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Vorwort

Die Idee zu diesem Buch entstand in einem Gesprich mit einer Bekannten,
Frau Mag. Haunschmied-Donhauser, welche in ihrem Hauptberuf im Verlagswe-
sen in leitender Position titig ist. Sie meinte, ich sollte zentrale, bereits bestehen-
de Artikel in einem Sammelband veroffentlichen und durch Originalarbeiten er-
ginzen. Der Verlag ,New Academic Press“ fand sich und erklérte sich bereit.

Ich entschied mich zu einer teilweisen Wiederveroffentlichung meiner psy-
chologischen und psychotherapeutischen Arbeiten zum Themenfeld klinischer
Probleme der krebskranken Kinder und ihrer Angehorigen. Ergénzt sind diese
Beitrdge durch ausgewihlte gemeinsame Arbeiten mit Kolleginnen und Kolle-
gen zu speziellen Themenbereichen, welche mir fiir dieses Gebiet relevant er-
scheinen. Weiters gelang es mir, Kolleginnen und Kollegen meiner Abteilung so-
wie die konsiliarisch verbundenen Fachkollegen zu motivieren, Originalbeitrige
zu psychologisch hochrelevanten Bereichen des gegenstindlichen Themenbe-
reiches zu schreiben. Dadurch konnte der fachlich breite und komplexe Betreu-
ungsansatz krebskranker Kinder fast in seinem ganzen Umfang dargelegt und ein
sehr umfassender Uberblick gegeben werden. Ich mochte mich an dieser Stelle
gleich bei diesen Autoren fiir ihr Engagement bedanken.

Was zeichnet dieses Buch nun besonders aus? Zunichst kann durch den
Wiederabdruck dlterer Arbeiten die Entwicklung eines fachlichen Gebietes der
Medizin in den letzten drei Jahrzehnten aufgezeigt werden. Gerade die onkologi-
sche Pidiatrie ist wie wahrscheinlich kein anderes Fach in der Medizin im Kampf
fiir das Uberleben von Patienten erfolgreich gewesen — aus einer vor ca. 50 Jah-
ren ,todlichen“ Krankheit ist eine inzwischen in vielen Fillen heilbare geworden.
Diese verbesserte Uberlebensprognose schligt sich in den Originalarbeiten auch
nieder - wihrend zu Beginn der neunziger Jahre des vorigen Jahrhunderts von
einer Uberlebenswahrscheinlichkeit von ca. 66 Prozent gesprochen wird, be-
steht heutzutage fiir ein krebskrankes Kind Hoffnung auf ein 5-Jahres-Uberleben
von ungefihr 80 bis 9o Prozent.!

Es zeigt sich anhand dieser Arbeiten die schnelle Entwicklung der Pddiatrie
durch die Integration und Aufnahme der Eltern des kranken Kindes in die Spi-
talsstruktur in den letzten Jahrzehnten. Althergebrachte Denkmuster mussten
aufgegeben werden: Nicht das kranke Kinder alleine steht nunmehr im Mittel-

1 Gemma et al. Childhood cancer survival in Europe 1999-2007: results of Eurocare-5-a popula-
tion-based study. Lancet Oncol 5.12, 2013.
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punkt, sondern das Kind in seinem Kontext zu seiner Familie. Das St. Anna Kin-
derspital war ein Pionierkrankenhaus bei der Offnung des Krankenhauses fiir die
Eltern in Osterreich, was es mit sich brachte, dass iiberkommene, iiber 150 Jahre
gewachsene Strukturen neu tiberdacht werden mussten.

