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Abstract

Die Gruppe der Hirntumorerkrankungen stellt die hidufigste solide Tumorerkrankung und
nach der akuten lymphatischen Leukdmie die zweithdufigste maligne Erkrankung im
Kindes- und Jugendalter dar. Aufgrund der stetig steigenden Anzahl Uberlebender,
riicken wissenschaftliche Untersuchungen der Langzeitfolgen der Erkrankung und

Therapie immer weiter in den Vordergrund.

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Evaluierung eines Fragebogens zur Erfassung
der aktuellen Schulsituation neuroonkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher aus
Sicht der Lehrer. In Anlehnung an die ,Internationale Klassifikation der
Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit* (ICF) der Weltgesundheitsorganisation
wurde an der Universititsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien der
FEAS-L entwickelt, ein Fragebogen, der die Einschitzung von Lehrern beziiglich
schulischer Alltagskompetenzen betroffener Schiiler erfasst. Der Fragebogen umfasst 65
Items, die sich inhaltlich auf 15 Bereiche der ICF beziehen (z.B. Funktionen der

Aufmerksamkeit, Funktionen des Gedachtnisses, Funktionen der Wahrnehmung, etc.).

Die Stichprobe zur empirischen Uberpriifung des Fragebogens umfasste insgesamt 40
Kinder bzw. Jugendliche nach Hirntumorerkrankungen im Alter von 6 bis 18 Jahren. Die
durchgefiihrte Faktorenanalyse fiihrte zu einer Extraktion von neun Faktoren, die eine
erkliarte Varianz von 79,67 ergeben. Von diesen zeigen sechs Faktoren beachtens- bzw.
wiinschenswerte Reliabilititen. Die Uberpriifung der Validitit hinsichtlich des Kriteriums
der konvergenten Validitdt zeigt inhaltlich nachvollziehbare Korrelationen fiir den
GroBteil der extrahierten Faktoren. Die insgesamt vielversprechenden Ergebnisse geben
Anlass zu weiterfilhrenden Untersuchungen hinsichtlich der differentialdiagnostischen
Verwendbarkeit in der klinischen Praxis. Die Objektivitit des FEAS-L kann hinsichtlich
der Bereiche Auswertungs-, Durchfiihrungs- und Interpretationsobjektivitét als gegeben

gesehen werden.



Abstract

Brain tumors are the most frequent solid cancer and after the acute lymphocytic leukemia
the second most common malignant disease in childhood and adolescence. As survival
rates of pediatric CNS-tumors rise, research on late effects after treatment for a brain

tumor assumes considerable importance.

The purpose of this study is to evaluate a questionnaire to survey the current situation at
school of children and adolescents treated for a neurooncological disease. Based on the
“International Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF) of the World
Health Organisation the FEAS-L was developed at the department of paediatrics and
adolescent medicine at the Vienna General Hospital (AKH Wien). This questionnaire
aims at assessing the teachers’ view of the patients’ school functioning. It comprises 65
items, which meet 15 different functions as listed in the ICF and which have been defined
as scales of the questionnaire (e.g. attention functions, memory functions, perceptual

functions, etc.).

The sample used for theoretical analysis of the questionnaire consists of 40 patients aged
between 6 and 18. By use of an exploratory factor analysis nine factors have been
extracted, which explain a variance of 79.67. Out of these six factors show remarkable
reliabilities. Verification of validity by means of convergent validity show comprehensive
correlations for most of the extracted factors. The promising results give reason to
continuative analysis of specific diagnostic applicability. Objectivity for the FEAS-L can

be taken for granted regarding the areas of evaluation, execution and interpretation.
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1. Einleitung

Die Gruppe der Hirntumorerkrankungen stellt die hdufigste solide Tumorerkrankung und
nach der akuten lymphatischen Leukdmie die zweithdufigste maligne Erkrankung im
Kindes- und Jugendalter dar. Aufgrund der stetig steigenden Anzahl Uberlebender,
ricken wissenschaftliche Untersuchungen der Langzeitfolgen der Erkrankung und

Therapie immer weiter in den Vordergrund.

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Entwicklung und Evaluierung eines
Fragebogens zur Erfassung der aktuellen Schulsituation neuroonkologisch erkrankter
Kinder und Jugendlicher aus Sicht der Lehrer. In Anlehnung an die ,,Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit“ (ICF) der
Weltgesundheitsorganisation wurde an der Klinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des
AKH Wien der FEAS-L entwickelt, ein Fragebogen, der die Einschitzung von Lehrern
beziiglich des Vorhandenseins schulischer Alltagskompetenzen betroffener Schiiler

erfasst.

Zum besseren Verstindnis der Krankheit und deren Langzeitfolgen wird dem Leser im
ersten Abschnitt dieser Arbeit zunéchst ein theoretischer Einblick in die Thematik
gegeben. Nach einer allgemeinen Definition und Klassifikation von Hirntumoren, deren
Epidemiologie, klinischer Symptomatik und Diagnostik, behandelt Kapitel 2 zunichst
Hirntumorentitdten des Kindes- und Jugendalters sowie deren Behandlungsstrategien und

Therapieformen.

Kapitel 3 widmet sich den Spitfolgen einer Hirntumorerkrankung im Kindes- und
Jugendalter. Neben den medizinischen werden insbesondere kognitive und
neuropsychologische Langzeitfolgen, die von leichten Lernschwierigkeiten bis hin zu
Einschrankungen intellektueller Funktionen und der Lebensqualitidt reichen konnen,
sowie behaviorale und psychosoziale Spatfolgen ndher erldutert. Psychosoziale und
behaviorale Probleme sind selbst Jahre nach der Behandlung bei Uberlebenden eines
ZNS-Tumors deutlich hiufiger, als bei Uberlebenden anderer Krebsarten. Sie reichen von
leichten  Verhaltensauffilligkeiten bis zu  Verhaltensstorungen, depressiven
Erscheinungen oder geringer Selbsteinschdtzung, von leichten emotionalen

Beeintrachtigungen bis zu erheblicheren emotionalen Stoérungen oder Psychosen.
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Aufgrund dieser Spitfolgen stellt die Rehabilitation einen wesentlichen Bestandteil der

Behandlung dar, weshalb diese zum Schluss des Kapitels eingehend beschrieben wird.

Fiir die vorliegende Arbeit ist vor allem die schulische Situation und Reintegration
betroffener Kinder und Jugendlicher relevant, die in Kapitel 4 erldutert wird. Die
Problematik der Reintegration betrifft sowohl die eingeschrinkte Moglichkeit zur
Teilnahme am Unterricht, was zu iiberh6hten Fehlzeiten, Vermissen von Lerninhalten
sowie Schwierigkeiten beim Autholen des verpassten Stoffes fiihrt, als auch hiufig
auftretende Einschrankungen der Leistungsfdhigkeit, wie Aufmerksamkeit- oder
Gedidchtnisprobleme, aufgrund der Erkrankung. Damit einhergehend kdnnen sich auch
Probleme in der Beziechung zu Gleichaltrigen ergeben. Voraussetzungen erfolgreicher
Wiedereingliederung sowie vorhandene Reintegrationsprogramme werden darauf

aufbauend folglich vorgestellt.

Nach dieser theoretischen Darstellung der Thematik befasst sich der empirische Teil
dieser Arbeit mit der Entwicklung und Analyse eines Fragebogens zur Erfassung der
schulischen Situation neuroonkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher. Bisher liegt
kein geeignetes Verfahren vor, das einen Einblick in diesen Bereich ermdglicht.
Aufbauend auf einem Projekt der klinischen Abteilung fiir Allgemeine Péadiatrie der
Universititsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der
Stadt Wien, wurde daher der Fragebogen FEAS-L (Fragebogen zur Erfassung der

aktuellen Schulsituation nach Kriterien der ICF fiir Lehrer) entwickelt.

Aufbau und Konstruktion des Fragebogens werden zunichst in Kapitel 6 vorgestellt.
Kapitel 7 soll der Darstellung der methodischen Vorgehensweise der Untersuchung
dienen. Eine detaillierte Beschreibung der Stichprobe in Kapitel 8 soll insbesondere die
Komplexitit und Heterogenitét einer Hirntumorerkrankung in diesem Alter zeigen, da ein
Verstindnis hierfiir fiir einen Fragebogen, der die aktuelle schulische Situation der

Betroffenen wiederspiegeln soll, von hoher Relevanz ist.

Wesentlicher Teil der Arbeit ist Kapitel 9, in dem die Qualitdt des Fragebogens analysiert
wird. Die wichtigsten Giitekriterien psychologischer Tests, ndmlich Reliabilitdt, Validitat

und Objektivitit sollen untersucht und bestimmt werden.



AbschlieBend werden die Ergebnisse der Evaluierung zusammengefasst und diskutiert.
Dabei werden auch erste inhaltliche Erkenntnisse dargestellt, wie Lehrer die
Funktionsfdhigkeit und Partizipationsmoglichkeiten neuroonkologisch erkrankter Schiiler
einschétzen. Dies soll einerseits das Potenzial des entwickelten Fragebogens darlegen,

andererseits auch Kritik und Verbesserungsmoglichkeiten aufzeigen.

An dieser Stelle sei auch darauf hingewiesen, dass die sprachliche Gleichberechtigung fiir
den Inhalt und das Verstindnis dieser Arbeit nicht von Bedeutung ist und daher auf die
Verwendung beider Geschlechtsformen verzichtet wird. Mit den ménnlichen Formen sind

beide Geschlechter angesprochen.






A. THEORETISCHER TEIL
2. Gehirntumoren des Kindes- und Jugendalters

2.1 Definition

Der Begriff ,,Gehirntumor® ist eine Sammelbezeichnung fiir alle intrakraniellen
Neoplasien, also eigenstiandige, gutartige als auch bosartige Neubildungen innerhalb des
knochernen Schédels. Tumoren der Hirnhdute, Meningeome, zdhlen zwar ebenfalls zu
den intrakraniellen Tumoren, nicht jedoch zu den Hirntumoren im engeren Sinn. Diese
(Tumoren im engeren Sinn) bezeichnen in der Regel die Tumoren des Gehirnparenchyms,

d.h. Wucherungen von Gehirngewebe (Hiddemann, Huber & Bartram, 2004).

Als Primédre Tumoren des Gehirns und Riickenmarks bezeichnet man alle gut- und
bosartigen Geschwiilste, die im zentralen Nervensystem entstehen, also vom
Neuroepithel, den Ganglienzellen, den Hirnhduten, den Nervenscheiden, der
Hirnanhangdriise oder den ektopen, intrakraniellen Geweben (Keimzell- und
Fehlbildungstumoren) ausgehen. Dem gegeniiber stehen die sogenannten sekunddren
Hirn- und Riickenmarkstumoren. Dabei handelt es sich um Tochtergeschwiilste
(Metastasen) anderer Tumoren und Tumoren, die von dem das Gehirn umgebenden

Knochen ausgehen (Poeck & Hacke, 2001).

Im Allgemeinen bestehen Tumoren des Zentralnervensystems aus entarteten,
zentralnervensystemeigenen Zellen, die sich im Schédelinneren und/oder im
Riickenmarkskanal unkontrolliert vermehren. Das menschliche Gehirn setzt sich aus
zahlreichen Aufgabenzentren, bestehend aus unterschiedlichen Zelltypen, zusammen.
Aufgrund dieser groBen Anzahl unterschiedlicher Zelltypen, unterscheidet man viele

verschiedene Arten von Hirngeschwiilsten.

Weiters konnen Hirntumoren hinsichtlich ihrer histologischen Kennzeichen in benigne
(gutartige) und maligne (bosartige) Geschwiilste unterteilt werden. Im Kindesalter werden
alle Hirntumoren zu den bdsartigen Erkrankungen gezihlt, da auch feingeweblich gutartig
erscheinende Tumoren zum Tod fithren konnen, wenn sie durch ihr invasives Wachstum
lebenswichtige Gehirnabschnitte bedridngen, in diese hineinwachsen und auf Grund ihrer

Lokalisation inoperabel sind (Poeck & Hacke, 2001).



Das Spektrum der Tumorarten ldsst sich nach den verschiedenen Altersgruppen stark
unterscheiden. Wihrend bei den Erwachsenen vorwiegend maligne Gliome, Meningeome
und metastatische Tumoren vorkommen, kann man im Kindes- und Jugendalter
hauptsédchlich gutartige gliale Tumoren, speziell pilozytische Astrozytome, beobachten.
Jedoch muss bei Kindern, im Vergleich zu Erwachsenen, auch mit sehr bdsartigen
(malignen) Gehirntumoren, sogenannten embryonalen Tumoren (z. B. Medulloblastom),

gerechnet werden (Poeck & Hacke, 2001).

2.2 Epidemiologie

Die Gruppe der Hirntumorerkrankungen ist die hdufigste solide Tumorerkrankung im
Kindes- und Jugendalter und nach der akuten lymphatischen Leukdmie (ALL) die
zweithdufigste maligne Erkrankung bei Kindern (Konrad, Gauggel & Jansen, 1998). Sie
betrifft rund 22% aller Krebserkrankungen bei Kindern (Deutsches Kinderkrebsregister,
2008). Im Vergleich dazu zdhlen 1im  Erwachsenenalter —Tumoren des
Zentralnervensystems mit etwa 2% zu einer kleinen Untergruppe aller

Tumorerkrankungen (Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Die altersstandardisierte Anzahl der Neuerkrankungen (Inzidenz) betrdgt weltweit
2,5-3/100.000 und Lebensjahr (Kiihl & Korinthenberg, 2006). In Osterreich erkranken
jéhrlich 3 von 100.000 Kindern an Malignomen des Zentralnervensystems (Sinzig,

Gasser, Jauk & Hausegger, 2008).

Hirngeschwiilste treten in allen Altersstufen auf, wobei sich zeigte, dass hinsichtlich aller
Hirntumorerkrankungen der Altersbereich der hédufigsten Erstdiagnose zwischen dem
dritten und dem neunten Lebensjahr liegt. Dies ist jedoch stark von der Tumorart
abhingig (Carpentieri & Mulhern, 1993). Das Medulloblastom (Hé&ufigkeitsgipfel
zwischen dem 6.-8. Lebensjahr) und das pilozytische Astrozytom kénnen bei Kindern im
Hinblick auf alle intrakraniellen Tumoren am Oftesten beobachtet werden und machen
rund die Haélfte aller beobachtbarer Tumoren bei Kindern und Jugendlichen aus
(Hiddemann et al., 2004). Weiters konnte festgestellt werden, dass in nahezu allen

Altersgruppen Buben hédufiger an Gehirntumoren erkranken als Méadchen (Gadner, 2004).



Unten angefiihrte Darstellung verdeutlicht dies anhand von Daten aus der deutschen
Bevolkerung. Basis bilden sémtliche gemeldete Falle erkrankter Kinder unter 15 Jahren in

den Jahren 1998-2007 (Deutsches Kinderkrebsregister, 2008).

Age- and sex-specific incidence rates (Germany: 1998-2007)

Incidence rates per 100,000

W Girls OBoys

<1 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

Abbildung 1 - Alters- und Geschlechtsspezifische Inzidenzraten in Deutschland 1998-2007
(Deutsches Kinderkrebsregister, 2008)

Im Allgemeinen lassen sich im Kindes- und Jugendalter, im Vergleich zu den
Erwachsenen, hiufiger Tumoren der hinteren Schéidelgrube beobachten. Dazu zédhlen
unter anderem das bereits weiter oben erwédhnte Medulloblastom oder pilozytische
Astrozytome des Kleinhirns. Dariiber hinaus sind vor allem Tumoren des Hirnstamms
und Zwischenhirns, wie beispielsweise Kraniopharyngiome oder Gliome, hdufig. Im
Bereich der GroBhirnhemisphédre kommen vermehrt Ependymome vor (Poeck & Hacke,

2001). Eine detailliertere Erlduterung der angefiihrten Tumorarten folgt in Kapitel 2.6.

Hinsichtlich der Prognosefaktoren kindlicher Hirntumoren sind im Wesentlichen die
histologische Diagnose und, innerhalb dieser, die Gradierung der WHO-Richtlinien (vgl.
Kapitel 2.5) ausschlaggebend. Uberdies bedeuten ein jiingeres Lebensalter und eine gute
klinische Verfassung bei Diagnosestellung und Behandlungsbeginn eine prognostische
Begiinstigung (Hiddemann et al., 2004). Das Deutsche Kinderkrebsregister (2008) gibt
fiir den Zeitraum 1998-2007 Uberlebensraten von 71% nach fiinf Jahren und 64% nach

zehn bzw. fiinfzehn Jahren an.



2.3 Klinische Symptomatik

Tumore des Zentralnervensystems treten mit sehr variablen Symptomen auf. Aufgrund
der jedoch hiufig unspezifischen Symptomatik kann eine Diagnose von kindlichen
Hirntumoren schwierig sein bzw. hiufig erst verzogert erfolgen. Das ist einerseits darauf
zuriickzufiihren, dass viele Eltern die Erstsymptome als noch nicht auffillig beurteilen
(z.B. Kopfschmerzen oder Erbrechen) und daher nicht unmittelbar einen Arzt
konsultieren. Auf der anderen Seite kommt es immer wieder dazu, dass Arzte die zum
Teil sehr unspezifischen Symptomemissinterpretieren und somit eine weitere

neurologische Untersuchung zunéchst unterbleibt (Dobrovoljac & Grotzer, 2005).

Art und Ausmall neurologischer Symptome sind sowohl vom Alter des Kindes als auch
von der Lokalisation des Tumors abhingig, weniger von der Histologie (Dobrovoljac &
Grotzer, 2005). Aufgrund spezifischer anatomischer und funktioneller Gegebenheiten im
Kindesalter kann die klinische Symptomatik deutlich von jener im Erwachsenenalter

differieren (Tumorzentrum Miinchen, 2007).

Die Symptome von Tumoren im Kleinkindalter sind besonders vielfdltig und erstrecken
sich von psychischen Verdnderungen wie Antriebsstorung, Reizbarkeit und
Teilnahmslosigkeit tiber Erbrechen und Wachstumsstérungen bis hin zur progressiven
Makrozephalie (iberdurchschnittliche GroB3e des Schidels). Aufgrund der noch offenen
Suturen und Fontanellen macht sich der durch den Tumor entstehende Hydrocephalus
occlusivus (Wasserkopf) nicht durch die typischen Symptome eines intrakraniellen
Hirndrucks (z. B. Kopfschmerzen) bemerkbar, sondern hdufig durch ein tibermifBiges

Wachsen des Kopfes (Dobrovoljac & Grotzer, 2005).

Bei dlteren Kindern hingegen, bei denen die Suturen bereits geschlossen sind, kann man
die auf Grund eines erhohten intrakraniellen Drucks iiblichen Zeichen beobachten.
Speziell bei Tumoren der hinteren Schédelgrube, der Pinealisregion und der supraselldren
Region treten gehduft Symptome eines gesteigerten Hirndrucks auf (Dobrovoljac &
Grotzer, 2005). Diese duflern sich einerseits in Form von Kopfschmerzen, die sich vor
allem nachts und morgens bemerkbar machen und mit Ubelkeit und Erbrechen
einhergehen. Andererseits treten vermehrt psychische Verdnderungen wie affektive

Verflachung, Gleichgiiltigkeit, Konzentrations- und Gedichtnisstérungen sowie eine
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allgemeine Wesensverdnderung auf. Ein weiteres Symptom, das hdufig beobachtbar ist,
ist das Entstehen von Stauungspapillen und in weiterer Folge — bei langerem Bestehen

dieser — das Auftreten von Sehstérungen (Berlit, 2007).

Speziell bei infratentoriellen Tumoren sind auBlerdem Gangstdrungen aber auch
Hirnstammsymptome mit Lihmungen von Gesichtsnerven zu beobachten. Diese zeichnen
sich durch ein plétzliches Schielen, Schiefthaltung des Kopfes oder Lidhmungen einer

Gesichtshilfte aus (Tumorzentrum Miinchen, 2007).

Epileptische Anfille sind in 15-20% das Initialsymptom eines Hirntumors. Bereits jeder
dritte Patient mit einem Hirntumor leidet unter diesen. Haufig konnen sie mit gutartigen

hemisphéralen Tumoren verbunden werden.

2.4 Diagnostik

Bei Verdacht auf einen Gehirntumor tiberpriift der Neurologe zundchst mittels einfacher
Tests die Funktion des Geddchtnisses, der Sinnesorgane und der Bewegungssteuerung.
Zur weiterfilhrenden  Diagnostik  wird anschlieBend in der Regel eine
Magnetresonanztomographie (MRT) durchgefiihrt. In der bildgebenden Diagnostik steht
dieses Verfahren aufgrund der auBerordentlich guten Ortsauflésung, guter
Gewebekontraste, der mannigfachen Bildkontraste(-gewichtungen), und beliebig
wéhlbarer Bildebenen an erster Stelle. Hinsichtlich des heutigen Verbreitungsgrades der
Magnetresonanztomographen, die eine ausreichend multiplanare Beurteilung der
Tumorausdehnung und somit die Basis fiir die Planung der Behandlung darbieten, ist die
Verwendung der Computertomographie (CT), als weiteres bildgebendes Verfahren, in
den Hintergrund geriickt. Diese ist nun ausschlieBlich auf Notfallsituationen beschrénkt,
wenn kein Magnetresonanztomograph zur Verfiigung steht, oder wenn es sich
gelegentlich um differenzialdiagnostisch schwierige Situationen oder Fragen nach

Verkalkung handelt (Tumorzentrum Miinchen, 2004).

Aufgrund dessen, dass die Magnetresonanztomographie auf den physikalischen

Phénomenen der Kernresonanz aufbaut und daher keine Rontgenstrahlen bendtigt, bietet



diese den zusitzlichen Vorteil des Fehlens einer Strahlenbelastung fiir den Patienten

(Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Dieser Vorteil ist vor allem flir Patienten im Kindes- und Jugendalter von grofer
Bedeutung. Gerade fiir Kinder unter fiinf Jahren stellt das lange ruhige Liegen wéhrend
einer Magnetresonanztomographie eine grofle Belastung dar. Daher ist in diesem Alter in
der Regel eine Sedierung oder Vollnarkose bei Magnetresonanztomographie-
Untersuchungen notwendig. Zusétzlich kann eine hinreichende Immobilisation der
Kinder durch angemessene Lagerungshilfe erzielt werden. Aufgrund neuer, schnellerer
oder gegen Bewegungsartefakte weniger anfélligerer Untersuchungssequenzen ist es
bereits moglich, dass auch nicht sedierte Kinder problemlos einer Ausschlussdiagnostik

nachkommen konnen (Tumorzentrum Miinchen, 2004).

Auch im Falle der Nachsorge nach der Behandlung eines Hirntumors im Kindesalter, der
Rezidivdiagnostik und der Beurteilung eventueller Therapiefolgen sollte einzig eine
Magnetresonanztomographie angewendet werden. Diese kann aufgrund der
ausbleibenden Strahlenbelastung beliebig oft wiederholt werden (Hertzberg et al., 1997,
Warmuth-Metz et al., 1999, zitiert nach Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Andererseits sollte darauf hingewiesen werden, dass trotz der deutlich verbesserten
Moglichkeiten der strukturellen Magnetresonanztomographie die Morphologie und
Lagebeziehungen von Gehirntumoren exakt abzubilden, nicht alle diagnostisch oder
therapeutisch relevanten Fragen uneingeschrinkt erkldrbar sind. Daher ist eine zusitzliche
histologische Untersuchung zur Differenzialdiagnose und Gradierung eines Hirntumors

von enormer Bedeutung (Tumorzentrum Miinchen, 2004).

Die nachfolgende Abbildung zeigt die Grundprinzipien der Diagnostik und
Differentialdiagnostik kindlicher Hirntumoren und soll einen Uberblick iiber den Ablauf
sowie die zur Verfiigung stehenden Verfahren geben (um den Rahmen dieser Arbeit nicht

zu sprengen, wird auf weitere Detailerlduterungen verzichtet).
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Klinische Verdachtsdiagnose
(Anamnese, Symptome und klinische Untersuchung)

Labordiagnostik
Blutbild (+ Differenzialblutbild), BSG, CRP, LDH, HS, Elyte, Ca, P, Crea, GPT
Bei entsprechendem Verdacht — Tumormarker: Neuroblastom (Harnkatecholamine,
Ferritin, NSE), manche Keimzelltumoren und Hepatoblastom (AFP, 3-HCG)

Bildgebende Diagnostik
Sonographie (am wenigsten ,invasiv), Thoraxrontgen
Bei entsprechendem Verdacht - erweiterte Diagnostik: (Cave! bei kleinen Kindern
nur in Sedierung moglich): MRT, CT (Cave! Strahlenbelastung), Szintigraphie:
Neuroblastom (MIBG), Knochen- und Weichteiltumoren,
Klarzellsarkom (Skelett), M. Hodgkin und manche seltene Tumoren (FDG-PET)

Gewebsuntersuchungen
Gewebsentnahmen sind exakt zu planen (und ggf. in einem entsprechenden Zentrum
durchzuflihren) und das Gewebe ist entsprechend zu versorgen!

Zytologie (Abklatsch), Histologie, Immunhistochemie, Zytogenetik, Molekulargenetik,
Spezialuntersuchungen (z.B. Elektronenmikroskopie)

Abbildung 2 - Grundprinzipien der Diagnostik und Differentialdiagnostik (Gadner & Kager, 2008)

2.5 Klassifikation

Primdre Tumoren des Gehirns und Riickenmarks gliedern sich in eine Vielzahl
verschiedener Arten, die, wie bereits erwidhnt, aus unterschiedlichen Zellen des
Nervensystems bestehen und hinsichtlich ihres Wachstums, des Ansprechens auf eine

Behandlung und der Prognose enorm differenzieren.

Zur Abschétzung der Prognose und zur Aufstellung des weiteren Behandlungsplanes ist
die genaue Klassifikation die wichtigste Voraussetzung. Diese erfolgt auf Basis einer
Beurteilung der Gewebsprobe anhand der von der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
herausgegebenen Kriterien zur Klassifikation der Tumoren des Nervensystems. Dabei hat
es sich als vorteilhaft erwiesen die Tumoren des Zentralnervensystems nach dem
jeweiligen Zelltyp, aus dem sie entstanden sind, einzuteilen (Hiddemann et. al., 2004).
Siehe hierzu auch Tabelle 2 - WHO Klassifikation/Gradierung der Tumoren des ZNS auf

der folgenden Seite.

Wie bereits angesprochen werden die Tumorentititen dariiber hinaus in benigne oder
maligne eingeteilt. Die WHO-Gradierung unterscheidet hinsichtlich dieser Einteilung vier
Malignitétsstufen. Der WHO-Grad I entspricht einem gutartigen, langsam wachsenden
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Tumor mit giinstiger Prognose und guter Heilungschance durch eine operative
Tumorentfernung. Im Gegensatz dazu wird der WHO-Grad IV fiir bdsartige, sehr rasch
wachsende Tumoren mit ungilinstiger Prognose vergeben, die mit den gegenwiértig
verfligbaren Behandlungsmethoden (Operation, Strahlentherapie, Chemotherapie)
zumeist nicht heilbar sind (DKG Deutsche Krebsgesellschaft e.V., 2009).

Tabelle 1 - Malignititsgrade nach WHO-KIlassifikation (in Anlehnung an Poeck & Hacke, 2001)

WHO-Grad Charakteristika

Grad 1 gutartig (benigne) Tumoren, langsames Tumorwachstum mit einer sehr guten

postoperativen Prognose

Grad 11 noch gutartige (semibenigne) Tumoren, aber erhéhte Neigung zur

Rezidivbildung, Ubergang in bosartige Tumoren méglich

Grad III bereits bosartig (semimaligne) Tumoren, nach der Operation sind Strahlen-

und/oder Chemotherapie notwendig

Grad IV sehr bosartige (maligne) Tumoren, rasches Tumorwachstum, nach der

Operation sind Strahlen- und/oder Chemotherapie notwendig, schlechte

postoperative Prognose

Sowohl fiir die individuelle Prognose, aber auch beziiglich der weiteren
Behandlungsformen ist die WHO-Gradierung von groler Bedeutung. Dahingehend
erfolgt bei Tumoren der WHO-Grade I und II héufig eine einzige Operation mit
anschlieBender regelméBiger Beobachtung des Patienten. Bei Gehirntumoren der WHO-
Grade III und IV ist nach der Operation eine zusitzliche Therapie in Form einer
Bestrahlung und/oder Chemotherapie notwendig. Dabei ist es immer von der Tumorart
abhingig, wie gut die Therapie anschldagt. Manche Tumorentititen bilden sich langfristig
und sehr gut zuriick (z.B. Anaplastische Oligodendrogliome) und andere, wie

beispielsweise das Glioblastom, beginnen nach kurzer Zeit wieder zu wachsen.

Die nachfolgende Tabelle soll einen Uberblick iiber die Tumoren des
Zentralnervensystems nach der WHO-Klassifikation sowie deren Gradierung in einer

gekiirzten Form geben (in Anlehnung an Louis et al., 2007):

Tabelle 2 - WHO Klassifikation/Gradierung der Tumoren des ZNS (in Anlehnung an Louis et al., 2007)

Tumorfamilie/Tumorentitit Grad 1 Grad II Gradlll GradIV \
I. Neuroepitheliale Tumoren

Astrozytire Tumoren
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o Pilozytisches Astrozytom

o Diffuses Astrozytom

o Anaplastisches Astrozytom

¢ Glioblastom

o Pleomorphes Xanthoastrozytom

» Subependymales Riesenzellastrozytom

Oligodendrogliale Tumoren
¢ Oligodendrogliom
o Anaplastisches Oligodendrogliom

Mischgliome
* Oligoastrozytom
» Anaplastisches Oligoastrozytom

Ependymale Tumoren
* Myxopapilldres Ependymom
e Subependymom
¢ Ependymom
* Anaplastisches Ependymom

Tumoren des Plexus chorioideus
o Plexuspapillom
* Atypische Plexuspapillom
o Plexuskarzinom

Sonstige neuroepitheliale Tumoren
o angiozentrisches Gliom
o Chordoides Gliom des 3. Ventrikels

Neuronale und gemischt-glioneuronale Tumoren
¢ Gangliogliom
o Dysembryoplastischer neuroepithelialer Tumor
o Zentrales Neurozytom
o Zerebelldres Liponeurozytom

Pinealistumoren

¢ Pineozytom

¢ Pineoblastom

o Pinealisparenchym-Tumor intermedidrer
Differenzierung

Embryonale Tumoren
e Medulloblastom
o Supratentorieller primitiver neuroektodermaler
Tumor (PNET)
o Atypischer teratoider/rhabdoider Tumor

I1. Tumoren der peripheren Nerven

Neurinom (Schwannom)

Neurofibrom

Perineuriom

Maligner peripherer Nervenscheidentumor
(MPNST)

>

II1. Tumoren der Meningen

Meningotheliale Tumoren
e Meningeom
o Atypisches Meningeom
» Anaplastisches Menigeom

Mesenchymale, nichtmeningotheliale Tumoren
¢ Himangioperizytom
» Anaplastisches Haemangioperizytom

Tumoren unklarer Histogenese
» Himangioblastom

IV. Lymphome und hiimatopoetische Tumoren

V. Keimzelltumoren

VI. Tumoren der Sellaregion

Kraniopharyngeom
Kranularzelltumor
Pituizytom

>

VII. Metastatische Tumoren
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2.6 Hirntumorentititen im Kindes- und Jugendalter

Im folgenden Kapitel werden die im Kindes- und Jugendalter am haufigsten auftretenden
Hirntumoren beschrieben. Hierzu soll unten stehende Tabelle einen Uberblick iiber die
wesentlichsten Tumorarten geben und neben Histologie und Malignititsgrad auch die
relative Haufigkeit, die typische Lokalisation und die neuroradiologischen Charakteristika
aufzeigen. Angaben in Klammern zur Haufigkeit sind ,,Davon-Angaben* zur
iibergeordneten Gruppe (d.h. pilozytische Astrozytome machen z.B. 60% der

Astrozytome aus, somit 30% aller Tumorentitéten).

Tabelle 3 - Histologie, Malignititsgrad, relative Haufigkeit, typische Lokalisation und neuroradiologische

Charakteristika der hiufigsten Hirntumoren im Kindes- und Jugendalter (Rutkowski et al., 2008)

Histologie WHO- Hiufigkeit Typische Lokalisation und Charakteristika
Grad [%]
Astrozytom 50 Variabel
Pilozytisch I (-60) Infratentoriell, supratentorielle Mittellinie, N. opticus,
Hirnstamm; haufig zystische Anteile, ausgeprégte
Kontrastmittelaufnahme
Diffus 11 (-25) Supratentoriell, Hirnstamm, keine
Kontrastmittelaufnahme
Anaplastisch I (-10) Variabel, peritumorales Odem, diffuse
Kontrastmittelaufnahme
Glioblastom v (-5) Variabel, ausgeprigtes Odem, Nekrosen, teils
ringformige Kontrastmittelanreicherung
Medulloblastom v 20 Infratentoriell, vom Kleinhirnwurm ausgehend;
seltener hemisphérisch
Sonstige PNET I\ 3 Supratentorielle Hemisphéren, Pinealisregion
Ependymom 1I 10 Variabel, inhomogen (Zysten, Verkalkungen),
plastisches Wachstum
Anaplastisch 111 Haufig Kontrastmittelanreicherung
Myxopapilldr 1 Cauda equina
Kraniopharyn- 1 7 Supraselldr, Zyste(n) mit solidem Kontrastmittel
geom aufnehmendem Tumoranteil, Ausweitung der Sella,
Verkalkungen (CT!)
Keimzelltumoren - 5 Supraselldr und/oder in der Pinealisregion, solider
Tumor mit deutlicher Kontrastmittelanreicherung
Gangliogliom /11 2 Variabel, temporomediobasal, hdufig Verkalkungen,
DNT 1 DNT: kortikale Dysplasie
Plexuspapillom 1 1 Beziehung zum Plexus, kriftige nodulére
Plexuskarzinom m Kontrastmittelanreicherung (nur Plexuspapillom),
héufig Verkalkungen

Wie in Tabelle 3 ersichtlich, treten Astrozytome mit rund 50% am hiufigsten im Kindes-
und Jugendalter auf. Danach folgen das Medulloblastom mit rund 20%, das Ependymom
mit rund 10% sowie das Kraniopharyngeom mit rund 7%. Diese sollen in der Folge

genauer beschrieben werden.
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2.6.1 Astrozytome

Astrozytdre Tumoren entstehen aus neuroepithelialen Strukturen und gehoren hinsichtlich
ihrer Entstehung aus astrozytdren Elementen der Glia zur Gruppe der Gliome (Sinzig et
al., 2008). Gemidll WHO-Klassifikation konnen sie in 4 Grade eingeteilt werden. Man
unterscheidet, wie in Tabelle 3 ersichtlich, das pilozytische Astrozytom (Grad 1), das
niedriggradige (diffuse/“low-grade®) Astrozytom (Grad II), das anaplastische Astrozytom
(Grad III) und das Glioblastom (Grad IV). Im Kindesalter konnen alle histologischen
Grade auftreten (Ertl-Wagner, 2009). Zumeist handelt es sich um niedriggradige
Astrozytome. Seltener konnen auch Glioblastome im Kindesalter vorkommen, die jedoch
dann eine etwas bessere Prognose aufzeigen als bei Erwachsenen (Reith, Grunwald,

Reinhard & Graf, 2003).

