrieben.

Procedural Rigour

Procedural rigor was used in
data collection strategies?

X yes
[Ino
] not addressed

Do the researchers provide adequate information about data collec-
tion procedures e.g., gaining access to the site, field notes, training
data gatherers? Describe any flexibility in the design & data collection
methods.

Die Quellen der Methode wurde angegeben:

Induktiver Ansatz (Elo und Kyngas, 2008)

Die Dauer der Interviews wurde angegeben (49-104min.)
Der Ort der Datenerhebung ist angegeben.

Die Professionen der Autoren sind angegeben.

Die Menge der Daten sowie die Schulung der Datenerheber sind
nicht angegeben.
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DATA ANALYSES:

Analytical Rigour

Data analyses were induc-
tive?

X yes []no [] notad-

dressed

Findings were consistent
with & reflective of data?

X yes []no

Describe method(s) of data analysis. Were the methods appropriate?
What were the findings?

Es wurde genau beschrieben, wie sich die Erkenntnisse aus den Da-
ten ergeben haben. Namlich anhand von Codes, Unterkategorien und
Kategorien. Der Codeprozess wurde in einer Tabelle anhand von
Beispielen dargestellt.

Der induktive Ansatz der Inhaltsanalyse wurde nach Elo und Kyngéas
(2008) beschrieben.

-alle Interviews wurden wortgetreu transkribiert
-der 2. Autor las die Interviews unabh&ngig vom ersten Autor
-Erzahlungen Uber das tagliche Leben des Kindes wurden markiert

-Texte mit der gleichen Bedeutung wurden als Codes zusammenge-
fuhrt

-Die Codes von jedem Interview wurden in Unterkategorien basierend
auf inhaltlichen Gemeinsamkeiten und Unterschiede eingeteilt, in
Diskussion mit dem 2.Autor

-Unter Supervision des 2. Autor wurden die zugrundeliegenden Be-
deutungen der Unterkategorien in Kategorien zusammengefugt

-Die Codes, Unterkategorien und Kategorien wurden diskutiert und
zusatzlich wurde ein Mentor (Betreuungsperson; Expert in der In-
haltsanalyse) dazu gezogen.

Auditability
Decision trail developed?

X yes []no [] not ad-

dressed

Process of analyzing the
data was described ade-
quately?

X yes [1no [ not

addressed

Describe the decisions of the researcher re: transformation of data to
codes/themes. Outline the rationale given for development of themes.

Es wurde ein Entscheidungspfad beschrieben und Regeln angege-
ben. Als Beispiel wurde angegeben, dass sie Texte mit einer gleichen
Bedeutung mit ersten Codes markierten. Der Verlauf von den Codes
zu den Unterkategorien zu den Kategorien wurde beschrieben. Zu-
dem wurde jeweils beschrieben wann der 2. Autor zugezogen wurde
und was seine Aufgabe war. Es wurde auch ein Mentor dazu gezo-
gen und gemeinsam diskutiert.

Die Bearbeitungs Formatvorlage wurde angegeben (Microsoft Word
2007).

Theoretical Connec-
tions

Did a meaningful picture of
the phenomenon under
study emerge?

X yes []no

How were concepts under study clarified & refined, and relationships
made clear? Describe any conceptual frameworks that emerged.

Der induktive Ansatz macht weiterhin Sinn.
Die Daten passen zum Ziel der Studie.
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OVERALL RIGOUR

Was there evidence of the
four components of trustwor-
thiness?

Credibility X yes [] no
Transferability [<] yes [] no
Dependability [X] yes [ ] no
Comfirmability X yes [ ] no

For each of the components of trustworthiness, identify what the re-
searcher used to ensure each.

Credibility: Bei der Datenanalyse wurde auf die Genauigkeit geachtet
und es wurde fortlaufend im Forschungsteam diskutiert. Die Daten-
analyse wurde vom ersten Autor durchgefiihrt, der zweite Autor las
die Interviews individuell und diskutierte sie mit dem ersten Autor. Die
Codes, Unterkategorien und Kategorien wurden hin und her diskutiert
und wurden vom Forschungsteam auf die Bedeutung und Validitat
gepruft. Die Codelberprifung passierte individuell mit 3 Interviews,
zwei durch einen Co-Autor und eines durch einen Autor aus dem
Forschungsteam. Zusétzlich wurde ein Mentor, welcher ein Expert im
Inhaltanalysieren und Gruppenbefragen in der Form eines Dialoges
ist, eingesetzt.