Die Zentrierung auf die gesamte Familie des schwerkranken Kindes brachte
eine weitere neue Idee ins Spiel, nimlich die Idee des Patienten als Kunden des
Krankenhauses. Als Vertreter dieser ,Kunden® sehen sich selbstverstindlich die
Eltern, die sich in der Folge in der ,Elterninitiative fiir krebskranke Kinder des
St. Anna Kinderspitals“ organisierten; sie begleiten seit damals das Spital als Un-
terstiitzer, aber auch als kritischer Interessensvertreter der Familie uns gegen-
iber und sichern damit als externe Institution eine Weiterentwicklung des Kran-
kenhauses ab. Um ihr Anliegen auch finanziell unterstiitzen zu kénnen, began-
nen sie sich deshalb in den achtziger Jahren des vorigen Jahrhunderts an die Of-
fentlichkeit zu wenden und um Unterstiitzung zu bitten. Diese Idee des
Fundraisings war fiir die damalige Zeit neu. Es wurde damit ein Biindnis mit der
Osterreichischen Bevolkerung eingegangen, indem ersucht wurde, finanziell die
Entwicklung moderner Strukturen im Gesundheitswesen zu unterstiitzen und
auch den Familien tatkriftig zu helfen. Nur mit der Unterstiitzung der Bevolke-
rung war es in der Folge moglich, das Forschungsinstitut fiir krebskranke Kinder
(CCRI) in Wien zu griinden und eine unabhingige, auf die Bediirfnisse der klini-
schen Behandlung orientierte moderne medizinische Forschung zu etablieren.
Ohne diese Verbindung von Krankenhaus und Forschung wiren die Erfolge der
letzten Jahre nicht moglich gewesen. Es ist erfreulich, dass diese Erfolge erst
kiirzlich durch eine unabhingige wissenschaftliche Studie iiber die Effizienz der
europdischen Kinderonkologie in einer der weltweit wichtigsten Fachzeitschrif-
ten bestitigt werden konnten. Die Studie von Gemma et al. (2013) reiht die Oster-
reichische Kinderonkologie von allen europiischen Staaten bei den Uberlebens-
raten nach fiinf Jahren an die erste Stelle. Jedem einzelnen Spender sei an dieser
Stelle fiir die jahrelange Unterstiitzung gedankt.

Die im Buch dargestellte Entwicklung einer modernen psychosozialen Abtei-
lung wiire aber ohne die stindige finanzielle und ideelle Unterstiitzung durch die
Mitglieder der , Elterninitiative fiir krebskranke Kinder des St. Anna Kinderspi-
tals“ nicht moglich gewesen. Einzelne Stellen der psychosozialen Gruppe wer-
den nach wie vor durch sie finanziert. Mein Dank gilt allen unermiidlich titigen
Helfern dieser Gruppe, insbesondere natiirlich den Mitgliedern des Vorstandes.

Als Folge der Offnung wurde das Krankenhaus in den achtziger Jahren auch
baulich génzlich verdndert und fiir die Bediirfnisse einer modernen Pédiatrie ad-
aptiert. Weiters wurden neue Organisationsstrukturen eingefiihrt, um die Integ-
ration und den Aufbau einer psychosozialen Betreuung zu gewiéhrleisten. Auf
den onkologischen Stationen wurde ein Drei-Sdulenmodell der Betreuung unter
dem Primat der organmedizinischen Behandlung aufgebaut. Und hier ist wahr-
scheinlich einer der entscheidenden Unterschiede zu anderen Spitéilern im



deutschsprachigen Bereich zu suchen. Es war ein ernsthaftes Anliegen, der Idee
einer einerseits hierarchisch klar strukturierten und andererseits fiir die mensch-
lichen und psychosozialen Anliegen der Familien offenen und dynamischen Ins-
titution zum Durchbruch zu verhelfen. Beispielhaft sei dafiir genannt, dass seit
dem Ende der achtziger Jahren des vorigen Jahrhunderts auf allen onkologischen
Einheiten des Spitals wochentliche psychosoziale Fallkonferenzen mit dem je-
weiligen Personal der Stationen stattfinden, in denen das Wohl der Kinder und
Familien in den Mittelpunkt geriickt und eine medizinische, psychosoziale und
kulturelle Gesamtsicht auf die betreuten Familien erarbeitet werden. Diese ge-
samte Auf- und Umbauarbeit wire ohne die fortschrittliche Orientierung und
den dezidierten Willen zur Veridnderung der Leitung des Spitalsmanagements
nicht moglich gewesen. An dieser Stelle sei insbesondere dem érztlichen Direk-
tor dieser Ara, Herrn Univ.-Prof. Dr. Helmut Gadner, und dem Verwaltungsdi-
rektor des Spitals, Herrn Dr. Roland Lavaulx-Vrecourt, herzlichst gedankt. Sie
erkannten in einer vorbildhaften Weise die Zeichen der Zeit und unterstiitzen
mich immer tatkriftig.