Die pilozytischen Astrozytome zdhlen zu den héufigsten Gliomen des Kindes- und
Jugendalters. Thren Namen verdanken sie den Pilozyten, das sind haardhnliche Fortsétze

der Tumorzellen aus denen sie entstehen (Sinzig et al., 2008).

Sie gehdren zu den gutartigen Hirntumoren, die als WHO-Grad 1 klassifiziert werden
(Ertl-Wagner, 2009). Zumeist sind pilozytische Astrozytome im Kleinhirn (sieche
Abbildung 3) und Hirnstamm, aber auch in den Stammganglien, im Chiasmabereich und
im Riickenmark zu beobachten (Tumorzentrum Miinchen, 2007). Sie sind gut abgrenzbar,
konnen jedoch zu Zystenbildung und Kalkeinlagerungen neigen. Dieses Vorkommen
wirkt sich allerdings auf die gute Prognose, die sich in einer 5-Jahres-Uberlebensrate von
90-100% widerspiegelt, nicht negativ aus (Sinzig et al., 2008). Beim pilozytischen
Astrozytom handelt es sich um das einzige Gliom, bei dem eine Heilung, im Sinne einer

Uberlebenszeit von 20-40 Jahren, erreicht werden kann (Masuhr & Neumann, 2005).

Pilozytische Astrozytome im Kindesalter treten vor allem zwischen dem 5. und 15.
Lebensjahr auf, wobei Madchen etwas haufiger betroffen sind als Buben (Sinzig et al.,

2008).
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Abbildung 3 (a)-(d) — Infratentorielles pilozytisches Astrozytom. Die axiale T2-gewichtete Sequenz (a) und axiale T1-
gewichtete Sequenzen (b) vor und (c) nach Kontrastmittel (KM)-Gabe sowie (d) koronare T1-gewichtete Sequenzen nach KM-
Gabe zeigen einen ausgedehnten zystischen Tumor mit einem randstindigen, KM-aufnehmenden Tumorknoten (Pfeile),
(Ertl-Wagner, 2009).

Diffuse (fibrilldre) Astrozytome (Grad II) wachsen langsam und infiltrierend und sind
hiufig vom gesunden Gewebe schlecht abgrenzbar. Supratentoriell (d.h. oberhalb des

Tentorium/Kleinhirnzelts liegend) kann man diffuse Astrozytome vorwiegend in den

zerebralen Hemisphidren, am hédufigsten in den Frontal- und Temporallappen beobachten.

Anaplastische Astrozytome werden als WHO-Grad III Tumoren klassifiziert. Sie konnen
prinzipiell in jedem Lebensalter auftreten, sind jedoch bei Kindern gesamt gesehen
seltener als bei Erwachsenen. Anaplastische Astrozytome sind Tumoren, die vorwiegend
tief in den zerebralen Hemisphidren vorkommen, aber auch eine hohe Zelldichte,
Polymorphien, Blutungen, kleinere Nekrosen und pathologische GefiBle aufweisen
kénnen. Sie reprisentieren wahrscheinlich hiufig nur ein kurzzeitiges Ubergangsstadium

von einem Grad-II- zu einem Grad-IV- Astrozytom (Sinzig et al., 2008).
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Hinsichtlich der Uberlebensrate kénnen Astrozytome Grad I und II zu den ,,Jow-grade*
Gliomen gezihlt werden, da ihre mittlere Uberlebenszeit ca. 5 Jahre betriigt. Diesen ,,low-
grade” Gliomen werden die ,high-grade* Gliome, das Glioblastom, gegeniibergestellt,

welches weitaus schlechtere Prognosen besitzt.

Das Glioblastoma multiforme (GBM) stellt den bosartigsten Tumor der Astrozytome dar
und wird wesentlich hdufiger bei Erwachsenen als bei Kindern gefunden. Dabei handelt
es sich um ein Grad-IV-Astrozytom, das seinen Haufigkeitsgipfel im 5. und 6.
Lebensjahrzehnt hat und eine relativ schlechte Prognose aufweist. Es befindet sich im
Marklager der GroBhirnhemisphéren, aber auch im Thalamus und den Basalganglien.
Weiters kann es auch im Kleinhirn, dem Hirnstamm oder sogar im Riickenmark
lokalisiert werden. Wenn das Glioblastom iiber das Corpus callosum die kontralaterale

Hemisphére infiltriert, nennt man es auch ,,Schmetterlingsgliom* (Sinzig et al., 2008).

2.6.2 Medulloblastom

Das Medulloblastom ist mit einem WHO-Grad IV der haufigste hoch maligne Hirntumor
des Kindesalters und mit etwa 20% einer der héufigsten kindlichen Tumoren iiberhaupt.
Der Haufigkeitsgipfel der Erkrankung befindet sich im Kleinkind- bis hin zum jungen
Schulkindalter. Grundsétzlich kann der embryonale Hirntumor allerdings vom
Neugeborenenalter bis hin zum mittleren Erwachsenenalter auftreten (Reinhardt, 2008).
Hinsichtlich der Auftrittswahrscheinlichkeit dominiert das ménnliche Geschlecht das
weibliche. Buben erkranken zwei bis dreinmal héufiger an einem Medulloblastom als
Miédchen (Masuhr & Neumann, 2005). Medulloblastome entstehen aus primitiven
neuroektodermalen Zellen, weshalb sie zu der Gruppe der PNET zdhlen (primitive

neuroektodermale Tumoren; vgl. Abbildung 4) (Ertl-Wagner, 2009).

Medulloblastome liegen in mehr als 60% der Félle im Kleinhirnwurm und wachsen von
da aus in den vierten Ventrikel, den sie gewohnlich vollstindig ausfiillen. Bei jlingeren
Patienten befindet sich das Medulloblastom héufiger im Bereich der Mittellinie (Wurm),
bei dlteren Patienten eher in den Kleinhirnhemisphiren (Sinzig et al., 2008). Im Vergleich
zu pilozytischen Astrozytomen haben die betroffenen Kinder eine wesentlich kiirzere

Anamnese von oft nur wenigen Wochen.
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Die ersten Symptome duBern sich in Form von Kopfschmerzen, Ubelkeit und Erbrechen
sowie haufig auch in Form einer Ataxie (Ertl-Wagner, 2009). In weiterer Folge kommt es
aufgrund der Blockade des Liquorabflusses der hinteren Schéddelgrube haufig zu einem
Hydrozephalus occlusivus (Sinzig et al., 2008). Bei 25-35% der Kinder ist das
Medulloblastom bereits bei der Diagnosestellung iiber den Subarachnoidalraum (entlang
der Liquorwege) metastasiert. Mit Response-Raten von iiber 60% ist das Medulloblastom
eine fiir die Radio- und Chemotherapie sensible Tumorentitit. Daher kdnnen in
Kombination mit modernen Operationstechniken und kraniospinaler Bestrahlung
Uberlebensraten von bis zu 60% erreicht werden. Faktoren, die zu einer ungiinstigen
Prognose deutlich beitragen sind der Metastasenstatus, ein signifikanter postoperativer

Resttumor und ein junges Alter der Patienten (Rutkowski & Fleischhack, 2008).

Abbildung 4 (a)-(d) — Medulloblastom (PNET-MB).Die axiale T2-gewichtete Sequenz (a) sowie axiale (b), koronare (c) und
sagittale (d) T1-gewichtete Sequenzen nach KM-Gabe zeigen einen ausgedehnten, heterogenen, infratentoriellen Tumor

(Pfeile) mit bereits beginnender meningealer Aussaat (Ertl-Wagner, 2009).
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2.6.3 Ependymom

Die Gruppe der Ependymome stellt rund 10% aller kindlichen Tumoren dar. Die
Gradierung der Empendymome erstreckt sich von Grad I bis Grad III, mit einer erhéhten
Auftrittswahrscheinlichkeit fiir Grad II und III Tumoren. Sie werden hauptsidchlich im

Kleinkind- und Kindergartenalter diagnostiziert (Ertl-Wagner, 2009).

Der Ursprung aller Ependymome und Subependymome ist das ventrikelauskleidende
Neuroepithel (Ependym). 60-70% der Ependymome befinden sich infratentoriell, das
heiB3t unterhalb des Tentoriums in der hinteren Schéidelgrube liegend (Sinzig et al., 2008).
Sie sind typischerweise im vierten Ventrikel lokalisiert, gehen aber auch von den
Seitenventrikeln, vom dritten Ventrikel und dem Aquéddukt aus. Zumeist wachsen sie
verdringend gegen das Parenchym oder in die Ventrikel hinein und sind zystisch und teils
verkalkt. Hinsichtlich der ventrikelnahen Lokalisation der Ependymome kommt es hiufig
zu einem Hydrozephalus occlusivus mit intrakraniellem Druckanstieg (Masuhr &

Neumann, 2005).

Ependymome liegen teilweise sehr fest an der Ventrikelwand, weshalb eine vollstindige
Resektion oft nicht moglich ist. Aufgrund dessen, dass Ependymome die
strahlensensibelsten Gliome sind, ist eine Nachbestrahlung bei nicht vollstindiger
Resektion von groBer Bedeutung. Die 5-Jahres-Uberlebensrate nach einer postoperativen

Bestrahlung liegt bei 45-50% (Masuhr & Neumann, 2005).

2.6.4 Kraniopharyngeom

Kraniopharyngeome stellen mit knapp 7% eine weitere wesentliche Gruppe kindlicher
Hirntumoren dar. Diese zédhlen auBlerdem zu den haufigsten kindlichen Tumoren der
Sellaregion, kommen aber auch bei Erwachsenen vor. Sie werden als WHO-Grad I
Tumoren eingestuft, treten vor allem im Schulkindalter, insbesondere zwischen dem 10.
und 15. Lebensjahr, auf und betreffen Maddchen wie Buben gleich oft. Ein zweiter
Erkrankungszeitraum, der sehr héufig beobachtet werden kann, befindet sich im

Erwachsenenalter, etwa um das 50. Lebensjahr (Reinhardt, 2008).

Kraniopharyngeome entstehen aus Resten der Rathke-Tasche, einer Einstiilpung des

Stomatoderms im Bereich der Hypophyse, oder als Epithelreste der Adenohypophyse
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(Reinhardt, 2008). Histopathologisch unterscheidet man zwei Arten von
Kraniopharyngeomen. Adamantinomatése Kraniopharyngeome treten vorwiegend bei
Kindern auf. Sie zeigen sich hdufig in Form von Zysten mit einem meist z&hfliissig-6ligen
Inhalt. Papilldre Kraniopharyngeome betreffen typischerweise das Erwachsenenalter und

wachsen solider (Ertl-Wagner, 2009).

Kinder, die von einem Kraniopharyngeom betroffen sind klagen hiufig {iber
Kopfschmerzen oder Sehstérungen, aber auch Wachstumsverzégerungen geben héufig
ersten Anlass zur eingehenden Untersuchung (Ertl-Wagner, 2009). Im Grunde
metastasieren Kraniopharyngeome nur selten, konnen aber bei infratentorieller Lage mit
Ausbreitung in den Kleinhirnbriickenwinkel oft nicht vollstindig entfernt werden. In
Studien stellte sich heraus, dass der Resektionsgrad den stdrksten Prognosefaktor
darstellt. Die erfolgversprechendste Therapiemodalitdt ist die Strahlentherapie, die auch
im Falle einer vollkommenen Resektion eingesetzt wird, da die Lokalrezidivrate
hinsichtlich der Gruppe der Kraniopharyngeome relativ hoch ist (Rutkowski &
Fleischhack, 2008).

2.7 Behandlungsstrategien und Therapieformen

Die drei ,klassischen” Behandlungsformen bei  Tumorerkrankungen  des
Zentralnervensystems umfassen die operative Therapie, die Radio- bzw. Strahlentherapie
sowie die Chemotherapie. Die jeweiligen Behandlungen schlieen einander nicht aus, je
nach Hirntumorentitdt und Lokalisation kommt es hédufig zu einer Kombination der

angeflihrten Therapiemdoglichkeiten.

Dies kann in Form einer préoperativen Bestrahlung oder Chemotherapie mit dem Ziel,
den Tumor zu verkleinern und anschliefend mit geringeren Risiken operieren zu kdnnen,
stattfinden. Da bei den meisten Hirntumoren die neurochirurgische Resektion alleine
nicht ausreicht, wird diese andererseits haufig auch mithilfe anderer Therapieformen
vervollstdndigt und versucht, die nach der Operation moglicherweise noch vorhandenen

Krebszellen zu beseitigen (Deutsche Krebshilfe, 2006).

In der Folge werden die unterschiedlichen Behandlungskonzepte néher erldutert.
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2.7.1 Operative Therapie

Die operative Behandlung intrakranieller (kindlicher) Tumorerkrankungen verfolgt drei
Ziele. Einerseits soll die Gewinnung einer Histologie zur Definition des vorhandenen
Tumors und der therapeutischen Planung beitragen. Weiters soll die Entfernung einer
Tumormasse und/oder eines Liquoraufstaus zur Verminderung des intrakraniellen
Drucks, zur Behebung einer funktionellen und vitalen Bedrohung und zur Verbesserung
der Lebensqualitét fiihren. Vor allem soll aber eine moglichst vollstindige Resektion des
Tumors zur Erreichung langfristiger Heilung beitragen. (Hiddemann et al., 2004; Kiihl &
Korinthenberg, 2006).

Zur sichereren Gestaltung der operativen Behandlung, stehen heute die intraoperative
Neuronavigation, die mikrochirurgischen Operationstechniken, das intraoperative
Mapping und das elektrophysiologische Monitoring als unterstiitzende Instrumente zur

Verfiigung (Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Um subkortikale und tiefgelegene Hirntumoren, die an der Hirnoberfldche nicht sichtbar
sind, dennoch lokalisieren zu konnen, werden intraoperative Hilfsmittel in Form von
intraoperativem Ultraschall oder die computergesteuerte Neuronavigation eingesetzt.
Somit kann ein unnétiges ,,Suchen* und weiterer Schaden vermieden werden (Kiihl &

Korinthenberg, 2006).

Die mikrochirurgischen Operationstechniken dienen der gewebsschonenderen und
griindlicheren Gestaltung des Eingriffs. Mit Hilfe fokussierter Beleuchtung und
VergroBerung unter dem Mikroskop konnen Ldsionen haarscharf von dem umliegenden
gesunden Gewebe abpripariert werden und mittels eines Ultraschall Aspirators (CUSA)

zertrimmert und abgesaugt werden (Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Das intraoperative Mapping und Monitoring dient ebenfalls der sichereren Gestaltung des
Eingriffs. Es {iberwacht die Integritit funktionell wichtiger Hirnareale, wie der
motorischen und sensiblen Zentralregion, der Sprachregion oder verschiedener
Hirnnerven und kann den Neurochirurgen beim ,funktionell gesteuerten Vorgehen
wihrend der Operation unterstiitzen, indem die gewonnen Informationen des Monitoring

in die operative Behandlung einflieen (Kiihl & Korinthenberg, 2006).
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Jedoch ist ein operativer Eingriff nicht immer moglich, wenn der Hirntumor
beispielsweise ins umliegende Gewebe infiltriert (hineinwachst) und daher nicht
vollstindig entfernt werden kann (vollstindige Resektion) ohne Schiden am Gehirn zu
hinterlassen (Kiihl & Korinthenberg, 2006). Jene Situation fiihrt dazu, dass nur eine
Biopsie (Entnahme einer Gewebeprobe), eine Teilresektion (bei der ein Teil des
Hirntumors entfernt wird) oder alternative Therapiemoglichkeiten, wie beispielsweise die
Chemotherapie, priferiert werden (Hiddemann et al., 2004). Dariiberhinaus muss an
dieser Stelle darauf hingewiesen werden, dass auch nach einer ,,vollstindigen*
Tumorentfernung ein Tumorrest {ibrig bleibt, da eine radikale Tumorentfernung im
Gehirn nicht moglich ist. Der Eingriff in das gesunde Gewebe, wie bei anderen Tumoren
im Korper, wird im Gehirn vermieden, um groBere Schdden zu verhindern

(Tumorzentrum Miinchen, 2007).

Bei einem operativen Eingriff im Kindesalter sind einige Besonderheiten des kindlichen
Organismus zu beachten. So ist speziell im Sduglings- und Kleinkindalter ein sehr rasches
Abkiihlen wihrend der Operation mdglich. Ein relativ geringer Blutverlust kann bereits
zu Kreislaufinstabilititen fithren, auch Lagerungsschidden und Drucknekrosen (Absterben
von Gewebsteilen infolge andauernden Drucks) konnen leicht auftreten. Bei der
Fixierung des Kopfes wihrend der Operation ist auf die noch sehr diinne und leicht

verformbare Schideldecke zu achten (Tumorzentrum Miinchen, 2007).

2.7.2 Strahlentherapie

Neben den chirurgischen Verfahren ist die Radio- bzw. Strahlentherapie von Tumoren
des Zentralnervensystems seit vielen Jahrzehnten ein integraler Bestandteil der
unterschiedlichen Therapieméglichkeiten. Sie stellt gleichzeitig die wirksamste
Behandlungsform dar und spielt sowohl in der Primérbehandlung als auch in der

Rezidivsituation eine wichtige Rolle (Tumorzentrum Miinchen, 2007, S. 46).

Bei der Strahlentherapie wird durch den Einsatz ionisierender Strahlen die Vermehrung
von Krebszellen verhindert und somit eine fortschreitende Verringerung der Tumormasse
erreicht. Dabei ist es von besonderer Bedeutung das den Tumor umliegende gesunde
Gewebe weitestgehend zu schonen (Verhinderung einer strahlenbedingten Neurotoxizitit)

(Deutsche Krebshilfe e. V., 2006; Deutsche Krebshilfe e. V., 2007). Dies wird durch den
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Einsatz einer dreidimensionalen computergestiitzten Bestrahlungsplanung zur
zuverldssigen Erfassung der Tumorregion erreicht. Jedoch kann das Auftreten der

Neurotoxizitit nicht in allen Situationen vermieden werden (Tumorzentrum Miinchen,

2007).

Grundsétzlich stehen mehrere Moglichkeiten der Bestrahlung zur Verfiigung. Die am
haufigsten eingesetzte Methode ist die &dullere Bestrahlung. Bei dieser wird durch
sogenannte Linienbeschleuniger von aulen durch Haut und Schédel hindurch eine stark
geblindelte Strahlung direkt auf die Tumorregion konzentriert. Je nach Gewebetyp wird
die Bestrahlung in unterschiedlichen Dosen und Behandlungszeiten von mehreren
Wochen durchgefiihrt. Dabei wird die Bestrahlung zum Wochenende meist ausgesetzt um
eine Regeneration der gesunden Zellen zu erreichen (Deutsche Krebshilfe e. V., 2006;
Deutsche Krebshilfe e. V., 2007). Um die Prézision der Bestrahlung auf das zu
bestrahlende Gewebe zu erhohen ist die weitgehende Immobilisation der Patienten
wéhrend der Bestrahlung von enormer Bedeutung. Hierzu werden Maskensysteme sowie
individuelle Lagerungsschalen eingesetzt (Tumorzentrum Miinchen, 2007). Vgl. hierzu

auch Abbildung 5.

Abbildung 5 — Patient mit Kunststoffmaske, auf der die Bestrahlungsfelder eingezeichnet sind (Deutsche Krebshilfe e.V., 2007)

Die verschiedenen Bestrahlungsformen werden im Folgenden kurz dargestellt. Einerseits

gibt es die konventionelle Bestrahlung, auch konventionelle kraniospinale
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Strahlentherapie genannt. Hierbei wird das gesamte Zentralnervensystem, also das Gehirn

und das Riickenmark, aber auch die betroffene Tumorregion bestrahlt.

Da die Bestrahlung des gesamten Riickenmarks und des gesamten Gehirns vor allem im
Kindesalter starke Nebenwirkungen mit sich bringt, werden Kinder und Jugendliche mit
einem geringen Riickfallrisiko ausschlieflich im Bereich des Tumors bestrahlt
(einschlieBlich des den Tumor umgebenden Gewebes). Diese Art der Bestrahlung wird

lokale Strahlentherapie genannt.

Eine weitere Form der Bestrahlung stellt die hyperfraktionierte Bestrahlung dar. Diese
besitzt das Potential, die biologische Wirksamkeit der Bestrahlung gegeniiber dem
Tumorgewebe zu erh6hen und gleichzeitig das gesunde Gewebe zu schonen. Somit kann
das Risiko fiir Spatfolgen minimiert werden. Im Unterschied zur konventionellen
Bestrahlung wird hier die Gesamtdosis auf Einzeldosierungen aufgeteilt, die zweimal am
Tag verabreicht werden. Auf diese Weise kann der gesamte Bestrahlungszeitraum
erheblich verkiirzt werden (Tallen & Yiallouros, 2009). Der Einsatz der Strahlentherapie
im Kindesalter birgt spezielle Risiken. Im Laufe der ersten drei Lebensjahre entwickelt
sich das kindliche Gehirn sehr stark, mit etwa sechs Jahren ist die Hirnreifung weitgehend
abgeschlossen. Daher muss vor allem bei jungen Patienten mit radiogen bedingten,
zerebralen Beeintrachtigungen gerechnet werden. Bei Sduglingen und Kleinkindern unter
drei Jahren sollte eine Bestrahlung {iberhaupt weitgehend vermieden werden

(Tumorzentrum Miinchen, 2007).

Die Nebenwirkungen einer Strahlentherapie sind heutzutage deutlich zuriickgegangen.
Dies ist vor allem auf technische Verbesserungen der Strahlengerite zuriickzufiihren.
Dennoch konnen diese nicht vollstindig ausgeschlossen werden. Man unterscheidet
zwischen akuten Nebenwirkungen und Spétreaktionen, die erst Jahre nach der
Behandlung auftreten konnen. Akute Nebenwirkungen umfassen beispielsweise
Hautreaktionen die einem Sonnenbrand dhneln, Ubelkeit und Kopfschmerzen oder auch
Haarausfall. Spatreaktionen konnen von Miidigkeit, Appetitlosigkeit und Fieber in den
ersten Wochen nach der Behandlung bis hin zu Wachstumsstorungen oder womdoglich
auch zur Beeintrichtigung der Fortpflanzungsfihigkeit Jahre nach der Bestrahlung
reichen (Deutsche Krebshilfe e. V., 2006).
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2.7.3 Chemotherapie

Neben den bereits besprochenen Behandlungsmethoden bei Hirntumoren des Kindes- und
Jugendalters besitzt die Chemotherapie im Hinblick auf alle Gehirntumorentitdten eine

zunehmende Bedeutung (Deutsche Krebshilfe e. V., 2007).

Die Chemotherapie ist eine medikamentose Behandlung, die (dhnlich der
Strahlentherapie) Krebszellen schidigen und zerstoren bzw. deren Wachstum hemmen
soll. In Abhingigkeit der Tumorart, der Bosartigkeit, der Lage und des
Wachstumsverhaltens des Tumors werden die chemotherapeutischen Medikamente
intravends, also iliber eine Infusion oder eine intravendse Spritze, in Tablettenform oder
als Injektion in den Liquorraum des Patienten verabreicht (Deutsche Krebshilfe e. V.,

2007).

In der Regel dauert die Chemotherapie zwischen sechs Monaten und zwei Jahren in
Abhiéngigkeit von Behandlungsmethode, der korperlichen Verfassung des Kindes, der Art
des Tumors und des Krankheitsstadiums. Dabei werden hdufig mehrere, auf die
Krankheit des Kindes abgestimmte Medikamente verabreicht, weshalb man auch von

einer kombinierten Chemotherapie spricht (Deutsche Krebshilfe e. V., 2006).

Die Chemotherapie wird nicht nur zur Verbesserung der Uberlebensdauer eingesetzt,
sondern auch zur Verminderung der Morbiditit. Mit ihrer Hilfe soll vor allem eine
Reduktion der Bestrahlungsdosis erreicht werden. Dieser Punkt ist gerade im Kindesalter
von grofler Bedeutung. Wie bereits bei der Strahlentherapie angesprochen, stellt die
Chemotherapie daher speziell bei Sauglingen und Kleinkindern aufgrund der zu
erwartenden kognitiven Langzeitfolgen des noch nicht entwickelten Gehirns die erste

Wahl der Behandlung dar (Tumorzentrum Miinchen, 2007).

Ahnlich wie die Strahlentherapie zerstért die Chemotherapie nicht nur krebskranke,
sondern teilweise auch gesunde, sich schnell teilende Zellen, wie beispielsweise
Haarzellen. Dies fiihrt ebenfalls dazu, dass durch die chemotherapeutische Behandlung
unerwiinschte Nebenwirkungen auftreten kdnnen. Da jedoch jedes Kind anders auf die
unterschiedlichen =~ Medikamente  reagiert, lassen sich nur {berblicksartig

Beeintriachtigungen beschreiben. Im Verlauf der Chemotherapie konnen beispielsweise

25



Ubelkeit und Erbrechen, Haarausfall, Verdauungsstérungen sowie Entziindungen der
Schleimhédute im Mund auftreten. Die unterschiedlichen Nebenwirkungen sind vor allem
von den jeweiligen Zytostatika, die die Kinder erhalten, abhéngig (Deutsche Krebshilfe e.
V., 20006).

2.7.4 Multimodale Therapiekonzepte

Zur Uberpriifung der Effektivitit der vorher genannten Therapiemdglichkeiten werden
fortlaufend Studien durchgefiihrt. Das Hauptziel dieser Studien ist die Verbesserung der
Heilungs- und Uberlebensraten sowie die Erfassung und Verbesserung von
therapieassoziierter Toxizitdt, Spétfolgen und Lebensqualitit. Durch eine verbesserte
Stratifizierung der Therapiegruppen und das Entdecken neuer Risikofaktoren sollen
zunehmend risikoadaptierte Therapien flichendeckend in Deutschland und Osterreich
angeboten werden. Diese werden speziell in Abhingigkeit von Histologie,

Metastasierungsgrad und Alter der Kinder entwickelt.

Die zahlenméBig groBiten Studien, die sich mit der Entwicklung effektiver
Therapiestrategien fiir die jeweiligen Tumorgruppen beschiftigen, sind HIT 2000 (fiir
Medulloblastome/PNET/Ependymome), SIOP-LGG 2004 (fiir Gliome niedrigen
Malignitdtsgrades) und HIT-GBM (fir maligne Gliome) wund zdhlen zum
Behandlungsnetzwerk HIT (Rutkowski, Gnekow & Wolft, 2004).

Die ndhere Erlduterung detaillierter Behandlungsplédne wiirde an dieser Stelle {iber den

Rahmen dieser Diplomarbeit hinausgehen.

3. Spitfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit Hirntumorerkrankungen

Heutzutage konnen bereits mehr als 70 % aller Kinder mit Krebserkrankungen geheilt
werden. Ausschlaggebend dafiir ist die Etablierung neuer, erfolgsversprechender
Behandlungsstrategien (z.B. Therapieprotokolle HIT 2000, wie bereits weiter oben
erwdhnt). Dabei spielen nicht nur eine verbesserte Chirurgie, sondern auch hoch
entwickelte Kombinationstherapien aus Chemo- und Strahlentherapie eine grofle Rolle.

Dies bedeutet, dass in den kommenden Jahren jeder 250ste junge Erwachsene im Alter
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zwischen 15 und 45 Jahren ein Uberlebender eines im Kindesalter aufgetretenen
Malignoms sein wird. Hinsichtlich der stetig steigenden Anzahl Uberlebender, stellt man
sich immer hiufiger die Frage nach der Bedeutung der Langzeitfolgen der Erkrankung
und der Therapie. Dabei richtet sich der Fokus vor allem auf die somatische und
psychosoziale Entwicklung der Kinder und Jugendlichen, sowie den Einfluss auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit in all ihren Dimensionen (Calaminus, 2006;

Schweizer Forschungsstiftung ,,Kind und Krebs®, 2006).

Im Folgenden soll auf die Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit Tumoren des
Zentralnervensystems ndher eingegangen werden. Dabei werden nicht nur die
medizinischen Langzeitfolgen, sondern auch psychosoziale und neuropsychologische
Folgen beleuchtet. Weiters gibt das Kapitel einen Uberblick iiber die Lebensqualitit und
Rehabilitation betroffener Kinder. Zunichst erfolgt ein Uberblick iiber das bio-psycho-
soziale Modell der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF), das im Hinblick auf die Erhebung der Aktivitits- und
Partizipationseinschrinkungen der Kinder und Jugendlichen eine wesentliche Rolle spielt.
Im Anschluss daran werden die diagnostischen Verfahren zur Erhebung der

Langzeitfolgen dargestellt.

3.1 Das bio-psycho-soziale Modell der ICF

Das bio-psycho-soziale Modell der ICF dient in erster Linie als Grundlage der
sozialmedizinischen = Begutachtung.  Die  Internationale  Klassifikation  der
Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit, gehoért zu der von der
Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2001) entwickelten ,,Familie® von Klassifikationen
fiir die Anwendung auf verschiedene Aspekte der Gesundheit. Sie dient als ,,l14nder- und
fachiibergreifende  einheitliche Sprache zur Beschreibung des funktionalen
Gesundheitszustandes, der Behinderung, der sozialen Beeintrichtigung und der
relevanten Umgebungsfaktoren einer Person® (Deutsches Institut fiir medizinische

Dokumentation und Information, 2005).
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Somit erfiillt sie zwei Funktionen. Zum einen dient sie dem besseren Verstindnis der
Komponenten der Gesundheit und des Zusammenhangs zwischen den Komponenten,
zum anderen stellt sie ein Schema zur Klassifizierung der Komponenten der Gesundheit

und der Kontextfaktoren dar.

Die ICF besteht aus einer dualen Struktur, ndmlich der ,Funktionsfihigkeit und

Behinderung® sowie der ,,Kontextfaktoren®.

Unter dem Begriff ,,Funktionsfahigkeit* wird ein Oberbegriff fiir Korperfunktionen und
—strukturen, Aktivitdit und Teilhabe verstanden. Er bringt die positiven Aspekte der
Interaktion zwischen einer Person mit einem speziellen Gesundheitszustand und deren

individuellen umwelt- und personenbezogenen Kontextfaktoren niher.

Der Begriff ,,Behinderung® ist ein Oberbegriff fiir Schiadigung sowie Beeintrichtigung
der Aktivititen und Teilhabe und stellt somit den negativen Aspekt der Interaktion
zwischen einer Person mit einem speziellen Gesundheitszustand und deren individuellen

umwelt- und personenbezogenen Kontextfaktoren dar.

Die Kontextfaktoren spiegeln die gesamten Lebensumstinde einer Person wider. Dabei
unterscheidet man die Umweltfaktoren (die materielle, soziale und einstellungsbezogene
Umwelt) und die personenbezogenen Faktoren (Merkmale einer Person, die nicht Teil
thres Gesundheitszustands oder -problems sind — Alter, Fitness, Lebensstil, sozialer

Hintergrund, Bildung und Ausbildung, psychisches Leistungsvermogen).

Neben der Erfassung der korperlichen Funktionsfihigkeit richtet sich die genauere
Betrachtung auf die Aktivitits- und Partizipationseinschrankungen betroffener Kinder
und Jugendlicher. Darunter versteht man einerseits das selbstindige Ausflihren einer
Handlung (Aktivitdt) und andererseits die Teilhabe an sozialen Aktivititen
(Partizipation). Beide Konstrukte werden, wie bereits etwas weiter oben erwéhnt, von
Umweltfaktoren (z.B. Leistungsanforderungen im Alltag) und personenbezogenen
Faktoren (z.B. Copingstrategien) beeinflusst. Zur Verdeutlichung der Wechselwirkungen
zwischen den Dimensionen sollen die folgenden Abbildungen dienen. Dabei soll

Abbildung 6 einen allgemeinen Uberblick iiber das bio-psycho-soziale Modell bieten,
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wiéhrend Abbildung 7 speziell auf das Krankheitsbild von Gehirntumoren bei Kindern

und Jugendlichen eingeht.

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

l—'—|

Kérperfunktion
und -struktur

—— Aktivititen Partizipation

Umwelt- personbezogene
faktoren Faktoren

Kontextfaktoren

Abbildung 6 — Wechselwirkung der verschiedenen Komponenten der ,,Internationalen Klassifikation von Funktionsstorungen,

Behinderung und Gesundheit® (in Anlehnung an Deutsches Institut fiir medizinische Dokumentation und Information, 2005)

Gehirntumorerkrankung im Kindes-

und Jugendalter

Kirperfunktionen: Alktivititen: Teilhabe (Partizipation):
y Schmerzen Mobilitat: Stehen, Gehen, C

*  Bewegungseinschrankungen Benutzung von Transportmitteln
. Eoordinationssténngen
. Stérungen von Energie und
Antneb
Spezifisch mentale Funktionen

Schulische Leistungen
Familienbeziehungen

Greifen, Umgang mit Objekten, Erholung und Freizeit
Schreiben, Sprechen

. . Bezichungen zu Freunden
Alltagliche Verrichtungen:

(Aufrerksamkeit, Gedachtnis Waschen, Anziehen, Spielen
etc.)