Der Autor fuhrte sieben Pilotinterviews mit gesunden Kindern im sel-
ben Alter durch, um Vorerfahrung zu sammeln und die Frageformen
anzupassen.

Die Redundanz wurde beschrieben.

Transferability/Fittingness: Die Transferability wurde durch das Sam-
meln von dichten beschreibenen (descriptiven) Daten und das Entwi-
ckeln von detaillierten Beschreibungen gesichert. Die Studie gibt ei-
nen Einblick in das tégliche Leben von Kindern mit Krebs und die
Methode, welche bei jungen Kindern in der Forschung angewendet
werden kann. Sie kann in einem weiteren Sinne nicht generalisiert
werden. Die Autoren wollten ein Member-Checking durchfiihren, ha-
ben sich jedoch dagegen entschieden, weil sie in der weiterfiihrenden
Langzeitstudie bei der Datensammlung nicht negativ beeinflusst wer-
den wollten.

Dependability (Zuverlassigkeit): Um die Resultate zu schildern wur-
den zusétzlich die originalen Zitate verwendet. Nach jedem Interview
wurde ein ,audit-trail* in der Form von Notizen geschrieben.

Comfirmability(Vertraulichkeit): Die Eltern wurden in die Interviews
integriert, um die Schilderungen der Kinder zu kommentieren oder
Angaben anzufiigen. Die Daten wurden so geséttigt und die Qualitét
der Daten wurde gestarkt.

What meaning and relevance does this study have for your practice
or research question?

Die berichteten Erfahrungen des téglichen Lebens der jungen Kinder
mit Krebs sowie deren Eltern sind massgebend fiir die Beantwortung
unserer Fragestellung. Der Fokus dieser Studie war bei den Erfah-
rungen der jungen Kinder, was fir unsere Fragestellung eine Berei-
cherung ist, da somit auch die Erfahrungen sehr junger Kinder vertre-
ten sind, was unseren Einschlusskriterien entspricht (0-18J.).
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CONCLUSIONS & IM-
PLICATIONS

Conclusions were appropri-
ate given the study findings?

X yes[] no

The findings contributed to
theory development & future
OT practice/ research?

X yes[] no

What did the study conclude? What were the implications of the find-
ings for occupational therapy (practice & research)? What were the
main limitations in the study?

Die Ergebnisse sagen, dass ein Kind mit der Diagnose Krebs in den
Pflegenden auch einen beschiitzenden Elternersatz sucht. Es ist er-
forderlich, dass die Pflegende diese Rolle ibernimmt. Die Pflegenden
sind jedoch in erster Linie fur die Gesundheit zusténdig, wobei es
auch in ihrem Interesse ist, dass die Menschen gesund werden.

Implikationen: Die Gesundheitsprofessionen sollten die Pflege eines
neudiagnostizierten Kindes tiberdenken und den Fokus auf das Kind
anstelle der Krankheit schieben. Die Teilnahme der Eltern in der Pfle-
ge des Kindes soll nochmal tberprtft werden. Die Kinder brauchen
ununterbrochenen Kontakt zur Vorschule und Unterstiitzung in der
Vorschule. Diese Ergebnisse verlangen das Arbeiten anhand eines
Kinderzentrierten Ansatz in der Onkologiepflege.

Limitationen: Es kann sein, dass bei den Interviews trotz des Fokus
auf das Kind, die Ansichten der Eltern bei den Interviews Uber die
Erfahrungen der Kinder gestellt wurden, da es sehr junge Kinder sind.
Die Anzahl der Teilnehmer in dieser Studie ist limitiert. Der erste Au-
tor, welche die Interviews durchgefihrt hat, hat keine Erfahrungen in
der péadiatrischen Onkologie Pflege. Diese Erfahrungen héatten jedoch
vielleicht den Interviewprozess mit einer tieferen Offenheit und Flexi-
bilitat unterstitzt.