Es freute mich deshalb besonders, als ich im Jahre 2009 zusammen mit dem
damaligen érztlichen Direktor des St. Anna Kinderspitals, Herrn Univ.-Prof. Dr.
Helmut Gadner, sowie mit einer in unserem Krankenhaus wissenschaftlich tati-
gen Psychologin und Spezialistin fiir Lebensqualititsforschung, Frau Mag. Dr.
Rosemarie Felder-Puig, vom deutschen Wissenschaftsinstitut IQWiG (=Institut
fur Qualitidt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen)? angefragt wurde, als
externer Begutachter des staatlichen Uberpriifungsprozesses der deutschen Kin-
deronkologie in Bezug auf die Erfiillung psychosozialer Standards tétig zu wer-
den. Die Veroffentlichung iiber das ,Psychosoziale Konzept des St. Anna Kinder-
spitals“ aus dem Jahre 1996 war einer der Griinde fiir die Bestellung als externe
Gutachter gewesen.

Betrachtet man die gesamte Entwicklung dieser Jahre kritisch - ich blicke
dabei auf einen Zeitraum von 25 Jahren zuriick -, so werden Beschrinkungen
fiir mich deutlich. Trotz aller professionellen Hilfestellung ist das menschliche
Leid der Kinder und Angehdrigen nicht zu stillen. Eine kindliche Krebskrank-
heit bleibt ein grausamer Einschnitt in die Seelen des Kindes und der Angehori-
gen, den man lediglich mildern, aber nie entfernen und riickgingig machen
kann. Génzlich unfassbar wird das Leid im Falle des Ablebens eines Kindes fiir
die Angehorigen. Wie internationale Studien?® zeigen, bleibt hier eine Kerbe fiir
das Leben.

2 IQWIG (Institut fir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen) (Hrsg.) Qualitit
der pidiatrisch-himatologisch-onkologischen Versorgung (2009) http://www.iqwig.de

3 Jiong Li et al. Hospitalization for Mental Illness among Parents after the Death of a Child. N
Engl ] Med 2005, 352,1190-1196.
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Zu hoffen ist, dass ein offener Bereich der Hilfestellung in diesem Jahr fiir Os-
terreich geschlossen werden kann, nimlich die psychosoziale Nachsorge der be-
troffenen Familien in der noch zu schaffenden ,Rehabilitationsklinik fir famili-
enorientierte Nachsorge®. Dort soll die gesamte Familie nach der akuten medi-
zinischen Behandlung wieder zu sich finden koénnen, indem sie die Folgen der
Diagnosestellung sowie der Behandlung sowohl kérperlich als seelisch aufarbei-
ten konnen. In Deutschland gibt es dazu die entsprechenden Vorbildkliniken be-
reits seit langem (vergleiche dazu im Buch dazu den Beitrag von Dopfer und Fel-
der-Puig).

Ich hoffe am Ende meiner Ausfithrungen, dass wir als Mitarbeiter der Psycho-
sozialen Abteilung den Kindern und den Angehdrigen doch soweit helfen konn-
ten, dass sie eine Milderung ihrer Leiden erfahren konnten. Weiters hoffe ich,
dass wir den Kollegen der Arzteschaft und der Pflege durch unsere Anstrengun-
gen in ihrer menschlich herausfordernden tiglichen Arbeit in der stationédren Zu-
sammenarbeit auch Entlastung bringen konnten.

Abschlieflend mochte ich Herrn DDDr. Gerhard Donhauser fiir die redaktio-
nelle Beratung und Betreuung und meinem Verleger, Herrn Dr. Harald Knill, fiir
seine Hilfestellungen danken. Weiters bedanke ich mich bei den Verlagen Sprin-
ger, Klett-Cotta und Osterreich fiir die unentgeltliche Freigabe zur Wiederverof-
fentlichung der bereits erschienenen Artikel.

Den Dank an die gesamte Geschiftsfithrung des Hauses, insbesondere auch an
die Pflegedirektion, fiir die wertvolle Unterstiitzung tiber all die Jahre und auch
bei diesem Buchprojekt mochte ich an dieser Stelle wiederholen.