Globale mentale Funktionen

(Intelligenz. Persénlichkeit und

Temperament)

Umw eltfaktoren: Personenb ezogene Faktoren:
* Schulumfeld, Autoritatspersonen * Gesundheitsverhalten
* Freunde und Familie = Copingstrategien (, Sense of Coherence™)

* Einstellungen der Gesellschaft * Begleiterkrankungen
* Alter und Geschlecht

Abbildung 7 — Wechselwirkung der verschiedenen Komponenten der ,internationalen Klassifikation von Funktionsstorungen,
Behinderung und Gesundheit“ am Beispiel Hirntumoren bei Kindern- und Jugendlichen (in Anlehnung an Gutenbrunner,
2005)

29



3.2 Diagnostik von Spitfolgen

Zur Erfassung von Spétfolgen sollten zundchst die Basisuntersuchungen in Form einer
neurologischen Untersuchung, mit Schwerpunkt auf Feinmotorik und Koordination, einer
klinischen Untersuchung (Neurologie, Blutdruck, Gewicht, Koérperhdhe) und einer
regelmifBigen Kontrolle des endokrinen Systems durchgefiihrt werden. Aber auch
neuropsychologische = Testverfahren sind ein  wesentlicher Bestandteil der
Basisuntersuchungen und koénnen mogliche Spatfolgen mdglichst detailiert abbilden.
Dahingehend unterscheidet man unterschiedliche Erhebungstechniken. Anfangs findet
eine eingehende Anamnese statt, die die wichtigsten Informationen der
Krankheitsgeschichte eruieren soll (hdufig auch in Ergdnzung mit einer Fremdanamnese,
da die Eltern préizisere Auskiinfte geben konnen). AnschlieBend konnen kognitive
Beeintrachtigungen in den Bereichen Intelligenz, Aufmerksamkeit, Geddchtnis, aber auch
Exekutivfunktionen mittels standardisierter Testverfahren ermittelt werden. Hinsichtlich
der Erhebung des Aktivitits- und Partizipationsniveaus dienen Ratingskalen, in denen das
Kind oder der Jugendliche die entsprechenden Anforderungen im Alltag einschétzt
(beispielsweise selbstindig anziehen). Allerdings gibt es in diesem Bereich aus heutiger
Sicht noch zu wenig addquate Verfahren fiir Kinder und Jugendliche. Um sich ein Bild
der Lebensqualitdt machen zu konnen stehen einige Fragebogen zur Verfiigung. Weiters
dient auch die Verhaltensbeobachtung neben den standardisierten Verfahren dazu
mogliche Beeintrachtigungen und das Sozialverhalten der Kinder und Jugendlichen

betrachten und einschitzen zu kénnen (Gauggel & Volz-Sidiropoulou, 2008).

In weiterer Folge entscheidet der behandelnde Arzt, gegebenenfalls nach Riicksprache
mit Experten, iiber den zeitlichen Verlauf und die Abstinde der Untersuchungen unter
Beriicksichtigung der individuellen Krankengeschichte. Im Zuge der Nachsorge werden
die individuellen Einschrankungen der Leistungsfahigkeit des Patienten dokumentiert und
die nétigen somatischen und psychosozialen Rehabilitationsmafinahmen bestimmt. Nach
einer  fiinfjdhrigen =~ Nachbeobachtungszeit =~ werden die vorgeschlagenen
Kontrolluntersuchungen stetig reduziert, mit Ausnahme des endokrinen Systems junger
Kinder, das bis zur Pubertét untersucht wird. Wesentlich im Hinblick auf die Nachsorge,

ist die Beobachtung des geheilten Kindes hinsichtlich eines Zweitmalignoms. Au3erdem
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sollte auf mogliche Spitfolgen regelmélig geachtet werden, um Kindern nach ihrer

Erkrankung die beste Unterstiitzung bieten zu konnen (Langer & Paulides, 2008).

Eine Grundlage fiir die oben erwéhnte Diagnostik von Spétfolgen stellt die Psychosoziale
Arbeitsgemeinschaft in der Pddiatrischen Onkologie und Hamatologie (PSAPOH) dar, die
in einem mehrjéhrigen Entwicklungsprozess die Leitlinie zur psychosozialen Versorgung
in der Pédiatrischen Onkologie und Hamatologie erstellte. Die Leitlinie erfiillt dabei die
Aufgabe der Sicherstellung einer qualititsgerechten, wirtschaftlichen und vor allem
wirksamen Versorgung. Weiters flieBen sowohl wissenschaftliche Erkenntnisse als auch
internationale Empfehlungen in die Erstellung der Leitlinie hinein. Die S3-Leitlinie
beschreibt die Struktur- und Rahmenbedingungen psychosozialer Arbeit wie
beispielsweise Grundprinzipien, ethische Grundhaltungen und fachliche Qualifikationen
fiir Mitarbeiter. Weiters behandelt sie einige zentrale Fragen der Versorgungspraxis wie
beispielsweise, welche psychosozialen Belastungen bei den Patienten und ihren
Angehorigen beschrieben werden, welche Faktoren den Umgang mit der Erkrankung
fordern oder erschweren, wie die individuellen Schutzfaktoren und Ressourcen der
Familie gestirkt werden konnen, welche Unterstiitzungsangebote zur Forderung der
Krankheitsbewiltigung gemacht werden konnen oder worin die psychosoziale Nachsorge
fiir krebskranke Kinder und Jugendliche und ihren Familien besteht. Die Leitlinie legt den
diagnostischen Prozess, die Indikationsstellung und die Umsetzung der psychosozialen
Grund- und intensivierten Versorgung dar. Aulerdem présentiert sie ein praxisnahes,
wissenschaftliches Gesamtkonzept psychosozialer Versorgung zur Unterstiitzung der
Lebensqualitit und der Gesundheitsforderung der Patienten und ihrer Familien (Schroder

et al., 2009)

3.3 Medizinische Langzeitfolgen

Medizinische Spéatfolgen kindlicher Hirntumoren treten in den verschiedensten Facetten
auf und sind mittlerweile sehr gut dokumentiert. Dabei konnte ein direkter
Zusammenhang zwischen der Tumorlokalisation im Zentralnervensystem und der
Behandlungsmodalitidt (Operation, Bestrahlung und/oder Chemotherapie) festgestellt

werden. Anhand von fiinf Kategorien konnen die verschiedenen medizinischen
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Langzeitfolgen eingeteilt werden. Dazu zdhlen die physischen, die endokrinologischen,
die neurologischen und die sensorischen Spétfolgen sowie die Zweitmalignom-

entwicklung.

Physische Folgen machen sich in Form sichtbarer Narben am Schédel aufgrund des
neurochirurgischen Eingriffs bemerkbar und erinnern das betroffene Kind immerfort an
seine Erkrankung. Zusidtzlich kann als Folge einer Hirnbestrahlung langfristiger
Haarausfall auftreten. Kinder, die zum Zeitpunkt ihrer Erkrankung sehr jung sind, miissen
mit einer Verdnderung der Knochenstruktur des Schidels rechnen. Hinsichtlich der
genannten physischen Langzeitfolgen sind betroffene Kinder und Jugendliche in der
Offentlichkeit hiufig gehemmt, da sie ihre Folgeerscheinungen nur schwierig verstecken
konnen. Dazu zéhlt auch die Problematik der durch eine Stérung der Hypothalamus-
Hypophysen-Funktion entstehenden Kleinwiichsigkeit. Laut einer Studie von Gurney et
al. (2003) leiden nahezu 40% der Erwachsenen, die im Kindesalter einen Hirntumor

iiberlebt haben, an dieser Folge.

Zu den endokrinen Spétfolgen zdhlen besonders Wachstumsstorungen, verdnderte
Pubertétsentwicklung  oder  Auffilligkeiten  des  Schilddriisen- und  des
Knochenstoffwechsels (Shaw, 2009). Diese kommen hauptsidchlich durch die
Beeintriachtigung der Hypothalamus-Hypophysen-Funktion zustande, die nicht nur
aufgrund einer Lokalisation des Tumors in ihrer N&he, sondern auch einer
Bestrahlungstherapie nach der Tumorresektion einer mdglichen Schadigung ausgesetzt

war (Turner, Rey-Casserly, Liptak & Chordas, 2009).

Aufgrund dieser Schidigung entwickeln rund 85-100% der durch einen Hirntumor
bestrahlten Kinder innerhalb von zwei bis fiinf Jahren einen Wachstumshormonmangel.
Eine Storung des Langenwachstums und in weiterer Folge eine verminderte Endgrofle
gehoren, wie bereits bei den physischen Folgen erwéhnt, zu den hiufigsten Spitfolgen
nach der Therapie eines Hirntumors bei Kindern und Jugendlichen. Mittels
endokrinologischer Substitution (Human Growth Hormon) wird versucht, die
Wachstumsverzogerung nach Abschluss der Therapie auszugleichen. Auch eine

vorzeitige oder verspitete Pubertdtsentwicklung wird in der Regel endokrinologisch

32



behandelt (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen

Fachgesellschaften, 2008; Langer & Paulides, 2008).

Zu den neurologischen Folgen kindlicher Hirntumorerkrankungen zihlen Krampfanfille
(epileptische Anfille), periphere Nervenerkrankungen, motorische Funktionsstdrungen,
aber auch die Moyamoya-Erkrankung (von jap. moyamoya ,,Nebel“ — diese stellt eine
Erkrankung der Gehirngefdlle dar, bei der es zu einer Verengung oder einem Verschluss

von Hirn-Arterien kommt) (Poeck & Hacke, 2001; Turner et al., 2009).

Die sensorischen Folgeerscheinungen entstehen nicht nur durch einen Gehirntumor,
sondern auch durch die Auswirkungen verschiedener Behandlungsmodalititen.
Dahingehend lassen sich bevorzugt Auswirkungen auf die Sehkraft, das Gehor und den

Schmerz dokumentieren (Turner et al., 2009).

Aufgrund der Entwicklung optimierter Behandlungsmdglichkeiten und einer tiberwiegend
guten Prognose von Primidrneoplasien stellen Zweitmalignome ein immer grofer
werdendes Problem in der padiatrischen Onkologie dar. Sie konnen bereits im ersten Jahr
nach Beendigung der Primdrbehandlung auftreten, sind aber auch erst nach iiber 20
Jahren moglich. AuBlerdem werden Zweittumoren durch eine genetische Disposition
begiinstigt und entwickeln sich besonders in fritheren Bestrahlungsfeldern (Langer &

Paulides, 2008).

3.4 Kognitive und neuropsychologische Spitfolgen

Die Konfrontation mit einem Gehirntumor im Kindesalter, die Notwendigkeit diesen aus
dem  Nervengewebe  vollstindig zu entfernen und die  verschiedenen
Behandlungsmodalitdten konnen das ,,normale* Wachstum des kindlichen Gehirns enorm
beeinflussen. Nicht selten lassen sich dabei kognitive Defizite beobachten, die die
positive Einstellung des betroffenen Kindes stark einschrinken konnen. Diese Defizite
konnen von leichten Lernschwierigkeiten bis hin zur Einschrinkung intellektueller

Funktionen und der Lebensqualitét reichen (Turner et al., 2009).
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Mit dem Thema kognitive und neuropsychologische Langzeitfolgen haben sich bereits
eine groBe Anzahl an Studien beschiftigt. Die Ergebnisse sind jedoch teils sehr
unterschiedlich, sodass kein allgemein giiltiger Schluss von typischerweise auftretenden
Defiziten identifiziert werden kann. Allen Studien gemein ist jedoch das vermehrte
Auftreten  von  kognitiven  und  neuropsychologischen  Defiziten  nach
Hirntumorerkrankungen. Spezielle Tumorarten verzeichnen typische Folgen, die bei den

meisten Betroffenen innerhalb ihrer Tumorgruppe beobachtet werden kdnnen.

Studien zur kognitiven Morbiditit bei Uberlebenden von Hirntumoren im Kindesalter
identifizierten einige Faktoren, die einen wesentlichen Einfluss auf kognitive Defizite
haben. Dazu zdhlen vor allem das Alter zum Zeitpunkt der Diagnose, Tumorentitdt und
Lokalisation, Art und Dosis der Bestrahlung und die damit verbundenen Komplikationen.
Kognitive Defizite machen sich in Form von Beeintrachtigungen der Aufmerksamkeit,
der Verarbeitungsgeschwindigkeit und des Arbeitsgeddchtnisses bemerkbar (Ris & Noll,
1994; Turner et al., 2009). Diese Defizite wirken sich allerdings erst dann aus, wenn
Kinder an ihre entwicklungsbedingten Grenzen stoBen und bemerken, dass sie ihren

altersentsprechenden Entwicklungsstand nicht erreichen konnen.

In einer Studie von Konrad, Gauggel und Jansen (1998) wurden 39 Kinder, deren
Hirntumorerkrankung bereits mindestens ein Jahr zuriicklag, neuropsychologisch-
diagnostisch untersucht. Dabei handelte es sich um 19, Kinder die eine Bestrahlung
erhielten und 20, die nicht bestrahlt wurden. Das durchschnittliche Alter lag zwischen elf
und flinfzehn Jahren. Zu den neuropsychologisch-diagnostischen
Untersuchungsbereichen zdhlten die Erhebung der intellektuellen Leistung, des
kognitiven Tempos, des visuellen Gedéchtnisses, des Problemldsens, der Sprache, der
Stimmung, des Verhaltens, der Lebenszufriedenheit, der Familienbelastung, der
Aktivitdten des taglichen Lebens und der sozialen Unterstlitzung. Auf die Ergebnisse der
affektiven und psychosozialen Untersuchungsbereiche wird im néchsten Kapitel ndher
eingegangen. Zum jetzigen Zeitpunkt sind die Ergebnisse des kognitiven und

neuropsychologischen Bereichs von grolerem Interesse.

Die Ergebnisse zeigten, dass 56% der Gesamtstichprobe unterdurchschnittliche

intellektuelle Leistungen aufwiesen. Bei sechs Kindern (15,4%) handelte es sich sogar um
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eine stark unterdurchschnittliche Leistung (IQ unter 70). Hinsichtlich des kognitiven
Tempos erreichten 68% der Betroffenen einen Prozentrang unter 20. Im Hinblick auf 18
Kinder (50%) wurde ein auffilliger Gedéchtnisbefund diagnostiziert, wobei davon
doppelt soviele bestrahlte Kinder wie nicht bestrahlte betroffen waren. Bei 59% zeigten
sich Defizite in der Problemlosefdahigkeit. Die Studie kommt daher zu dem Schluss, dass
die kognitive Verlangsamung eine enorme Rolle und ein erhebliches Problem nach einer
Hirntumorerkrankung darstellt. Im Vergleich von nicht bestrahlten und bestrahlten
Kindern zeigte sich, dass letztere vermehrt mnestische Storungen aufwiesen. Allerdings
fanden sich im Bereich des kognitiven Tempos bzw. der allgemeinen intellektuellen

Féhigkeiten und der Problemlosefdhigkeit keine bemerkenswerten Unterschiede.

Mulhern (1994) berichtete hingegen, dass Vergleichsstudien zwischen bestrahlten und
nicht bestrahlten Kindern und Vergleiche zwischen bestrahlten Kindern und einer
gesunden Kontrollgruppe gezeigt haben, dass die Bestrahlung einen signifikant negativen
Effekt auf die kognitive Entwicklung betroffener Kinder ausiibt. Einen noch groBeren
negativen Effekt hinsichtlich kognitiver Defizite hitten laut Mulhern (1994) tberdies
Kinder, die eine Ganzhirnbestrahlung erhielten im Vergleich zu Kindern, die eine lokale
Bestrahlung bekamen. Zu den spezifischen neuropsychologischen Defiziten dieser
Studien, die bei Kindern nach einer Bestrahlung hédufiger auftreten als bei nicht
bestrahlten Kindern, zdhlen intellektuelle Leistung, Gedéchtnisfunktionen, visuell-

motorische Funktionen, visuo-graphische Funktionen und feinmotorische Fahigkeiten.

Eine Vielzahl an Studien beschiftigte sich mit dem Zusammenhang zwischen dem Alter
bei Behandlung und einem unterdurchschnittlichen IQ. In einer (allerdings schon weiter
zuriick liegenden) Langzeitstudie von Danoff, Cowchok, Marquette, Mulgrew und
Kramer (1982) zeigte sich, dass 17% langzeitiiberlebender Kinder Schwierigkeiten im
intellektuellen Bereich aufwiesen. Dabei wurde festgestellt, dass vor allem Kinder, die bei
ihrer Erstdiagnose jlinger als drei Jahre waren, unter groferen Defiziten litten als &ltere
Vergleichspersonen. Zu dhnlichen Ergebnissen kamen auch Studien von Ellenberg et al.

(1987), Mulhern und Kun (1985) und Packer et al. (1989).

Der Einfluss der Tumorlokalisation auf die kognitive Entwicklung konnte ebenfalls

mehrfach  bestdtigt werden. Studien zeigten, dass Tumoren des GroBhirns
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(supratentorielle Lokalisation) meist groflere Defizite hervorbringen als Tumoren des
Kleinhirns (infratentorielle Lokalisation). Jedoch ist eine spezifische Zuordnung
unterschiedlicher Symptome zur Lokalisation eines Tumors in der Regel nicht moglich
(Holtmann, 2008). Mulhern und Kun (1985) berichteten in ihrer Studie von einer
grofleren Verbesserung der 1Q-Werte im Zeitverlauf bei Kindern nach einem Tumor der
hinteren Schéidelgrube im Vergleich zu Tumoren im Zwischenhirn und im Bereich der
cerebralen Hemisphéren. Diese Ergebnisse konnten allerdings nur bei Kindern jiingeren

Alters festgestellt werden.

In einer weiteren groBBen Querschnittsstudie von Grill et al. (2004) wurden 76 Kinder
nach der Behandlung eines Tumors der hinteren Schidelgrube neuropsychologisch
untersucht. Auch hier konnte gezeigt werden, dass Kinder und Jugendliche, die
ausschlieBlich operativ behandelt wurden, hohere kognitive Leistungen erzielten als
Kinder, die zusdtzlich eine Chemo- oder Strahlentherapie erhielten. Die
Tumorlokalisation hatte in dieser Untersuchung keinen signifikanten Einfluss auf die
kognitive Leistung. Allerdings zeigte sich, dass die Beeintrichtigung der motorischen
Fertigkeiten, insbesondere der Handgeschicklichkeit, einen signifikanten negativen
Einfluss auf die Intelligenz hatte. Weiters ergaben sich hohe Korrelationen zwischen dem
Intelligenzquotienten und neurologischen Variablen. Beispielsweise das Auftreten eines
préaoperativen Hydrozephalus oder auch das AusmaB} der Kleinhirnschadigung konnte
Einschrankungen im kognitiven Bereich zeigen. AuBBerdem berichteten die Autoren von
signifikant héheren IQ's bei Kindern und Jugendlichen, die trotz ihrer Erkrankung die
Regelschule besuchten, als bei denjenigen, die aufgrund der Erkrankung spezielle

Unterrichtsformen besuchten.

Die Studie von Ronning et al. (2005) untersuchte 23 junge Erwachsene, die im
Kindesalter an einem Hirntumor erkrankt sind. Zwolf Kinder erkrankten an einem
Astrozytom des Kleinhirns und wurden ausschlieflich operativ behandelt. Bei den
anderen elf Kindern wurde ein Medulloblastom der hinteren Schidelgrube diagnostiziert,
das sowohl operativ als auch chemo- und strahlentherapeutisch behandelt wurde. Das
durchschnittliche Alter bei Diagnose lag zwischen sechs und acht Jahren. Zum Zeitpunkt
der neuropsychologischen Untersuchung waren die jungen Erwachsenen bereits

durchschnittlich 23 Jahre alt. Neuropsychologische Daten in den Bereichen Intelligenz,
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motorische Funktionen, Aufmerksamkeit, psychomotorische Geschwindigkeit, verbales
Gedichtnis und visuelles Gedadchtnis wurden erhoben. Die Ergebnisse zeigten erneut,
dass die jungen Erwachsenen, die an einem Astrozytom erkrankt waren, durchschnittlich
bessere Werte erzielten als jene mit Medulloblastom. Allerdings lagen auch ihre Werte in
allen Bereichen unter dem Durchschnitt gesunder Kinder und Jugendlicher. Die
geringsten Werte erzielte die Gruppe der Astrozytome in den Bereichen der motorischen
Geschwindigkeit, der Aufmerksamkeit und der exekutiven Funktionen. Allerdings konnte
in dieser Gruppe gezeigt werden, dass jene junge Erwachsene, die friih erkrankt sind, eine
bessere kognitive Leistungen erbrachten als éltere. In der Gruppe der Medulloblastome
konnten ebenso signifikante Korrelationen zwischen Alter bei Behandlung und
neuropsychologischen Ergebnissen beobachtet werden. Im Gegensatz zu den Ergebnissen
der Gruppe der Astrozytome zeigte sich jedoch, dass umso geringere Werte im kognitiven

Bereich erzielt wurden, je jiinger die Patienten zum Zeitpunkt der Behandlung waren.

All jene FErgebnisse geben einen Uberblick iiber mogliche kognitive und
neuropsychologische Langzeitfolgen. Allerdings zeigt sich, dass keine generellen
Aussagen getroffen werden konnen und somit stellt sich hier immer wieder die Frage,
inwiefern es iiberhaupt sinnvoll erscheint, den 1Q als Kriterium heranzuziehen. Rupp,
Pletschko,  Leiss, Slavc und Formann (in Vorb.) zeigten, dass speziell die
Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit den I1Q sehr stark beeinflusst. Dies stellt
allerdings ein Problem der Tests dar (bei denen eine hdhere Punktzahl hiufig nur dann
erreicht werden kann, wenn man eine bestimmte Leistung auch schnell erbringt) und
nicht des 1Q’s selbst. Daher erscheint es sinnvoller, detailliert die neuropsychologischen
Funktionen zu diagnostizieren und in Hinblick auf deren Beitrag zu vollstindiger

gesellschaftlicher Partizipation zu diskutieren.

3.5 Behaviorale und psychosoziale Spatfolgen

Im Vergleich zu der relativ groBen Anzahl an Studien zum Thema neuropsychologische
Spétfolgen nach Hirntumoren im Kindesalter liegen relativ wenig Studien zu
behavioralen und psychosozialen Folgen vor. Erst in jiingerer Zeit fokussierten sich

Untersuchungen auch auf die Betrachtung von Verhaltensauffilligkeiten, sozialen
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Problemen sowie der Lebensqualitit betroffener Kinder und Jugendlicher (Konrad,
Gauggel, 2001). Studien zu den behavioralen und psychosozialen Folgen sind das Thema
dieses Kapitels. Zur Lebensqualitit betroffener Kinder folgt im Anschluss
Kapitel 3.6 Lebensqualitit.

Psychosoziale und behaviorale Beeintrachtigungen, die nach einer Hirntumorerkrankung
bzw. deren  Behandlung  beobachtet = wurden, reichen  von  leichten
Verhaltensauffilligkeiten bis zu Verhaltensstorungen, depressiven Erscheinungen oder
geringer Selbsteinschidtzung, von leichten emotionalen Beeintrachtigungen bis zu
erheblicheren emotionalen Stérungen oder Psychosen. Psychosoziale Probleme sind
selbst Jahre nach der Behandlung bei Uberlebenden eines ZNS-Tumors deutlich hiufiger,
als bei Uberlebenden anderer Krebsarten. Die genauen Ursachen hierfiir sind bis heute
nicht eindeutig geklért, insbesondere ist nicht sichergestellt, ob dies in Abhidngigkeit von
der Tumorart, der Behandlung oder einer Kombination der beiden resultiert (Carpentieri

et al., 2003).

In einer Studie von Gerber et al. (2007) konnte gezeigt werden, dass sich 66% der
betroffenen Kinder und Jugendlichen selbst als auffillig im emotionalen Bereich
einschitzten und von Verhaltensauffalligkeiten berichteten. Die Eltern beschrieben rund
60% ihrer Kinder als in Bezug auf emotionale und behaviorale Probleme klinisch
auffillig. Dabei gaben sie an, dass internalisierende Probleme, wie beispielsweise
Depressionen, Angste, sozialer Riickzug oder korperliche Beschwerden, hiufig auftreten.
Externalisierende  Verhaltensauffélligkeiten wie zum Beispiel Hyperaktivitit,
Impulsivitit, Trotzverhalten und storendes Verhalten konnten sie hingegen seltener
beobachten. Konrad, Gauggel und Jansen (1998) berichteten von dhnlichen Ergebnissen.
In einer Befragung der Eltern mittels der von Dopfner, Schmeck und Berner (1994)
entwickelten CBCL (Child Behavior Checklist - Elternfragebogen tiber das Verhalten von
Kindern und Jugendlichen)wurden 46% der Kinder als verhaltensauffillig beschrieben.
Es wurde vor allem von Auffilligkeiten hinsichtlich der Riickzugssymptome und
aggressiver Symptome berichtet, wobei es sich dabei sowohl um internalisierende als

auch (im Gegensatz zur ersten Studie) um externalisierende Verhaltensweisen handelte.
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Psychosoziale Auswirkungen betreffen einerseits das Leben in der Familie sowie
Belastungen des familidren Umfelds. In verschiedenen Studien (unter anderem Konrad et
al., 1998) konnte gezeigt werden, dass sich diese Auswirkungen als vergleichbar mit
anderen malignen (nicht ZNS-) Tumorerkrankungen darstellten. Weiters ist die
langerfristige Reintegration in die Schule oder der Einstieg ins Berufsleben von
wesentlicher Bedeutung. Konrad et al. (1998) konnten in einer Nachuntersuchung
feststellen, dass etwa drei Viertel der betroffenen Kinder und Jugendlichen wieder in der
Lage waren, den Regelschulunterricht zu besuchen. Bei 23% (neun Kinder) war ein
Schulwechsel notwendig. Als Ursache hierfiir sehen die Autoren im Wesentlichen
kognitive Defizite, insbesondere Aufmerksamkeits- und Gedichtnisdefizite. Gerber et al.
(2007) berichteten, dass im Zuge der Reintegration sieben von elf Kindern und
Jugendlichen Schwierigkeiten hatten Freunde zu finden. Bei vier von zehn Kindern wurde
von Problemen in Bezug auf Ablehnung durch Gleichaltrige berichtet. An dieser Stelle
sei fiir weitere Ausfithrungen auf das Kapitel 4 verwiesen, das sich explizit mit der
Reintegrationsproblematik und der schulischen Situation nach einer neuroonkologischen

Erkrankung beschiftigt.

In einer weiteren Studie von Carpentieri et al. (2003) wurden die psychosozialen und
behavioralen Funktionen nicht nur aus Sicht der erkrankten Kinder selbst oder ihrer
Eltern beschrieben, sondern auch aus der Sicht ihrer Lehrer. Mittels eines von Reynolds
und Kamphaus (1992) entwickelten Papier-Bleistift Fragebogens (Behavioral Assessment
System for Children-BASC) wurden das Verhalten und das Selbstbild der letzten sechs
Monate der erkrankten Kinder und Jugendlichen zwischen vier und achtzehn Jahren
eruiert. Nach Ansicht der Autoren sind aus den Selbsteinschitzungen der betroffenen
Kinder und Jugendlichen keine signifikanten Werte ableitbar. Die Einschidtzungen der
Eltern wiren laut Angabe der Autoren ebenfalls von wesentlichem Interesse, das
Urteilsvermogen dieser miisse allerdings aufgrund der psychischen Belastung als
beeinflusst bezeichnet werden. Daher versprachen sich die Autoren von den Lehrern eine
exaktere Beschreibung spezifischer Verhaltensprobleme aus dem schulischen Umfeld zu

erhalten, in das Eltern selten genaueren Einblick haben.

Die betroffenen Kinder und Jugendlichen selbst gaben in einer Selbsteinschitzung hiufig

keine behavioralen oder psychosozialen Probleme an. Lehrer hingegen beurteilten
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Kinder, die eine Hirntumorerkrankung erlebten, als krinklicher, auffilliger im Bereich
von Lern- und Anpassungsschwierigkeiten, sozial isolierter und sensibler. Jedoch
berichteten die Lehrer, dass sie bei den betroffenen Kindern im Vergleich zu ihren
Mitschiilern nicht mehr Angstlichkeit oder Depression beobachten konnten. Eltern
schatzten ihre Kinder ebenfalls als , kranklicher” ein. Dariiber hinaus berichteten sie von

Aufmerksamkeitsproblemen und Problemen im Fiihrungsverhalten.

In einer Studie von Stam, Grootenhuis und Last (2005) wurde erstmals die
Lebenssituation erkrankter Kinder und Jugendlicher im Vergleich zu gesunden
Gleichaltrigen dargestellt. 353 junge Erwachsene, die unter 18 Jahren an einem
Hirntumor erkrankt waren, wurden mittels Fragebogen eingeschitzt. Thr
durchschnittliches Alter zum Zeitpunkt der Befragung betrug 24,3 Jahre. Die
Vergleichsgruppe der gesunden jungen Erwachsenen umfasste 508 Personen, die ein
durchschnittliches Alter von 24,2 Jahren hatten. Die Ergebnisse zeigten, dass junge
Erwachsene nach einer Hirntumorerkrankung durchschnittlich weniger Freundschaften zu
Gleichaltrigen hatten und daher ihre Freizeit auch in geringerem Ausmall mit
Schulfreunden verbringen. Weiters trinken und rauchen sie weniger als ihre gleichaltrigen
Schulkollegen. Sie sind risikoscheuer, seltener verheiratet oder in einer Partnerschaft
lebend. AuBlerdem stehen sie weniger hidufig im Berufsleben. Allerdings zeigte sich, dass
sich die beiden Gruppen hinsichtlich ihres Bildungsniveaus nicht unterscheiden. Dies
fithren die Autoren vor allem auf die Moglichkeit des Unterrichts im Spital und zuhause
zuriick. Dadurch minimieren sich die Riickstinde der schulischen Versdumnisse
erkrankter Kinder und Jugendlicher bei ihrer Reintegration in die Schule. Jedoch
berichteten die Autoren davon, dass die jungen Erwachsenen, die in ihrer Kindheit an
einem Gehirntumor erkrankten, Entwicklungs-Meilensteine nicht oder erst spéter
erreichten, als die Gruppe der gesunden Gleichaltrigen. Dabei konnte gezeigt werden,
dass es sich vor allem um Riickstinde in den Bereichen soziale und psychosoziale

Entwicklung und im Bereich der Autonomieentwicklung handelte.

Aus allen oben erwihnten Studien ldsst sich ableiten, dass Kinder und Jugendliche nach
einem Hirntumor hdufig deutliche Schwierigkeiten im behavioralen und psychosozialen
Bereich aufweisen. Allerdings ldsst sich kein allgemeiner Schluss iiber spezifische

Auffilligkeiten oder Langzeitfolgen ziehen. Einhergehend mit den psychosozialen Folgen
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sind hédufig Einschrinkungen der Lebensqualitit festzustellen. Auf diese soll im

Folgenden néher eingegangen werden.

3.6 Lebensqualitiit

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit wird in der Literatur teils
unterschiedlich verwendet. Dennoch konnte sich eine internationale Definition etablieren.
Demnach  versteht man unter gesundheitsbezogener  Lebensqualitit  eine
multidimensionale GroBe, die physische, mentale, soziale, psychische und
verhaltensbezogene Aspekte des Wohlbefindens und der Funktionsfdhigkeit aus der Sicht
des Patienten bzw. dessen Familie umfasst (Calaminus, Weinspach, Teske & Gobel,
2000; Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998). Es gilt daher, den Einfluss der Erkrankung
und Behandlung auf das alltigliche Leben des Kindes, speziell auf die physischen,
sozialen, emotionalen und kognitiven Lebensdomdnen zu bewerten (Calaminus et al.,
2000). Aus diesem Kontext heraus stellen sich daher folgende Fragen: Wie bewerten
Kinder und Jugendliche ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitéit (mehrere) Jahre nach
erfolgter Erkrankung und Therapie? Welche Bereiche zeigen besondere Auffilligkeiten?

Und wie sieht ein Vergleich zu Kindern und Jugendlichen ohne Tumorerkrankung aus?

Die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen
wird in der wissenschaftlichen Erforschung zumeist mittels Fragebogen durchgefiihrt.
Dabei ist es wiinschenswert, dass die Kinder die Bogen selbst ausfiillen konnen. Speziell
bei den kinderonkologischen Erkrankungen besteht aber eine — bezogen auf die
unterschiedlichen Erkrankungen — grofle Altersspanne. Rund 60 % aller
Neuerkrankungen betreffen Kinder unter 8 Jahren. In diesem Alter ist es aufgrund der
nicht ausgereiften Sprachmdglichkeiten nur begrenzt moglich, selbst Auskunft tiber ihre
Lebensqualitdt zu geben. Mittels altersspezifischer Messinstrumente (insbesondere
kurzer, reliabler und valider Verfahren) konnen Kinder ab zirka dem achten Lebensjahr
iiber ihre Gefiihle und Eindriicke hinsichtlich ihrer Lebensqualitdt selbststindig Auskunft
geben. Fiir jiingere Kinder miissen sog. ,,Proxies” (meist die Eltern) befragt werden.
Dabei taucht das Problem auf, dass zwar durch die Eltern die physische Funktionalitit des

Kindes beurteilbar ist, iiber die emotionale Funktionalitdt jedoch nur eine unzureichende
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Aussage gemacht werden kann (Calaminus, 2006; Calaminus, Langer, Willich & Beck,

2000).

Ein Instrument zur Erhebung der Lebensqualitit, das obigen Anspriichen geniigt, ist
beispielsweise der von Varni (2008) entwickelte PEDIATRIC QUALITY OF LIFE —
Fragebogen (PEDQOL-Kinder), der auch in einer Elternversion vorhanden ist, um aus
Sicht der Eltern die Lebensqualititsentwicklung ihrer Kinder erfassen zu konnen
(PEDQOL-Eltern). Der PEDQOL enthédlt Fragen zu den Bereichen (Doménen)
korperliche-, emotionale- und soziale Funktion (Familie, Freunde),
Kognition/Lernfahigkeit, Schmerz, Angst bezogen auf die Krankheit, Korperbild und

Autonomie (Calaminus, 2003).

Ein weiterer, ebenfalls hiufig eingesetzter und etablierter Fragebogen zur Erfassung
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ist der KINDL®-Fragebogen (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2008). Dieser liegt fiir unterschiedliche Alters- und Entwicklungsstufen vor
(47 Jahre; 8—11 Jahre; 12—16 Jahre und eine Elternversion). Auflerdem existiert der
Fragebogen in zahlreichen Sprachen, ist fiir gesunde und erkrankte Kinder verwendbar
(krankheitsiibergreifender Ansatz) und kann durch krankheitsspezifische Module zu den

Indikationen erweitert werden.

Auf diesen Fragebogen aufbauende Ergebnisse bisheriger Studien deuten insgesamt auf
eine grundsitzlich positive Bewertung der Lebensqualitdt durch betroffene Kinder nach
iiberstandener Erkrankung hin. Dies kommt vor allem durch eine addquate psychosoziale
Betreuung nach der Erkrankung zustande, die parallel zur medizinischen Betreuung
stattfindet (Calaminus, 2003). Details einzelner Studien sollen in der Folge vorgestellt

werden.