Es handelt sich hierbei nicht um eine ergotherapeutische Studie. Die
Themen wie auch die Resultate der Studie sind jedoch sehr wohl
relevant fir die Ergotherapie. Die Ergebnisse sind fur die Ergothera-
piepraxis oder weitere Forschung in diesem Gebiet essentiell.
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Ausfuhrliche Version aller Aussagen aus den Hauptstudien

Perspektive Kinder / Geschwister

Belastungen

GG

Miide vom Pendeln
zwischen unter-
schiedlichen Orten

Probleme, die Leistungen in
der Schule zu erbringen z.B.
Wegen Kopfschmerzen

Reduzierte soziale Aktivitaten

Absenz der Eltern

In der Familie sténdig tber
Krankheit reden z.B. wéhrend
Essen
Ferieneinschrankungen z.B.
Mit Verwandten oder gar
nicht gehen

Eltern abwesend fir:

- Hilfe bei Hausaufgaben

- gemeinsames Essen

- zuhdren und reden
negative Verhaltensver-
anderung der betr. Kinder
herausfordern im Alltag z.B.
Essen, Ferien

gemeinsam zu Spielen

und Herumtoben erschwert
(wegen Infusion)
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P:P

Pendeln zwischen Spital,

1 zu Hause, Schule und Doktor 1,2,5

gemeinsame Aktivitat
draussen mit Freunden, Fam-
ilien, Klassenkameraden er-
schwert wegen Infektions-
4 gefahr/Fieber
Abhéngigkeit von anderen
bei den meisten ADL's z.B.
auf Toilette gehen, missen
4 wieder Windeln tragen
Einschrénkung bei Kleider
und Tape wechseln wegen
4 CVC

Kinder wollen bei Schulbe-
suchen nicht fragen, ob sie
mitspielen durfen, weil sie
nicht Giber NG-Tube ausge-

1,4 fragt werden wollen

Spielen erschwert (wegen

1, 4 Infusion)

gemeinsam zu Spielen und
Herumtoben erschwert
4 (wegen Infusion)

15

15

Ressourcen

GG

Kontakt zu anderen Pat.

in Pflege involviert sein z.B.
tagliche Routinen, vorlesen,
Spiele oder Essen in Spital
bringen

Kontakt zu und Unter-
stuitzung von Freunden/
Familie/Pflege/Spitalpersonal
z.B. Siblingsupporter haben

Mit Freunden Zeit verbringen
und tber Krankheit reden

Als Familie Zeit verbringen,
flireinander dasein

P:P

Spielen, Spasshaben, Herum-

4 toben mit Geschwister

45 Spital-Clown

Spielsachen ausleihen und
ins Zimmer nehmen (bei
1,4 erhohter Infektionsgefahr)

95



Wahrnehmungen/Gefiihle

Adaptation

GG

Traurigkeit Giber Leiden
im Spital

Unsicherheit wann/wie
helfen

In der Schule gedanklich
abgelenkt sein durch
Sorgen z.B. Konzentrations-
probleme

Schulalltag wurde unange-
nehm durch standige Fragen
der Lehrer und Kinder
Vermissen/sehnen sich
danach, normale Dinge zu
tun z.B. zur Schule gehen,
Freunde treffen, Spielen,
Haare flechten, gem.Essen,
zu Hause sein
Physisch/psychische Beein-
tréchtigung der Eltern ist
flir Geschwister belastend

nicht in der Stimmung
Freunde zu treffen

Angst vor Verschlechterung
der Krankheit und Tod

Eifersucht z.B. wegen Ge-
schenken

neg. Bild von Spital
korrigieren

Durch Freunde abgelenkt
werden von Sorgen
Freunde verhielten sich wie
vorher

besserer Zusammenhalt der
Familie

Schatzen Infos der Eltern
Uber Gesundheitszustand
Haushaltsaufgaben und
Betreuung der jiingeren
Geschwister Ubernehmen sie
gerne

sich alleine fiihlen

4

4

4

4

15

4

45

45

1,4

pP:P

Starke Emotionen der Eltern
sind beangstigend fiir

Kinder (Wut, Schock, Sorgen)

