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Wer sind wir?

Wir sind ein Forschungsteam an der Fakultat fir Gesundheitswissenschaften und
Medizin der Universitat Luzern. Unter der Leitung von Prof. Dr. Gisela Michel
befassen wir uns mit den psychosozialen Auswirkungen von Krebs im Kindes-,
Jugend- und jungen Erwachsenenalter.

Unsere Website mit weiterfiihrenden Informationen zu unserem Team und unserer
Forschung finden Sie hier:

https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research
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Eltern ehemaliger Kinderkrebspatient*innen

Wie geht es Eltern von ehemaligen Kinderkrebspatient*innen? Das wollten wir in
einer friheren Studie rausfinden, die wir in den Jahren 2014 bis 2017 durchgeflhrt
haben. Dazu befragten wir Eltern von ehemaligen Kinderkrebspatient*innen, die
unterdessen geheilt und mindestens 20 Jahre alt waren. Neben den Eltern haben
wir flr Vergleiche mit anderen Personen und Eltern auch eine Gruppe von Personen
aus der Allgemeinbevélkerung befragt. Diese Studie haben wir gemeinsam mit dem
Schweizer Kinderkrebsregister durchgeflihrt.

Unsere Studie zeigte, dass nur wenige Eltern eine langfristige Belastung erleben, so
genannte post-traumatische Belastungsstérungssymptome. Die Haufigkeit ist
ahnlich wie bei Eltern aus der Allgemeinbevolkerung und liegt bei 4-5%. Eltern mit
einer tieferen Ausbildung und Eltern mit einem chronisch kranken Kind kénnten
allerdings von zusatzlicher Unterstltzung profitieren, um mit solchen Symptomen
umzugehen und weniger Belastung zu erleben.

Auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, die psychische Gesundheit und die
Paarbeziehung sind langfristig gut. Zum Teil scheinen die Eltern langfristig sogar
besser mit schwierigen Situationen umgehen zu kdnnen und eine gewisse Resilienz
entwickelt zu haben. Eltern von ehemaligen Kinderkrebspatient*innen waren
weniger oft getrennt oder geschieden und o6fter in einer Partnerschaft als Eltern aus
der Allgemeinbevdlkerung. Unsere Resultate deuten darauf hin, dass Eltern von
ehemaligen Kinderkrebspatient*innen diese Herausforderung als Team
angegangen sind.

Allerdings haben auch viele Eltern berichtet,
dass sie gerne mehr Unterstitzung gehabt
hatten, besonders wahrend und nach der
Krebsbehandlung ihres Kindes. Einige Eltern
berichten auch lange nach der
Krebserkrankung, dass sie sich benachteiligt
fuhlen und ein Bedlrfnis nach mehr
Unterstltzung haben.
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Schwierigkeiten mit Finanzen, Versicherungen und
Sozialleistungen - Das Shadow Projekt

Krebs im Kindesalter beeintrachtigt das tagliche
Leben von ehemaligen Kinderkrebspatient*innen
und ihren Familien in vielerlei Hinsicht. Es ist
jedoch  wenig dariber bekannt, welche
Schwierigkeiten Eltern und ehemaligen
Kinderkrebspatient*innen mit Finanzen,
Versicherungen und Sozialleistungen haben. Das
Ubergeordnete Ziel des ‘Shadow Projektes’ ist es
Probleme mit Versicherungen, rechtlichen und
finanziellen Fragen nach einer Krebserkrankung

im Kindesalter in der Schweiz zu untersuchen.
Zudem werden wir Empfehlungen flr das
Gesundheits- und Sozialversicherungssystem sowie fur
Expert*innen  ausarbeiten, wie solche Probleme
vermieden, oder wenn vorhanden, angegangen werden konnen.

Jugendliche und junge Erwachsene mit Krebs

Krebs im Jugend- und jungen Erwachsenenalter (15 bis 39 Jahre) unterscheidet sich
von Krebs bei Kindern und alteren Erwachsenen. Um
die Zahl der Krebsfalle bei Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in der Schweiz und
die Auswirkungen der Erkrankung besser
) zu verstehen, haben wir dieses
N schweizweite Projekt lanciert. Mit
: diesem Projekt mdchten wir Krebs und
das Uberleben nach Krebs bei
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
in der Schweiz im Detail beschreiben
und herausfinden, wie es den
ehemaligen Patient*innen heute geht.
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Grosseltern von Kindern mit Krebs —
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Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, ist d

KINDERKREBS: MITHILFE
CANCER DE L'ENFANT: AID

gesamte Familie betroffen. Grosseltern bieten

den Familien oft unschatzbare emotionale
und  praktische  Unterstutzung.  Eine
systematische Ubersichtsstudie von uns hat
gezeigt, dass Grosseltern ahnlich wie die
Eltern empfinden: Das haufigste Gefuhl ist
Angst. Oft halten Grosseltern aber ihre
Geflhle zurick um ihre eigenen Kinder, die
Eltern des krebskranken Grosskindes, nicht
zusatzlich zu belasten. Selbst wenn di

