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Kind und Familie: Gesundheit und Wohlbefinden
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Weitere Informationen Uber unsere Forschungsprojekte

Gerne kdénnen Sie unsere Homepage besuchen: und mehr ber unser Team
und unsere anderen Forschungsprojekte erfahren:

https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research

FROHBURGSTRASSE 3
POSTFACH 4466
6002 LUZERN
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Wer sind wir?

Wir sind ein Forschungsteam der Universitat Luzern am Departement fiir Gesundheitswissenschaften
und Medizin. Unter der Leitung von Prof. Dr. Gisela Michel befassen wir uns mit den psychosozialen
Auswirkungen von Krebs im Kindesalter. Unsere Website mit weiterflihrenden Informationen zu
unserem Team und unserer Forschung finden Sie hier:

https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research

Fragebogenstudie zu Gesundheit & Wohlbefinden

Im 2015 und 2016 haben wir 5315 Personen der Schweizer Bevolkerung,
sowie Eltern von 1167 ehemaligen Kinderkrebspatient*innen
kontaktiert. Wir haben sie angefragt, um an unserer Fragebogenstudie
zu Gesundheit und Wohlbefinden teilzunehmen.

Noch einmal herzlichen Dank fir Ihre Teilnahme!


https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research
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Wer hat mitgemacht?

Schweizer Bevolkerung

Insgesamt haben 1255 Personen an der Studie
mitgemacht (das sind 24% aller Personen, die wir
kontaktiert haben).

Es haben mehr Frauen (58%) als Manner (42%)
unseren Fragebogen ausgefillt.

Das Durchschnittsalter der Teilnehmenden war 49
Jahre.

Eltern ehemaliger Kinderkrebspatient*innen

Die Eltern von 513 ehemaligen Kinderkrebspatient*innen (im Weiteren «Survivors» genannt) haben
mitgemacht (das sind 44% aller Eltern, die wir kontaktiert haben). Insgesamt haben 784 Eltern
geantwortet, davon 461 Mitter und 323 Vater. Das Durchschnittsalter der Eltern lag bei 62 Jahren.

Die Survivors waren zum Zeitpunkt der Studie durchschnittlich 31.3 Jahre alt. Im Durchschnitt waren
24 Jahre seit der Krebsdiagnose vergangen.

Am haufigsten war damals die Diagnose Leukamie. Haufig waren auch Lymphome, oder ein Tumor
des Zentralnervensystems.

Die folgende Grafik zeigt die verschiedenen Diaghosen:
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Ergebnisse

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist ein wichtiges Konzept, um das
Wohlbefinden von Personen zu beschreiben. Unser Fragebogen enthielt 36
Fragen zur Lebensqualitat. Mit den Antworten auf diese Fragen haben wir
zwei Werte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat berechnet, einen fur
die korperliche und einen fir die mentale Gesundheit.

In der Allgemeinbevolkerung haben Manner eine besser korperliche und
mentale Gesundheit angegeben. Zudem war die kérperliche Gesundheit
besser bei jungeren Personen, wahrend die mentale Gesundheit bei élteren
Personen besser war. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zeigt damit
in der Schweiz dieselben Muster wie in anderen Landern.

Unsere Resultate, werden es zuklnftigen Studien ermdglichen, ihre eigenen
Daten zur gesundheitshezogenen Lebensqualitat bei gesunden Personen oder
Patientengruppen mit Daten unserer reprasentativen Gruppe von Personen der Schweizer
Allgemeinbevdlkerung zu vergleichen und sie so einzuordnen.

(Roser et al., 2019)

Partnerbeziehung

Die intensive und langandauernde Behandlung eines an Krebs erkrankten Kindes kann eine grosse
Belastung fur die Beziehung der Eltern sein. Ob sich dies jedoch langfristig auf die Qualitat der
Beziehung der Eltern auswirkt, ist bisher nicht bekannt.

Wir haben den Beziehungsstatus und die Qualitdt der Partnerbeziehung von Eltern ehemaliger
Kinderkrebs-Patient*innen mit Eltern aus der Allgemeinbevolkerung der
Schweiz verglichen. Eltern von Survivors waren weniger haufig
geschieden oder getrennt und waren haufiger in einer Partnerbeziehung
als Eltern aus der Allgemeinbevolkerung. Eltern von Survivors
bewerteten die Sicherheit innerhalb der Beziehung ahnlich wie Eltern

aus der Allgemeinbevdlkerung. Die Abhéngigkeit innerhalb der

Beziehung wurde von Eltern von Survivors jedoch héher bewertet.

Wir haben viele Jahre nach der Krebsdiagnose eines Kindes keinen

negativen Einfluss auf den Beziehungsstatus der betroffenen Eltern

festgestellt.  Die  erhdhte  Abhéngigkeit  innerhalb  der

Partnerbeziehung Ilasst vermuten, dass Eltern ehemaliger

Kinderkrebs-Patient*innen diese enorme Belastung als Team
meistern.

