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Psychosoziale Bediirfnisse von ehemaligen

Kinderkrebspatienten

Die Therapie von Kinderkrebs ist eine Erfolgsge-
schichte. In der Schweiz werden heute Gber 80 Prozent
der krebskranken Kinder geheilt. Im Erwachsenenalter
werden sie zu Langzeitliberlebenden, den so genann-
ten Survivors'. Die Kehrseite der Medaille ist aller-
dings das hohe Risiko fiir Spatfolgen. Aufgrund der
Krebserkrankung und vor allem der Therapie berich-
ten 30 Jahre nach der Erkrankung mehr als zwei Drit-
tel der Survivors liber Spatfolgen; mehr als ein Drittel
erlebt schwere Spéatfolgen, an denen einige sogar
sterben?.

In den letzten Jahren wurde viel Forschung auf natio-
naler und internationaler Ebene zu den medizinischen
Spatfolgen von Kinderkrebs betrieben. Grosse natio-
nale «Childhood Cancer Survivor Studies» in den USA,
England, aber auch in der Schweiz wurden aufgebaut
und haben vielfdltige und wichtige Resultate gelie-
fert®. Die Schweiz ist auch an zwei europdischen
Projekten beteiligt: PanCare SurFup (www.pancare-
surfup.eu) und PanCare LIFE (www.pancarelife.eu).

In diesen Projekten werden schwere Spatfolgen wie
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Zweittumore oder Spéat-
mortalitdt untersucht und Empfehlungen fir die kli-
nische Nachsorge entwickelt. Auch die psychischen
Spatfolgen wurden international, aber auch in der
Schweiz* untersucht. Die Resultate zeigen die Wich-
tigkeit von regelmaéssiger, oft lebenslanger medizini-
scher Nachsorge fiir die meisten Survivors.

Die Bediirfnisse aus Sicht der Survivors selbst wurden
bisher kaum erfasst. Es ist jedoch unerldsslich, die
Nachsorge nicht nur medizinisch sinnvoll zu gestalten,
sondern inhaltlich und strukturell an die Bedirfnisse
der Betroffenen anzupassen. Fir die Schweiz konnten
wir aufzeigen, dass die wichtigsten Wiinsche an die
klinische Nachsorge die eigene Gesundheit betreffen:
Survivors wollen verstdndlicherweise sicher sein, dass

sie nicht an Rezidiven erkranken oder unter Spéatfolgen
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leiden®. Die psychische Gesundheit war fiir die Survi-
vors nicht ganz so wichtig wie das korperliche Wohl-
ergehen. Weniger bedeutend waren die Wiinsche,
zumindest fiir die klinische Nachsorge, in den Berei-
chen Ausbildung und Erwerbstatigkeit.

In personlichen Gesprdchen und an Survivortagungen
stellte sich jedoch heraus, dass genau diese relativ un-
spezifischen und nicht klar mit der Krebserkrankung
zusammenhéngenden Bereiche fiir viele Survivors sehr
wichtig sind und dass es noch eine Menge offener Be-
dirfnisse gibt. In einem kurzen Uberblick sollen hier
verschiedene psychosoziale Probleme von ehemaligen
Kinderkrebspatienten beschrieben werden, aus denen
sich die verschiedenen Bedurfnisse flir Unterstiitzung
oder Anlaufstellen ergeben.

Psychische Probleme

Zu den psychischen Spéatfolgen gehéren Depressionen,
Angste oder auch posttraumatische Belastungssymp-
tome. Angste und Depressionen sind auch in der All-
gemeinbevélkerung relativ hdufig anzutreffen, doch
sind deutlich mehr ehemalige Kinderkrebspatienten
davon betroffen. In der Schweiz berichtet ein Viertel
der Kinderkrebs-Survivors tber psychische Probleme*.
Nur etwa ein Drittel der Betroffenen ist allerdings in
psychotherapeutischer Behandlung®. Psychische Prob-
leme sind besonders hédufig, wenn korperliche Spét-
folgen auftreten. Mit zunehmendem Alter der Kinder-
krebs-Survivors und vermehrten Spatfolgen wird sich
die Problematik also eher verstdarken, und es ist mit
mehr psychischen Problemen zu rechnen.

Ausbildung

Ein Grossteil der Kinderkrebspatientinnen und -patien-
ten ist wéahrend der Ausbildung mit der Diagnose
Krebs konfrontiert. Die Schule ist damit direkt mitbe-
troffen, und viele Betroffene bleiben der Schule wéih-
rend ldngerer Zeit fern, sind auf Nachhilfe ange-
wiesen oder wiederholen ein Schuljahr. Auch spater
berichten viele Survivors lber Konzentrations- und

Gedachtnisprobleme oder eine verminderte Arbeits-
geschwindigkeit”. Besonders hdufig sind diese Prob-
leme bei den ehemaligen Hirntumorpatienten. Trotz
dieser Schwierigkeiten konnten wir in der Schweiz fur
die meisten Survivors gliicklicherweise kaum Nach-
teile hinsichtlich der erreichten Ausbildung feststel-
len. Der Anteil der Survivors mit einer Fachhochschul-
oder Universitdtsbildung war vergleichbar mit dem in
der Allgemeinbevélkerung®. Doch auch hier waren
diejenigen mit einem Hirntumor oder einem Rezidiv

weniger erfolgreich.