Calaminus (2003) berichtete, dass Hirntumorpatienten in einer Lebensqualititserfassung
eine reduzierte Mobilitdit erwdhnten und angaben, mehr Schmerzen zu empfinden.
AuBlerdem berichteten sie von Bewegungsschwierigkeiten, weniger Vertrauen in ihre
eigenen Féhigkeiten, emotionalen Problemen und Schwierigkeiten im Verhéltnis mit
Gleichaltrigen, Leistungsminderung in der Schule, reduzierten korperlichen Aktivititen

und verlangsamten Handlungsabldufen.
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Bei einem Vergleich der Lebensqualitit von Kindern mit soliden Tumoren und Kindern
nach einer Leukdmie oder Lymphomen Erkrankung, stellten Calaminus et al. (2000) fest,
dass Kinder mit soliden Tumoren ihre Lebensqualitét besser einschétzten als Kinder nach
Leuké&mien. Sie erkldrten sich diese Ergebnisse durch das friihe Alter der Kinder bei der
Diagnose und die darauf folgende lingere Abhéngigkeit der familidren Betreuung der
Kinder, die ,,erzwungene* Distanzierung zu Gleichaltrigen und den lingeren Weg in die
Selbststindigkeit. Kinder mit soliden Tumoren gaben hingegen an, dass sie sich
hinsichtlich ihrer korperlichen Funktionen und ihres Korperbildes negativer betrachteten

als Kinder nach anderen Krebserkrankungen oder gesunde Kinder.

In einer weiteren Studie von Calaminus, Weinspach, Teske und Gobel (2007) wurden
erneut 36 Kinder und Jugendliche nach einer Krebserkrankung im Alter zwischen 8-18,11
Jahren hinsichtlich des Einflusses der Spétfolgen auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitidt beobachtet. Alle Patienten wurden é&rztlich untersucht und nach einer
Dokumentation bestehender Langzeitfolgen mittels des PEDQOL (siehe oben) betrachtet.
Dabei wurden sie mit einer grolen Anzahl gesunder Schulkinder ohne onkologische
Vorerkrankung verglichen. 24 von 36 Patienten litten unter vielféltigen Langzeitfolgen
wie beispielsweise Organschidden, Skelettdeformitdten, Narben, Infektanfalligkeiten oder
hormonellen Dysfunktionen. Patienten mit soliden Tumoren hatten mehr und schwerere
organische Langzeitfolgen (13 von 14) als Patienten, die an Leukdmie oder Lymphomen
erkrankt waren (11 von 22). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit wurde von den
Patienten insgesamt als gut eingeschétzt. Die meisten Patienten beschrieben ihre
Lebensqualitdt insgesamt sogar als besser als gleichaltrige Schulkinder ohne
onkologische Vorerkrankung. Einzig die Patienten mit schweren korperlichen
Langzeitfolgen schétzten ihre korperlichen und emotionalen Funktionen sowie den

Bereich der Kognition und ihr K&rperbild negativer ein als ihre Kontrollgruppe.

Insgesamt kann die Erforschung der Lebensqualitidt von Kindern und Jugendlichen nach
Krebserkrankungen als duflerst wichtig eingestuft werden. Trotz intensiver
Untersuchungen in den letzten Jahren bedarf es weiterhin einer Vielzahl an Studien, um
die genauen Problematiken der Kinder und Jugendlichen nach Hirntumorerkrankungen
im Bereich ihrer Lebensqualitdt zu erfassen. Dies bezieht sich sowohl auf die Zeit vor der

Therapie als auch danach. Denn nur durch eine gezielte Analyse der Lebensqualitét kann
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die Situation jedes einzelnen Kindes verstanden werden und zum Befinden des Kindes
beigetragen werden. Auf diesem Weg kann bereits frith erkannt werden, welche
Problembereiche Unterstiitzung bendtigen und somit ins Blickfeld der psychosozialen

Betreuung und Rehabilitation geriickt werden (Calaminus, 2003).

3.7 Rehabilitation

Aufgrund der in den vorhergehenden Kapiteln dargestellten Folgen einer onkologischen
Erkrankung sowie deren Therapie, die langfristige, negative Auswirkungen auf Kinder
und Jugendliche ausiiben konnen, stellt die Rehabilitation einen wesentlichen Bestandteil

der Behandlung dar.

Die allgemeinen Ziele der Rehabilitation lauten, Impairments (Schédigungen),
Disabilities (Funktionsstorungen) und Handicaps (Beeintrachtigungen) zu minimieren.
Weiters sollte die Entwicklung von Sekundarerkrankungen verhindert und die
Moglichkeit der aktiven Teilhabe am normalen Leben gegeben werden. Dabei steht vor
allem die erfolgreiche Wiedereingliederung in die Schule, die Ausbildung oder den Beruf
aber auch in die Familie und Gesellschaft im Vordergrund. Wenngleich jene Kinder und
Jugendliche unter bereits genannten Beeintrachtigungen leiden, stellt die Entwicklung der
noch vorhandenen Krifte die Grundlage dafiir dar, ein moglichst normales Leben zu

fiihren (Dopfer & Felder-Puig, 2006).

Die Rehabilitation kann, angepasst an die individuellen Bediirfnisse, sowohl stationédr, im
Anschluss an die Akutbehandlung, teilstationdr, mit Verbleib des Patienten im familiéren
Umfeld (Tagesklinik), aber auch ambulant stattfinden (Tumorzentrum Miinchen, 2007).
Dabei ist die Zusammenarbeit mit Kinderneurologen, niedergelassenen Therapeuten,
sozialpddiatrische Zentren, sonstigen Fachdrzten und vielen mehr von enormer Bedeutung

(Kiihl & Korinthenberg, 2006).

Motorischen Behinderungen und Problemen der Ko&rperwahrnehmung wird mit
Krankengymnastik, Ergotherapie oder aber auch in Form von orthopidischen
Hilfsmitteln, wie beispielsweise einem Korsett oder einem Rollstuhl, entgegengewirkt.

AuBlerdem konnen Hilfsmittel wie ein Pflegebett oder eine Badehilfe den Eltern den
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Umgang mit ihrem erkrankten Kind erleichtern. Bei Sinnesbehinderungen (wie Seh- oder
Horbehinderung) kommen apparative und piddagogische Behandlungen zum Einsatz.
Besonders die Friihforderung in entsprechenden Schulen stellt eine wesentliche
Unterstiitzung der Kinder und Jugendlichen im Sinne der Rehabilitation dar (Kiihl &
Korinthenberg, 2006).

Neuropsychologische Teilleistungsstorungen wie beispielsweise Merkfahigkeits-
storungen, Aufmerksamkeitsdefizite, Dyskalkulie und Dyslexie konnen durch gezieltes
Gedéchtnis- und Wahrnehmungstraining verbessert werden. Die Selbstkontrolle und
Aufmerksamkeitsleistung kann in  Einzelfillen zusidtzlich zu verschiedenen
Behandlungsansétzen auch medikamentos (z.B. Methylphenidat) behandelt werden (Kiihl
& Korinthenberg, 2006).

Hiufig kommt es aufgrund der akuten Lebensverdnderungen zu starken familidren
Belastungen. Daher hat sich in den letzten Jahren einerseits die familienorientierte
Rehabilitation fiir Kinder unter fiinfzehn Jahren und die allgemeine Rehabilitation fiir

Jugendliche etabliert (Dopfer & Felder-Puig, 2006).

Kinder, die jiinger als fiinfzehn Jahre alt sind, werden einer familienorientierten
Rehabilitation unterzogen. Aufgrund der allgemeinen familidren Belastungssituation hat
sich jene Therapiemallnahme als besonders forderlich erwiesen. Auf diese Weise haben
auch die Eltern und Geschwister erkrankter Kinder die Moglichkeit die Ereignisse zu
verarbeiten und gleichzeitig gestdrkt zu werden. Die Behandlung der psychosozialen
Familienproblematik iibt einen wesentlichen, insbesondere positiven, Einfluss auf die
Erreichung der Rehabilitationsziele aus und stellt sich daher als besonders forderlich dar.
Daher hat sich in diesem Zusammenhang eine alleinige Mutter-Kind-Kur als wenig
vielversprechend erwiesen. Die therapiebedingte Trennung der Familie fiihrt zu
zunehmender Belastung der nicht beteiligten Familienmitglieder. Umfragen zeigten, dass
besonders die Geschwisterkinder einer starken Belastung ausgesetzt sind (Dopfer &

Felder-Puig, 20006).

Angesichts der entwicklungsspezifischen Situation der Jugendlichen (élter als fiinfzehn
Jahre) hat sich eine kleingruppenorientierte — im Gegensatz zur familienorientierten —
Rehabilitation als vielversprechender erwiesen. Da das Jugendalter eine sehr spezielle
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und sensible Lebensphase darstellt, wurden fiir diese Altersgruppe altersentsprechende
Behandlungskonzepte entwickelt. Onkologisch erkrankte Kinder befinden sich
diesbeziiglich in einer doppelten Krisensituation. Neben den altersbedingten Problemen
kommt es zusitzlich zum Auftreten krankheitsbedingter Schwierigkeiten. Jene Kinder
sind auf ihr familidires Umfeld verstirkt angewiesen, werden aus dem Alltag
herausgerissen und haben daher vermehrt Schwierigkeiten in der sozialen
Wiedereingliederung und miissen mit zusdtzlichen physischen und psychischen Defiziten
rechnen. Daher fiihrt nach Yalom (1985, zitiert nach Dopfer & Felder-Puig, 2006) die
Gruppe fiir den Einzelnen zu heilsamen Erfahrungen. Durch den Austausch mit anderen
Betroffenen wird in den Jugendlichen neue Hoffnung geweckt. Weiters kann durch
gegenseitige Unterstiitzung die Krankheit besser bewéltigt und das Selbstwertgefiihl und
Selbstvertrauen gestérkt werden (Dopfer & Felder-Puig, 2006).
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4. Schulische Situation und Reintegration von Kindern mit Hirntumoren

Die Schule ist fiir die Entwicklung eines Kindes bzw. Jugendlichen heutzutage von
enormer Bedeutung (Schiffermiiller, 1997). Die achtjdhrige Pflichtschulzeit sowie
dariiber hinausgehende Schulginge (Allgemeinbildende hdher Schulen, Berufsbildende
Schulen, polytechnische Schulen, Berufsschulen, etc.) prigen die Entwicklung eines
jeden Kindes auf dem Weg zum Erwachsenen. Kinder und Jugendliche verbringen téglich
mehrere Stunden in der Schule. Dies vermittelt ein Gefithl der Unabhéngigkeit und
fordert die Bildung von Selbstbewusstsein und Selbstwertschitzung (Weitzman, 1984).
Die Schulklasse ist aulerdem neben der Familie in der Regel die wichtigste soziale

Bezugsgruppe (Schroeder, Hiller-Ketterer, Hacker, Klemm & Bopple, 2000).

Eine onkologische Erkrankung bedeutet ein abruptes Herausreilen aus diesem Umfeld.
Der lange Therapiezeitraum und die Folgen der Erkrankung fithren zu vermehrten

Fehlzeiten in der Schule.

Gerade in dieser Zeit ist die Schule jedoch von besonderer Bedeutung. Der Bezug zur
Schule stellt die Verbindung zum gewohnten Alltag dar, Schulaufgaben sind eine
willkommene Abwechslung. Der Kontakt zu Mitschiilern und Freunden gibt das Gefiihl
sozial integriert zu sein. Nicht zuletzt stellt die Schule eine wichtige Perspektive fiir die
Zukunft dar und ist Hoffnungstrdger fiir die Zeit nach der Erkrankung (Roosmalen &
Assman-Hulsmans, 2001).

Eine rasche Reintegration des betroffenen Kindes oder Jugendlichen ist daher von
besonderer Bedeutung. Das vorliegende Kapitel beschéftigt sich mit der schulischen
Wiedereingliederung nach einer neuroonkologischen Erkrankung. Dabei werden die
wichtigsten Eckpunkte sowie vorhandene Programme zur Reintegration dargestellt. Zum
besseren Verstindnis dieser erfolgt zuvor noch ein Uberblick iiber die wesentlichsten

Probleme des schulischen Alltags erkrankter Kinder.
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4.1 Darstellung der Schulsituation und Problematik der Reintegration

Wie in Kapitel 3 Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit Hirntumorerkrankungen
bereits detailliert erldutert, konnen nach einer Hirntumorerkrankung diverse
Langzeitfolgen auftreten. Neben physischen und medizinischen Verédnderungen koénnen
nach  Hirntumorerkrankungen auch neuropsychologische und psychosoziale
Beeintriachtigungen entstehen, die sich auf das tégliche Befinden und Verhalten eines
Kindes oder Jugendlichen auswirken. Psychosoziale und neuropsychologische
Verdnderungen konnen bei Kindern und Jugendlichen speziell den schulischen Bereich
beeinflussen. Das Aneignen von Wissen, das Lernen, aber auch die sozialen Kontakte zu
Gleichaltrigen stellen wesentliche Bereiche der Schule dar, die bei Beeintrachtigung

grof3e Einbuflen der Lebensqualitit hervorrufen konnen (Steinhausen, 2006).

4.1.1 Teilnahme am Schulunterricht

Kindliche Hirntumorerkrankungen fiithren zu hiufiger Abwesenheit vom Schulunterricht,
einerseits aufgrund der notwendigen BehandlungsmaBnahmen andererseits aufgrund
moglicher medizinischer Komplikationen (Prevatt, Heffer & Lowe, 2000). Die
Abwesenheit vom Unterricht stellt ein Problem in allen Phasen der Erkrankung dar,
sowohl vor der Behandlung als auch wihrend sowie nach Abschluss dieser (Vance &
Eiser, 2002). Im ersten Jahr nach Diagnose ist in der Regel mit den meisten Fehlzeiten zu
rechnen, in den Folgejahren kommt es zu einem kontinuierlichen Riickgang dieser. Selbst
drei Jahre nach der Erstdiagnose, wenn etwa 50% der Kinder als geheilt gelten, betrdgt
die durchschnittliche Fehlzeit jedoch immer noch {iber 20 Tage pro Jahr (Lansky et al.,
1983, zitiert nach Prevatt, Heffer & Lowe, 2000).

Hiufige oder lang andauernde Abwesenheiten bedeuten fiir Kinder nicht nur das
Vermissen von Lehrinhalten und Schwierigkeiten im Autholen des verpassten Stoffs,
sondern héufig vor allem auch soziale Isolation. Beide Bereiche werden in der Folge noch

naher beleuchtet.

4.1.2 Leistungsfihigkeit in der Schule

Aufgrund der héufig auftretenden kognitiven Folgen einer Hirntumorerkrankung kommt

es speziell im schulischen Bereich zu diversen Einschrinkungen. Hierzu zahlen besonders
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Aufmerksamkeitsprobleme, Gedichtnisprobleme, Schwierigkeiten bei der
Informationsverarbeitung sowie eine verlangsamte Verarbeitungsgeschwindigkeit

(Roosmalen & Assman-Hulsmans, 2001).

Aufmerksamkeitsprobleme machen sich insbesondere im Unterricht bzw. beim Erledigen
der Hausaufgaben bemerkbar. Betroffene Kinder konnen sich hdufig nur kurzfristig
konzentrieren, sind unruhig oder leicht ablenkbar. Auch die selektive Aufmerksamkeit ist
ofters betroffen. Den Kindern fillt es besonders schwer, einer Informationsquelle Prioritdt
zuzuordnen und andere Quellen auszuschalten, also beispielsweise gleichzeitig zuzuhdren

und mitzuschreiben.

Gedichtnisprobleme zeigen sich vor allem in Form von Schwierigkeiten, Informationen
zu neu erlernten Inhalten zu behalten. Besonders beim Erlernen von Informationen ohne
Bezug, also beispielsweise beim Ein-mal-Eins, machen sich diese bemerkbar. Da die
Beeintriachtigungen auf unterschiedliche Bereiche des Gedéchtnisses zuriickzufiihren sein
konnen, ist es fiir eine gezielte Forderung insbesondere von Bedeutung herauszufinden,
welche Bereiche betroffen sind (z.B. visuelles Gedichtnis, auditives Gedéchtnis,

Kurzzeit- oder Langzeitgeddchtnis).

Beim Verarbeiten umfangreicherer Informationen kommt es hédufig zu Problemen,
wesentliche Inhalte von weniger relevanten zu unterscheiden. Hinzu kénnen Probleme
aufgrund einer verlangsamten Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit kommen. Das
Lernen nimmt mehr Zeit in Anspruch, bei Zeitdruck kommt es zu vermehrten Fehlern

oder dem géinzlichen Aufgeben einer Aufgabe (Roosmalen & Assman-Hulsmans, 2001).

Mehrere Studien befassten sich bereits mit oben genannten Problembereichen. In einer
Studie von Palmer et al. (2001) wurden 44 Kinder mit Medulloblastomen hinsichtlich
ihrer intellektuellen Fahigkeiten betrachtet. Diese wurden in regelméfigen Abstéinden
nach Abschluss ihrer Bestrahlungstherapie mittels Intelligenztestverfahren untersucht und
anschlieBend ihre Daten ausgewertet. Zusammenfassend zeigte sich, dass die
altersabhdngigen Skalenwerte der untersuchten Kinder einen Riicklauf der intellektuellen
Entwicklung bestétigten. Die Moglichkeit des Erwerbs neuer Informationen und
Féahigkeiten konnte zwar als gegeben betrachtet werden, allerdings in einem geringeren
Umfang und in einer geringeren zeitlichen Geschwindigkeit als bei gesunden Kindern.
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Diese ,,Unfdhigkeit” erkrankter Kinder mit gleichaltrigen Schulkollegen mithalten zu
konnen, macht sich besonders im Hinblick auf schulische Fihigkeiten, kiinftige
wirtschaftliche Potentiale und soziale Fertigkeiten bemerkbar. Weiters zeigte die Studie,
dass die bereits erwdhnten auftretenden Defizite vermehrt bei Kindern nach einer
Bestrahlungstherapie auftraten. Vor allem Kinder, die in jungen Jahren bestrahlt wurden,
aber auch Kinder, die eine hohe Bestrahlungsdosis erhielten, waren stark betroffen.
Kinder, die hingegen ausschlieBlich mit einer Chemotherapie behandelt wurden, zeigten
keine signifikanten Unterschiede. Auch in einer Literaturstudie von Palmer, Reddick und
Gajjar (2007), in der eine zusammenfassende Darstellung von relevanten Studien der
letzten Jahre erfolgte, konnten die oben genannten Ergebnisse erneut weitgehend bestétigt

werden.

In einer Langzeitstudie (zwischen Oktober 1996 und August 2003) von Mulhern et al.
(2005) wurden neben dem Intelligenzquotienten insbesondere die grundlegenden
schulischen Féhigkeiten Lesen und Rechtschreiben von insgesamt 111 Kindern mit der
Diagnose Medulloblastom untersucht. Dabei zeigte sich, dass es im Zeitverlauf seit der
Diagnose zu signifikanten Verschlechterungen der Lese- und Rechtschreibfdhigkeiten
kam. Auch hier waren wieder junge Patienten (< 7 Jahre bei Diagnosestellung) besonders
betroffen. Bei einem direkten Vergleich konnte festgestellt werden, dass es bei jlingeren
Kindern zu signifikant hoheren Abnahmen der Lese- und Rechtschreibfertigkeiten kam,

als bei Kindern die dlter als sieben Jahre zum Zeitpunkt der Diagnose waren.

4.1.3 Probleme der Gleichaltrigenakzeptanz

Wie bereits erldutert kommt es durch die Erkrankung an einem Hirntumor aufgrund der
stationdren Behandlung sowie der Zeit danach bei den meisten Kindern und Jugendlichen
zu steigenden Fehlzeiten in der Schule. In Folge dessen kommt es zu Einschrinkungen
des Familienlebens, sowie des Kontakts zu Gleichaltrigen, Freunden und Mitschiilern.
Dies fiihrt dazu, dass krebskranke Kinder einem erhohten Risiko fiir ,,Hénseleien®,
soziale Ausgrenzung und Stigmatisierungen ausgesetzt sind (Noll et al., 1993). AuBlerdem

leiden sie hdufiger unter der Angst, sozial abgelehnt und isoliert zu werden.

Mit zunehmendem Alter bekommt die Beziehung zu Gleichaltrigen eine stetig grofler

werdende Bedeutung. Dabei ist im Laufe der Zeit nicht mehr nur das Verbringen
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gemeinsamer Zeit mit Freunden und Mitschiilern von Interesse, sondern auch das
Entwickeln und Explorieren gemeinsamer Ziele. Das Sammeln kommunikativer und
interaktiver Fertigkeiten im Zuge der sozialen Interaktion mit Gleichaltrigen bekommt
zunechmende Bedeutung. Eine der wichtigsten Errungenschaften in den
Gleichaltrigenbeziehungen ist es, ,,Vertrautheit“ zu Freunden und Mitschiilern zu
erlangen. Newcomb und Bukowski (1984) zeigten im Rahmen ihrer Studien, dass Kinder,
die bereits in jungen Jahren sozial ausgegrenzt und abgelehnt werden, im
Erwachsenenalter hdufiger unter negativen sozialen Beziehungserlebnissen leiden und in
weiterer Folge eine geringere Selbstsicherheit und Unfahigkeit zur Konfliktbewaltigung

entwickeln konnen.

Bereits die Krankheitswahrnehmung hat einen wesentlichen Einfluss auf die
Gleichaltrigenakzeptanz (Kroll & Petermann, 2000). Das Erkennen der Krankheit und
Behandlung und deren Interpretation wirken sich direkt auf die Zu- bzw. Ablehnung
Gleichaltriger aus. Dabei geschieht es jedoch héufig, dass Mitschiiler oder Freunde
erkrankter Kinder aufgrund unzureichender Informationen die Ursache einer
Hirntumorerkrankung falsch einschétzen. In einer Studie von Chin et al. (1998) wurde
gezeigt, dass Grundschulkinder als eine der Ursachen fiir Krebserkrankungen die
Ansteckung bei anderen hdufiger angaben als faktisch richtige Griinde. Im Vergleich dazu
konnten sie Ursachen fiir Erkdltungen und AIDS wesentlich priziser einschitzen. Die
Ergebnisse dieser Studie belegen, dass die Informationsvermittlung der Ursachen und
Folgen jener Krankheit ein wesentlicher Pradiktor fiir das Verhindern sozialer

Ausgrenzung darstellt.

Auch das physische Erscheinungsbild wirkt sich auf die Gleichaltrigenakzeptanz aus.
Studien zeigten, dass korperliche Verianderungen, die aufgrund der Erkrankung und
Behandlung bei Kindern entstehen konnen, mit einem gréf3eren Risiko fiir Probleme mit
Freundschaftsbeziehungen einhergehen (Spirito et al., 1990; Varni & Setoguchi, 1991).
Coie, Dodge und Coppotelli (1982) berichteten in ihrer Studie, dass allein die
Einschitzung korperlicher Attraktivitdt durch Gleichaltrige ausreiche, um Personen zu
,mogen“ oder ,,nicht zu mogen*. Da gerade bei Kindern nach einem Hirntumor héufig
physische Verdnderungen wie Haarausfall oder Gesichtsverdnderungen entstehen konnen,

sind jene Kinder in der Interaktion mit Gleichaltrigen besonders leicht verletzbar. Varni,
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Katz, Colegrove und Dolgin (1995) haben in ihrer Studie herausgefunden, dass vor allem
neu diagnostizierte Krebspatienten unter einer erhdhten sozialen Verletzbarkeit litten.
Dies komme dadurch zu Stande, dass jene Kinder innerhalb kiirzester Zeit mit extremen
korperlichen Verdnderungen zu kdmpfen haben. In diesem Fall spielt jedoch auch die
eigene Wahrnehmung des Korpers eine besondere Rolle, nicht die tatsdchlich
ersichtlichen Verdnderungen. Auch eine Studie von Varni und Setoguchi (1991) bestétigt
diese Ergebnisse. Bei einer Untersuchung mit 8- bis 13-jdhrigen korperbehinderten
Kindern zeigte sich, dass diese von weniger Angst- und Depressionssymptomen und
einem positiven Selbstwert berichteten, solange sie sich selbst korperlich attraktiver

einschatzten.

In enger Verbindung zur Gleichaltrigenakzeptanz stehen auch Freundschaftsbeziehungen.
Das Eingehen enger Beziehungen zu Gleichaltrigen stellt eine der wesentlichsten
Aufgaben in der Entwicklung vom Kind zum jungen Erwachsenen dar. Kinder streben
nach emotionaler Unabhédngigkeit von der Familie und Selbstbestédtigung. Dariiberhinaus
spielt der Erwerb sozialer Sicherheit eine grofle Rolle. All diese Ziele kénnen Kinder
besonders in stabilen Freundschaften, in denen gegenseitige Wertschitzung,
Unterstiitzung und Selbstenthiillung iibermittelt werden, erreichen. Dabei definiert sich
die Gleichaltrigenakzeptanz als die ,,Mitgliedschaft* in einer Gruppe von Gleichaltrigen
(zumeist Mitschiilern), die gemeinsame Ziele, die Akzeptanz von Unterschieden und die
allgemeine Gerechtigkeit unter den Mitgliedern anstreben. Auch die Empfindungen der
einzelnen Gruppenmitglieder den anderen gegeniiber sind von grofler Bedeutung. In einer
Studie konnte gezeigt werden, dass Kinder und Jugendliche, die aufgrund ihrer
Erkrankung keinen besten Freund hatten, sich selbst als am starksten isoliert einschitzten

(Seiffge-Krenke et al., 1996).

All diese Faktoren zur Annahme bzw. Ablehnung bei Mitschiilern und Freunden zeigen
einen grof3en Einfluss auf das Wohlbefinden und die Lebensqualitidt krebskranker Kinder.
Die Vermittlung von Wertschitzung und Akzeptanz kann betroffene Kinder in ihrer
psychosozialen Kompetenz bestirken und ihnen die Wiedereingliederung in den

schulischen Rahmen wesentlich erleichtern.
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4.1.4 Verhalten in der Schule

Das Verhalten krebskranker Kinder in der Schule ist nicht typisierend feststellbar.
Manche Studien berichten iiber keine bis kaum signifikante Auffilligkeiten von Kindern
mit Tumoren des Zentralnervensystems, andere Studien berichten von diversen

Verhaltensauffilligkeiten bei der Riickkehr in die Schule.

Hierzu zwei Beispiele, die in ihren Ergebnissen stark auseinandergehen. Glaser, Abdul
Rashid, U. und Walker (1997) berichteten in ihrer Arbeit von Studien, in denen Kinder,
die einerseits unter bosartigen Tumoren, die nicht im Zentralnervensystem lagen und
anderseits unter Hirnstammgliomen litten, nach der Behandlung ohne auftauchende
Verhaltensprobleme in die Grundschule zuriickkamen. Im Gegensatz dazu berichtete
Slave et al. (1994) in ihrer Studie, in der 67 Kinder mit einem Tumor des
Zentralnervensystems bei ihrer Riickkehr in die Schule beobachtet wurden, von kontrdren
Ergebnissen. 25% der Uberlebenden hatten Verhaltens- und Anpassungsprobleme und
25% bendtigten eine spezielle Form des Schulunterrichts. Dartliberhinaus berichteten sie,
dass Kinder nach einer Tumorerkrankung des Zentralnervensystems im Vergleich zu
allen anderen bosartigen Erkrankungen des Kindesalters, weniger héufig einen
Universitdtsabschluss machten oder einen dhnlichen schulischen Erfolg wie die Kinder
threr Kontrollgruppe erzielten. Dies stand in engem Zusammenhang mit der

verschlechterten Kognitionsféhigkeit betroffener Kinder (Glaser et al., 1997).

In Kapitel ,3.5 Behaviorale und psychosoziale Spatfolgen wurden bereits
unterschiedliche Studien zu diesem Thema ndher zusammengefasst und erldutert. Um
Wiederholungen zu vermeiden, wird daher auf dieses Kapitel verwiesen.
Zusammenfassend ldsst sich kein allgemein giiltiger Schluss zum Vorhandensein
behavioraler Auffilligkeiten nach Hirntumorerkrankungen geben. Dafiir gehen die

Ergebnisse vorhandener Studien zu weit auseinander.

4.2 Schulische Reintegration

Angesichts der zahlreichen Schwierigkeiten, die auf Kinder nach einem Hirntumor

zukommen konnen, ist es von besonderer Bedeutung, den Kindern wéhrend sowie nach
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dem stationdren Aufenthalt addquate Interventionen anzubieten, um auf diese Art und
Weise den Wiedereinstieg in die Schule erleichtern zu kénnen und die Lebensqualitét des
Kindes zu erhdhen. Aufgrund dessen, dass in den Krankheitsprozess des Kindes
zahlreiche Personen mit eingeschlossen sind, wie beispielsweise die Familie, Lehrer und
Mitschiiler, miissen erfolgreiche Reintegrationsprogramme auf eben diese
Personengruppen besonders eingehen. Der Prozess der Reintegration des Kindes kann auf

diese Weise sein Ziel am besten erreichen.

Im Folgenden soll auf Voraussetzungen erfolgreicher Wiedereingliederung genauer
eingegangen, sowie vorhandene Reintegrationsprogramme vorgestellt werden, um die
Moglichkeiten betroffener Kinder auf dem Weg zuriick in die Schule aufzuzeigen. In
Anlehnung an Madan-Swain, Katz und LaGory (2004) werden hierzu drei Phasen des
Reintegrationsprozesses unterschieden: Phase I beginnt bereits kurz nach der Diagnose
und beinhaltet die Betreuung im Krankenhaus, Hausunterricht sowie die Vorbereitung
eines Plans zur schulischen Riickkehr. Phase II beschéftigt sich vor allem mit der
Vorbereitung der Lehrer und Klassenkameraden auf den Wiedereintritt sowie die
Riickkehr des erkrankten Schiilers in die Klasse. Hier ist ein enger Kontakt der Lehrer
und der medizinischen sowie psychologischen Betreuer notwendig, um Informationen
iber die Krankheit, Folgen dieser und notwendige Unterstiitzungsmafinahmen zu
vermitteln. Aufkldrung iiber die Krankheit steht auch in Bezug auf die Mitschiiler an
erster Stelle. In Phase III, der letzten Phase, soll eine laufende Unterstiitzung und
Nachbetreuung geboten werden, um im Kontakt mit Lehrern und Eltern den Schulbesuch

des Kindes soweit notwendig weiterhin zu unterstiitzen.

4.2.1 Phase I: Schulische Betreuung im Krankenhaus, Hausunterricht und

Vorbereitung der schulischen Riickkehr

Erfolgreiche Reintegration beginnt nicht erst nach einem stationdren Aufenthalt, sondern
bereits wihrend dessen. Aufgrund der notwendigen Intensivbehandlung im Krankenhaus
zu Beginn konnen die Kinder nicht mehr am Schulunterricht teilnehmen. Fiir diesen
Zeitraum steht die Moglichkeit der schulischen Betreuung im Krankenhaus sowie des
Hausunterrichts zur Verfiigung. In Osterreich wird beispielsweise von Lehrerlnnen der

Wiener Heilstédttenschule, die dem Wiener Stadtschulrat unterstehen, einerseits Betreuung
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im Spital, andererseits im Rahmen des ,,Integrativen Hausunterrichts* auch Unterricht

zuhause angeboten.

Die Wiener Heilstéittenschule ermdglicht es krebskranken Kindern und Jugendlichen
regelmiBig Priifungen zu machen, ohne tatsdchlich am Regelschulunterricht teilnehmen
zu miissen. Dies erspart ihnen eine groflere Abschlusspriifung am Ende des Schuljahres
und ermdglicht ihnen auf diesem Weg ein Jahreszeugnis zu erhalten. Die regelmiBige
schulische Betreuung auch wéhrend der Behandlung hat sich fiir den Krankheitsverlauf
als sehr giinstig erwiesen. Aufgrund der unterschiedlichen Belastbarkeit der Kinder
erfolgt erst nach Riicksprache beim behandelnden Arzt ein gezielt geférderter und auf das
jeweilige Kind angepasster Unterricht. Dadurch wird eine Uberforderung der Kinder
verhindert. Dariliberhinaus haben die LehrerInnen einen regelmifBigen Kontakt zur
Herkunftsschule, um den Kindern einen addquaten schulischen Fortgang zu ermoglichen
und ihnen nicht das Gefiihl zu vermitteln, hinsichtlich des Lehrstoffs ihren Mitschiilern
hinterher zu sein. Dieser enge Kontakt zur Stammschule soll aulerdem eine Erleichterung
fiir das Kind bei der Wiedereingliederung beabsichtigen (Rudy & Remesperger, 2001;
Topf, Trimmel, Vachalek, Felsberger, & Gadner, 1999).

Bei Kindern, die aus anderen Bundeslindern kommen, wird in Zusammenarbeit mit der
Stammschule ein geeigneter Hausunterricht organisiert. Dabei hat es sich am
zielfiihrendsten erwiesen, wenn die Klassenlehrerilnnen der erkrankten Kinder selbst den
Unterricht durchfiihren. Nicht nur durch den Unterricht im Spital, sondern auch mit Hilfe
des Privatunterrichts zuhause, konnen die Kinder in der Regel das Schuljahr mit einem
Zeugnis, das sie von ihrer Stammschule bekommen, positiv abschlieBen (Rudy &

Remesperger, 2001).

Exkurs: Anwendung neuer Informationstechnologien

Zur Herstellung und Aufrechterhaltung sozialer Kontakte wihrend der schulischen
Absenz hat sich in den letzten Jahren auch das Internet als eine wesentliche, wenn nicht
sogar die wesentlichste Informationsvermittlung etabliert. Ob in Gesprichsrdumen
(Chatrooms) oder durch elektronische Nachrichten (E-Mail) hat man jederzeit die
Moglichkeit, sich auch iiber groflere Distanzen auszutauschen. Auf diese Art und Weise,

wenn auch nur virtuell, kann einem krebskranken Kind die Riickkehr in die Schule
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wesentlich erleichtert werden. Dariiberhinaus kann dessen soziale und schulische
Integration, durch das Aufbauen eines engen Kontakts zu seinen Mitschiilern, unterstiitzt
werden, auch wenn das Kind in der Realitdt noch nicht in die Klasse zuriickgekehrt ist

(Kroll & Petermann, 2000).

Vorreiter auf diesem Gebiet ist die Universitétskinderklinik Heidelberg, die im Jahr 2000
ein deutschlandweites Internet-Pilotprojekt gestartet hat. Unter dem Namen ,,Onko-Kids-
Online* kdnnen onkologisch erkrankte Kinder und Jugendliche ab dem 6. Lebensjahr mit
Hilfe des Internets mit Mitschiilern, Lehrern und Freunden aber auch anderen betroffenen
Kindern in interaktiven Kontakt treten. Bereits wihrend des Krankenhausaufenthalts kann
iiber E-Mail kommuniziert werden oder durch den Einsatz von Webcams eine
Videokonferenz stattfinden. Neben dem piddagogischen Hintergrund empfiehlt sich das
Medium Internet hierbei vor allem als Mdglichkeit, sozialen — insbesondere visuellen —
Kontakt zu den Mitschiilern und Lehrern aufrechtzuerhalten. Dabei ist eine komplette
Ubertragung des Unterrichts nicht vorgesehen, da der gesundheitliche Zustand des Kindes
bzw. die laufenden medizinischen Termine dies in der Regel nicht zu lassen (DLFH,

Aktion fiir krebskranke Kinder e. V., 2009).