Grosseltern selbst Miihe haben, nehmen sie nur

selten professionelle Unterstutzung in Ans
Ein verbreiteter Wunsch der Grosseltern ist
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Das GROKids Projekt

GROKIDS

UND ERFAHRUNGEN DER GROSSELTERN
E ET EXPERIENCES DES GRANDS-PARENTS

TUMORI PEDIATRICI: SUPPORTO ED ESPERIENZE DEI NONNI
CHILDHOOD CANCER: GRANDPARENTS™ SUPPORT AND EXPERIENCES

ie
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es, besser

Uber die Krankheit ihres Grosskindes informiert zu werden. Dies konnte auch helfen

ihre Angste abzubauen und besser auf die
kénnen.

Bedurfnisse der Familie eingehen zu

In  unserem GROKids Projekt
schliessen wir momentan immer
noch Grosseltern ein. Wir werden
jedoch dieses Jahr auch mit dem
Analysieren der Daten beginnen. Wir
werden herauszufinden, wie es
Grosseltern von Grosskindern mit
einer Krebserkrankung geht, wie sie
im Alltag involviert sind, welche
Unterstutzung sie anbieten und was

sie selber brauchen.
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Behandlungsrichtlinien fir die Nachsorge

Ehemalige Kinderkrebspatient*innen gehen oft lebenslang in Nachsorge-
sprechstunden, um Spatfolgen der Erkrankung frihzeitig zu erkennen. Zusammen
mit Wissenschaftler*innen aus der ganzen Welt hat unser Forschungsteam nun
Behandlungsrichtlinien entwickelt, um Fatigue (chronische Mudigkeit), Probleme in
der Schule oder Erwerbsarbeit, sowie psychische Gesundheits-probleme (z.B.
Depression, Angststorungen) frihzeitig erkennen zu kdnnen. Unsere Arbeit hat
gezeigt, dass diese Spatfolgen bei ehemaligen Kinderkrebspatient*innen verbreitet
sind und regelmassige Kontrollen hinsichtlich Fatigue, Probleme in der Schule oder
Erwerbsarbeit und psychischer Gesundheitsprobleme wichtig sind. Diese Kontrollen
konnen im Rahmen der normalen Nachsorgesprechstunde stattfinden.
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Trauerbegleitung fur Eltern von Kinderkrebspatient*innen

Trotz Fortschritten in der Behandlung von Kinderkrebs
konnen ca. 20% der erkrankten Kinder noch immer
nicht geheilt werden. Die Trauerbegleitung zielt
darauf ab, die Lebensqualitat zu verbessern und
der trauernden Familie umfassende
Unterstutzung zu bieten.

Das Ziel unseres Projekts ist es, die
Trauerbegleitung von Eltern, deren Kind an Krebs
gestorben ist, zu erforschen und damit zu
verbessern. Wir wollen die aktuelle und langfristige

Situation der Eltern, die
Auswirkungen auf die gesamte
Familie und die individuelle Art der
Trauerbewaltigung erfassen. Die Eltern kbnnen
an unserer Studie durch Fragebdgen und /
oder personliche Gesprache / Interviews
teilnehmen. Obwohl die Teilnahme an der
Studie keinen direkten persoénlichen Nutzen
bringt, sind die Ergebnisse flr andere Eltern
und Familien in einer ahnlichen Situation von
grosser Bedeutung. Daruber hinaus sind in
unser Projekt zwei weitere Studien integriert,
mit denen wir unser Wissen im Bereich der
padiatrischen Palliativmedizin und speziell
der Trauerbegleitung erweitern wollen: Eine
Literaturtbersicht uber die
Bewaltigungsstrategien, die trauernde Familien
nach dem Verlust eines Kindes durch Krebs anwenden,
und eine gesamteuropaische Studie Uber die Verfligbarkeit von Palliativ- und
Trauerbegleitung in der padiatrischen Onkologie. Wir sind zuversichtlich, dass unser
Projekt Ergebnisse liefern wird, die als Grundlage flr die Verbesserung der
ganzheitlichen Betreuung von krebskranken Kindern und deren Familien
herangezogen werden kdnnen.




LNH’ERSITET
LUZERN Seite: 8/9

Zusammenarbeiten

Fur unsere Studien arbeiten wir eng mit den folgenden Organisationen zusammen:

e Schweizer Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG)
e Schweizer Kinderkrebsregister (KiKR)

¢ Kinderkrebshilfe Schweiz

¢ Kinderkrebs Schweiz

¢ Kinderkrebskliniken der Schweiz

Weitere Informationen zu unserem Team und
unseren Forschungsprojekten

https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research
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Die aktuelle Liste der Publikationen finden Sie auch auf unserer Webseite. Falls
Sie keinen Zugang zu den publizierten Arbeiten haben, kdnnen Sie sich gerne bei
uns melden.