Spielart zu Hause veréndert
sich zu kleine Spielen und
Rollenspielen zum Spital-
alltag z.B. Puppe ist Doktor
Wenn Kinder Energie haben
spielen sie Games und
Puzzles. TV schauen ist
haufigster Zeitvertrieb

Schule ist ein Symbol der
Normalitét und ein Ziel, das
sie erreichen wollen
Vermissen/sehnen sich
danach, normale Dinge zu tun
z.B. zur Schule gehen,
Freunde treffen, Spielen,
Haare flechten, gem.Essen, zu
Hause sein

mide von Behandlung und
gelangweilt im Krankenhaus
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15

1

GG

Anderer Informant bestimmt
in Schule z.B. Freund/Website
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Perspektive Eltern

Belastungen

Ressourcen

E:Fam, Fam:Fam EE

Eingeschrénkt bei Aktivitaten Ubernahme von zusétzlichen
mit vielen anderen Menschen Rollenz.B. Trainer, Lehrer,
(wie Partys, Schwimmbéder) soz.Arbeiter, med. Assistenz,

aufgrund Infektionsgefahr 1 Therapeut

Freunde/ Bekannte laden
Familie weniger ein
(Infektionsgefahr)

miissen standig Alltag planen
/managen z.B. Einkaufen

[iN

wollen und kénnnen nicht in

3

1

1

1

[iN

w

die nahere und weitere haben wenig Zeit fiir sich
Zukunft planen zB. Kino 2,5 alleine oder als Paar
miissen normale
Fam.aktivitaten aufgen 2 Midigkeit bei der Arbeit
Herausforderung im Erziehen
der Kinder z.B. Limiten
Familienroutinen aufrecht setzen, liberbeschiitzen,
erhalten ist erschwert 2 verwdhnen 135
Verlieren Freunde (geben
Gefiihl KH-Symtome sind nicht
mehr gerechtfertigt,verstehen konnen junges, krankes Kind
esnicht, dass Gefahr nicht alleine lassen, z.B. mit-
immernoch besteht trotz nehmen auf Toilette, nicht
Abwesenheit der Symptome) 2,3  alleine einkaufen
sind von Routine/Plan des
Spitexteams abhéangig und Uneinigkeiten/Streit
deshalb eingeschrénkt 5 zwischen Eltern
Aufgaben wie
Einschrankung bei Spitalbesuche/Geschwister/
Kleidung/Tapewechsel Haushalt/Soz.versicherungsk
(stressig) 5 ontakt sind erschopfend 13
Abwesenheit bei der Arbeit,
reduzierte
Arbeitszeit,Anderung der
Aufgaben 13

Schwierigkeit sich zu

entspannen oder abzulenken

zb. bei Auszeit mit Freunden 1,2
Sprechen tber KH und

Zukunft mit Kindern ist
herausfordernd

E:P

Auswahl der Freizeitakt-
ivitaten ist eingeschrankt
aufgrund korperlichen und
neurokognitiven (Energie-
level) zB. nicht mdglich
vollzeit in die Schule zu
gehen wegen Erschopfung,
krank fiihlen

Kind liegt haufig und muss
viel herumgetragen werden
(reduz. Mobilitat und
Energielevel)

gednderte Essgewohnheiten
und Appetit zB.Bauchsz.,
Obstipation, Diarrhd,
Erbrechen

Kind mag nicht alleine
sein/schlafen

Kind wird im Spital
(augenblicklich)passiv und
hat keine Energie fir nichts
ADL/IADL zB. Hausaufgaben,
Einkaufen sind sehr
zeitaufwandig aufgrund
Einschrankung in
Arbeitsgedéachnis,
Aufmerksamkeit,
Organisation

Kinder brauchen
Unterstitzung in
kogn./korp./soz. Fahigkeiten
und Freizeitaktivitaten und
soz. Kontakt/Partizipation

verlieren Freunde
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35

5

E:Fam, Fam:Fam E:E E:P,E:G

Fotoaufnahmen vom Kind,
Viel Telefonkontakt 1 Tagebuch/Blog fiihren
Aussenaktivitaten einfacher
im Sommer (weniger
Infektionsgefahr)