Auch in Osterreich gibt es #hnliche Moglichkeiten. Seit 2001 besteht das Projekt
»e-learning fiir krebskranke Kinder* der Wiener Heilstédttenschule und der Kinder-Krebs-
Hilfe-Elterninitiative. Dadurch wird fiir die Patienten des St. Anna Kinderspitals das
Klassenzimmer ins Krankenzimmer geholt. Durch die Installation von Computern und
Webcams und dem Anschluss der onkologischen Stationen des St. Anna Kinderspitals an
das Wiener Bildungsnetz wird ein direkter Kommunikationsweg eréffnet. So haben die
Kinder die Moglichkeit, zumindest einen Teil des Regelunterrichts mitzuerleben

(Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2009a).

4.2.2 Phase II: Vorbereitung der Lehrer und Mitschiiler, Riickkehr in die Klasse

Erfolgreiche Reintegrationsprogramme werden exakt an das betroffene Kind, in
Zusammenarbeit mit Arzten, Psychologen, Lehrern und Eltern, angepasst. So konnen
Inhalte, Zeitpldne und Durchfiihrung individuell gestaltet und mit altersentsprechenden

Materialien gearbeitet werden. Die Erstellung des Integrationsplanes wird bereits
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wiéhrend des Klinikaufenthalts entwickelt (Phase I), um einen reibungslosen Ablauf zu

gewihrleisten (Kroll & Petermann, 2000).

Essentiell hierbei ist die zeitgerechte und intensive Einbindung der Lehrer und
Mitschiiler, da diese, wie bereits erwihnt, eine besondere Rolle bei der Reintegration
krebskranker Kinder und Jugendlicher spielen. Lehrer fiihlen sich hdufig unvorbereitet,
wenn einer ihrer Schiiler nach einer Hirntumorerkrankung wieder in die Schule
zuriickkehrt oder wenn betroffene Schiiler neu in die Klasse kommen. Sie haben nicht
ausreichende Kenntnisse iiber spezielle schulische und individuelle Bediirfnisse der
Schiiler und sind unsicher in ihrer Interaktion mit diesen. Auch die Mitschiiler miissen
dariiber aufgekliart werden, was die notwendigen Bediirfnisse des betroffenen Kindes auf
dem Weg zuriick in die Schule sind. Besonders im jungen Alter muss auch dariiber
informiert werden, dass die Erkrankung weder ,,ansteckend* noch ,,selbstverursacht® ist.
Auf diese Weise sollen alle mdglichen Informationen hinsichtlich der Erkrankung

gegeben, mogliche Missverstindnisse ausgerdumt und Angste abgebaut werden.

Auch hier ist es besonders wichtig, dass nicht nur Informationsveranstaltungen
stattfinden, sondern dass Eltern und das medizinische Personal bereits wihrend der
Intensivbehandlung einen regelméfBigen Kontakt zur Heimatschule aufrechterhalten. So
konnen Lehrer bereits vorab erste Informationen erhalten und sich und die Mitschiiler auf

die Riickkehr des Kindes vorbereiten (Kroll & Petermann, 2000).

4.2.2.1 Die Rolle der Lehrer

Die Rolle der Lehrer wihrend der Reintegrationsphase von Kindern nach Hirntumoren ist
von grofler Bedeutung. Um dieser Anforderung gerecht werden zu konnen, ist, wie bereits
erwdahnt, das Aneignen von relevanten Informationen hinsichtlich der Erkrankung des

Schiilers von grofer Bedeutung.

Betroffene Lehrer sollten alle wichtigen Details, wie beispielsweise die Hirntumorart,
dessen Symptome, die Prognose und die Behandlungsform kennen. Auch iiber die
dadurch moglicherweise entstehenden Spédtfolgen und Begleiterscheinungen sollten
Lehrer informiert werden, insbesondere jene Folgen, die sich auf die Lernfahigkeit der

Kinder auswirken konnen, wie beispielsweise auf die Aufmerksamkeit, das Gedéachtnis,
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nonverbale Fahigkeiten, sprachliche oder motorische Einschrinkungen. Neben diesen
medizinischen sollten Lehrer auch {iiber psychologische Auswirkungen einer
Krebserkrankung in Kenntnis gesetzt werden. Dabei miissen sie vor allem lernen, mit
Problemen wie Angst, Verhaltensauffilligkeiten, emotionalen Auffilligkeiten,
Schwierigkeiten in der Beziehung zu Mitschiilern und Frustrationen im Hinblick auf
schulische Schwierigkeiten addquat umzugehen (Nessim & Katz, 1995, zitiert nach

McDougal, 1997).

Informationsveranstaltungen fiir Lehrer konnen auf unterschiedliche Weise stattfinden.
Prevatt et al. (2000) berichteten von mehreren Workshops, die speziell flir Lehrer
entwickelt wurden, um diese bei der Wiedereingliederung ihrer Schiiler zu unterstiitzen.
Die Workshops finden in Zusammenarbeit mit dem behandelnden Arztekollegium,
Psychologen, Sozialarbeitern und Krankenpflegern statt. Dabei kdnnen nicht nur direkt
betroffene Lehrer teilnehmen, sondern auch ,,HilfslehrerInnen®, Direktoren, Schulberater
oder Schuldrzte. Im Durchschnitt dauert der Workshop ein bis zwei Tage und besteht aus
kleinen Gruppendiskussionen, Informationsfoldern, Filmen und Préisentationen zum
Thema ,,Hirntumoren bei Kindern“, oder manchmal auch Fiihrungen direkt im Spital.
Dabei liegt die Betonung des Workshops stets auf der Einstellung zum erkrankten Kind,
dem Wissen iiber die Erkrankung und seine Behandlungsformen, den emotionalen
Auswirkungen und der Arbeit mit dem Kind. Speziell letzteres wird den Lehrern und
schulischen Mitarbeitern aus beiden Perspektiven, also aus Sicht des Kindes und aus
Sicht des Lehrers, ndhergebracht. Dartiberhinaus wird auch der Kommunikation mit der

Familie und den behandelnden Medizinern eine wesentliche Rolle eingerdumt.

Die Mehrzahl derartiger Programme erhélt sehr positives Feedback von den Beteiligten.
Teilnehmer berichten von verbessertem Verstindnis iiber die Krankheit einerseits, und
mehr Sicherheit und Selbstvertrauen im Umgang mit den erkrankten Kindern und
Jugendlichen andererseits. Schwachstellen dieser Programme bestehen insofern, als diese
keinem eindeutigen theoretischen Modell folgen. AuBlerdem fehlen Informationen iiber
die Langzeit-Wirksamkeit der Workshops. Andererseits jedoch sind derartige
Veranstaltungen in der Regel kostengiinstig, und kdnnen trotzdem einen sehr weiten

Personenkreis erreichen (Prevatt et al., 2000).
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Eine weitere wesentliche Aufgabe der Lehrer ist das Vorbereiten der gesamten Klasse auf
die Riickkehr des erkrankten Kindes. Dahingehend sollten die Lehrer in enger
Zusammenarbeit mit dem Arzte- und/oder Psychologenteam der Klinik den Mitschiilern
Informationen beziiglich der Erkrankung des Kindes geben, ihnen berichten was wéhrend
einer solchen Erkrankung vor sich geht, aber auch fiir mogliche Fragen der Mitschiiler zur
Verfiigung stehen und etwaige Stereotype iiber Krebs aufklaren (Nessim & Katz, 1995,
zitiert nach McDougal, 1997). Dabei muss jedoch beachtet werden, welche Wiinsche die
Eltern und Kinder beziiglich der Weitergabe von Informationen iiber die Erkrankung an
Mitschiiler und anderes schulisches Personal haben (McDougal, 1997). Mdéglichkeiten zur
verstdndlichen Vermittlung der Information an die Mitschiiler werden im folgenden

Kapitel dargestellt.

Sollte ein Kind auBer Stande sein die Schule zu besuchen, so ist es die Aufgabe der
Lehrer die Mitschiller dazu zu ermuntern, Kontakt mit dem betroffenen Kind
aufzunehmen, um es allenfalls auf diese Weise zu unterstiitzen. Jedoch kénnen die Lehrer
der Stammschule das erkrankte Kind auch selbst aktiv unterstiitzen, in dem sie sich fiir
den Hausunterricht einsetzten. Diesen bekommen sie bezahlt und erkldren sich somit
dafiir bereit, das Kind auBlerhalb der Schule im Einzelunterricht zu unterrichten (Chekryn,

Deegan, & Reid, 1986).

4.2.2.2 Die Rolle der Mitschiiler

Neben den Lehrern spielen die Mitschiiler eine wesentliche Rolle im Zuge der
Reintegration.  Mitschiiler, die eine hohe soziale Unterstiitzung bei der
Wiedereingliederung bieten, verstirken dadurch die psychosoziale Anpassung der
betroffenen Kinder (McDougal, 1997). In einer Studie von LaGreca (1990) konnten jene
Ergebnisse bestitigt werden. Je mehr Einfluss die Krankheit auf die sozialen Funktionen
des Kindes hat, umso mehr gefdhrdet sie die generelle psychosoziale Anpassung dessen.
Dartiberhinaus konnen Gleichaltrige oder Mitschiiler die Behandlung und die Einhaltung
der Medikamenteneinnahme stark beeinflussen. Das bedeutet, dass erkrankte Kinder eher
ihre Behandlung oder Medikamenteneinnahme ignorieren, wenn dies soziale Situationen

,,storend* beeinflusst.
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Daher ist die Informationsvermittlung von enormer Bedeutung. Wenn Mitschiiler liber die
Erkrankung des betroffenen Kindes informiert und aufgeklart sind, féllt es ihnen leichter
damit umzugehen, die Situation zu akzeptieren und mit dem erkrankten Kind mehr zu
interagieren (McDougal, 1997). Jedoch unterscheidet sich das Wissen iiber eine
Erkrankung hinsichtlich des Alters eines Kindes oder Jugendlichen. Kinder im
Volksschulalter stellen hierzu beispielsweise Fragen wie ,,Was ist Krebs?*, ,,Kann er/sie
davon sterben?®, ,,Kann ich auch Krebs bekommen?*, ,, Kann er/sie weiterhin mit mir
spielen? und ,,Koénnen wir iiber die Erkrankung reden oder sollen wir sie ignorieren?.
Jugendliche, die bereits die Unter- oder Oberstufe besuchen, stellen wesentlich

theoretischere Fragen zur Erkrankung (Peckham, 1993; Sexson & Madan-Swain, 1993).

Aufgrund dessen, dass Kinder hdufig zu Missverstindnissen beziiglich der Erkrankung
tendieren, sind jene Unterhaltungen dariiber enorm wichtig um mogliche Geriichte aus
dem Weg zu rdumen. Dariiberhinaus wiirde eine vollstindige Aufkldrung dazu fiihren,
dass Kinder ihre erkrankten Mitschiiler anders, d.h. vor allem einfiihlsamer, behandeln

(McDougal, 1997).

Eine gute Moglichkeit zur altersentsprechenden Informationsvermittlung fiir Mitschiiler
ist das seit dem Jahr 2002 in Osterreich bestehende Projekt ,,Schulkoffer”, eine Initiative
der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe, das die Reintegration von an Krebs erkrankten
Kindern und Jugendlichen in die Schule oder den Kindergarten erleichtern soll. Hierfiir
wurde ein Informationskoffer zusammengestellt, der pddagogisch aufbereitete
Informationsmaterialien, die altersabhingig variiert werden konnen, enthdlt. Diese
bestehen unter anderem aus Kinder- bzw. Jugendbiichern, die Krankheit und Tod
thematisieren, Broschiiren zum Thema Kinderkrebs, Videos oder Anschauungsmaterial
wie z.B. Mundmasken. Der Schulkoffer unterstiitzt die Informationsveranstaltung, die fiir
Schulklassen bzw. Kindergirten durch Heilstdttenlehrer oder Mitarbeiter der Kinder-
Krebs-Hilfe angeboten wird, oder kann fiir einen gewissen Zeitraum der Klasse zur

Verfiigung gestellt werden (Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe, 2009b).

4.2.3 Phase III: Laufende Unterstiitzung und Nachbetreuung

Nach der Riickkehr eines an Krebs erkrankten Kindes in die Schule und im darauf

folgenden Zeitraum (dieser richtet sich je nach Bediirfnis des einzelnen Kindes oder

60



Jugendlichen) ist eine laufende Kommunikation zwischen Familie, den Lehrern sowie
den medizinischen und psychologischen Betreuern wichtig, um schulische Probleme
rasch und in geeignetem Rahmen besprechen zu konnen. So kdnnen beispielsweise
zunehmende Fehlzeiten besprochen werden und entsprechende MafBlnahmen getroffen
werden, um eine aus medizinischer Sicht, aus Sicht der Familie sowie aus Sicht der

Schule akzeptable Losung zu finden.

Zur laufenden Unterstiitzung einerseits, sowie auch zur verbesserten Kommunikation mit
allen Beteiligten andererseits, haben sich ,,Peer-Mentorenprogramme* als hilfreich
erwiesen. Wihrend diese in Europa bis dato nur selten in der Unterstiitzung krebskranker
Kinder beriicksichtigt wurden, sind sie in den USA bereits sehr erfolgreich. Das Ziel
dabei ist, eine Begleitung und positive Beeinflussung der Entwicklung erkrankter Kinder.
Dabei spielen der Erfolg und das Zurechtkommen in der Schule eine besonders grof3e
Rolle. Vor allem im Zuge der Reintegration betroffener Kinder konnen Mentoren, die
meistens dlter als die Kinder selbst sind, als Informationsvermittler zwischen Schule,
Freundeskreis, Eltern und Behandlungspersonal agieren. Dariiberhinaus fungieren sie als
positives Rollenvorbild, das Kindern addquate Riickmeldung und vor allem Riickhalt
vermittelt. Peer-Mentoren miissen daher vorab angemessene Informationen sammeln,
Schulungen besuchen und regelmiflige Supervisionen erhalten, um Kindern die notige

Unterstiitzung bieten zu konnen (Kroll & Petermann, 2000).
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B. EMPIRISCHER TEIL

5. Zielsetzung

Nach einfithrender Darstellung der Gehirntumoren im Kindes- und Jugendalter, der
hiufig auftretenden Spétfolgen einer Erkrankung, sowie der schulischen Situation
betroffener Kinder und Moglichkeiten der Reintegration im theoretischen Teil dieser
Arbeit, ist das primire Ziel der empirischen Untersuchung, die Erfassung der aktuellen
Schulsituation von neuroonkologisch erkrankten Kindern und Jugendlichen in Form einer
Lehrerbefragung. Bis dato existiert kein Instrumentarium, das einen Einblick in diesen
Bereich ermoglicht. Allerdings stellt jener Bereich einen bedeutenden Faktor dar, der —
speziell fiir den Zeitraum nach der Erkrankung — wesentlich dazu beitragen kann,
betroffene Kinder und Jugendliche im richtigen Ausmal3 und spezifisch in Bezug auf

deren Bediirtnisse zu unterstiitzen.

Wie bereits im vorherigen Abschnitt ausfiihrlich erldutert, treten nach einer
Hirntumorerkrankung haufig Spétfolgen auf, die vor allem im somatischen, kognitiven
und psychosozialen Bereich beobachtet werden konnen. Dies — gemeinsam mit der
Tatsache, dass Kinder und Jugendliche einen wesentlichen Teil ihrer Zeit in der Schule
verbringen - fithrt zu dem dringenden Bediirfnis einer ganzheitlichen Betrachtung und
Einschiatzung der (Schul-)Situation aus Sicht der Lehrer. Je friiher mogliche Defizite
erkannt werden, desto eher ist eine gezielte Forderung der betroffenen Bereiche moglich

und die vollstidndige Teilhabe in Alltagsbereichen im Sinne der ICF gewéhrleistet.

Dies fiihrte zur Entwicklung eines geeigneten Lehrerfragebogens. Die Initiierung dieses
Projekts geht auf Frau Dr. Ulrike Leiss und Mag. Thomas Pletschko zuriick, die als
Klinische und Gesundheitspsychologen an der Neuroonkologie der Universitétsklinik fiir
Kinder- und Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der Stadt Wien tétig sind.
Durch die tdgliche Arbeit mit neuroonkologisch erkrankten Kindern und Jugendlichen,
die hidufig unter neuropsychologischen Defiziten leiden, wurde die Idee der
Lehrerbefragung entwickelt. Der vorliegenden Arbeit gehen bereits zwei weitere
empirische Untersuchungen mit &hnlichen Schwerpunkten voraus. Gmoser (2008)
befasste sich mit der Evaluierung einer Fragebogenversion fiir Kinder- und Jugendliche

(FEAS—G/FEAS-U/O) und Leeb (2008) evaluierten den dazugehdrigen
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Elternfragebogen (FEAS-E). Durch die gemeinsame Anwendung aller Verfahren soll in
Zukunft die Moglichkeit geboten werden, die schulische Situation aus verschiedenen

Gesichtspunkten moglichst vollsténdig zu erfassen.

Im Folgenden werden zunichst Aufbau und Konstruktion des Fragebogens vorgestellt.
Dem folgt eine Beschreibung der Vorgehensweise der Untersuchung, der Datenerhebung
und deren Auswertung. Eine detaillierte Stichprobenbeschreibung der erkrankten Kinder
und Jugendlichen soll zur Verdeutlichung des komplexen Krankheitsbildes dargelegt

werden.

Zentrale Forschungsfragen dieser Arbeit orientieren sich vorwiegend an der Evaluierung
des Fragebogens. Dementsprechend steht die Analyse der Qualitdt des Fragebogens im
Mittelpunkt des Interesses und soll anhand der Hauptgiitekriterien Objektivitdt, Validitét
und Reliabilitdt statistisch {iberpriift werden. Dabei soll unter anderem die dem
Fragebogen zugrunde liegenden Faktorenstruktur ermittelt werden sowie ein Vergleich
mit den Funktionsbereichen der ICF angestellt werden. Aullerdem werden gesammelte
Testergebnisse aus psychologisch-diagnostischen Verfahren, medizinische Daten und die
Einschitzungen der Lehrerlnnenfragebogen betroffener Kinder und Jugendlicher
statistisch und inhaltlich analysiert. Dies soll auch bereits erste Erkenntnisse bringen, wie
Lehrer die Funktionsfihigkeit und Partizipationsmoglichkeiten neuroonkologisch

erkrankter Schiiler einschéitzen.

6. Fragebogenkonstruktion

Im Folgenden soll die Vorgehensweise zur Entwicklung des FEAS-L (Fragebogen zur
Erfassung der aktuellen Schulsituation nach Kriterien der ICF fiir Lehrer) dargestellt
werden. Hierzu werden der theoretische Hintergrund, die Itemkonstruktion und die

formale Darstellung nédher erldutert.
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6.1 Itemgenerierung

Die theoretische Basis zur Konstruktion der Fragen stellte die internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) dar, die bereits
in Kapitel 3.1 eingehend beschrieben wurde. Die Klassifikation baut vorwiegend auf dem
biopsychosozialen Modell der Gesundheit auf, ist ressourcenorientiert und stark nach der
Funktionsfdhigkeit des Menschen orientiert. Darauf aufbauend konnten spezielle Items
zum Bereich Schule entwickelt werden (Deutsches Institut fiir medizinische
Dokumentation und Information, DIMDI WHO-Kooperationszentrum fiir das System

internationaler Klassifikationen, 2005).

Der FEAS-L basiert auf den seit 2008 bereits vorhandenen Eltern- (FEAS-E) und
Schiilerversionen (FEAS-G und FEAS-U/O) des Fragebogens zur Erhebung der aktuellen
schulischen Situation von Kindern und Jugendlichen nach einer Hirntumorerkrankung.
Eine Grundstruktur war daher bereits vorhanden. Die Hauptaufgabe bestand demnach
darin, diese Grundstruktur derart weiter zu entwickeln, dass eine addquate Form der
Befragung fiir Lehrer geschaffen wird, die einerseits fachspezifischere und detailliertere

Fragen zulésst und andererseits weitere Bereiche der schulischen Situation abdecken soll.

Die ausgewdhlten schulischen Bereiche und Fragestellungen der beiden vorangegangenen
Versionen waren entweder auf Kinder und Jugendliche im Schulalter bezogen (FEAS-G
und FEAS-U/O), oder als Fragestellungen fiir Eltern schulpflichtiger Kinder konstruiert
(FEAS-E). Eltern haben jedoch einerseits einen wesentlich geringeren Einblick in den
Schulalltag als Lehrer, andererseits fehlt in der Regel das Fachwissen iiber das
Vorhandensein altersentsprechender bzw. lehrplangeméfBer Fertigkeiten. Neben
Uberarbeitungen im  sprachlich-formalen Bereich, waren daher insbesondere
Weiterentwicklungen bei der Auswahl und dem Gehalt der Fragen notwendig. Dies sollte
durch zusitzliche Aufnahme weiterer Items ermoglicht werden, die einerseits bisher nicht
erfragte Bereiche abdecken, andererseits bereits vorhandene Themen detaillierter erfassen
sollen. ~ Widhrend in den vorangegangenen Fragebogen unter anderem
Wissensanwendungen wie Lesen, Schreiben, Rechnen lediglich in Bezug auf deren
Vorhandensein bzw. Grad der Bewiltigung erfragt wurden, sollte der FEAS-L im Detail

erfassen, ob beispielsweise im Bereich ,,Lesen” die Anforderungen an Lesegenauigkeit,
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Voraussicht, Lesefliissigkeit und sinnerfassendes Lesen erfiillt werden. Eine derartige

Aufgliederung sollte in mehren Teilbereichen erfolgen.

Um diesen Anforderungen gerecht zu werden, wurden insbesondere Expertenmeinungen
von Frau Dr. Leiss, Herrn Mag. Pletschko und drei Lehrerinnen der Wiener
Heilstéttenschule eingeholt. Hierzu wurden die vorangegangenen Fragebdogen FEAS-G,
FEAS-U/O und FEAS-E als Basis herangezogen und dariiber entschieden, welche
Bereiche des Schulalltags erfragt werden konnen, um einen moglichst vollstdndigen
Uberblick iiber die aktuelle schulische Situation eines erkrankten Kindes erhalten zu

konnen.

Neben dem bisher erwdhnten wurde aullerdem insbesondere darauf Wert gelegt, dass die
Fragen nicht nur den schulischen Alltag abdecken und moglichst vollstandig beschreiben,
sondern, dass auch Lehrer bei kiirzerer Bekanntschaft mit dem Schiiler die Moglichkeit
haben, die Fragen moglichst vollstindig zu beantworten. Eine weitere wesentliche
Herausforderung stellte die Anpassung der Fragen an die enorme Altersspanne der Kinder
und Jugendlichen dar. Lehrer von Schiilern aus der ersten Volksschulklasse haben
aufgrund der zu diesem Zeitpunkt teilweise geringer ausgeprégten Fertigkeiten nicht die
gleichen Moglichkeiten wie Lehrer von Schiilern der Unter- bzw. Oberstufe, ein
vollstindiges Bild der schulischen Situation des Kindes zu berichten. Eine Fragstellung,
die fiir nahezu alle Altersstufen des schulfdhigen Alters geeignet ist, ohne gleichzeitig an

inhaltlicher Aussagekraft zu verlieren, musste gewahlt werden.

AbschlieBend umfasste der erste Teil des iiberarbeiteten Fragebogens (zur Abfrage der
altersentsprechenden bzw. lehrplangeméfBen Erfiillung der schulischen Fertigkeiten) statt
34 Ttems im Elternfragebogen FEAS-E (Leeb, 2008) und 53 Items in der Version fiir
Kinder und Jugendliche FEAS-G bzw. FEAS-U/O (Gmoser, 2008) 65 Items, die sich
inhaltlich auf folgende 15 Bereiche der ICF beziehen:

- Funktionen der Aufmerksamkeit - Aufgaben libernehmen
- Funktionen des Gedichtnisses - Selbstversorgung
- Psychomotorische Funktionen (Gesundheitsverhalten)
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- Emotionale Funktionen - Gegenstidnde tragen, bewegen und

- Funktionen der Wahrnehmung handhaben/Gehen und sich
- Funktionen des Denkens fortbewegen (Funktionen der Fein-
- Hohere kognitive Funktionen und Grobmotorik)

. Kognitiv-sprachliche =~ Funktionen . Kommunikation
(Sprache) - Soziale Interaktion

- Wissensanwendung

- Funktionen der psychischen Energie

und des Antriebs

Daran anschlieend folgen im zweiten Teil des Fragebogens, der ebenfalls auf Basis der
ICF konstruiert wurde, drei Fragen zur Stellung des Kindes innerhalb der
Klassengemeinschaft und sieben Items zum Wohlbefinden in schulischen und sozialen
Situationen. Weitere flinf Items wurden konstruiert, um die Beziehung des Lehrers zu
dem betroffenen Schiiler zu eruieren, und ebenfalls fiinf Items versuchen die Beziehung
zwischen den Mitschiilern und dem betroffenen Schiiler aus Sicht der Lehrer abzukléren.
AbschlieBend dienen zehn Items der Abkldarung der bisherigen Schullaufbahn des
Schiilers und weitere neun Items beziehen sich auf (unterrichtsbezogene) Angaben zur

Person des Lehrers.

Hinsichtlich des Antwortformats wurde die in den vorangegangenen Fragebdgen
verwendete Analogskala {ibernommen. Diese ermdglicht nicht nur eine groBere Anzahl
an Abstufungen in der Beantwortung der Fragen, sondern verhindert auch weitgehend das
Ankreuzen der neutralen Mitte. Der Fragebogen wurde mit zwei unterschiedlichen
Analogskalen versehen. Erstere wurde insbesondere im Bereich der schulischen
Fertigkeiten angewendet. Die beiden Pole bestehen aus einer Sonne und einer
Regenwolke und wurden durch die Sitze ,,Der/die SchiilerIn bewiltigt folgende
Fertigkeiten altersentsprechend/lehrplangemdfl immer* und ,,Der/die SchiilerIn bewéltigt
folgende Fertigkeiten altersentsprechend/lehrplangemdB3 nie* verbalisiert. Abbildung 8

symbolisiert die erste Form der Analogskala.
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Der/die Schilerin immer nie
bewaltigt folgende 0 .
Fertigkeiten y ;\ m weil ich nicht
altersentsprechend/ '
lehrplangeman

In die Klasse finden I [ 1 o

Abbildung 8 - Analogskala Form I

Die zweite Analogskala wurde fiir jene Items verwendet, die die Einschitzung einer
Intensitdt, beispielsweise eines Gefiihls, erfragen. An den Polen befanden sich die

Begriffe ,,Der/die SchiilerIn.... gar nicht* und ,,Der/die SchiilerIn.... immer*.

Der/die Schlerin ...

kann ich
nicht
beurteilen

... ist hungrig in der 5
Schule. //_

t

Abbildung 9 - Analogskala Form I1

gar nicht immer

Die Aufgabe der Lehrer bestand darin einen vertikalen Strich auf der Linie oder auf dem
Balken so zu platzieren, dass er mit ihrer Einschidtzung hinsichtlich der Fragstellung
iibereinstimmte. Zu Beginn des Fragebogens erstrecken sich iiber eine knappe Seite die
schriftlichen Instruktionen, in der die Lehrer iiber den besonders hohen Stellenwert ihrer
Beantwortung zur aktuellen Schulsituation des Schiilers informiert werden und
gleichzeitig aufgefordert werden, so genaue Einschitzungen wie moglich zu geben und
nur in Ausnahmefillen ,,weil3 ich nicht” bzw. ,,kann ich nicht beurteilen* anzukreuzen.

Diese Instruktion soll vor allem dazu dienen, validere Daten zu erhalten.

6.2 Inhaltliche Darstellung der Items und deren Funktionszugehorigkeit

Gleich zu Beginn des Fragebogens wurde in Bezug auf die emotionalen Funktionen die

schulische Grundstimmung des Schiilers aus Sicht des Lehrers erhoben. Die Entwicklung
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dieses Items, das bereits in der Eltern- und Schiilerversion vorgegeben wurde, basiert auf
der Theorie der Grundemotionen nach Plutschnik (1962). Folgende Emotionen wurden

daraus entnommen und den Lehrern zur Antwort zur Verfiigung gestellt:

1¢¢

,,Wie geht es dem/der SchiilerIn an den meisten Tagen in der Schule? Kreuzen Sie an

gliicklich angstlich/besorgt traurig zornig/wiitend neutral

Die nach den Kriterien des ICF entwickelten Items zu den bereits oben erwidhnten 15
Funktionsbereichen, sind in Tabelle 4 dargestellt. Aus Copyright Griinden gibt die

Tabelle die im Fragebogen verwendeten Items nur beispielhaft wieder.

Tabelle 4 - Items und deren Funktionszugehorigkeit I

b140 Aufmerksamkeit
b1400 Daueraufmerksamkeit Die Aufmerksamkeit iiber eine lingere Zeitspanne aufrecht erhalten
d160 fokussierte Aufmerksamkeit
b1402 geteilte Aufmerksamkeit

b1403 | mit anderen geteilte Aufmerksamkeit

b144 Gedichtnis
b1440 Kurzzeitgedéchtnis Losen von Aufgaben, die das Kurzzeitgedichtnis verlangen
bl441 Langzeitgedachtnis

b1442 Abrufen von Gedéchtnisinhalten

Funktionen des Gedichtnisses, anders

bl448 bezeichnet (Gedéchtniskapazitit)
b147 Psychomotorische Funktionen
. Handlungen in einem addquaten Tempo (nicht zu schnell und nicht
b1470 psychomotorische Kontrolle zu langsam) beenden konnen (z.B.: Abschreiben, Aufrdumen)
b1471 Qualitit der psychomotorischen

Funktionen
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ICF- . q
Titel und Beschreibung

Items im Fragebogen (beispielhaft)

b152 Emotionale Funktionen
b1520 (Situations) Angemessenheit der Das mit der jeweiligen Situation iibereinstimmende Gefiihl zeigen
Emotion (Passung der Gefiihlsqualitit) | konnen (z.B. in einer traurigen Situation weinen und nicht lachen)
b1521 Affektkontrolle
b1528 emotionale Fupktlonen, anders
bezeichnet
b156 Funktionen der Wahrnehmung
d110 Zuschauen Den/die LehrerIn aufmerksam beobachten konnen
d115 Zuhoren
b1565 raumlich-visuelle Wahrnehmung
b1560 auditive Wahrnehmung
b1561 visuelle Wahrnehmung
b1564 taktile Wahrnehmung
b160 Denken
b1600 Denktempo Rasches Verstehen der Aufgabenstellung
b1601 Form des Denkens
b164 héhere kognitive Funktionen
bl641 Das Organisieren und Planen Organisieren und Planen (z.B.: richtige Schulsachen fiir die
betreffende Funktionen Stunde/denTag mithaben)
bl642 Das Zeltmanager_nent betreffende
Funktionen
bl643 Kognitive Flexibilitét
bl644 Das E1ns1chtsvern'.16gen betreffende
Funktionen
b1646 Das Problemlosungsvermdgen
betreffende Funktionen
Das Abstraktionsvermdgen
b1640 betreffende Funktionen
bl645 Das Urtellsvermi_jgen betreffende
Funktionen
b167 Kognitiv-sprachliche Funktionen
b1670 Das Sprachverstidndnis betreffende Gesprochene Sprache verstehen und die Bedeutung erfassen
Funktionen kénnen
b1671 Das sprachliche Ausdrucksvermogen
betreffende Funktionen
d160 Wissensanwendung
dl166 Lesen Texte fehlerfrei lesen konnen (Lesegenauigkeit)
d170 Schreiben Korrekte Bewegungsablaufe ausfilhren kénnen
b1720 Das cinfache Rechnen betreffende Grundrechnungsarten anwenden kénnen
Funktionen
b1721 Das komplexe Rechnen betreffende

Funktionen
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b130

Psychische Energie und Antrieb

Ausmalf der psychischen Energie

Durchhaltevermégen zeigen (z.B.: im Unterricht, Wandertag,

b1300 (Durchsetzungskraft und Turnen)
Durchhaltevermogen)
b1301 Motivation (Anreiz zu handeln)
b1304 Impulskontrolle
d210 Aufgaben iibernehmen
4210 cine Einzelaufgabe iibernchmen Einfache Aufgaben ausfithren konnen (z.B.: eine Anweisung
befolgen)
d220 Mehrfachaufgaben iibernechmen
d2401 mit Stress umgehen
d177 Entscheidungen treffen
ds70 Gesundheitsverhalten
d570 Auf seine Gesundheit achten Mit krankheitsbedingten Einschrankungen umgehen kénnen
d440 Feinmotorik/Grobmotorik
3440 Feinmotorischer Handgebrauch Kleine Gegenstinde, wie einen Bleistift, k?ordlnlert aufnehmen,
festhalten und loslassen kénnen
d455 Sich auf andere Weise fortbewegen
Sich in verschiedenen Umgebungen
d460
fortbewegen
d310 Kommunikation
d310 Kommunizieren al_s Empfanger Verstehen konnen, was andere ihm/ihr erzdhlen
gesprochener Mitteilungen
d310 Kommunizieren als Sender
d720 Soziale Interaktion
d710 | Elementare interpersonelle Aktivitdten Gefiihle und Gedanken anderer nachvollziehen kdnnen
d7200 Bezichungen eingehen
d7202 Verhalten in Beziehungen regulieren
d7204 Sozialen Abstand wahren
. an . Soziale Regeln befolgen kénnen (z.B. Verstehen von sozialen
d7203 Sozialen Regeln gemél§ interagieren Regeln im schulischen Bereich und damit umgehen konnen)
d7400 mit Autoritétspersonen umgehen
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Im Anschluss daran wurden, wie weiter oben bereits erwéhnt, zur Eruierung der Stellung

des Kindes in der Klassengemeinschaft folgende Items entwickelt:

,Stellen Sie sich vor, dass dies die Klasse des/der Schiilern ist. Kreisen Sie die Figur ein, die die Stellung

des/der SchiilerIn innerhalb der Klassengemeinschaft wiedergibt.*

,Wie viele gute Freunde hat der/die SchiilerIn in der Klasse?*

keinen O 1o 20 3o 40 mehr als 4 O

Als dritte und letzte Frage dieses Abschnitts wurde eine offene Frage konstruiert, die den
Lehrern die Moglichkeit bieten sollte, ihre Gedanken und Beobachtungen beziiglich der

sozialen Interaktion des betroffenen Schiilers frei zu formulieren:
,,Bitte beschreiben Sie die soziale Interaktion des/der SchiilerIn. ..«

Die ebenfalls anhand der Kriterien des ICF entwickelten folgenden sieben Items zum
Wohlbefinden in schulischen und sozialen Situationen, fiinf Items zur Beziehung des
Lehrers zu dem betroffenen Schiiler, sowie fiinf Items zur Beziehung zwischen den
Mitschiilern und dem betroffenen Schiiler aus Sicht der Lehrer sind in Tabelle 5

dargestellt.