(Mader et al., 2019)
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Post-traumatische Belastung

Die Diagnose Krebs beim eigenen Kind kann fir die Eltern ein traumatisches Ereignis darstellen,

welches noch lange das Befinden beeinflussen kann. Wir haben Eltern von Survivors und die

Schweizer Bevdlkerung nach dem Ereignis befragt, welches sie am meisten belastet, und haben

dann erhoben, wie héufig sie momentan noch von diesem Ereignis beeinflusst

werden: zum Beispiel das Wiedererleben des Ereignisses in Gedanken oder

Albtrdumen, das Vermeiden von Dingen, die sie an das Ereignis erinnern
aber auch Schlafstérungen oder Reizbarkeit.

Am héaufigsten wurde ein Ereignis in Zusammenhang mit einer
Krankheit genannt. Auch Trauer, Beziehungen, und die Arbeit wurden
haufig genannt. Ein Drittel der Eltern von Survivors nannte die
Krebserkrankung ihres Kindes als das am meisten belastende
Ereignis.

Erfreulicherweise fanden wir keinen Unterschied zwischen den Eltern
von Survivors und Eltern von gleichaltrigen Kindern in der Schweizer
Bevdlkerung in Bezug auf die heutige (post-traumatische) Belastung.

Eltern von Survivors zeigten kein erhdhtes Risiko fur eine post-
traumatische Belastungsstérung.

Es zeigte sich jedoch, dass Personen mit einer kiirzeren Ausbildung und Eltern

mit einem aktuell kranken (wohlgemerkt, bereits erwachsenen) Kind, Uber mehr

Belastung berichteten. Alleinstehende Eltern von Survivors vermieden es haufiger sich an das
Ereignis zu erinnern als solche in einer Partnerschatft.

Erfreulicherweise scheint es den meisten Eltern ehemaliger Kinderkrebspatient*innen langfristig gut
zu gehen. Wir wissen jedoch, dass zwei Drittel der Survivor bereits im Alter von 19 Jahren an einer
chronischen Krankheit leiden. Ein Angebot fur psychologische Unterstitzung auch lange nach dem
Ende der Krebsbehandlung kdnnte den Eltern zugutekommen.

(Baenziger et al., 2020)

Psychisches Befinden

Die Zeit der Krebsdiagnose und —behandlung ist fir die ganze Familie sehr

belastend. Wir wissen aber noch wenig dariber, wie es den Eltern \
langfristig geht. Deshalb haben wir die Eltern nach deren psychischen
Befinden gefragt.

Im Durchschnitt haben die Eltern von Survivors weniger psychische
Probleme angegeben als die Allgemeinbevélkerung. Allerdings
gaben etwa 13% der Eltern von Survivors (und etwa 18% Personen
der Allgemeinbevélkerung) an, dass ihr psychisches Befinden
beeintrachtigt ist. Diese Personen konnten von einer spezifischen
Unterstutzung profitieren.

Dies deutet darauf hin, dass die Diagnose Krebs bei einem Kind die
Familie langfristig auch starker oder «resilienter» machen kann.
Trotzdem scheint uns wichtig, dass auch langerfristig psychosoziale
Unterstiitzungsangebote fir die Eltern und die ganze Familie vorhanden sind.

(Michel et al., in preparation-a, in preparation-b)
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Benachteiligungen & Unterstltzungsbedarf
“Ich wiinschte, es hétte einmal jemand gefragt, wie es mir geht”

Die Krebsdiagnose eines Kindes stellt das Leben der ganzen Familie auf den Kopf. Viele Eltern
bendtigen in dieser Krisensituation Unterstutzung. Mit unserer Studie wollten wir auch herausfinden,
ob Eltern heute, rund 24 Jahre nach der Diagnose, Benachteiligungen aufgrund der Krankheit des
Kindes erfahren, und welche Unterstiitzung sich Eltern gewlinscht hatten.

Ein Funftel der Eltern gab an, heute noch Benachteiligungen aufgrund der Krebserkrankung ihres
Kindes zu erleben, z.B. psychische oder korperliche Probleme. Eine Minderheit der Eltern gab an,
dass sie sich auch heute noch mehr Unterstitzung winschen. Eltern erfuhren eher
Benachteiligungen und wiinschten sich haufiger Unterstitzung, wenn ihr ehemals erkranktes Kind an
Spatfolgen der Krankheit litt, sowie wenn es immer noch von den Eltern betreut wurde.

Die Mehrheit der Eltern héatte sich zu irgendeinem Zeitpunkt mehr Unterstiitzung

gewiinscht, am hochsten war dieser Wunsch wahrend der Krankheit des Kindes.

Fast die Halfte der Eltern hat bereits Unterstitzungsangebote in Anspruch
genommen.