Spitex erleichtert, und ersetzt
1 sténdige Spitalaufenthalte

Pflegepersonal informiert
Zusammenhalt der Familie 1,2,3,5 und schult die Schule
Gemeinsam im Spital sein,
schlafen (wéhrend Diagnose-
stellung), gemeinsam zu
Hause sein

Unterstuitzung und Respekt
auf Seiten der Schule z.B.
12,35 Platz behalten, Namensschild

Unterstiitzung angeboten
bekommen z.B. durch
Freunde

Elternteil unternimmt etwas
1,2 alleine mit Geschwister

Erklarung der KH / Behandl.
durch Pflege 5

Siblingssupporter, Outreach

Nurses geben Information

iber Behandl./KH, Soz.arb.

Im Spital und Schule 5

Sozialarbeiter Gibernimmt
Biroarbeit fir Familie
damit diese zus.sein kann 5
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Wahrnehmungen/Gefiihle

Adaptation

E:Fam, Fam:Fam

nehmen wahr,dass ihre
Bekannten Angst haben, ihr
kranken Kindes anzustecken

Kind hat erste Prioritat im
Alltag

Uber Zukunft nachdenken
(Sorgen und Angst)

Korperliche und mentale
Einschrénkungen zB.
Miidigkeit

Mude von den nicht
endenden Symptomen

flhlten sich eingeschlossen
und isoliert innerhalb der
Familien und gegen aussen

flhlten sich als Experten
Uber die KH (spaterer
Zeitpunkt)

EE

Ambivalenz zwischen pos.
und neg. Geflihlen zB. Freude
tiber erfolgreiche Behandl.

1 und Sorge uber mégl. Riickfall

Einstellungsédnderung
2,3 (bescheiden/optimistisch)

Pflege des Kindes hat fir
3 Mutter Prioritat

Vater fuhlt sich traurig und
verloren, weil er nicht in die

2,3 Pflege involviert ist
Eltern sorgen sich, dass sie
dem Kind nicht genug
Forderung zum richtigen
Zeitpunkt geben (etw.

2 verpassen)

Angst:

-Uber krankes Kind,

-das Geschwister auch
erkrankt,

-dem Geschwister zu wenig

1,2,3 Zeit geben

Frustriert und traurig tiber

Unverstandnis der

Mitmenschen zB.

Lehrer/Arbeitgeber/Verwandt
le

Im KH Zeit nur fiir Kind,
Abschalten von Aufgaben zu
Hause/ Pflichten

fuihlen sich gebunden (Arbeit,
Famile, Haushalt, krankes
Kind)

flihlen sich kraftlos, in
standiger Sorge, minderwertig

vermissen Kontakt zu
anderen Erwachsenen
Eltern mussen Vertrauen des
Kindes wiedergewinnen,
welches sie durch ihre
Mithilfe bei SZ.haften
Prozeduren im Spital ver-
letzt haben.

empfinden den Haarverlust
des Kindes schlimmer, als
Kind selbst

E:P,E:G

Schule ist ein Symbol der
Normalitat und ein Ziel, dass
3 sie erreichen wollen

nehmen Kind unsicher und
3 mit weniger Freude wahr
Schwierig das Kind im Spital
zu beschéftigen vor allem,
wenn sie im Zimmer bleiben
2 missen (Infektionsgefahr)

Kinder wollen bei
Schulbesuchen nur
2 beobachten nicht mitspielen

Kind ist schiichterner und
zeigt weniger
3 Selbstvertrauen

Kinder brauchen mehr Kinder
um sich, keine Erwachsenen
1 (intellektuelle Stimulation)

Kind mochte keine
Sonderbehandlung in der
1 Forderung (zu Hause)

Angst in der Schule nicht
1 mithalten zu kdnnen

Kinder verleugnen KH vor

1 Freunden
Fur Kind gibt die Anwesenheit
der Eltern und Geschwister

5 sicherheit
Geschwister gehen nicht zur
Schule, wenn dort

1 Infektionsgefahr besteht

Geschwister fulhlen sich
benachteiligt,Gefuihle wie
Neid, Eifersucht, Unfairness,
5 Bitterkeit
Eltern erreichen die
Geschwister nicht mehr
5 (Beziehungsebene)
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EE