Tabelle 5 - Items und deren Skalenzugehdrigkeit 1T

‘Wohlbefinden

Titel und Beschreibung Items im Fragebogen

Der/die SchiilerIn. ..
b6 | Funktionen von Temperament und ... fihl sich wohl in der Schule.
Personlichkeit
b1263 Psychische Stabilitat
b1266 Selbstvertrauen
b1301 Motivation (Anreiz zu handeln)
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Unterstiitzung und Beziehungen

Titel und Beschreibung Items im Fragebogen
Beziehung Lehrer - Schiiler Sie...
e330 ‘ Autoritdtspersonen ‘ ... sprechen mit ihny/ ihr {iber seine/ihre Erkrankung.
Beziehung Mitschiiler - Schiiler Der/die MitschiilerIn des/der SchiilerIn...

Bekannte, Seinesgleichen (Peers),
e325 Kollegen, Nachbarn und andere ... sprechen mit ihm/ihr iiber seine/ihre Erkrankung.
Gemeindemitglieder

Im Anschluss an diesen Fragenabschnitt folgten demographische Fragen zur aktuellen
Beschulung des Schiilers und zur Person des Lehrers. Den Abschluss des Fragebogens
stellten Items zur detaillierten Eruierung der Reintegration des Schiilers dar. Hier wurden
die Lehrer aufgefordert sowohl die positiven Erfahrungen, als auch Schwierigkeiten und
Verbesserungsvorschldge fiir die Zukunft offenzulegen. Daher wurde diese Variable mit

einem offenen Antwortformat versehen.

7. Methode/Untersuchungsdesign

Das folgende Kapitel soll der Darstellung der methodischen Vorgehensweise der
Untersuchung dienen. Dazu werden einerseits Versuchsplanung und Erlduterung der
eingesetzten Erhebungsinstrumente dargestellt, andererseits die Durchfiihrung der
Untersuchung sowie deren Auswertung niher erldutert. Weiters soll ein kurzer Uberblick
iiber die Stichprobe der Lehrer dem besseren Verstdndnis der Untersuchung dienen. Eine

ausfiihrlichere Beschreibung der Patienten folgt im néchsten Kapitel.

7.1 Versuchsplan

Um eine empirische Analyse der Qualitit des vorliegenden Fragebogens durchfiihren zu
konnen, wird dieser Lehrern neuroonkologisch erkrankter Kinder oder Jugendlicher
vorgegeben. An der onkologischen Ambulanz der Universititsklinik fiir Kinder- und
Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der Stadt Wien werden betroffene

Kinder und Jugendliche regelméBigen Nachuntersuchungen unterzogen, die den — unten
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angeflihrten — Kriterien fiir die vorliegende Studie entsprechen. Aufgrund dessen wurde

das Ausmal der Stichprobe vor Beginn festgelegt.

Hinsichtlich des erkrankten Kindes bzw. Jugendlichen wurde darauf geachtet, dass der
betroffene Patient ausschliellich an einer Hirntumorerkrankung und an keinen anderen
onkologischen Erkrankungen leidet oder gelitten hat. Eine Einschriankung des Alters
ergibt sich indirekt, da entscheidende Voraussetzung ist, dass das Kind oder der
Jugendliche zum Zeitpunkt der Befragung eine Schule besucht. Nur dies erlaubt die

Befragung eines Lehrers {iber die aktuelle Schulsituation.

Wesentliches Kriterium fiir die Auswahl der befragten Lehrer ist deren Tatigkeit als
Klassenvorstand des betroffenen Kindes oder Jugendlichen. Nur fiir den Fall, dass eine
ausschlieBliche Befragung dieser nicht mdglich ist, werden Lehrer gewihlt, die den
Schiiler in mindestens einem Hauptfach unterrichten. Dies soll eine hohe Qualitit der
Antworten gewihrleisten, da diese Lehrer einen genaueren Einblick in die schulischen

Fertigkeiten des Schiilers haben.

7.2 Erhebungsinstrumente

Wesentlichstes Erhebungs- und Untersuchungsinstrument fiir die vorliegende Studie stellt
der neu entwickelte Fragebogen FEAS-L dar, der die schulischen Fertigkeiten betroffener
Kinder und Jugendlicher aus Sicht der Lehrer erfragt. Dariiber hinaus wurden auch Daten
anderer Verfahren zur empirischen Untersuchung herangezogen. Jene Verfahren, die vor
allem fiir die Betrachtung inhaltlicher Zusammenhinge ausschlaggebend sind, werden im

Folgenden genauer beschrieben.

7.2.1 FEAS - L

Wie bereits erwdhnt stellt der FEAS-L die Grundlage dieser Arbeit dar. Es gilt diesen zu
analysieren und in weiterer Folge fiir den zukiinftigen Einsatz an Kliniken vorzubereiten.
Eine inhaltliche sowie formale Beschreibung erfolgte bereits in Kapitel 6. Die

Aufstellung der Giitekriterien befindet sich in Kapitel 9.
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7.2.2 Intelligenztestverfahren

Die Erhebung des Intelligenzniveaus der Kinder und Jugendlichen erfolgte im Zuge
routineméBig durchgefiihrter neuropsychologischer Nachsorge-Kontrollen, die von den
Klinischen- und Gesundheitspsychologen durchgefiihrt werden. Die Verfahren werden
dabei individuell entsprechend der Fragestellung, der Tumorart sowie des Alters des
Kindes ausgewidhlt. Dies gilt auch fiir die im Folgenden beschriebenen

neuropsychologischen Verfahren:
Adaptives Intelligenz Diagnostikum (AID 2, Kubinger & Wurst, 2000):

Die Testbatterie fiir Kinder und Jugendliche zwischen 6;0 und 15;11 Jahren stellt ein
intelligenzdiagnostisches Instrument und gleichzeitig ein Screening-Verfahren zur
Erfassung bestimmter Teilleistungsschwéchen dar. Das Verfahren besteht aus 11
Untertests und 3 Zusatztests, die verschiedene Aspekte intellektueller Fahigkeiten zu
erfassen versuchen. Neben der Intelligenzquantitit (=minimale Testleistung) wird der
Range (=Streuung der Testleistungen) errechnet. Weiters werden die einzelnen
Untertestleistungen in einem Profil dargestellt. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen

verglichen.

Tabelle 6 - Giitekriterien AID 2

Reliabilitit Validitit

o  Split-Half: r=.70 bis .95 o Inhaltliche Giiltigkeit und diskriminante
o  Retest-Reliabilitit nach mindestens einem Validitit ist aufgrund von Expertenratings
Jahr: r = .60 bis .80 gegeben

Hamburg-Wechsler-Intelligenztest IV (HAWIK 1V, Petermann & Petermann,
2007):

Der Hamburg-Wechsler-Intelligenztest fiir Kinder IV ist ein Individualtest zur
Untersuchung der kognitiven Entwicklung von Kindern und Jugendlichen im Alter von 6
Jahren bis 16 Jahren. Mit insgesamt 10 Untertests (und 5 Zusatztests) werden

unterschiedliche Aspekte der Intelligenz gemessen, wobei die einzelnen Fihigkeiten
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jeweils den so genannten Indizes Sprachverstindnis, wahrnehmungsgebundenes logisches
Denken, Arbeitsgeddchtnis und Verarbeitungsgeschwindigkeit zugeordnet werden

konnen. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

Tabelle 7 - Giitekriterien HAWIK IV

Giitekriterien

Reliabilitit Validitit

e  Split-Half: Gesamtteil r = .96 bis .98 o Kriteriumsvaliditdt und Konstruktvaliditat
gegeben

Wechsler Intelligenztest fiir Erwachsene (WIE; Aster, Neubauer & Horn, 2006):

Der Wechsler-Intelligenztest fiir Erwachsene ist ein Individualtest zur Untersuchung der
kognitiven Féhigkeiten von Erwachsenen von 16 bis 89 Jahren. In 9 Standard- und 5
moglichen Zusatzuntertests werden unterschiedliche Teilbereiche der Intelligenz
gemessen, wobei die einzelnen Fihigkeiten jeweils dem so genannten Verbalteil oder
Handlungsteil zugeordnet werden konnen. Dariiber hinaus kénnen Kennwerte zum
Sprachlichen Verstdndnis, zur Wahrnehmungsorganisation, zum Arbeitsgeddchtnis und
zur Arbeitsgeschwindigkeit ermittelt werden. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen

verglichen.

Tabelle 8 - Giitekriterien WIE

Giitekriterien

Reliabilitit Validit:it
o Split-Half: Zwischen r=.70 und r = .97 o  Kriteriumsvaliditit gegeben
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7.2.3 Neuropsychologische Verfahren

D-KEFS Trailmaking-Test (aus dem Delis Kaplan Executive Function System,
2001):

Bei diesem Verfahren handelt es sich um ein neuropsychologisches Screeningverfahren
zur  Erfassung der Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit, visumotorischen
Koordination und Flexibilitit im Denken der Testperson. Die Ergebnisse werden mit

Gleichaltrigen verglichen.
Testbatterie zur Aufmerksamkeitspriifung (TAP 2.0, Zimmermann & Fimm, 2006):

Die TAP ist ein Computertestverfahren zur Uberpriifung von
Aufmerksamkeitsfunktionen, wobei verschiedene Testverfahren unterschiedliche
Teilfunktionen der Aufmerksamkeit erfassen. Die Testbatterie ist fiir Jugendliche und
Erwachsene normiert und besteht aus mehreren Verfahren, von denen folgendes

hinsichtlich der Validitat von Interesse ist:

o Arbeitsgeddchtnis: Erfassung des informationsverarbeitenden Kurzzeitspeichers

o Alertness: Priifung der Aufrechterhaltung der Aufmerksamkeit und Reaktionsbereitschaft

o Geteilte Aufmerksamkeit: Messung der Féhigkeit, simultan auf visuelle und akustische
Reize zu achten und entsprechend zu reagieren

» Inkompatibilitidt: Messung der Féhigkeit zur Fokussierung der Aufmerksamkeit

Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

Testbatterie zur Aufmerksamkeitspriifung fiir Kinder (KITAP, Zimmermann,

Gondan & Fimm, 2002):

Die KITAP ist ein kindgerechtes  Verfahren zur  Uberpriifung  der
Aufmerksamkeitsleistung, wobei verschiedene Testverfahren eine differenzierte
Erfassung unterschiedlicher Aufmerksamkeitsfunktionen ermoglichen. Die Testbatterie
ist fiir Kinder zwischen 6 und 10 Jahren normiert und besteht aus acht Verfahren.

Folgende werden im Zuge der Validitit néher betrachtet:

o Ablenkbarkeit: Erhebung der Fihigkeit, die Aufmerksamkeit auf eine Aufgabe zu

fokussieren, ohne sich dabei ablenken zu lassen
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o Alertness: Priifung der Aufrechterhaltung der Aufmerksamkeit und Reaktionsbereitschaft

. Flexibilitit: Uberpriifung der Fihigkeit, sich rasch auf neue Bedingungen einzustellen und
wechselnde Zielreize zu erfassen.

o Geteilte Aufmerksamkeit: Messung der Fahigkeit, simultan zwei visuelle und auditive

Reize zu beobachten und entsprechend zu reagieren

Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

Developmental Scoring System for the Rey-Osterrieth Complex Figure (DSS ROCEF,
Bernstein & Waber, 1996):

Das Developmental Scoring System for the Rey-Osterrieth Complex Figure ist ein
neuropsychologisches Verfahren zur Erfassung der visuellen-raumlichen Wahrnehmungs-
und Reproduktionsleistung. Insbesondere koénnen Aussagen iiber
Wahrnehmungsorganisation, Wahrnehmungsstil und Wahrnehmungsgenauigkeit bei der

Aufgabenerfiillung erfasst werden. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

Verbaler Lern- und Merkfahigkeitstest (VLMT, Helmstaedter, Lendt & Lux Verna,
2001):

In diesem Verfahren wird die verbale Lern- und Merkfahigkeit fiir Kinder ab 6 Jahren
und Erwachsene gemessen. Erfasst werden das serielle Listenlernen mit nachfolgender
Interferenz (Erlernen von neuer, &dhnlicher Information), die Abrufleistung nach
Interferenz und halbstiindiger Verzogerung sowie die Wiedererkennleistung. Die

Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

Turm von London - deutsche Version (TL-D, Tucha & Lange, 2004) -

Computerversion:

Dieses Verfahren fiir Kinder und Jugendliche im Alter von 6 bis 15 Jahren und
Erwachsene erfasst komplexe Planungsprozesse, bei denen eine Vielzahl moglicher
Handlungsoptionen erkannt und in der Vorstellung auf ihre Brauchbarkeit hinsichtlich des
erwiinschten Zielzustandes gepriift werden miissen. Die Ergebnisse werden mit

Gleichaltrigen verglichen.
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7.2.4 Verhaltenseinschitzung
Fragebogen zu Stiarken und Schwichen (SDQ, Goodman, 1999):

Der SDQ ist ein Fragebogen, der in 5 Skalen Auskunft iiber das Vorliegen von
emotionalen Problemen, Verhaltensprobleme, Hyperaktivitit, Verhaltensprobleme mit
Gleichaltrigen und prosozialem Verhalten gibt. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen

verglichen.
KINDL® -Fragebogen zur Lebensqualitit (Ravens-Sieberer, Bullinger, 2008):

In diesem Fragebogen fiir 4-16jdhrige Kinder bzw. Jugendliche sowie deren Eltern
(Erziehungsberechtigte) soll mittels Selbst- und Fremdbeurteilung die Lebensqualitit der
Kinder und Jugendlichen in folgenden Skalen erfasst werden: Kérper, Psyche, Selbstwert,
Familie, Freunde, Schule. Die Ergebnisse werden im Vergleich zu einer
Normierungsstichprobe dargestellt bzw. wird ein Vergleich der Selbst- und

Fremdbeurteilung angestellt. Die Ergebnisse werden mit Gleichaltrigen verglichen.

7.3 Untersuchungsdurchfithrung

Basis flir die Auswahl der Stichprobe bildeten, wie bereits erwédhnt, Kinder und
Jugendliche, die im Rahmen der Nachuntersuchung an der onkologischen Ambulanz der
Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der

Stadt Wien behandelt bzw. kontrolliert werden.

Anhand der fiir den jeweiligen Tag erhaltenen Patientenliste war es moglich, bereits
vorab eine Auswahl jener Patienten zu treffen, die fiir die Studie in Frage kommen
konnten. Entscheidungsrelevant war zunéchst in erster Linie das Alter, da jene Patienten,
die fiir die Untersuchung herangezogen werden konnen, im schulfdhigen Alter sein
miissen und, wie bereits erwdhnt, zum Zeitpunkt der Erhebung die Schule besuchen

miissen.

Patienten, die noch stationdr aufgenommen sind oder ambulant chemo- und/oder

strahlentherapeutisch behandelt werden, sind nicht in der der onkologischen Nachsorge-
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Ambulanz vorstellig und daher auch nicht Teil dieser Stichprobe. Daraus folgt, dass die

Behandlung der Patienten dieser Stichprobe bereits als abgeschlossen gilt.

Im Rahmen der Nachuntersuchung an der Ambulanz wurden die Patienten bzw. deren
Eltern vor Ort auf die Studie angesprochen und iiber Hintergrund und Wichtigkeit
aufgeklart. Aufgrund der Befragung der jeweiligen Lehrer war eine
Einverstindniserklirung der Eltern notwendig (siehe auch Anhang II). Mit ihrer
Einwilligung und der Bekanntgabe der genauen Daten beziiglich Namen des Kindes bzw.
Lehrers sowie Adresse und Telefonnummer der Schule war eine Kontaktaufnahme mit

den jeweiligen Lehrern moglich.

Die Lehrer wurden in der Folge telefonisch kontaktiert und iiber die Befragung
informiert. Bei gegebener Bereitschaft dieser wurden die Fragebdgen (inklusive
frankierter Riicksendekuverts) an die jeweiligen Lehrer zur Bearbeitung gesendet. Die
Riicklaufquote zeigte sich hier erfreulich hoch. Von den 42 versendeten Fragebogen
wurden 40 ausgefiillt retourniert. Dies diirfte vorwiegend auf das Engagement der Lehrer
zuriickzufilhren sein, die bereits in den Telefongesprachen hiufig zum Ausdruck
brachten, die Studie gerne unterstiitzen zu wollen und die Fragebdgen rechtzeitig zu

retournieren.

7.4 Auswertungsmethoden

Im Sinne einer hohen Auswertungsobjektivitdt erfolgte sowohl Konstruktion als auch
Auswertung der Antwortkategorien anhand der bereits in Kapitel 6.1 beschriebenen
Analogskalen, die in Form von ,Strahlen® oder ,,Balken* dargestellt werden. Die
Beantwortung der Fragen erfolgte durch die Lehrer mit einem vertikalen Strich darauf.
Die ,,Strahlen* bzw. ,Balken* verfiigen jeweils iiber eine Linge von genau zehn
Zentimetern, die Auswertung erfolgt mit Hilfe einer Schablone oder eines Lineals. Dabei
wird jeder Millimeter als Punkt verrechnet. Somit kann jeder Lehrer seinem Schiiler
zwischen null und hundert Punkte geben. Null bedeutet so viel wie ,,Er/sie schafft etwas

NIE* und hundert bezeichnet eine Fertigkeit, die ,,IMMER* geschafft wird.
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Jene Items, die einem anderen Antwortformat unterliegen, werden ebenfalls durch die
Zuordnung von Zahlen bewertet. Auch die Fragen hinsichtlich der soziodemographischen
Daten und Daten zur Person des Lehrers wurden kodiert und mittels
Hiufigkeitsverteilung analysiert, um genauere Informationen dariiber zu erhalten. Die
offenen Fragen am Ende des Fragebogens, die die positiven Eindriicke, aber auch
Schwierigkeiten mit der Reintegration der betroffenen Kinder und Jugendlichen aus Sicht
der Lehrer erfragen, sollen dazu dienen, weitere Einblicke in die Phase der Reintegration

zu gewinnen, und werden in weiterer Folge einer qualitativen Analyse unterzogen.

Zur statistischen Auswertung wird das Programm SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) fiir Windows Version 17.0 herangezogen. Zur Uberpriifung der Qualitiit des
Fragebogens wurden Faktorenanalysen, Reliabilititsanalysen und Korrelationen
durchgefiihrt. Zur Analysierung inhaltlicher Zusammenhdnge zwischen den Variablen

wurden gleichfalls Korrelationen berechnet. Das gewdhlte Signifikanzniveau betrug 5%

(0=0,05).

7.5 Stichprobenbeschreibung der Lehrer

Im Folgenden soll die Stichprobe der Lehrer kurz dargestellt werden. Eine detaillierte

Beschreibung der Kinder und Jugendlichen folgt in Kapitel 8.

Insgesamt wurden 42 Lehrer aus den unterschiedlichsten Schulen in Osterreich befragt,
die ein Kind nach einer Hirntumorerkrankung unterrichten. 40 Lehrer haben den
Fragebogen nach Beantwortung retourniert. Diese stellen die Basisdaten fiir die

Untersuchung dar.

Von den 40 befragten Lehrern handelt es sich um 14 Volkschullehrer und 26 Lehrer von
Mittelschulen/hoheren Schulen. Durchschnittlich unterrichtet jeder Volkschullehrer 19,3
Stunden/Woche und jeder Lehrer einer Mittelschule/hoheren Schule 8,8 Stunden/Woche
den betroffenen Schiiler. 37 Lehrer sind gleichzeitig der Klassenvorstand des Schiilers
und drei Lehrer unterrichten den Schiiler in zumindest einem Hauptgegenstand
(Ersatzkriterium). 38 Lehrer berichteten, iiber die Erkrankung ihres Schiilers aufgeklart

worden zu sein, ein Lehrer wurde nicht aufgeklart und ein Lehrer konnte sich nicht mehr
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erinnern. 25% der Lehrer gaben an von der Mutter aufgeklart worden zu sein, 5% wurden
vom Vater iiber die Krankheit unterrichtet und 22,5% berichteten von einer Aufkldrung
durch beide Elternteile. Weitere Personen, die die Lehrer aufgekldrt haben, waren
Klassenvorstinde, Kollegen, Psychologen, Schuldrzte, Direktoren oder andere

Familienmitglieder.

8. Stichprobenbeschreibung der Kinder und Jugendlichen

Eine detaillierte Beschreibung der Stichprobe der Kinder und Jugendlichen erscheint an
dieser Stelle aufgrund der Komplexitit und Heterogenitét einer Hirntumorerkrankung in
diesem Alter von grofler Bedeutung. Ein Verstindnis hierfiir ist fiir einen Fragebogen, der
die aktuelle schulische Situation der Betroffenen wiederspiegeln soll, von hoher
Relevanz. Die genauere Darstellung dient hier daher vor allem der Aufkldrung der grof3en
deskriptiv-statistischen Unterschiede innerhalb der Gruppe der erkrankten Kinder und
Jugendlichen. Dabei ist die Heterogenitdt der Stichprobe fiir testtheoretische Analysen

insofern als positiv zu bewerten, als sie die Realitdt gut abbildet.

8.1 Soziodemographische Daten

Insgesamt wurden Daten von 40 Kindern und Jugendlichen erhoben, die sich aus 25
Buben (62,5%) und 15 Méadchen (37,5%) zusammensetzen. Der verhéltnismaBig hohere
Anteil ménnlicher Patienten stimmt mit den Ergebnissen aus Literatur bzw. langjdhriger

Statistiken iiberein (vgl. Kapitel 2.2), was fiir eine reprasentative Stichprobe spricht.

Die Altersverteilung der Kinder und Jugendlichen ist in Abbildung 10 detailliert
dargestellt.
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Mittelwert =11 98
Std-Abw. =3,423
N =40

Haufigkeit

Alter in Jahren

Abbildung 10 - Altersverteilung der Stichprobe

Das mittlere Alter betrdgt 11,98 Jahre. Die Maidchen sind zum Zeitpunkt der
Untersuchung im Durchschnitt 12,47 Jahre, die Buben 11,68 Jahre alt. Dies zeigt, dass
sich die beiden Teilstichproben nicht wesentich voneinander unterscheiden. Aufgrund des
Kriteriums, dass die Kinder eine Schule besuchen miissen, liegt die allgemeine

Altersspanne zwischen 6,67 Jahren und 18,75 Jahren.

Trotz der hdufig tiblichen Zurechnung der Daten beziiglich besuchter Schulform zu den
soziodemographischen Daten, erfolgt die Darstellung in Kapitel 8.2 ,,Schule und
Unterricht®, das, aufgrund der erhohten Relevanz dieser Daten fiir die beschriebene
Stichprobe sowie die gegenwirtige Untersuchung, detailliertere Daten zu diesem

Themenbereich enthilt.

8.2 Schule und Unterricht

Die folgende Tabelle zeigt die Verteilung der Schulformen, die die Kinder und
Jugendlichen zum Zeitpunkt der Erhebung besucht haben.
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Tabelle 9 - Verteilung der Stichprobe hinsichtlich der aktuell besuchten Schulform

Schulform Hiufigkeit  Prozent ‘
Volksschule 14 35%
Hauptschule 9 22,5%
Allgemeinbildende héhere Schule 7 17,5%
Mittelschule 3 7,5%
Berufsbildende hohere Schule 2 5%
Berufsschule 1 2,5%
Sonstige 4 10%

Die Haufigkeitsverteilung der besuchten Schulstufe ist in Abbildung 11 dargestellt.

Haufigkeit

Schulstufe

Abbildung 11 - Hiufigkeitsverteilung der Schulstufe der Stichprobe

Volksschulen, Hauptschulen und Allgemeinbildende hohere Schulen machen mit gesamt
75% den grofften Bereich hinsichtlich der zum Zeitpunkt der Befragung besuchten
Schulformen aus. Bei einer Einteilung der Schulstufen in drei Gruppen, die den
Schulstufen 1 bis 4 (entspricht im Wesentlichen der Volksschule), 5 bis 8 (entspricht den
Unterstufen) sowie 9 bis 12 (Oberstufen) entsprechen, zeigt sich eine recht ausgewogene

Verteilung innerhalb der Stichprobe.
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Tabelle 10 zeigt weiters den zum Zeitpunkt der Befragung aktuellen Lehrplan, nach dem

die Kinder bzw. Jugendlichen unterrichtet wurden.

Tabelle 10 - Verteilung der Stichprobe hinsichtlich des Lehrplans der Stichprobe

Lehrplan Hiufigkeit Prozent
APS - Allgemein bildende Pflichtschulen 18 45%
AHS - Allgemein bildende héhere Schule 11 27,5%
BHS - Berufsbildende hohere Schule 4 10%
ASO - Allgemeinen Sonderschule 3 7,5%
S - Lehrplan fiir Schwerstbehinderte 1 2,5%
SPF - Sonderpéadagogischer Forderbedarf 1 2,5%
Andere 2 5%

Neben dem Lehrplan wurde auch der Besuch einer Leistungsgruppe erfragt, welche in
Osterreich in der Regel in Haupt- oder Mittelschulen vertreten sind. Bei zwdlf Schiilern —
entsprechend der Anzahl der oben dargestellten Schulformen Haupt- bzw. Mittelschule —
erfolgten Angaben zu Leistungsgruppen, die in Tabelle 11 dargestellt sind.

Tabelle 11 - Leistungsgruppen innerhalb der Stichprobe

Leistungsgruppe Hiufigkeit ‘
LGI LGII LG I Gesamt
Mathematik 5 3 4 12
Deutsch 5 1 4 10
Englisch 4 1 5 10

LG I bis LG III steht hier fiir Leistungsgruppe I bis III. Diese spiegeln das
Schwierigkeitsniveau des Unterrichts wieder, wobei Leistungsgruppe I einem Unterricht
auf Gymnasialniveau entspricht und das Schwierigkeitsniveau mit steigender

Leistungsgruppenzahl sinkt.

Weitere wesentliche Informationen beziehen sich auf die Themen ,,Wiederholung einer
Schulklasse®, ,,zusétzliche Forderung™ sowie ,,Besuch einer Integrationsklasse®. Tabelle

12 fasst diese zusammen.

85



Tabelle 12 - Wiederholung/Forderung/Integrationsklasse innerhalb der Stichprobe

Hiufigkeit Prozent

Wiederholung einer Schulklasse
Ja 9 22,5%
Nein 24 60%
Keine Angaben/Weifs nicht 7 7,5%
Erhalt zusitzlicher Forderung
Ja 13 32,5%
Nein 19 47,5%
Keine Angaben/Weifs nicht 8 12,5%
Besuch einer Integrationsklasse
Ja, als Integrationskind 5 12,5%
Ja, aber nicht als Integrationskind 5 12,5%
Nein 30 75%

8.3 Intelligenzniveau

Auswirkungen einer Hirntumorerkrankung bei Kindern und Jugendlichen auf kognitive
Bereiche werden in bisherigen Studien héufig behandelt, wenngleich die Ergebnisse nicht
durchwegs einheitlich ausfallen (vgl. Kapitel 3.4). Ein GroBteil der Studien spricht jedoch
zumindest von erkennbaren Tendenzen zu kognitiven Beeintrdchtigungen, héufig in
Abhidngigkeit von Tumorlokalisation und Behandlungsform (insbesondere bei

Strahlentherapie).

Die IQ-Werte der Kinder und Jugendlichen der Stichprobe werden — soweit vorhanden —
in Tabelle 13 dargestellt. Die Messung erfolgte mittels AID2, HAWIK IV oder WIE. Die
Gliederung erfolgt nach unterdurchschnittlichen Werten (IQ-Werte < 85),
durchschnittlichen Werten (IQ-Werte zwischen 85 und 115) und iiberdurchschnittlichen
Werten (IQ-Werte > 115).

Tabelle 13 — Verteilung der IQ-Werte der Stichprobe

Intelligenzniveau Hiufigkeit Prozent Giiltige
Prozent
Unterdurchschnittlich 4 10% 20%
Durchschnittlich 15 37,5% 75%
Uberdurchschnittlich 1 2,5% 5%
Gesamt 20 50% 100%
Fehlende Werte 20 50%
Gesamt 40 100%
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Wie aus Tabelle 13 ersichtlich, liegen 75% der (giiltigen) Werte im durchschnittlichen
Intelligenzbereich. Lediglich ein Kind (5%) zeigt einen iiberdurchschnittlichen Wert,
20% der getesteten Stichprobe zeigen unterdurchschnittliche Werte.

8.4 Krankheitsbild und Behandlungsform

Nachstehende Tabelle gibt einen Uberblick iiber die in der Stichprobe aufgetretenen

Tumortypen und deren Lokalisation.

Tabelle 14 - Tumortyp und Lokalisation

Tumortyp Lokalisation Hiufigkeit Prozent
LGG 18 45%
Hintere Schidelgrube 7 17,5%
GroBhirn 4 10%
Nervus Opticus 3 7,5%
Sonstige 4 10%
Medulloblastom Hintere Schiadelgrube 5 12,5%
HGG-Sonstige 5 12,5%
Grofhirn 4 10%
Spinaler Tumor 1 2,5%
Ependymom 4 10%
Spinaler Tumor 2 5%
GrofBhirn 1 2,5%
Hintere Schidelgrube 1 2,5%
Pineoblastom Pinealisregion 2 5%
Restiagie s ;zﬁizfﬁﬂizr/ sellar/supratentorielle 1 2.5%
PNET Hirnstamm 1 2,5%
Keimzelltumor suprasgll?ir/selléir/supratentorielle 1 259
Mittellinie ’
ATRT hintere Schédelgrube 1 2,5%
Plexuskarzinom Seitenventrikel/dritter Ventrikel 1 2.5%
Mischtumore, Eptheloide Turorey FImsamm ! 2%
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Trotz der geringen StichprobengroBe dieser Studie von 40 Patienten sowie der bereits
erfolgten Zusammenfassung nach Tumortyp und Lokalisation, zeigt sich anhand obiger
Tabelle bereits deutlich die Heterogenitit einer Hirntumorerkrankung. Nicht allein
deshalb zeigen sich daher Krankheitsverlauf, Behandlung und Spétfolgen derartiger
Erkrankungen in sehr unterschiedlicher Weise, was auch die im theoretischen Teil

vorgestellten Studien und Untersuchungen belegen.

Wie bereits im Theorieteil ausfiihrlich dargestellt, sowie in Kapitel 8.3 nochmal erwéhnt,
steht die gewédhlte Behandlungsform hiufig in Zusammenhang mit dem Auftreten
kognitiver Spitfolgen. Auch wenn aufgrund der vorliegenden Daten dieser Untersuchung
keine signifikanten Zusammenhinge feststellbar waren (siche oben), diirfte aufgrund der
bisherigen Studien ein Einfluss der gewdhlten Behandlungsform auf den weiteren
Krankheitsverlauf und das Auftreten von Spitfolgen héufig der Fall sein. Tabelle 15 soll

daher einen kurzen Uberblick dariiber geben.

Tabelle 15 - Verteilung der Behandlungsformen der Stichprobe

Behandlungsform Hiufigkeit Prozent
OP & Chemotherapie & Strahlentherapie 15 37,5%
OP 12 30%
OP & Strahlentherapie 5 12,5%
Observanz 3 7,5%
OP & Chemotherapie 3 7,5%
Chemotherapie 2 5%

Die Haufigkeitsverteilung der Zeit, die seit der Diagnosestellung vergangen ist, ist in
Tabelle 16 veranschaulicht. Die Darstellung erfolgt in Jahren. Durchschnittlich sind seit
der Erstdiagnose bis zum Zeitpunkt der Erhebung des Fragebogens FEAS-L sechs Jahre
vergangen. Das mittlere Alter zum Zeitpunkt der Diagnose betrigt 6,46 Jahre.

88



Tabelle 16 - Zeit seit Diagnosestellung in Jahren

Zeit seit Diagnose-

stellung in Jahren Hiufigkeit Prozent

1 Jahr 1 3%
2 Jahre 6 15%
3 Jahre 5 13%
4 Jahre 7 18%
5 Jahre 2 5%
6 Jahre 5 13%
7 Jahre 3 8%
8 Jahre 3 8%
10 Jahre 3 8%
12 Jahre 2 5%
13 Jahre 2 5%
17 Jahre 1 3%
Gesamt 40 100%

Tabelle 17 zeigt die Haufigkeit neurologischer Beeintrdchtigungen innerhalb der
Stichprobe unterteilt in die vier Bereiche Hirnnerven, Motorik (Kraft), Sensibilitdt (inkl.
Reflexe) und Koordination (inkl. Feinmotorik). Die iiberwiegende Zahl der betroffenen
Kinder und Jugendlichen zeigt keine bis méBige neurologische Beeintrichtigungen.
Deutliche Beeintrachtigungen sind innerhalb der vier Bereiche bei 5% bis maximal 15%

der Patienten festgestellt worden.

Tabelle 17 - Hiiufigkeit neurologischer Beeintriichtigungen

Neurostatus Hirnnerven Motorik Sensibilitit Koordination
(Kraft) (inkl. Reflexe) (inkl. Feinmotorik)
Beeintriichtigung | Hiufigkeit | Prozent | Hiufigkeit | Prozent | Hiufigkeit | Prozent | Hiufigkeit | Prozent
Keine 27 67,5% 28 70,0% 36 90,0% 24 60,0%
MaiBige 7 17,5% 8 20,0% 2 5,0% 14 35,0%
Deutliche 6 15,0% 4 10,0% 2 5,0% 2 5,0%
Gesamt 40 100% 40 100% 40 100% 40 100%
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9. Testtheoretische Analyse des Fragebogens

Das folgende Kapitel dient der qualitativen Beurteilung des Fragebogens hinsichtlich der
Giitekriterien Reliabilitdt, Validitit und Objektivitit. Mit Hilfe einer explorativen
Faktorenanalyse erfolgt zur statistischen Uberpriifung der Dimensionalitit der Items eine
Uberpriifung der zu Beginn definierten Funktionsbereiche auf Ubereinstimmung mit den
errechneten Faktoren. Dartliber hinaus werden die Faktoren in der Folge zur Berechnung
der Reliabilititen verwendet. Die Validitit des Fragebogens wird durch Korrelationen mit
anderen Leistungstest und Untertests neuropsychologischer Verfahren iiberpriift. Weiters
erfolgt eine kurze Betrachtung der Durchfiihrungs-, Auswertungs- und
Interpretationsobjektivitit des Fragebogens. Zunéchst soll jedoch eine Deskriptivstatistik

einen Uberblick iiber die Beantwortung der Items geben.