Am Ende danke ich meiner Familie fiir ihre Unterstiitzung mir gegeniiber. Im
Besonderen mochte ich meiner Frau, Dr. Elisabeth Pracher, fiir die zahlreichen
fachlichen Gespriche iiber all die Jahre danken. Sie ist auch im St. Anna Kinder-
spital als Arztin titig ist und arbeitete jahrelang an der kinderonkologischen Ab-
teilung.

Wien, im Jdnner 2014 Reinhard Topf
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Vorwort der arztlichen Leitung des
St. Anna Kinderspitals

Die Heilbarkeit von Krebserkrankungen im Kindesalter zdhlt zu den grofSten
medizinischen Erfolgen der letzten Jahrzehnte. Mitte des vergangenen Jahr-
hunderts wurde auf diesem Gebiet der Medizin eine Entwicklung multimoda-
ler Therapien eingeleitet, die — schrittweise fortgefithrt — schliefllich zur An-
wendung von hoch komplexen Therapieschemata gefiihrt hat, welche bei der
tiberwiegenden Mehrzahl der Kinder heutzutage zur Heilung fithren. Die Pio-
niere der pédiatrischen medikamentdsen Krebstherapie waren urspriinglich
damit konfrontiert, bei ,totgeweihten Kindern eine belastende und gefihr-
dende Behandlung zu versuchen, ohne positive Vorerfahrung zeigen zu kon-
nen. Widerstinde in der medizinischen und nicht-medizinischen Offentlich-
keit mussten daher iiberwunden werden. Allerdings war diese Ausgangssituati-
on prigend fiir die weitere Entwicklung: Die relative Seltenheit der Erkran-
kung und die Gefihrdung durch die Behandlung erforderten von Beginn an
wissenschaftliche Planung, Dokumentation und Kooperation, um ein solches
Vorgehen bei Kindern ohne - aus damaliger Sicht - realistische Uberlebens-
chance zu rechtfertigen und die Wirksamkeit nachzuweisen.

Beispielhaft ldsst sich die Entstehungsgeschichte anhand der Behandlung
der akuten lymphoblastischen Leukdmie (ALL), der hiufigsten Krebserkran-
kung des Kindesalters, darstellen. Nachdem die Wirksamkeit von Einzelsubs-
tanzen, die eine Verlingerung des Uberlebens bewirkten, in den 1950er-Jah-
ren erwiesen war, konnten durch Kombination mehrerer Substanzen in den
folgenden beiden Jahrzehnten erste Heilerfolge erzielt werden. Die Entwick-
lung und Anwendung von einheitlichen Behandlungskonzepten wurde von
Einzelzentren iiber nationale und internationale Zusammenschliisse zum Teil
auf weltweite Aktivitit ausgedehnt. Traditionellerweise wurde damit die stan-
dardmifige Versorgung von Kindern mit onkologischen Erkrankungen in
prospektiv geplanten multizentrischen Behandlungsstudien vorgenommen.
Durch eine kontinuierliche Anpassung der Behandlungsqualitit und Intensi-
tit an biologische und Verlaufsparameter mit prognostischer Bedeutung ge-
lang es, die Heilungsrate innerhalb von 50 Jahren von o auf 90% zu steigern.

Betrachtet man die Beitrige in diesem Sammelband, so kann man diese po-
sitive Entwicklung an den wiederabgedruckten Originalarbeiten auch gut
nachvollziehen. So sprachen die Autoren beispielsweise in der dltesten Arbeit
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aus dem Jahr 1994 davon, dass bereits 2 von 3 Kindern geheilt werden konnten,
eine Rate, welche bis heute weiter deutlich verbessert wurde.