Umweltanpassungen (Platz im
Kuhlschrank, Bettim
Wohnzimmer)

Auf sein eigenes wohl-
ergehen achten
(Aerobic, spazieren gehen)
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Glossar

Begriff

Erklarung

Activities of Daily
living

Adaptationen

Aktivitat

akute lymphatische
Leukamie

akute myeloische
Leukamie

Astrozytom

Bestrahlung

Betatigungsperfomanz

Booleschen Operator

Chemotherapie

Coping-Strategien
Datensattigung
Domizilbehandlung
Evaluation
Familienzentriert

Aktivitaten des taglichen Lebens. Aktivitaten, welche die
Versorgung des eigenen Korpers betreffen. Zum Beispiel die
Korperpflege, das Anziehen, Essen und Schlafen (AOTA,
2009)

Anpassungen, wie zum Beispiel Aktivitaten gemacht wer-
den, durch technologische Hilfen, von zeitlichen Faktoren
(Wood, 1996); Veranderungen in der Struktur, Form oder
Gewohnheiten eines Menschen zum Beispiel Verhaltens-
veranderungen (Williard & Spackman, 1988)

Durchfiihrung einer Aufgabe oder Handlung (Aktion) durch
einen Menschen (WHO, 2005)

die Krebszellen stammen aus dem lymphatischen Gewebe
(Krebsliga Schweiz, 2014)

die Krebszellen stammen aus dem Knochenmark (Krebsliga
Schweiz, 2014)

gehoren zu den Gliomen; kdnnen im Gehirn und Ricken-
mark entstehen (Krebsliga Schweiz, 2009)

gleichbedeutend mit Strahlentherapie, Radiotherapie; Ener-
giereiche Strahlen, welche auf den Tumor gerichtet werden
und die Erbsubstanz der Krebszellen schadigen. Diese kon-
nen sich nicht mehr teilen und sterben ab (Krebsliga
Schweiz, 2013)

mit Betatigungsperformanz bezeichnen Ergotherapeuten die
eigentliche Ausfiihrung von Betéatigung (DVE, n.d.)

steht fur bestimmte logische Verknipfungen zwischen ein-
zelnen Suchbegriffen, benannt nach dem Mathematiker
George Boole (Technische Universitat Kaiserslautern, n.d.)

Medikamente (Zytostatika), die das Wachstum der Krebszel-
len hemmen oder sogar abtéten. Sie werden gespritzt oder
Uber eine Infusion verabreicht (Krebsliga Schweiz, 2011)

Bewaltigungsstrategien

siehe Redundanz

gleichbedeutend mit Heimbehandlung
gleichbedeutend mit Erfassung

die Familie steht im Fokus; Einbezug der Eltern und anderen
Familienmitglieder in die Planung und Evaluation der Inter-
vention (Hanna et al., 2002)
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Gliom

Handlungsebene
Implikationen

Instrumental Activities
of Daily living

Keyword
Kinderzentriert
Klientenzentriert

Kdrperfunktion
Korperstruktur

Medullablastom

Memberchecking

Occupational Therapy
Intervention Process
Model

Onkologie

Partizipation

Peer Debriefing

Purposeful Sampling

Qualitative Studien

Davina Manuela Lauper, Fabienne Susanne Peter

Hirntumor; entwickelt sich aus den Gliazellen, die das Sttitz-
gewebe des Nervensystems bilden (Krebsliga Schweiz,
2009)

in Bezug zu einer Handlung im alltéaglichen Leben
gleichbedeutend mit Schlussfolgerungen; Empfehlungen

Aktivitaten, die von einer Person ausgefihrt werden, um
ihren Haushalt und ihr Umfeld zu versorgen. Zum Beispiel
sich um Familienmitglieder oder Haustiere kimmern. (AO-
TA, 2009)

gleichbedeutend mit Schliisselwort, Stichwort, Suchwort
gleichbedeutend wie Klientenzentriert, das Kind ist der Klient