9.1 Deskriptive Analyse

Nachfolgende Tabelle zeigt in iibersichtlicher Weise fiir die 65 Items des ersten Teils des
Fragebogens FEAS-L jeweils den Mittelwert, Standardabweichung, Minimum (Min) und
Maximum (Max) sowie die Anzahl der giiltig abgegeben Antworten (n). Aufgrund der
verwendeten Analogskalen der Form I (vgl. Abbildung 8 in Kapitel 6.1) war eine
Punktevergabe jeweils zwischen 0 und 100 moglich. Wie in Tabelle 4 wird aus Copyright

Griinden auf die vollstdndige Anflihrung der Items verzichtet.

Tabelle 18 - Deskriptivstatistik der Items, Teil 1

Kognitiv
Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Mittelwert Stanfl ard:
abweichung
b140 Aufmerksamkeit 56,89
b1400 | Daucraufimerksamkeit Die Aufmerksamkeit iiber eine lingere | 4 | ) 5g 27,855 11| 98
Zeitspanne aufrecht erhalten
d160 | fokussierte Aufmerksamkeit 40 56,75 31,154 0 98
b1402 | geteilte Aufmerksamkeit 40 49,08 28,811 1 98
mit anderen geteilte
b1403 Aufmerksamkeit 40 60,48 29,903 1 100
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Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Mittelwert Stan'd ards Min | Max
abweichung

b144 Gedichtnis 67,21
b1440 | Kurzzeitgedichtnis Lésen von Aufgaben, die das 39 71,72 2581 | 16 | 99
Kurzzeitgedéchtnis verlangen
b1441 | Langzeitgedachtnis 39 66,82 25,696 14 | 97
Abrufen von
b1442 Gedichtnisinhalten 39 64,03 25,489 13 | 97
Funktionen des
bl4gg | Gedachtnisses, anders 38| 6626 28410 | 10 | 100
bezeichnet
(Gedéchtniskapazitit)
b147 Psychomotorische Funktionen 66,13
Handlungen in einem adédquaten Tempo
. (nicht zu schnell und nicht zu langsam)
b1470 | psychomotorische Kontrolle beenden konnen (z.B.: Abschreiben, 38 57,39 29,634 2 100
Aufrdumen)
Qualitét der
b1471 | psychomotorischen 38 74,87 22,469 13 | 100
Funktionen
b152 Emotionale Funktionen 74,07
(Situations) Das mit der jeweiligen Situation
b1520 Angemessenhelt der ubere}nst}mmende_Geﬁll}l zeigen kqnnen 37 77.65 27,082 10 | 100
Emotion (Passung der (z.B. in einer traurigen Situation weinen
Gefiihlsqualitat) und nicht lachen)
b1521 | Affektkontrolle 39 70,51 30,329 0 100
p1s2g | Cmotionale Funktionen, 37 7405 25362 7 | 100
anders bezeichnet
b156 Funktionen der Wahrnehmung 72,11
d110 | Zuschauen Den/die Lehrerln aufmerksam 39| 7590 24,021 3| 100
beobachten kénnen
d115 | Zuhoren 40 71,40 24,696 8 100
rdumlich-visuelle
b1565 30 64,13 24,490 23 | 99
Wahrnehmung
b1560 | auditive Wahrnehmung 38 70,26 25,232 12 99
b1561 | visuelle Wahrnehmung 38 67,47 26,996 1 99
b1564 | taktile Wahrnehmung 28 83,46 18,460 39 | 100
b160 Denken 66,58
b1600 | Denktempo Rasches Verstehen der Aufgabenstellung | 40 64,68 25,989 8 96
b1601 | Form des Denkens 39 68,49 24,688 8 97
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Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Mittelwert Stan'd ards Min | Max
abweichung

betreffende Funktionen

b164 hohere kognitive Funktionen 62,60
Das Organisieren und Organisieren und Planen (z.B.: richtige

b1641 | Planen betreffende Schulsachen fiir die Stunde/denTag 38 71,50 25,483 12 99
Funktionen mithaben)
Das Zeitmanagement

b1642 betreffende Funktionen I 3 61,29 32,150 0 9
Das Zeitmanagement
betreffende Funktionen II 38 61,63 30,825 6 9

b1643 | Kognitive Flexibilitit 38 58,21 29,007 5 98
Das Einsichtsvermogen

b1644 betreffende Funktionen 37 66,14 27,704 2 9
Das

b1646 | Problemldsungsvermogen 38 55,47 29,716 0 99
betreffende Funktionen
Das Abstraktionsvermdgen

b1640 betreffende Funktionen 3 >7:49 28,448 0 9
Das Urteilsvermogen

b1645 betreffende Funktionen 38 69,11 25,045 13 | 99

b167 Kognitiv-sprachliche Funktionen 77,42
Das Sprachverstindnis Gesprochene Sprache verstehen und die

b1670 betreffende Funktionen Bedeutung erfassen konnen 39 8221 23,588 171 100
Das sprachliche

b1671 | Ausdrucksvermogen 39 74,18 28,283 5 100
betreffende Funktionen I
Das sprachliche
Ausdrucksvermogen 39 75,87 28,400 3 100
betreffende Funktionen II

d160 Wissensanwendung 67,58

d166 | Lesen I Texte fehlerfrei lesen kdnnen 38| 7161 28,172 2 | 98

(Lesegenauigkeit)

Lesen II 35 60,74 33,859 2 98
Lesen IIT 37 65,32 29,066 4 99
Lesen IV 37 68,43 27,615 3 99

d170 | Schreiben I Korrekte Bewegungsablaufe ausfihren | 39 | 5y ¢, 25900 | 7 | 100

koénnen

Schreiben 11 39 64,28 31,472 1 100
Schreiben 11 36 67,56 31,667 3 99
Schreiben IV 32 57,84 33,753 0 98
Schreiben V 33 69,52 31,242 0 99

b1720 Das einfache Rechnen Grundrechnungsarten anwenden kénnen | 35 78,31 23,504 5 100
betreffende Funktionen

p1721 | Das komplexe Rechnen 28| 68,14 25369 | 4 | 98
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Verhaltensbezogen

Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Mittelwert Stan}i ard-
abweichung
b130 Psychische Energie und Antrieb 68,64
Ausmal der psychischen
Energie Durchhaltevermdgen zeigen (z.B.: im
b1300 (Durchsetzungskraft und Unterricht, Wandertag, Turnen) 40 64,00 29,158 2 100
Durchhaltevermdgen) 1
Ausmalf der psychischen
Energie
(Durchsetzungskraft und 39 59,15 29,977 3 100
Durchhaltevermogen) 11
p1301 | Motivation (Anreiz zu 40| 7630 23,116 | 15 | 100
handeln)
b1304 | Impulskontrolle 39 75,10 30,066 2 100
d210 Aufgaben iibernehmen 75,08
d10 | €ine Einzelaufgabe Emfa.ch.e Aufgabf:n ausfiithren kénnen 40 85.20 20,095 3 100
ibernehmen (z.B.: eine Anweisung befolgen)
dxgo | Mehrfachaufgaben 40| 8045 24,499 16 | 100
ibernehmen
d2401 | mit Stress umgehen 37 62,86 29,809 2 99
d177 | Entscheidungen treffen 38 71,79 26,909 1 100
d570 Gesundheitsverhalten 79,67
Auf seine Gesundheit Mit krankheitsbedingten
achten Einschridnkungen umgehen kénnen 39 79,67 19,440 35 | 100
d440 Feinmotorik/Grobmotorik 88,13
Feinmotorischer Kleine Gegenstinde, wie einen Bleistift,
d440 koordiniert aufnehmen, festhalten und 40 92,48 14,700 17 | 100
Handgebrauch 1 .
loslassen koénnen
Feinmotorischer
Handgebrauch 1T 40 89,23 17,152 20 | 100
d4ss | Sich aufandere Weise 34| 7915 23818 | 21 | 100
fortbewegen
d4eo | Sich in verschiedenen 40| 91,68 13,010 52 | 100
Umgebungen fortbewegen
d310 Kommunikation 89,11
Kommunizieren als . a4
d310 | Empfinger gesprochener | ¥ orstehen konnen, was andere thm/ihr 1y | g4 g3 14693 | 35 | 100
o erzdhlen
Mitteilungen
}(ommummeren als Sender 40 88.98 16,152 40 | 100
ﬁommunmeren als Sender 40 87.53 19,400 2 | 100
d720 Soziale Interaktion 76,50
4710 Eler_ne_n}are interpersonelle | Gefiihle upd Ged.e.mken anderer 36 79.72 27.467 4 100
Aktivitdten nachvollziehen kénnen
d7200 | Beziechungen eingehen 38 71,61 31,924 2 100
d7202 | Verhalten in Bezichungen 37/ 70,00 33,162 1| 100
regulieren
d7204 | Sozialen Abstand wahren 40 76,25 27,532 2 100
d7203 | Sozialen Regeln gemd 40| 78,13 29,386 2 | 100
interagieren
d7400 | Mt Autorititspersonen 40| 8333 25,327 2 | 100
umgehen
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Wie aus Tabelle 18 ersichtlich, ergeben sich bei der deskriptiven Auswertung der Items
Mittelwerte zwischen 49,08 und 92,48. Probleme zeigen sich demnach insbesondere in
den Bereichen Aufmerksamkeit und hohere kognitive Funktionen. In fast allen
Teilbereichen des Funktionsbereichs Aufmerksamkeit zeigen sich die durchschnittlich
niedrigsten Mittelwerte, insbesondere die Funktionen geteilte Aufmerksamkeit (MW =
49,08) und fokussierte Aufmerksamkeit (MW = 56,75) diirften Problembereiche
darstellen. Bei den hdheren kognitiven Funktionen sind insbesondere bei den das
Problemlosungsvermdgen  betreffenden = Funktionen (MW = 5547), das
Abstraktionsvermogen betreffenden Funktionen (MW = 57,49) sowie der kognitive
Flexibilitit (MW = 58,21) Tendenzen zu Schwierigkeiten zu erkennen. Einzelne Items
mit geringen Mittelwerten in der Stichprobe betreffen dariiber hinaus die
psychomotorische Kontrolle (,,Handlungen in einem addquaten Tempo - nicht zu schnell
und nicht zu langsam - beenden kénnen (z.B.: Abschreiben, Aufrdumen)“, MW = 57,39),
die Rechtschreibung (,,Rechtschreibregeln anwenden kénnen®, MW = 57,84) sowie das
Ausmal} der psychischen Energie (,,Energie fiir den ganzen Schultag haben”, MW =
59,15). Die Standardabweichung bei diesen Items ist vergleichsweise hoch, was auf eine

groflere Streuung der Werte deutet.

Bereiche, die von den Lehrern besonders hoch eingeschitzt wurden, betreffen vor allem
die Kommunikation sowie die Fein- & Grobmotorik. Mit Ausnahme des Items ,,Sich auf
andere Weise fortbewegen® (MW = 79,15, Funktionsbereich Feinmotorik/Grobmotorik)
ergeben sich Mittelwerte zwischen 87,53 und 92,48. Gleichzeitig zeigt sich eine
vergleichsweise geringe Standardabweichung bei diesen Items, was darauf hindeutet, dass
die iliberwiegende Zahl der Patienten in der Stichprobe gute Ergebnisse in diesen

Bereichen erzielt.

Eine deskriptive Analyse des zweiten Teils des Fragebogens zur Abfrage des
Wohlbefindens des Kindes und der Beziehung zwischen Lehrer und betroffenem Schiiler
sowie Mitschiiller und betroffenem Schiiler, zeigt die in Tabelle 19 dargestellten

Ergebnisse.

94



0 D O
q . . .. . Standard- .
Titel und Beschreibung Items im Fragebogen N | Missings | Mittelwert ) Min
ode abweichung

Tabelle 19 - Deskriptivstatistik der Items, Teil II

Beziehung Lehrer -
Schiiler

Wohlbefinden Der/die Schiilerln...
Funktionen von . . .
b126 | Temperament und -~ fuhlt sich wohl'in der 40 0 69,30 22,782 21 | 99
RO . Schule.
Personlichkeit
b1263 | Psychische Stabilitdt I 40 0 30,63 26,662 1 87
Psychische Stabilitét 11 40 0 38,38 27,258 3 98
Psychische Stabilitat 111 40 0 61,88 27,405 1 100
Psychische Stabilitit IV 40 0 28,10 21,440 2 83
b1266 | Selbstvertrauen 39 1 71,77 22,087 15 97
p1301 | Motivation (Anreiz zu 8 2 67,61 21265 | 13 | 100
handeln)

€330

Autoritdtspersonen 1

.. sprechen mit ihm/ ihr iiber
seine/ihre Erkrankung.

31,00

26,500

94

Autoritdtspersonen 11

16

24

9,25

8,513

29

Autoritdtspersonen 111

40

20,93

26,198

98

Autoritdtspersonen [V

40

27,15

29,510

98

Autoritdtspersonen V

39

37,31

31,941

100

Beziehung Mitschiiler -
Schiiler

Der/die MitschiilerIn des/der
SchiilerIn...

e325

Bekannte, Seinesgleichen
(Peers), Kollegen,
Nachbarn und andere
Gemeindemitglieder 1

.. sprechen mit ihm/ihr tiber
seine/ihre Erkrankung.

16,31

18,828

70

Bekannte, Seinesgleichen
(Peers), Kollegen,
Nachbarn und andere
Gemeindemitglieder 11

16

24

9,44

16,533

53

Bekannte, Seinesgleichen
(Peers), Kollegen,
Nachbarn und andere
Gemeindemitglieder 111

38

23,89

29,990

97

Bekannte, Seinesgleichen
(Peers), Kollegen,
Nachbarn und andere
Gemeindemitglieder [V

35

48,63

28,887

100

Bekannte, Seinesgleichen
(Peers), Kollegen,
Nachbarn und andere

Gemeindemitglieder V

38

31,53

30,508
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Zur richtigen Interpretation der Tabelle, sei nochmal auf das Antwortformat der
Analogskala Form II (vgl. Abbildung 9 in Kapitel 6.1) verwiesen, wonach 0 mit ,,gar

nicht zutreffend* und 100 mit ,,immer zutreffend* zu verstehen ist. Niedrige Mittelwerte
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in obiger Tabelle sind daher nicht immer als negative Werte, sondern in Abhédngigkeit der

Fragestellung zu interpretieren.

Zu erwiéhnen ist auferdem die hohe Anzahl der nicht-beurteilbaren bzw. fehlenden
Antworten (Missings) bei der Frage nach einem gednderten Verhalten des Lehrers bzw.
der Mitschiiler nach der Erkrankung. Mehr als die Hélfte der Befragten konnten diese
Frage nicht beantworten (N = 16, Missings = 24). Dies diirfte vor allem dadurch
begriindet sein, dass viele Lehrer die betroffenen Kinder bzw. Jugendlichen erst nach
deren Erkrankung unterrichtet haben bzw. einige Kinder erst nachher eingeschult wurden.
Auch die Fragen zum Bereich der Beziechung zwischen Mitschiiler und betroffenem
Schiiler stellen fiir die Lehrer anscheinend grofere Schwierigkeiten dar, als die

Beantwortung der eigenen Beziehung.

Auch zur sozialen Stellung des Kindes innerhalb der Klassengemeinschaft wurden drei
Items in den Fragebogen aufgenommen, wobei eine davon als offene Fragestellung
formuliert wurde. Die Auswertung der anderen beiden Fragen zeigt die in Tabelle 18
(Frage nach der Anzahl guter Freunde in der Schule) bzw. Tabelle 20 (Frage nach der

informellen sozialen Beziehung) dargestellten Haufigkeiten.

Tabelle 20 - Hiufigkeitsverteilung der Anzahl der Freunde innerhalb der Stichprobe

Anzahl der Freunde Haufigkeit Prozent K;:;::;etr: -
keine 5 12,5% 12,5%

1 6 15% 27,5%

2 15 37,5% 65%

3 7 17,5% 82,5%

4 2 5% 87,5%
mehr als 4 3 7,5% 95%
Fehlende Werte 2 5% 100%
Gesamt 40 100%

Hinsichtlich der informellen sozialen Beziehung der Kinder und Jugendlichen in ihrer
Klasse, die wie bereits erwihnt mit Hilfe einer Graphik erfragt wurde (vgl. Kapitel 6.3),
zeigt sich folgendes.
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Tabelle 21 - Hiufigkeitsverteilung der sozialen Beziehung innerhalb der Stichprobe

Soziale Beziehung Hiufigkeit Prozent ‘
allein 4 10%
wenig 22 55%
viele 14 35%
Gesamt 40 100%

Aus Tabelle 20 und 21 ist ersichtlich, dass betroffene Kinder und Jugendliche in der
Stichprobe zwar nicht sozial isoliert sind, die Anzahl der Freunde — aus Sicht der Lehrer —

jedoch eher gering ausfillt.

AbschlieBend soll noch die Auswertung der emotionalen Grundstimmung des Schiilers
aus Sicht des Lehrers, deren Abfrage anhand der Grundemotionen nach Plutschnik (1962)

erfolgte, dargestellt werden. Tabelle 22 fasst diese zusammen.

Tabelle 22 - Hiufigkeitsverteilung schulischer Grundstimmung innerhalb der Stichprobe

Grundstimmung Hiufigkeit Prozent Kll)l;:::::ete
Gliicklich 20 50% 50%
Angstlich/Besorgt 3 7,5% 57,5%
Traurig 1 2,5% 60%
Zornig/Wiitend 1 2,5% 62,5%
Neutral 14 35% 97,5%
Fehlende Werte 1 2,5% 100%
Gesamt 40 100%

Uber 50% der giiltigen Antworten beziehen sich auf eine gliickliche Grundstimmung der
Kinder. Eine neutrale Grundstimmung ist bei 35,8% der Kinder und Jugendlichen der
Stichprobe angegeben worden. Lediglich eine geringe Anzahl der Lehrer, berichtet iiber

eine dngstlich/besorgte, traurige oder zornig/wiitende Stimmung.
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9.2 Explorative Faktorenanalyse

Wie bereits einleitend erwihnt, erfolgt zu Beginn der testtheoretischen Uberpriifung des
FEAS-L eine explorative Faktorenanalyse, um die Hauptkomponenten zu identifizieren,
einen moglichen inhaltlichen Zusammenhang der neu gewonnenen Faktoren aufzudecken

und mit den von der ICF festgelegten Funktionsbereichen zu vergleichen.

Die Berechnung der Faktorenanalyse wurde anhand von 40 Datensdtzen durchgefiihrt.
Als Extraktionsmethode wurde die Hauptkomponentenanalyse verwendet, als
Rotationstechnik die Varimax Rotation mit Kaiser-Normalisierung. Sofern einzelne
Datensétze fehlende Werte enthielten, erfolgte eine Imputation mit Hilfe des Mittelwertes

der jeweiligen Variable.

Zur Ermittlung der Anzahl der Faktoren wurde zunéchst das Kaiser-Kriterium (Backhaus,
Erichson, Plinke und Weber, 2003) angewendet. Demnach ergeben sich 13 Faktoren,
deren Eigenwerte und damit deren Varianz grofer als Eins sind. Ergénzend hierzu wurde
ein Scree-Test (Backhaus et al., 2003) durchgefiihrt. Die graphische Analyse des Verlaufs
der Eigenwerte fiihrt zu keiner eindeutigen Losung, da &hnliche Differenzen der
Eigenwerte bei 4 bis 7 Faktoren keinen eindeutigen Knick (,,Ellbogen*) erkennen lassen.
Wegen der unterschiedlichen Ergebnisse der beiden Extraktionskriterien wurden
schlieBlich mehrere rotierte Faktorlosungen mit einander verglichen und auf ihre
jeweilige Interpretierbarkeit der extrahierten Faktoren analysiert. Dementsprechend
wurde die Anzahl der Faktoren mit Neun festgelegt. Dies ergibt eine erklidrte Varianz von

79,67.

Abbildung 12 verdeutlicht die beiden Extraktionsansitze Kaiser-Kriterium und Scree-
Test. Die vertikale Linie bei einem Eigenwert von Eins dient der Darstellung des Kaiser-

Kriteriums.
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Abbildung 12 — Scree-Test und Kaiser-Kriterium

Tabelle 23 gibt einen Uberblick iiber die extrahierten Faktoren, die zugehdrigen Items
sowie deren Funktionszugehorigkeit, ICF-Code, Titel und Beschreibung und
Ladungszahlen. Auch hier werden die Items — wie bisher aus Copyright Griinden — nicht

vollstindig dargestellt.

Tabelle 23 - Darstellung der Faktoren und Funktionszugehorigkeit

Funktionsbereich g’;g; ‘ Titel und Beschreibung Items im Fragebogen

Faktor 1 - Komplexe kognitive Funktionen 19,7% erklirte Varianz

Hohere kognitive b1640 Das Abstraktionsvermdgen 801

Funktionen betreffende Funktionen ’

Denken b1601 | Form des Denkens 781

Hohere kognitive b1646 Das Problemlsungsvermogen 780

Funktionen betreffende Funktionen ’

Wissensanwendung d166 | Lesen I Texte fehle{frel .lesen konnen 174
(Lesegenauigkeit)

Wissensanwendung d170 | Schreiben III 750

Wissensanwendung d170 | Schreiben V 743
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ICF-

Funktionsbereich Code Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Ladung
Wissensanwendung d166 | Lesen III 740
Denken b1600 | Denktempo Rasches Verstehen der Aufgabenstellung 137
Hghere kognitive b1643 | Kognitive Flexibilitit 720
Funktionen
Wissensanwendung b1720 Das el.nfache Rechnen betreffende Grundrechnungsarten anwenden kénnen 706
Funktionen
Wissensanwendung b1721 Das kgmplexe Rechnen betreffende 706
Funktionen
Wissensanwendung d166 | Lesen IV .683
Wissensanwendung d166 | Lesen II .665
Kognitiv-sprachliche b1671 Das sprachliche Ausdrucksvermogen 626
Funktionen betreffende Funktionen I ’
Wissensanwendung d170 | Schreiben IV 622
Aufgaben iibernehmen | d177 | Entscheidungen treffen .614
Hohere kognitive Das Zeitmanagement betreffende
Funktionen b1642 Funktionen 11 333
Héher.e kognitive bl642 Das Zgltmanagement betreffende 551
Funktionen Funktionen I
Gedéchtnis bl441 | Langzeitgeddchtnis 548
Kognitiv-sprachliche b1670 Das Sprachversténdnis betreffende Gesprochene Sprache verstehen und die 530
Funktionen Funktionen Bedeutung erfassen konnen ’
Hohere kognitive Das Einsichtsvermogen betreffende
Funktionen b1644 Funktionen 479
Faktor 2 - Aufmerksamkeit und Energie 19,4% erklirte Varianz
Psychische Energie
und Antrich b1304 | Impulskontrolle .845
Aufmerksamkeit b1400 | Daueraufmerksamkeit Dl? Aufmerksamkeit iiber eine lingere 842
Zeitspanne aufrecht erhalten
Psychische Energie AusmaB der psychischen Energie Durchhaltevermdgen zeigen (z.B.: im
. b1300 | (Durchsetzungskraft und . 822
und Antrieb - Unterricht, Wandertag, Turnen)
Durchhaltevermdgen) [
. . Ausmalf der psychischen Energie
Eiﬁcgﬁgfb]i“ergw b1300 | (Durchsetzungskraft und 812
Durchhaltevermdgen) 11
Aufmerksamkeit d160 | fokussierte Aufmerksamkeit .805
Aufmerksamkeit b1403 | mit anderen geteilte Aufmerksamkeit 788
Funktionen der .
Wahrnehmung d115 | Zuhéren 724
Aufmerksamkeit b1402 | geteilte Aufimerksamkeit .699
Soziale Interaktion d7400 | mit Autoritdtspersonen umgehen .699
Soziale Interaktion d7203 | Sozialen Regeln gemaf interagieren 697
Psychische Energie L .
und Antrich b1301 | Motivation (Anreiz zu handeln) .679
Emotionale Funktionen | b1528 emot.lonale Funktionen, anders 631
bezeichnet
Soziale Interaktion d7204 | Sozialen Abstand wahren 629
Aufgaben iibernehmen | d210 | eine Einzelaufgabe iibernehmen Emfache Apfgaben ausflihren konnen (z.B.: 576
eine Anweisung befolgen)
Funktionen der .
Wahrnehmung b1560 | auditive Wahrnehmung .556
Aufgaben iibernehmen | d220 | Mehrfachaufgaben iibernehmen 531
Soziale Interaktion d7200 | Beziechungen eingehen 515
Aufgaben iibernehmen | d2401 | mit Stress umgehen .508
Hohere kognitive Das Urteilsvermdgen betreffende
Funktionen b1645 Funktionen AT
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Funktionsbereich

(chog; Titel und Beschreibung Items im Fragebogen

Faktor 3 - Kommunikation und Beziehungsfihigkeit 10,8% erklirte Varianz
Kommunikation Kommunikation II 857
Kommunikation Kommunikation I 851
Kommunikation 4310 Kommunikation gesprochener Verstehen konnen, was andere ihm/ihr 760
Mitteilungen erzdhlen ’
Kognitiv-sprachliche b1671 Das sprachliche Ausdrucksvermégen 704
Funktionen betreffende Funktionen II ’
Feinmotorik/ Sich in verschiedenen Umgebungen
Grobmotorik d460 fortbewegen 674
Feinmotorik/ Kleine Gegensténde, wie einen Bleistift,
Grobmotorik d440 | Feinmotorischer Handgebrauch I koordiniert aufnehmen, festhalten und .607
loslassen konnen
Soziale Interaktion d7202 | Verhalten in Beziehungen regulieren .586
. . Elementare interpersonelle Gefiihle und Gedanken anderer nachvollziehen
Soziale Interaktion d710 Aktivitaten Kénnen 531
Faktor 4 - Emotionale Kontrolle 7,5% erklirte Varianz
(Situations) Angemessenheit der Pas njut Qerjewelllgen .Sltuat.lon .
. . . ibereinstimmende Gefiihl zeigen konnen (z.B.
Emotionale Funktionen | b1520 | Emotion (Passung der S . o > d nich 817
Gefiihlsqualitit) in einer traurigen Situation weinen und nicht
lachen)
Emotionale Funktionen | b1521 | Affektkontrolle 652
Felnmotonk/ d440 | Feinmotorischer Handgebrauch 11 594
Grobmotorik
Faktor S - Wahrnehmung und Gedichtniskapazitiit 7,3% erklirte Varianz
Gedichtnis b1440 | Kurzzeitgedéchtnis Lésen von Au fgal?en, die das 782
Kurzzeitgedéchtnis verlangen
Funktionen der d110 | Zuschauen Den/die LehrerIn aufmerksam beobachten 762
Wahrnehmung konnen ’
Funktionen der b1561 | visuelle Wahrnehmung 749
Wahrnehmung
Gedichtnis b1442 | Abrufen von Gedéchtnisinhalten .690
Funktionen des Gedéchtnisses,
Gedichtnis b1448 | anders bezeichnet .623
(Gedéchtniskapazitit)
Faktor 6 - Organisieren und Planen 5% erklirte Varianz
Hohere kognitive bl641 Das Organisieren und Planen Organisieren und Planen (z.B.: richtige 636
Funktionen betreffende Funktionen Schulsachen fiir die Stunde/denTag mithaben) ’
Funktionen der b1565 | raumlich-visuelle Wahrnehmung .593
Wahrnehmung
Wissensanwendung d170 | Schreiben II 534
Wissensanwendung d170 | Schreiben I Korrekte Bewegungsabliufe ausfilhren konnen 495
Faktor 7 - Psychomotorische Kontrolle 3,4% erklirte Varianz
Psvchomotorische Handlungen in einem addquaten Tempo (nicht
Fui,lktionen b1470 | Psychomotorische Kontrolle zu schnell und nicht zu langsam) beenden 713
konnen (z.B.: Abschreiben, Aufraumen)
Psychomotorische b1471 Qualitit der psychomotorischen 619
Funktionen Funktionen ’
Faktor 8 - Bewegungskoordination und taktile Wahrnehmung 3,3% erkliirte Varianz
Femmotorlk/ d455 | Sich auf andere Weise fortbewegen .593
Grobmotorik
Funktionen der b1564 | taktile Wahrnehmung 470
Wahrnehmung
Faktor 9 - Gesundheitsverhalten 3,2% erklirte Varianz
Gesundheitsverhalten d570 | Auf seine Gesundheit achten Mit krankhsltSbedmgten Einschrénkungen 740
umgehen kénnen
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Zur inhaltlichen Uberpriifung der extrahierten Faktoren, wurden die Items je Faktor und
deren Funktionszugehorigkeit auf inhaltliche Zusammenhidnge analysiert. Fiir jeden

Faktor wurde dementsprechend ein Uberbegriff gewihlt.

Faktor 1 besteht aus 21 Items, die vor allem den Funktionsbereichen hohere kognitive
Funktionen, Wissensanwendung und Denken zugeordnet werden. Als Uberbegriff wurde
daher die Bezeichnung ,,Komplexe kognitive Funktionen* gewihlt. Die erkldrte Varianz

des Faktors betrigt 19,7% der Gesamtvarianz.

Faktor 2 setzt sich aus 19 Items zusammen. Aufgrund des vorwiegenden Inhalts von
Items, die den Funktionsbereichen psychische Energie und Antrieb sowie Funktionen der
Aufmerksamkeit zugeordnet werden konnen, wurde der Faktor mit ,,Aufmerksamkeit und

Energie* bezeichnet. Der Faktor erklirt weitere 19,4% der Gesamtvarianz.

Die 8 zu Faktor 3 gehdrenden Items, die aus den Bereichen Kommunikation, kognitiv-
sprachliche Funktionen, Fein-/Grobmotorik und soziale Interaktion stammen, wurden
unter dem Uberbegriff ,, Kommunikation und Beziehungsfihigkeit* zusammengefasst. Sie

erkliaren einen Anteil von 10,8% an der Gesamtvarianz.

Faktor 4 beinhaltet 3 Items, die 7,5% der Gesamtvarianz erkldren. Die beiden Items,
deren Ladungen am hochsten sind, werden dem Funktionsbereich Emotionale Funktionen

zugeordnet, weshalb der Faktor auch ,,Emotionale Kontrolle* genannt wurde.

Faktor 5, der mit ,,Wahrnehmung und Gedichtniskapazitét™ bezeichnet wurde, enthilt 5
Items aus den Bereichen Gedéchtnis und Funktionen der Wahrnehmung. Die erklérte

Varianz des Faktors betriagt 7,3%.

Mit weiteren 4 Items, die 5% der Gesamtvarianz erkldren, l4sst sich Faktor 6 unter dem

Namen ,,Organisieren und Planen® zusammenfassen.

Die Faktoren 7 bis 9 erkldaren in Summe 9,9% der Gesamtvarianz. Faktor 7 wurde als
,Psychomotorische Kontrolle*, Faktor 8 als ,,Bewegungskoordination und taktile
Wahrmehmung® und Faktor 9 aufgrund der Zugehorigkeit nur eines einzigen Items, so

wie der Funktionsbereich dieses Items, ndmlich ,,Gesundheitsverhalten® bezeichnet.
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Tabelle 24 zeigt abschlieend die Interkorrelationen der Faktoren, d.h. die Korrelation
jedes Faktors mit den acht anderen Faktoren, basierend auf den Faktorscores, die den
Auspriagungsgrad jeder Person pro Faktor angeben (Kubinger, 2006). Die Berechnung der

Korrelationen erfolgt nach Pearson.

Tabelle 24 - Interkorrelationen der Faktoren

Faktor 1 Faktor2 Faktor3 Faktor4 Faktor5 Faktor 6 Faktor7 Faktor8 Faktor 9

Faktor 1 1

Faktor 2 .674%* 1

Faktor 3 536%* .640%* 1

Faktor 4 A470%* S12%%* 522%%* 1

Faktor 5 .640%** 414%* 295 193 1

Faktor 6 546%* A470%* 534%%* 482%* 483%* 1

Faktor 7 404** 547** .347* 433%* 284 258 1

Faktor 8 .389% A407** 566%* 327%* 223 A437** 296 1

Faktor 9 403** 402% 234 .349%* 301 319% .059 .146 1

** Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.
* Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

Grofteils zeigen sich signifikante Korrelationen, insbesondere Faktor 1 (Komplexe
kognitive Funktionen) und Faktor 2 (Aufmerksamkeit und Energie) korrelieren
signifikant mit allen anderen Faktoren. Faktor 5 (Wahrnehmung und Gedichtniskapazitét)
zeigt die geringsten Korrelationen zu den anderen Faktoren. Ebenso korrelieren die
Faktoren 7 bis 9 gering oder gar nicht mit den anderen Faktoren, vor allem

untereinander.

9.3 Reliabilitit

Die folgende Reliabilititsanalyse dient der Uberpriifung der Messgenauigkeit des
vorliegenden Fragebogens. Zur Bestimmung der inneren Konsistenz wurden die ,,Split-
half“-Methode (Testhalbierungsmethode) sowie Cronbachs-alpha herangezogen. Der
Reliabilititskoeffizient kann Werte zwischen 0 und 1 annehmen, wobei 1 einer perfekten
Ubereinstimmung zwischen Messwert und wahrem Wert entspricht. Reliabilitiiten iiber .8
gelten als mittelméBig, Reliabilititen iiber .9 als hoch (Weise, 1975). In der Praxis werden

oft Werte von .7 noch akzeptiert.
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Nachstehende Tabellen zeigen die Reliabilitdten getrennt flir jeden (zuvor extrahierten)
Faktor. Neben der ,,Split-half*“-Reliabilitdt sowie Cronbachs-a, wird die korrigierte Item-
Trennschérfe (Trennschirfekoeffizient) angegeben. Diese gibt an, wie gut ein Item das
Gesamtergebnis des Faktors reprédsentiert, indem die Korrelation zwischen jedem Item
und dem zugehorigen Faktor, die sich unter Ausschluss des jeweiligen Items ergébe,
berechnet wird. Items, die Werte zwischen .3 und .5 aufweisen, gelten als mittelmaBig,
Werte grofer als .5 als hoch. Items mit geringer Trennschirfe generieren Ergebnisse, die
nicht mit dem Gesamtergebnis iibereinstimmen, und sollten daher ausgeschlossen werden
(Weise, 1975). In der Spalte ,,Cronbachs-a, wenn Item weggelassen wird weiters jenes
Cronbach-o angegeben, das sich ergeben wiirde, wenn das jeweilige Item aus dem
Gesamtfaktor ausgeschlossen wird. Items, die in dieser Spalte daher einen hoéheren o-

Wert aufweisen als jener des Gesamtfaktors, sollten ebenfalls ausgeschlossen werden.