Erwerbstatigkeit

Die erwdhnten Probleme im kognitiven Bereich kén-
nen sich spdter auch im Beruf negativ auswirken.
Der Anteil der Survivors, die keiner Erwerbstatigkeit
nachgehen, ist in vielen Ladndern leicht erhoht im
Vergleich zur Allgemeinbevélkerung. Besonders ge-
fahrdet sind ehemalige Hirntumorpatientinnen und
-patienten. Aber auch weibliche Survivors, die thera-
peutisch bestrahlt worden sind, und Survivors mit
Spatfolgen haben ein hoheres Risiko, keine Arbeit
zu finden. Fatigue (chronische Midigkeit) ist eine
hdufige Spéatfolge, welche sowohl die Ausbildung
wie auch spéter die Erwerbstdtigkeit erschweren oder
behindern kann.

Beziehungen

Auch zwischenmenschliche Beziehungen sind fiir ei-
nige Survivors nicht immer einfach. Die einschnei-
dende Erfahrung der Krebserkrankung, besonders
wenn sie bei édlteren Kindern und Jugendlichen be-
wusst erlebt wird und einen wichtigen Einfluss auf
den Alltag hat, lasst viele Patientinnen und Patienten
friher reifen als ihre Freunde und Kolleginnen. Viele
Survivors berichten auch iber persénliche Reifung
(«posttraumatic growth»), die sie wegen der Krebs-
erkrankung erlebten®. Diese grossen Erfahrungsunter-



schiede kénnen nicht nur das gegenseitige Verstdandnis
unter Freunden und das Schliessen neuer Bekannt-
schaften beeintrachtigen, sondern auch engere Be-
ziehungen erschweren. In der Schweiz haben weniger
Survivors einen Lebenspartner oder sind verheiratet,
als dies bei den Geschwistern oder in der Schweizer
Allgemeinbevélkerung der Fall ist'®. Eine weitere
wichtige Spdtfolge, die in den Bereich der Partner-
schaft hineinspielt, betrifft die Fertilitdt. Einige Sur-
vivors sind aufgrund der Krebserkrankung und der
Therapie unfruchtbar. Viele von ihnen haben Angst,
dies ihrem Partner oder ihrer Partnerin mitzuteilen.
Dazu kommen noch die Angste um die Gesundheit
von zukiinftigen eigenen Kindern. All dies kann zwi-
schenmenschliche Beziehungen belasten und sich
auch auf das psychische Wohlbefinden der Survivors

auswirken.

Die Forschung zeigt also, dass die Kinderkrebs-
Survivors vor besonderen psychosozialen Herausforde-
rungen stehen. Bisher wurde jedoch kaum erforscht,
welche Bediirfnisse Survivors in dieser Hinsicht haben.

Bediirfnisse hinsichtlich Unterstiitzung, Anlauf-
stellen und psychosozialer Nachsorge

Die beschriebenen Problembereiche zeigen, dass Sur-
vivors Zugang zu Fachpersonen aus den verschiedens-
ten Disziplinen haben sollten. Eine Zusammenarbeit
von Spital und Schule ist schon wéahrend der Therapie
ideal, um die Mitschiilerinnen und -schiiler und die
Lehrpersonen iiber die Krebserkrankung zu informie-
ren und eine Stigmatisierung des betroffenen Kindes
zu verhindern. Oft hat sich nach der Therapie ein
gemeinsamer Aufenthalt der ganzen Familie in einer
spezialisierten Reha-Klinik als sinnvoll erwiesen. Psy-
chologen und vor allem Psychotherapeuten sollten in
enger Zusammenarbeit mit der klinischen Nachsorge
kontaktierbar sein, um psychische Probleme profes-
sionell angehen zu kénnen. Erfahrene Berufsberater
kénnen Survivors mit unterschiedlichen Schwierig-
keiten auf eine geeignete berufliche Laufbahn fiihren.

Und die Invalidenversicherung sollte Survivors mit
einer gesundheitlichen Einschrankung informiert und
sinnvoll begleiten kénnen.

Alle Anbieter dieser psychosozialen Nachsorge sollten
nicht nur in ihrem Fachbereich erfahren, sondern auch
mit den vielfdltigen Problemen von Kinderkrebs-Survi-
vors vertraut sein. Im Gegensatz zu Krebspatientinnen
und -patienten im Erwachsenenalter sind Kinderkrebs-
Survivors vom Krebs geheilt. Vor zehn Jahren hat das
Erice-Statement die Wichtigkeit des Begriffs «Heilung»
(cure) hervorgehoben™. Es darf aber nicht vergessen
werden, dass Survivors ein hohes Risiko haben, an
Spéatfolgen zu erkranken, oder bereits an Folgen der
Krebserkrankung und Therapie leiden. Die urspriing-
liche Erkrankung, die Therapie, das Risiko fiir Spat-
folgen und die Folgen selbst miissen deshalb bertick-
sichtigt werden, damit die Survivors die passende
Unterstiitzung erhalten.

In einem neuen Forschungsprojekt untersuchen wir,
welche Bedirfnisse Kinderkrebs-Survivors hinsicht-
lich der psychosozialen Nachsorge haben, aber auch,
wie sie Probleme erfolgreich bewdltigen konnten
(HSR-4080-44-2016). Dieses Projekt wird helfen, die
psychosoziale Unterstiitzung nach Krebs im Kindes-
alter zu verbessern und somit die Lebensqualitdt von

Survivors zu steigern.
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