Respekt gegentber dem Klienten und das Bestehen einer
partnerschaftlichen Beziehung, Anerkennung der Autonomie
des Klienten sowie seiner Entscheidungen beztiglich seiner
Betatigungsbedurfnisse und die Bertcksichtigung seiner
Starken (Sumsion, 2002)

physiologische Funktionen des Koérpersystems (WHO, 2005)

anatomische Teile des Korpers. Zum Beispiel Organe,
Gliedmassen und ihre Bestandteile (WHO, 2005)

bdsartiger Tumor des Kleinhirns, der vor allem im Kindesal-
ter auftritt (DocCheck Medical Services GmbH, 2015)

die Ergebnisse werden mit den Probanden diskutiert und auf
die Richtigkeit Gberprift (Pflegewiki, 2013)

ergotherapeutisches Interventionsprozessmodell entwickelt
von Anne G. Fisher (2009)

Wissenschaft von der Entstehung, Entwicklung und Behand-
lung von Tumorerkrankungen (DocCheck Medical Services
GmbH, 2015)

Teilhabe; Einbezogen sein in eine Lebenssituation (WHO,
2005)

eine Arbeitsgruppe, welche die Ergebnisse kritisch begut-
achtet und diskutieret (Pflegewiki, 2013)

zielfuhrendes Auswahlverfahren der Stichprobe; das Ele-
ment, welches untersucht wird, wird durch den Forscher
ausgewahlt (Laerd Dissertation, 2012)

beinhaltet die Forschung von Phdanomenen, welche schwie-
rig oder unmdglich sind, mathematisch zu messen wie
Glauben, Bedeutungen, Eigenschaften und Symbole; eine
Untersuchungsmethode mit Patienteninterviews und detail-
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Redundanz

Ressourcen

Rhabdoider Tumor

Schlagwort

Setting
Sibling Supporter

Solider Tumor

Synovial Sarkom

Umwelt

Well-being

lierte Fallstudien (medical-dictionary.com, n.d.)

Datensattigung; diese ist erreicht, wenn weitere Daten keine
neuen Erkenntnisse mehr bringen (Pflegewiki, 2013)
Gesamtheit an Wissen, Kenntnissen, Fertigkeiten, Haltun-
gen, Personlichkeitsmerkmalen, Begabungen, Beziehungen,
Netzwerken etc., die einer Person als Potenzial zur Verfi-
gung stehen (Fachhochschule Nordwestschweiz, n.d.); in
dieser Bachelorarbeit gleichbedeutend mit Hilfen, Stitzen,
positive Unterstitzung

seltene, hoch aggressive und haufig unginstig verlaufende
Tumorerkrankungen der Nieren, des Gehirns und Riicken-
marks, der Leber, der Hals-, Oberschenkel-, Brustwand- und
anderen Weichgewebes (Frihwald & Graf, 2006)

Begriff, der den Inhalt eines Dokuments (bzw. Studie) auf
der Grundlage eines nominierten Begriffsverzeichnisses be-
schreibt und bei den Studien hinterlegt ist (Technische Uni-
versitat Kaiserslautern, n.d.)

gleichbedeutend mit raumliche Umgebung

Pflegende, die Geschwister unterstitzen, mit der Krankheit
des Bruder oder Schwester zurechtzukommen (Dictionary of
Medicine, Nursing and Allied Health, 2003)

feste und zuné&chst ortlich begrenzte Tumore (Kinderkrebsin-
fo, n.d.)

Weichteilsarkom; bésartiger Tumor in Muskel-, Fett- und
Bindegewebe oder im Gewebe peripherer Nerven (Yiallou-
ros, 2015)

kulturelle, personelle, zeitliche, virtuelle, physische und so-
ziale Umwelt, in der eine Person lebt und die sie beeinflusst
(AOTA, 2009)

die volle Zufriedenheit mit seiner kdrperlichen und mentalen
Gesundheit, seinem Selbstvertrauen, der Zugehorigkeit,
seiner personlichen und wirtschaftlicher Sicherheit und der
Maoglichkeit zur Selbstbestimmung und bedeutungsvollen
Betatigung (Wilcock et al., 1998)
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