Ausschlaggebend fiir die durchschlagenden Erfolge in der pidiatrischen
Onkologie waren mehrere Faktoren: Zunichst unterscheidet sich das Spekt-
rum der Krebsdiagnosen und damit das Ansprechen der Mehrzahl der Erkran-
kungen auf eine Therapie grundsitzlich von dem des Erwachsenenalters. Lym-
phome und Leukdmien, welche heutzutage oft hervorragend behandelbar
sind, umfassen fast die Hilfte der Erkrankungen, gefolgt von Tumoren mit im
weitesten Sinn embryonaler Genese, wihrend Karzinome, die hiufigsten
Krebserkrankungen des Erwachsenenalters, die umweltexponierte Oberfl-
chengewebe wie Darm und Lunge oder Driisengewebe wie Brust und Prostata
betreffen, bei Kindern praktisch nicht vorkommen. Damit im Zusammenhang
stellt sich die Frage nach den Ursachen des Auftretens von Krebs im Kindesal-
ter. Die zeitliche Ndhe zur Embryonalentwicklung birgt das Risiko, dass die in
dieser Zeit erforderliche genetische Plastizitit verbunden mit raschem Zell-
wachstum erste Mutationen begiinstigt, die den Grundstein zur Entwicklung
spiterer Krebserkrankungen darstellen konnen. Die Anpassung des spezifi-
schen Immunsystems an die Abwehrerfordernisse erfordert ebenso, besonders
in den Kindesjahren, genetische Variabilitdt und rasches Wachstumspotential
und kann erkldren, warum Leukdmien und Lymphome zusammen in dieser Al-
tersgruppe die hiufigsten Diagnosen darstellen.

Nur ganz selten ldsst sich eine Familiaritdt erkennen. Umweltrisikofaktoren
sind in der pédiatrischen Onkologie umstritten und bis auf Extremexpositio-
nen statistisch schwer nachzuweisen, wobei ein individueller Einfluss naturge-
méfd nie ausgeschlossen werden kann. Bei der héufigsten Erkrankung, der
ALL, gibt es epidemiologische Hinweise auf ein erhohtes Risiko fiir Migran-
ten, ein Indiz dafiir, dass einer geinderten infektiologischen Umwelt und damit
Infektionen generell eine mogliche Bedeutung in der Krebsentstehung zukom-
men konnten. Oft wird nach seelischen Ursachen gefragt, eindeutige Zusam-
menhinge lassen sich jedoch diesbeziiglich nicht erkennen. Fiir alle Krebser-
krankungen des Kindesalters betrigt die Inzidenz in Lindern mit ausreichen-
der statistischer Erhebung etwa 150 Neuerkrankungen/Million/Jahr.

Die damit absolut gesehen relative Seltenheit kindlicher Malignome machte
es von Beginn an offensichtlich, dass nur eine iiber Behandlungszentren iiber-
greifende statistische Erfassung von Erkrankung, Ansprechen auf Therapien
und Prognose Chancen bot auf eine erfolgreiche medizinische Entwicklung.
Ein weiterer moglicher Faktor, der fiir den Fortschritt hilfreich war, ist die tra-
ditionell grofe Kommunikations- und Kooperationsbereitschaft in der padiatri-
schen Onkologie. Pddiater sind, da sie ja in der Regel sowohl mit den Kindern
wie auch mit den Eltern der Patienten gewohnt sind zu kommunizieren, hohen
Anspriichen beziiglich empathischer Grundhaltung und kommunikativem
Geschick ausgesetzt, um das Klima des wohlwollenden gemeinsamen Interesses
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an der Gesundheit des Kindes zu unterstreichen. Dariiber hinaus sind Kinder-
arzte medizinische Universalisten mit dem Anspruch auf ganzheitliche medizi-
nische Betrachtung und Vorgehensweise. Ein starkes individuelles Engagement,
Kindern eine optimale medizinische Versorgung zu bieten, stellt zusammen mit
oben genannten Faktoren eine giinstige Voraussetzung fiir die Entwicklung
erfolgreicher kooperativer Konzepte in der padiatrischen Himatologie und On-
kologie dar.

Stimulierend wihrend der sich entwickelnden erfolgreichen klinischen Be-
handlungskonzepte waren enorme Fortschritte in der Laborforschung. Die
enge Zusammenarbeit zwischen klinischer und Laborforschung hat zu gegen-
seitiger Befruchtung gefiihrt, viele Erkenntnisse der Krebsforschung sind auf
pédiatrisch onkologische Initiative zuriickzufiihren. Die zunehmende Erklir-
barkeit der Mechanismen der Krebsentstehung hat weitgehend zu einer Ent-
mystifizierung der Erkrankung gefiihrt.