In den letzten Jahrzehnten haben sich die Unterstiitzungsangebote fiir Eltern
stark verbessert. In Kinderspitalern unterstiitzt der Sozialdienst, sowie Psycho-
Onkolog*innen die Familien der Kinderkrebspatient*innen. Verschiedene
Organisationen ausserhalb der Spitéler bieten ausserdem ihre Unterstiitzung
an. Trotzdem gibt es Eltern, die auch lange nach der Behandlung ihres Kindes
noch Unterstltzung bendétigen oder Benachteiligungen erfahren. Bestehende
Angebote sollten noch besser geférdert und beworben werden, und neue
Angebote sollten aufgebaut werden, um Eltern langfristig zu helfen.

(Christen et al., 2019)

Personliche Reifung

Personliche Reifung beschreibt positive Veranderungen, die nach einem
traumatischen Ereignis wahrgenommen werden kénnen. Wir haben flnf
Bereiche der personlichen Reifung gemessen: Erkennen von neuen
Moglichkeiten, starkere Beziehungen zu anderen, Erkennen der
persénlichen Starke, verénderte Spiritualitat, und Wertschatzung des
Lebens.

Eltern von Survivors berichteten haufiger Uber starkere Beziehungen
zu anderen, veranderter Spiritualitat und Wertschatzung des Lebens
als Eltern in der Schweizer Allgemeinbevdlkerung. Eltern, deren
Kind eine Stammzelltransplantation hatte oder unter Spatfolgen der
Kinderkrebserkrankung leiden, berichteten Uber mehr persdnlich
Reifung.

Unsere Ergebnisse unterstreichen, dass Familien nach einer schweren
Erkrankung auch positive Erfahrungen mitnehmen und dadurch belastbarer
werden kdnnen.

(Baenziger et al., in preparation)
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Unterstutzung

Das Projekt zu ‘Gesundheit und Wohlbefinden’ wurde unterstiitzt durch:
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Schweizerische Pédiatrische Onkologie Gruppe
Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse

SChweizer Gruppe d'Oncologia Pediatrica Svizzera

Swiss Paediatric Oncology Group

FONDS NATIONAL SUISSE
SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
FONDO NAZIONALE SVIZZERO

Swiss NATIONAL SCIENCE FOUNDATION

kinderkrebshilfe schweiz
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Neue Studie: GROkids - Mithilfe und Erfahrungen von Grosseltern

.
O .GR KIDS

KINDERKREBS: MITHILFE UND ERFAHRUNGEN DER GROSSELTERN
CANCER DE L'ENFANT: AIDE ET EXPERIENCES DES GRANDS-PARENTS
TUMORI PEDIATRICI: SUPPORTO ED ESPERIENZE DElI NONNI
CHILDHOOD CANCER: GRANDPARENTS' SUPPORT AND EXPERIENCES

Warum eine Studie zu Grosseltern von Grosskindern, die an Krebs erkrankt sind?

Heutzutage konnen die meisten Kinder, die an Krebs erkranken, geheilt
werden. Dennoch ist eine Krebserkrankung bei einem Kind oft ein
einschneidender Moment fur das ganze Familiensystem: Der Alltag steht
Kopf, die Rollenverteilung bei den Eltern andert sich moglicherweise und
Geschwisterkinder kdnnten Schuldgefiihle oder Angst erleben.
Grosseltern sind oft eine sehr grosse und wichtige Stitze fur die ganze
Familie. Wir wissen jedoch sehr wenig Uber die Auswirkungen einer
Krebserkrankung bei einem Grosskind auf die Grosseltern.

Ziele der Studie

Mit der Studie méchten wir die folgenden Fragen beantworten:

e Wie stark sind die Grosseltern in die Betreuung des an Krebs erkrankten Kindes
und seiner Geschwister involviert?
Welche Informationsbedirfnisse haben Grosseltern von erkrankten Grosskindern?
Welches sind die kurzfristigen und langfristigen Auswirkungen der Krebserkrankung eines
Grosskindes auf die Grosseltern?

Teilnahme an der Studie

Familien und vor allem die Grosseltern von einem an Krebs erkrankten Kind kénnen an unserer
Fragebogenstudie oder an einem mundlichen Interview teilnehmen. Die Teilnahme ist freiwillig und
wird nicht entschadigt. Ihre Angaben werden streng vertraulich behandelt und nur verschlisselt
ausgewertet.

Falls Sie an der Studie teilnehmen wollen, oder mehr Informationen zu der
Studie erhalten mochten, durfen Sie sehr gerne unsere Homepage
besuchen oder Pauline Holmer kontaktieren:

Pauline Holmer, Studienmitarbeiterin an der Universitat Luzern
E-Mail: pauline.holmer@unilu.ch Tel.: 041 229 59 67
Link: www.unilu.ch/childhood-cancer-research

Nutzen der Studie

Die Resultate dieser Studie werden die Entwicklung von Informationsmaterial und
Unterstitzungsdiensten, die speziell auf die Bediirfnisse von Grosseltern zugeschnitten sind, die ein
krebskrankes Kind in der Familie haben, unterstitzen. Diese werden dann auch Grosseltern und
Familien helfen kénnen, die ein Kind mit einer anderen Krankheit oder Beeintrachtigung haben.


mailto:cristina.priboi@unilu.ch
http://www.unilu.ch/childhood-cancer-research