Um es dem Leser dieses Bandes zu erleichtern, sich die Auswirkung der Er-
krankung und der damit verbundenen Therapie auf die Lebensumstinde vor-
zustellen, der die Familien ab Diagnosezeitpunkt unterworfen sind, sei im Fol-
genden die Therapie einer ALL kurz skizziert.

Hiufig erfolgt die Diagnosestellung der Erkrankung der Kinder fiir die Fa-
milien vollig unerwartet, die Vorstellung beim Arzt erfolgt oft wegen unspezi-
fischer Symptome wie Fieber, Blisse, Hautausschligen oder Miidigkeit. In der
Regel kann die Diagnose anhand eines einfachen Blutbildes bereits vermutet
werden; zur Diagnosestellung- und -sicherung folgt eine Blutgewinnung aus
dem Knochenmarksraum. Innerhalb weniger Stunden herrscht meist Gewiss-
heit tiber die Erkrankung, und die Behandlung kann unmittelbar beginnen.
Diese ist iiber die ersten Tage typischerweise eine wenig eingreifende Behand-
lung mit einem Kortikosteroid, sodass bis zur Verabreichung der ersten syste-
mischen Chemotherapie Zeit bleibt, Details zur geplanten Therapie und die
generell ausgezeichneten Heilungsaussichten in mehreren Gesprichen der Fa-
milie zu erldutern. Diagnosestellung und Therapiebeginn markieren trotzdem
eine dramatische Phase im Leben der Betroffenen, welche durch die unmittel-
bare Todesbedrohung alle Gewissheiten des bisherigen Lebens in Frage stellt
und erst nach und nach iibergeht in eine Phase der Akzeptanz und Adaptation
an die neuen Gegebenheiten. Die erste Phase der systemischen Chemothera-
pie der Leukdmie wird {iber einen Zeitraum von ca. 5 Wochen verabreicht, wo-
bei das Kind mit Begleitperson stationir aufgenommen bleibt. Meist ist am
Ende dieses ersten Zeitraumes das Knochenmark im Mikroskop bereits wieder
frei von Leukimiezellen und daher erholungsfihig. Die weitere Behandlung
erfolgt teils ambulant, teils stationir fiir insgesamt etwa 6 Monate. Wihrend
dieser Therapiephase ist ein Kindergarten- oder Schulbesuch nicht maglich,
die notigen stationdren Aufenthalte und auch eng vorgeschriebenen ambulan-
ten Kontrollen fithren zu einer Neuordnung des Familienlebens, welches sich
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der Notwendigkeit der Erkrankung und der Behandlung meist vollig unterord-
net. Folgend auf diese intensive Therapiephase schlief3t sich eine eineinhalb-
jahrige orale Erhaltungstherapie an, welche ambulant durchgefiihrt wird. Wah-
rend dieser Zeit ist ein Kindergarten- oder Schulbesuch wieder maglich, in
dieser Phase finden die Familien meist langsam wieder in ihr fritheres normales
Leben zuriick.

Frithzeitig, d.h. meist innerhalb der ersten 5 Wochen, wird die Leukimie zu-
riickgedringt auf ein Niveau einer Resterkrankung, welche mikroskopisch im
Blutbild und im Knochenmark nicht mehr sichtbar ist. Zu diesem Zeitpunkt
lisst sich jedoch durch die hoch entwickelte molekulare Labordiagnostik oft
schon mit hoher Sicherheit vorhersagen, wie hoch das Riickfallrisiko nach ei-
ner Standardbehandlung sein wiirde bzw. ob eine Therapieintensivierung not-
wendig wird, einschlief3lich einer moglichen Stammzelltransplantation, um auf
Dauer geheilt zu bleiben.

Die praktische Durchfithrung der Behandlung und Betreuung krebskranker
Kinder ist auf das Funktionieren eines hoch spezialisierten Teams angewiesen.
Im Pflegeberuf besteht die Herausforderung neben der rein fachlichen Qualifi-
kation und der Beherrschung des kompetenten Umgangs mit Kindern und El-
tern in Extremsituationen auch darin, an der Schaffung eines Klimas des Ver-
trauens mitzuwirken, welches es den Eltern ermdglicht, die Kinder in optima-
ler Weise zu begleiten und zu unterstiitzen. Zusitzliche professionelle Mitar-
beit durch ein speziell geschultes Team aus Psychologlnnen und anderen
psychosozialen MitarbeiterInnen ist heute ein absoluter Anspruch an ein padi-
atrisch-onkologisches Zentrum. Da ein Grof3teil der intensiven Behandlungen
stationdr oder in enger Anbindung an das Krankenhaus fiir durchschnittlich ein
halbes Jahr durchgefithrt werden muss (s.0.), ist das Team neben rein medizi-
nischen Belangen, die den Patienten betreffen, auch mit Problemen der famili-
dren Umgebung konfrontiert, welche oft aus einem dramatisch verinderten
Familienleben resultieren. Im St. Anna Kinderspital und in den meisten dster-
reichischen Zentren kann man deshalb von einem 3-Siulen-Modell (medizi-
nisch - pflegerisch - psychosozial) der Betreuung sprechen, bei dem natiirlich
das organmedizinische Primat gegeben ist. Die Arbeiten im Buch dokumentie-
ren diesen Aufbau iiber die Jahrzehnte ausgezeichnet.

Eine wesentliche Gefihrdung besteht bei den Patienten durch die wihrend
der Krebsbehandlung bestehende und durch sie verursachte Abwehrschwiéche
gegen Infektionen. Die zur Infektionsprophylaxe gehdrende Isolation, die auch
bei ,Heimurlauben® geboten ist, stellt fiir die Familien eine besondere Belas-
tung dar. Eine vom onkologischen Team organisierte psychosoziale und pfle-
gerische Unterstiitzung kann entlasten, indem so fiir die Familien aufwendige
Krankenhausbesuche reduziert werden konnen oder, wenn eine Heilung trotz
aller Therapieversuche doch nicht moglich ist, eine palliative Betreuung zu
Hause ermdglicht wird. Eine enge Zusammenarbeit der Berufsgruppen des
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Krankenhauses mit dem niedergelassenen Bereich soll bei den von ihrer Krebs-
erkrankung geheilten Patienten im Rahmen der Nachsorge beitragen, bei den
im Alltagsleben nunmehr unbeeintrichtigten ehemaligen Patienten allenfalls
wesentliche, durch die Erkrankung oder deren Behandlung entstandene Risi-
ken zu kennen.

Univ.-Doz. Dr. Georg Mann
Univ.-Prof. Dr. Wolfgang Holter



Schweren Krankheiten, die lebensbedrohliche AusmafRe annehmen
oder die Lebensqualitat erheblich mindern, wird eine rein
medizinische Betrachtungsweise kaum gerecht. Dies gilt umso mehr,
wenn Kinder von derartigen Krankheiten betroffen sind, beispielsweise
an einer Krebserkrankung leiden.

,,Das krebskranke Kind und sein Umfeld” versucht sich dem Thema
deshalb aus unterschiedlichen Perspektiven anzunahern. Das Spektrum
reicht von einer medizinischen und einer historisch-kritischen Stand-
ortbestimmung iiber die medizinische und psychologische Aufklarung
der Eltern oder anderer Erziehungsberechtigter bis hin zu konkreten
Moglichkeiten und Facetten psychologisch-psychotherapeutischer
Betreuung sowohl der PatientInnen als auch ihres Umfelds.

Dieses soziale Umfeld gerit in der Regel sehr leicht aus dem Blick,
ist aber von der Krebserkrankung eines Kindes oft selbst massiv
betroffen. Auch das schulische Umfeld spielt hier eine Rolle: Ein
addquates Umgehen mit einer Krebserkrankung erfordert vielfaltige
Riicksichtnahmen und ein hohes Mal3 an Sensibilitdt gerade auf Seiten
von LehrerInnen aber auch von MitschiilerInnen.

Dass Krebserkrankungen komplexe medizinische und psychosoziale
Fragen aufwerfen, zeigt sich nicht zuletzt nach tiberstandener
Krankheit: Das Leben hat sich oft grundlegend verandert, Betroffene
brauchen Unterstiitzung, gerade dann, wenn es wieder ,,ganz normal”
weitergehen soll.
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