Tabelle 25 - Reliabilititsanalyse Faktor 1

Korrigierte | Cronbachs-a,

Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Item- wenn Item
Trennschirfe [ weggelassen

Faktor 1 - Komplexe kognitive Funktionen Cronbachs-a =.968 Split-half =.932

b1640 Das Abstraknonsvermogen betreffende 804 966
Funktionen

b1601 | Form des Denkens 753 966
Das Problemldsungsvermogen

b1646 betreffende Funktionen 821 965

d166 | Lesen I Texte fehlerfrel Vlesen konnen 779 966

(Lesegenauigkeit)

d170 | Schreiben III .845 .965

d170 | Schreiben V 773 .966

d166 | Lesen III 823 965

b1600 | Denktempo Rasches Verstehen der Aufgabenstellung 726 966

b1643 | Kognitive Flexibilitéit .878 965

b1720 Das el_nfache Rechnen betreffende Grundrechnungsarten anwenden kdnnen .670 967
Funktionen

b1721 Das kgmplexe Rechnen betreffende 692 967
Funktionen

d166 | Lesen IV 7196 .966

d166 | Lesen II 746 .966
Das sprachliche Ausdrucksvermégen

bl671 betreffende Funktionen I 749 966

d170 | Schreiben IV .687 967

d177 | Entscheidungen treffen 725 .966

bl642 Das Z_eltmanagement betreffende 783 966
Funktionen II

b1642 Das Z_eltmanagement betreffende 771 966
Funktionen I
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b1441 | Langzeitgedachtnis .588 968

Das Sprachverstindnis betreffende Gesprochene Sprache verstehen und die

b1670 : . .665 967
Funktionen Bedeutung erfassen konnen

bl644 Das Einsichtsvermdgen betreffende 782 966

Funktionen

Die Reliabilititskoeffizienten fiir Faktor 1, die aus insgesamt 21 Items berechnet wurden,
zeigen Werte von .968 (Cronbachs-a) bzw. .932 (Split-half) und liegen damit in einem
hohen Bereich. Auch die korrigierten Item-Trennschérfen mit Werten zwischen .588 und

.878 deuten nicht darauf hin, gewisse Items auszuschlieen.

Tabelle 26 - Reliabilititsanalyse Faktor 2

Faktor 2 - Aufmerksamkeit und Energie Cronbachs-o. =.963 Split-half = .905
b1304 | Impulskontrolle 831 .960
b1400 | Daueraufmerksamkeit Dl.e Aufmerksamkeit iiber eine langere 832 .960
Zeitspanne aufrecht erhalten
Ausmal der psychischen Energie . . .
b1300 | (Durchsetzungskraft und Durchl.laltevermogen zeigen (z.B.: im .808 .960
.. Unterricht, Wandertag, Turnen)
Durchhaltevermdgen) [
Ausmal der psychischen Energie
b1300 | (Durchsetzungskraft und .801 961
Durchhaltevermogen) 11
d160 | fokussierte Aufmerksamkeit 780 961
b1403 | mit anderen geteilte Aufmerksamkeit .806 .960
d115 | Zuhéren 799 961
b1402 | geteilte Aufmerksamkeit 671 962
d7400 | mit Autoritdtspersonen umgehen 724 962
d7203 | Sozialen Regeln gemaf interagieren 778 961
b1301 | Motivation (Anreiz zu handeln) 702 962
b1528 emot.lonale Funktionen, anders 781 961
bezeichnet
d7204 | Sozialen Abstand wahren 751 961
d210 | eine Einzelaufgabe iibernehmen Elnfahch.e Aufgab_en ausfiihren konnen 767 961
(z.B.: eine Anweisung befolgen)
b1560 | auditive Wahrnehmung 748 961
d220 | Mehrfachaufgaben iibernehmen 754 961
d7200 | Beziechungen eingehen 623 963
d2401 | mit Stress umgehen 616 963
bl645 Das U_rtellsvermijgen betreffende 716 962
Funktionen
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Auch Faktor 2 zeigt mit Werten von .963 (Cronbachs-a) bzw. .905 (Split-half) eine hohe
innere Konsistenz. Die korrigierten Item-Trennschérfen fiir die 19 Items liegen ebenfalls

mit Werten zwischen .616 und .832 im angemessenen Bereich.

Tabelle 27 - Reliabilititsanalyse Faktor 3

ode
ecoela

Faktor 3 - Kommunikation und Beziehungsfihigkeit Cronbachs-o. =.890 Split-half = .858

d330 | Kommunikation II 768 .868

d330 | Kommunikation I 825 .867

8310 qurpumkatlon gesprochener Ve{stehen konnen, was andere ihm/ihr 70 877
Mitteilungen erzdhlen

Das sprachliche Ausdrucksvermogen

bl671 betreffende Funktionen II 739 869
3460 Sich in verschiedenen Umgebungen 603 886
fortbewegen
Kleine Gegensténde, wie einen Bleistift,
d440 | Feinmotorischer Handgebrauch I koordiniert aufnehmen, festhalten und .598 .885
loslassen kénnen
d7202 | Verhalten in Beziehungen regulieren .690 .884

d710 | Elementare interpersonelle Aktivitdten Geftihle un d Gediinken anderer .693 .875
nachvollziehen kénnen

Zur Berechnung der Reliabilitidtskoeffizienten von Faktor 3 wurden 8 Items
miteinbezogen. Cronbachs-a betrdgt .890, die Split-half Reliabilitdt .858. Die Item-

Trennschérfen liegen zwischen .598 und .825.

Tabelle 28 - Reliabilititsanalyse Faktor 4

ode =
ecoela

Faktor 4 - Emotionale Kontrolle Cronbachs-o. =.794 Split-half = .817
Das mit der jeweiligen Situation
b1520 (Situations) Angemessenheit der ibereinstimmende Gefiihl zeigen konnen 328 490
Emotion (Passung der Gefiihlsqualitét) | (z.B. in einer traurigen Situation weinen ’ ’
und nicht lachen)
b1521 | Affektkontrolle 711 .659
d440 | Feinmotorischer Handgebrauch 11 A75 879

Mit Reliabilititskoeffizienten von .794 (Cronbachs-a) und .817 (Split-half) liegt auch

Faktor 4 in einem akzeptablen Bereich. Der korrigierte Item-Trennschirfekoeffizient
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zeigt jedoch, dass durch Ausschluss des Items ,Kleine Gegenstinden koordiniert
handhaben konnen (z.B. mit einer Schere schneiden kénnen)* eine deutliche Erhéhung

der Reliabilitdt (Cronbachs-a) auf .879 moglich ist.

Tabelle 29 - Reliabilititsanalyse Faktor 5

Korrigierte [ Cronbachs-a,

Titel und Beschreibung Items im Fragebogen Item- wenn Item
Trennschirfe [ weggelassen

Faktor 5 - Wahrnehmung und Gedichtniskapazitit Cronbachs-o.=.902 Split-half = .855

b1440 | Kurzzeitgedichtnis Lésen von Aufgaben, die das 732 887
Kurzzeitgedéchtnis verlangen

4110 | Zuschauen Df:n/ die LehrerIn aufmerksam beobachten 612 909
kénnen

b1561 | visuelle Wahrnehmung 826 .865

b1442 | Abrufen von Gedichtnisinhalten 816 .867

Funktionen des Gedéchtnisses, anders
D148 | | czeichnet (Gedichtniskapazitit) 807 870

Die 5 Items, die zur Berechnung der Reliabilitdt von Faktor 5 herangezogen wurden,
filhren zu hohen Reliabilititskoeffizienten von .902 (Cronbachs-a) bzw. .855 (Split-half).
Auch die Trennschidrfen liegen mit Werten zwischen .612 und .826 in einem

entsprechenden Bereich.

Tabelle 30 - Reliabilititsanalyse Faktor 6

ode
eooelg

Faktor 6 - Organisieren und Planen Cronbachs-o. =.786 Split-half = .857

Das Organisieren und Planen Organisieren und Planen (z.B.: richtige

bl641 betreffonde Funktionen thulsachen fiir die Stunde/denTag 520 769
mithaben)

b1565 | rdumlich-visuelle Wahrnehmung 433 .805

d170 | Schreiben II 714 .653

Korrekte Bewegungsabldufe ausfithren

d170 | Schreiben I .
konnen

147 677

Faktor 6 weist eine Reliabilitit von .786 (Cronbachs-a) bzw. .857 (Split-half) auf.
Aufgrund der Analyse der korrigierten Item-Trennschérfe zeigt sich jedoch eine mogliche

Erhohung der Reliabilitdt nach Cronbach auf a = .805 bei einem Ausschluss des Items
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»Aufgaben 16sen, die rdumlich-visuelle Wahrnehmung erfordern® (Trennschérfen-

index = .433).

Tabelle 31 - Reliabilititsanalyse Faktor 7

Faktor 7 - Psychomotorische Kontrolle Cronbachs-o. =.730 Split-half =.730
Handlungen in einem adidquaten Tempo
. (nicht zu schnell und nicht zu langsam)
b1470 | Psychomotorische Kontrolle beenden konnen (z.B.: Abschreiben, 597
Aufrdumen)
b1471 Qualitdt der psychomotorischen 597
Funktionen i

Faktor 7 besteht lediglich aus 2 Items, die zu einer Reliabilitdt von .730 sowohl nach
Cronbach als auch Split-Half fiihren. Dies sind keinesfalls wiinschenswerte Reliabilitédten,
werden aber in der Praxis hdufig noch akzeptiert. Die korrigierten Item-Trennschirfen

weisen einen Wert von .597 auf und sind somit in einem ausreichenden Bereich.

Tabelle 32 - Reliabilititsanalyse Faktor 8

Faktor 8 - Bewegungskoordination und taktile Wahrnehmung Cronbachs-o. =.380 Split-half =.380
d455 | Sich auf andere Weise fortbewegen 249
b1564 | taktile Wahrnehmung 249

Faktor 8 zeigt als einziger Faktor des Fragebogens jedenfalls keine ausreichenden
Reliabilitdtswerte. Auch die Trennschérfen liegen mit Werten von .249 deutlich unter

einem angemessen Bereich.

Faktor 9 besteht lediglich aus einem Item, weshalb eine Berechnung der Reliabilitdt nicht

moglich ist.
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9.4 Validitat

Als wichtigstes Giitekriterium psychologischer Tests gibt die Validitdt an, ob ein Test
tatsdchlich das misst, was er zu messen vorgibt (Bortz & Doring, 2003). Die Validitdt
wurde im Rahmen der ersten Kalibrierung des Fragebogens anhand der

Kriteriumsvaliditit bestimmt.

Kriteriumsvaliditdt liegt vor, wenn Items eines Fragebogens mit den Messungen eines
anderen (konstruktvaliden) Verfahrens, das dieselbe oder dhnliche Messintention verfolgt,
annidhernd  iibereinstimmen, d.h. hoch korrelieren. Die Uberpriifung der
Kriteriumsvaliditdt fir den vorliegenden Fragebogen erfolgt durch Berechnung der
Korrelationen  mit  einzelnen  Testwerten  neuropsychologischer  Verfahren,
Intelligenztestverfahren oder Fragebdgen zur Verhaltenseinschitzung, die ebenfalls den
betroffenen Kindern und Jugendlichen vorgegeben wurden (vgl. Ausfiihrungen in
Kapitel 7). Dieses Verfahren wird auch als Ubereinstimmungsvaliditit bezeichnet

(Kubinger, 2006).

Von hoher bzw. niedriger Validitét spricht man bei Korrelationskoeffizienten von iiber .6
bzw. unter .4. Korrelationen zwischen .4 und .6 gelten als mittelméBig (Bortz & Doring,
2003). Dementsprechend werden nur Korrelationen, die eine absolute Hohe von .40

iiberschreiten, im Folgenden aufgelistet.

Die Berechnung erfolgt je Faktor mit Hilfe der aus der Faktorenanalyse resultierenden
Faktorscores, die den Ausprdgungsgrad jeder Person pro Faktor angeben (Kubinger,
2006). Die Ergebnisse der jeweiligen (Unter-) Tests der angewandten
neuropsychologischen Verfahren basieren ausschlieBlich auf Prozentringen. Fiir
intervallskalierte Daten erfolgt die Berechnung der Korrelation nach Pearson, fiir
rangskalierte nach Spearman. Die jeweilige Berechnungsmethode ist in untenstehender
Tabelle angegeben. Weiters wird zu jeder Korrelation das Signifikanzniveau angegeben
(bzw. ob und auf welchem Niveau die Korrelation zweiseitig signifikant ist). In der
letzten Spalte wird die Stichprobengrofle (n) angefiihrt. Aufgrund dessen, dass teilweise
nicht mit allen in der Stichprobe enthaltenen Kindern und Jugendlichen sdmtliche
neuropsychologische Verfahren durchgefiihrt wurden, ergibt sich fiir die einzelnen

(Unter-)Tests eine reduzierte Stichprobengréfle (n). Ausgewihlt und in untenstehender
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Tabelle dargestellt wurden nur jene Korrelationen, deren Berechnung auf einer
Stichprobe von mindestens 10 Personen beruht, da ansonsten die Aussagekraft der

Korrelationen stark eingeschréinkt ist.

Tabelle 33 - Konvergente Validitit der Faktoren

Testverfahren/Untertest Methode Korrelat.lons- Signifikanz n
koeffizient

Faktor 1 - Komplexe kognitive Funktionen
HAWIK IV/AID2/WIE - 1Q Pearson 458* .042 20
SDQ Conduct Problems Spearman-Rho -.426%* .038 24
Trailmaking - Switching Spearman-Rho 431 .051 21
DSS ROCEF - Copy Style Spearman-Rho 408 .105 17
DSS ROCF - DR Errors Spearman-Rho -.461 113 13
(KDTAP - Divided Attention Pearson 425 193 1
Reaction Time auditory
(KDTAP - Divided Attention Pearson 476 139 1
Reaction Time visual
Faktor 2 - Aufmerksamkeit und Energie
SDQ Hyperactivity Score Spearman-Rho -436* .033 24
(I.(I)TAP - Alertness Reaction Pearson 424 149 13
Time
(KI)TAP - Focused Attention B
Reaction Time with Distractor Pearson 465 094 14
Faktor 3 - Kommunikation und Beziehungsfihigkeit
(KI)TAP - Divided Attention
Reaction Time auditory Pearson St 108 1
(KDTAP - Divided Attention Pearson 507 111 1
Reaction Time visual
Faktor 4 - Emotionale Kontrolle
keine beachtenswerten

. n/a n/a n/a n/a
Korrelationen
Faktor 5 - Wahrnehmung und Gedichtniskapazitit
DSS ROCF - Copy Organization | g .o Rio 408 117 16
Percentile
DSS ROCF - Copy Style Spearman-Rho 433 .082 17
TAP - Working Memory Errors Pearson -.623% .030 12
Faktor 6 - Organisieren und Planen
SDQ Conduct Problems Spearman-Rho -.500%* .013 24
SDQ Prosocial Behavior Spearman-Rho -.446%* .029 24
DSS ROCF - Copy Style Spearman-Rho 414 .099 17
Trailmaking - Overall Switching | Spearman-Rho 419 .066 20
Faktor 7 - Psychomotorische Kontrolle
(KI)T.AP - !)ivid'ed Attention Pearson 458 157 11
Reaction Time visual
Faktor 8 - Bewegungskoordination und taktile Wahrnehmung
keine beachtenswerten

X n/a n/a n/a n/a
Korrelationen
Faktor 9 - Gesundheitsverhalten
HAWIK IV/AIDYWIE-1Q |  Peason | 432 057 20

* Die Korrelation ist auf einem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.
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Wie aus Tabelle 33 ersichtlich, zeigen sich deutliche Zusammenhédnge zwischen den
Faktoren des Fragebogens und den Ergebnissen der jeweiligen Testverfahren. Faktor 1
(Komplexe kognitive Funktionen) korreliert daher insbesondere mit Ergebnissen aus
Intelligenztestverfahren sowie aus neuropsychologischen Verfahren, die mit kognitiven
Funktionen inhaltlich zusammenhéngen. Beispielsweise resultiert die positive Korrelation
mit den Ergebnissen aus Trailmaking — Switching aus der ebenfalls in Faktor 1

einflieBenden kognitiven Flexibilitét.

Faktor 2 (Aufmerksamkeit und Energie) zeigt Korrelationen mit neuropsychologischen
Verfahren zur Messung der Aufmerksamkeitsleistung. Wihrend hier die negative
Korrelation mit dem SDQ-Untertest Hyperaktivitét inhaltlich nachvollziehbar ist (hohere
Aufmerksamkeit bei geringerer Hyperaktivitit), sind die negativen Korrelationen der

beiden Untertests der (KI)TAP nicht sinnvoll interpretierbar.

Faktor 3 (Kommunikation und Beziehungsfdhigkeit) zeigt positive Korrelationen zu
(KI)TAP-Untertests zur geteilten Aufmerksamkeit, was darauf zuriickfiihrbar ist, dass
man umso besser kommunizieren kann, je mehr Aspekte man gleichzeitig beachten kann

bzw. auf andere Aspekte der Kommunikation gut reagieren kann.

Faktor 4 (Emotionale Kontrolle) zeigt keine beachtenswerten Korrelationen, was auch
inhaltlich nicht zu erwarten war, da die vorgegeben Verfahren sich insbesondere auf
neurokognitive Funktionsbereiche beziehen und emotionale Verfahren zur Erfassung der
emotionalen Kontrolle (z.B. FEEL-KJ, Grob & Smolenski, 2005) nur in Einzelfdllen

vorgegeben wurden.

Deutliche Korrelationen zeigt Faktor 5 (Wahrnehmung und Gedéchtniskapazitit) zu
Unterstests des DSS ROCF zur Messung der visuell-rdumlichen Wahrnehmungs- und
Reproduktionsleistung. Inhaltlich weniger nachvollziehbar ist die signifikant negative
Korrelation des Faktors zum TAP-Untertest ,,Arbeitsgeddchtnis®, was als Hinweis
dahingehend zu werten ist, dass die verschiedenen Komponenten des Gedéchtnisses als

separate Funktionen betrachtet werden miissen.

Faktor 6 (Organisieren und Planen) zeigt signifikante Korrelationen zu Untertests des

SDQ, sowie DSS ROCF und Trailmaking. Der Wahrnehmungsstil und die kognitive
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Flexibilitdt scheinen im Lehrerurteil daher einen Zusammenhang mit diesem Faktor
aufzuweisen. Dies scheint auch mit der Zuschreibung geringerer Verhaltensprobleme und

hoherem prosozialem Verhalten einherzugehen.

Faktor 7 (Psychomotorische Kontrolle) korreliert positiv mit den Ergebnissen des
(KI)TAP-Untertests zur geteilten Aufmerksamkeit, was darauf zuriickzufiihren ist, dass
das Ausfiihren koordinierter Handlungs- und Bewegungsabldufe leichter fillt, je mehr

Aspekte man gleichzeitig beachten kann.

Faktor 8 (Bewegungskoordination und taktile Wahrnehmung) zeigt keine relevanten
Korrelationen zu den in die Berechnung miteinbezogenen Testverfahren. Auch hier waren
keine inhaltlich interpretierbaren Korrelationen zu erwarten, da die vorgegeben Verfahren
sich  insbesondere  auf neurokognitive  Funktionsbereiche  beziehen  und
neuropsychologische Verfahren zur Erfassung der Feinmotorik nur in Einzelfdllen

vorgegeben wurden.

Faktor 9 (Gesundheitsverhalten) zeigt eine positive Korrelation zu Ergebnissen aus
Intelligenztestverfahren. Hohere Intelligenzquotienten scheinen daher mit einem besseren

Umgang krankheitsbedingter Einschrankungen einherzugehen.

Insgesamt kann festgehalten werden, dass sich durchaus beachtenswerte Korrelationen
zwischen den einzelnen Faktoren des FEAS-L und den korrespondierenden Ergebnissen
der Testverfahren zeigen. Zur weiteren Interpretation, aber auch Einschrinkung der

Ergebnisse sei auf Kapitel 10 ,,Zusammenfassung, Diskussion und Ausblick® verwiesen.

9.5 Objektivitit

Die Objektivitit, als eines der wesentlichsten Giitekriterien kann in drei Bereiche

Auswertungs-, Durchfiihrungs- und Interpretationsobjektivitit unterteilt werden.

Die vorliegende Stichprobe erfiillt die Anforderungen aller drei Teilbereiche. Die
Durchfiihrungsobjektivitit soll durch die zu Beginn des Fragebogens angefiihrte
schriftliche Instruktion sowie Beispielitems zur ndheren Erlduterung gewéhrleistet
werden. Die Auswertung der einzelnen Items erfolgt mit Hilfe eines Lineals oder einer
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Schablone, sodass jeder Testleiter zu denselben Ergebnissen gelangt (zwischen 0 und
100). Die ausreichend groBe Abstufung ldsst hier keinen Interpretationsspielraum. Die
Analogskalen bieten die Moglichkeit, dass jeder Testleiter zu denselben Interpretationen

der Ergebnisse gelangt und erfiillen somit auch die Interpretationsobjektivitét.
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10. Zusammenfassung, Diskussion und Ausblick

Die vorliegende Arbeit beschiftigt sich mit der Evaluierung der schulischen Reintegration
von Kindern nach einer Hirntumorerkrankung. Da zuvor kein geeignetes Verfahren
vorlag, das einen Einblick in diesen Bereich ermdoglicht, wurde — aufbauend auf einem
Projekt der Subeinheit Neuroonkologie der Universitdtsklinik fiir Kinder- und
Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der Stadt Wien — in Anlehnung an das
ICF-Modell der Weltgesundheitsorganisation der Fragebogen FEAS-L (Fragebogen zur
Erfassung der aktuellen Schulsituation nach Kriterien der ICF fiir Lehrer) evaluiert, ein
Fragebogen also zur Erfassung schulischer Alltagskompetenzen betroffener Schiiler aus

Sicht der Lehrer.

Nach Darlegung des theoretischen Hintergrunds im ersten Teil dieser Arbeit, sowie
Beschreibung iiber Aufbau und Konstruktion des Fragebogens zu Beginn des zweiten
Teils, bildet die erste Evaluierung des Fragebogens, die anhand einer Stichprobe von 40
Kindern und Jugendlichen erfolgte, deren Lehrern der FEAS-L vorgelegt wurde, den
empirischen Teil dieser Arbeit. Die Darstellung der Ergebnisse erfolgte vor allem in
Kapitel 9, welches die wichtigsten Gitekriterien psychologischer Tests, ndmlich

Reliabilitét, Validitit und Objektivitét fiir den vorgenannten Fragebogen bestimmen soll.

Die folgenden Ausfiihrungen sollen einerseits der Diskussion der Ergebnisse der
durchgefiihrten Evaluierung dienen, um gewonnene Erkenntnisse zu reflektieren, zu
hinterfragen und auch Schwichen aufzuzeigen und Impulse fiir weitere
Verbesserungspotenziale zu geben. Andererseits sollen bereits erste Erkenntnisse
dargestellt werden, wie Lehrer die Funktionsfdhigkeit und Partizipationsmdoglichkeiten
neuroonkologisch erkrankter Schiiler einschétzen und welchen Wert der Fragebogen hat,

um die schulische Partizipation zu unterstiitzen.

Der Autbau des Fragebogens orientierte sich an den seit 2008 bereits vorhandenen Eltern-
(FEAS-E) und Schiilerversionen (FEAS-G und FEAS-U/O) des Fragebogens zur
Erhebung der aktuellen schulischen Situation von Kindern und Jugendlichen nach einer
Hirntumorerkrankung. Wie in Kapitel 6.1 dargelegt, bestand die Hauptaufgabe daher
darin, die vorhandene Grundstruktur derart weiter zu entwickeln, dass eine adidquate

Form der Befragung fiir Lehrer geschaffen wird, die einerseits fachspezifischere und
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detailliertere Fragen zuldsst und andererseits weitere Bereiche der schulischen Situation
abdecken soll. Die positiven Reaktionen und Riickmeldungen der Lehrer sowie die
geringe Anzahl der nicht beantworteten Fragen je Fragebogen deuten auf eine gelungene
Umsetzung hin. Bei einzelnen Fragen zeigt sich nach Auswertung der Ergebnisse
riickblickend dennoch Verbesserungspotenzial. Hierzu zdhlen insbesondere Fragen zur
raumlich-visuellen und taktilen Wahrnehmung sowie in Teilen der Bereiche Schreiben
und Rechnen, vor allem bei jenen Fragestellungen, die in héherem Mafle alters- und
lehrplanabhédngig sind. Hier ist daher in Zukunft anzudenken, in wie weit diese Fragen
umformuliert werden sollten oder eventuell aufgrund mangelnder Einschitzbarkeit durch
die Lehrer aus dem Fragenbogen entfernt werden sollten. Auch eine weitere
Differenzierung des Fragebogens in Abhdngigkeit der Schulstufe (also beispielsweise
getrennte Versionen fiir Volksschule und Unter-/Oberstufe) ist iiberlegenswert und
konnte iiber die zuvor genannten Probleme hinaus weitere Moglichkeiten fiir

altersspezifischere Fragestellungen eroftnen.

Die Durchfiihrung der Untersuchung stellte sich erfreulich erfolgreich dar. Einerseits
zeigte sich eine hohe Bereitschaft der betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie deren
Eltern zur Teilnahme an der Studie. Andererseits zeigte sich auch ein besonders hohes
Engagement der befragten Lehrer, was sich — wie in Kapitel 7.3 dargestellt —
insbesondere in der tiberdurchschnittlich hohen Riicklaufquote manifestierte. Von den 42

versendeten Fragebdgen wurden 40 (rd. 95%) ausgefiillt retourniert.

Trotz dieser hohen Riicklaufquote ist einschrinkend anzumerken, dass die
Stichprobengrofle von (absolut) 40 Kindern bzw. Jugendlichen eher gering ist. Dies ist
auf die insgesamt beschrankte Anzahl von Hirntumorpatienten zuriickzufithren. Dennoch
wurde im Rahmen der Nachuntersuchung an der onkologischen Ambulanz der
Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des Allgemeinen Krankenhauses der
Stadt Wien eine Vollerhebung jener Patienten, die den Kriterien fiir die vorliegende
Untersuchung entsprachen und im Untersuchungszeitraum von einem halben Jahr zur

Kontrolluntersuchung kamen, angestrebt.

Betrachtet man die Hé&ufigkeit einzelner Tumorarten in der Gesamtbevdlkerung so

spiegelt die erhobene Stichprobe diese Verteilung weitgehend wieder. LGGs (Low Grade
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Gliomas) stellen mit rd. 45% den grofiten Anteil der in der Stichprobe enthaltenen
Tumorarten dar. Dies entspricht in etwa der in der Literatur berichteten relativen
Hiufigkeit des Auftretens niedrig maligner Gliome (WHO-Grad I & II), insbesondere
niedriggradiger Astrozytome und Oligodendrogliome (vgl. Kapitel 2.6). Medulloblastome
stellen mit 12,5% die zweithdufigste Gruppe der in der Studie vertretenen Hirntumoren
dar, was sich ebenfalls mit den Ergebnissen der in Kapitel 2.6 berichteten Studien deckt.
Gleiches gilt weitgehend fiir die {ibrigen Hirntumorentititen, weshalb die Stichprobe

hinsichtlich der Tumorverteilung daher als représentativ eingestuft werden kann.

Gleichzeitig zeigt sich die im theoretischen Teil dieser Arbeit hdufig angesprochene hohe
Heterogenitét der Hirntumoren in Bezug auf deren Histologie und Lokalisation. Als Folge
dieser Heterogenitit ist jedoch die Aussagekraft der Ergebnisse in Bezug auf einzelne
Tumorarten nur eingeschriankt vorhanden und bei der Interpretation der Ergebnisse zu
beriicksichtigen. Auch der Umstand, dass bei den befragten Kindern und Jugendlichen
nicht durchgehend alle verwendeten Intelligenztestverfahren bzw. neuropsychologischen
Untersuchungen durchgefiihrt wurden, da im klinischen Alltag hiufig die individuelle
Behandlung der Patienten Vorrang vor wissenschaftlichen Erhebungen hat, fiihrte
insbesondere bei der Berechnung der Validitdt zu weiteren Einschrankungen und folglich
moglichen Verzerrungen der Ergebnisse. SchlieBlich muss in diesem Zusammenhang
noch erwihnt werden, dass keine Untersuchung mit einer Kontrollgruppe gesunder

Kinder und Jugendlicher durchgefiihrt und zum Vergleich herangezogen wurde.

Zur Ermittlung der dem Fragebogen zugrundeliegenden Faktorenstruktur wurde eine
explorative Faktorenanalyse durchgefiihrt. Diese fiihrte zur Extraktion von 9 Faktoren,
die in Summe eine erkldrte Varianz von 79,67 ergeben. Die Anzahl der in den Faktoren
jeweils enthaltenen Items liegt zwischen 1 und 21. Eine Analyse auf inhaltliche
Zusammenhdnge zwischen den Items je Faktor fiihrte zu gut interpretierbaren inhaltlichen
Beziehungen, weshalb jedem Faktor eine eindeutige Bezeichnung zugeordnet werden
konnte. Ein Vergleich mit den von der ICF festgelegten Funktionsbereichen zeigt
ebenfalls weitgehende Ubereinstimmungen mit den extrahierten Faktoren. Ahnliche bzw.
zusammenhédngende Funktionsbereiche werden in den Faktoren weitgehend
zusammengefasst. Weiters zeigt sich, dass Items, die einem von der ICF definierten

Funktionsbereich zugehdren, tiberwiegend auf dem gleichen Faktor laden.
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Fir die Uberpriifung der Reliabilitit wurde die ,,Split-half-Methode
(Testhalbierungsmethode) sowie Cronbachs-alpha herangezogen. Weiters wurde fiir jedes
Item eines Faktors die korrigierte Item-Trennschirfe (Trennschirfekoeffizient) berechnet.
Die Faktoren zeigen — mit Ausnahme der Faktoren 7 bis 9 — durchgehend beachtens- und
wiinschenswerte Reliabilitdten. Faktor 9 besteht lediglich aus einem Item, weshalb eine
Berechnung der Reliabilitit nicht mdglich ist. Faktor 7 besteht lediglich aus 2 Items, die
zu einer Reliabilitdt von .730 sowohl nach Cronbach als auch Split-Half fiihren. Dies sind
keinesfalls wiinschenswerte Reliabilititen, werden aber in der Praxis hédufig noch
akzeptiert. Lediglich Faktor 8 zeigt als einziger Faktor des Fragebogens jedenfalls keine
ausreichenden Reliabilititswerte. Auch die Trennschirfen liegen mit Werten von .249
deutlich unter einem angemessen Bereich. Hier besteht folglich Potenzial fiir
Verbesserungen, die durch eine Neuformulierung oder durch Ausschluss der jeweiligen

Items erreicht werden konnten.

Im Hinblick auf die durchgefiihrte Validitétsiiberpriifung anhand des Kriteriums der
konvergenten Validitdt der Faktoren zeigten sich einerseits inhaltlich nachvollziehbare
(teilweise signifikante) Korrelationen, andererseits jedoch auch nicht interpretierbare
Ergebnisse. Wie bereits in Kapitel 9.4 dargelegt sind beispielsweise insbesondere die
Korrelationen mit neuropsychologischen Testverfahren zur Messung der Aufmerksamkeit
nicht durchgehend nachvollziehbar. Die in Tabelle 33 dargestellten negativen
Korrelationen des Faktors 2 oder des Faktors 5 mit Werten der (KI)TAP-Untertests wéren
grundsitzlich positiv zu erwarten. Nach eingehender Analyse kann dies auf mehrere
Umstédnde zuriickzufiihren sein. Einerseits flihrt die bereits erwdhnte hohe Anzahl an
Items — wenngleich diese dhnlichen oder zusammenhdngenden Funktionsbereichen
angehoren — zu breit gefacherten Faktoren, die folglich nicht mehr nur einen Aspekt
erfassen, wie er in den Untertests der jeweiligen neuropsychologischen Verfahren
ermittelt wird. Weiters stehen filir einige der erfassten Items oder Skalen, die in diesem
Zusammenhang teilweise erstmals ermittelt wurden, keine vergleichbaren Instrumente
(Verfahren) zur Uberpriifung der Kriteriumsvaliditit zur Verfliigung. Nicht zuletzt sei
auch nochmal an die geringe Anzahl der zur Verfiigung stehenden Daten erinnert, die die
bereits geringe Anzahl der Stichprobe von 40 Patienten nochmals reduzierte. Dies kann

einerseits zu Verzerrungen dargestellter Ergebnisse fithren, andererseits fiihrte dies jedoch
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auch zu wesentlichen Einschrinkungen bei der Berechnung méglicher Zusammenhénge,

da eine Stichprobe von mindestens 10 Personen gefordert wurde.

Weitere Untersuchungen zur Uberpriifung der Validitiit sollten daher insbesondere eine
groBBere Stichprobe umfassen, beispielsweise durch Erhebung von Daten an mehreren
deutschsprachigen Kliniken. Multizentrische Studien sind vor allem auch deshalb
notwendig, um weitere medizinische Einflussvariablen untersuchen zu kdnnen sowie
Subgruppen (Tumorart, Behandlung, etc.) differenzierter analysieren zu konnen.
SchlieBlich wire eine Zusammenfithrung der FEAS-Fragebogen (FEAS-G, FEAS-U/O,
FEAS-E und FEAS-L) von groBem Interesse, in der die zusammengefassten
Einschiatzungen der Schiiler selbst, der Eltern und der Lehrer Aufschluss {iber
unterschiedliche  Sichtweisen und damit einhergehende  Verzerrungen im

Antwortverhalten geben konnen.

Die Anforderungen hinsichtlich Auswertungs-, Durchfiihrungs- und
Interpretationsobjektivitit konnen als erfiillt gesehen werden. Allerdings ist flir die
Zukunft anzuraten, dass zur leichteren Interpretierbarkeit der Ergebnisse noch weitere
Schritte ergriffen werden, z.B. die Umwandlung der Rohwerte in Prozentringe im Zuge

einer wesentlichen Erweiterung der Stichprobe.

Neben der bisher besprochenen Evaluierung des Fragebogens hinsichtlich der
zugrundeliegenden Faktorenstruktur sowie der Giitekriterien Reliabilitdt, Objektivitit und
Validitét, sollen an dieser Stelle auch erste inhaltliche Erkenntnisse aus der Befragung
diskutiert werden und Aufschluss iiber die schulische Partizipation betroffener Kinder

und Jugendlicher (aus Sicht der Lehrer) geben.

Hierzu sollen zunichst die wichtigsten Erkenntnisse aus der Stichprobenbeschreibung der
Kinder und Jugendlichen (Kapitel 8) néher betrachtet werden. Eine Beschreibung der
Tumorverteilung und Diskussion der Représentativitdt hinsichtlich dieser Verteilung
wurde bereits weiter oben erwihnt. Auch hinsichtlich der Altersverteilung der Stichprobe
sowie des Anteils médnnlicher und weiblicher Patienten ist die Stichprobe als repridsentativ
einzuschitzen. Der hohere Anteil an Buben (62,5%) entspricht den in der Literatur
genannten bzw. in Langzeitstatistiken erhobenen Verteilungen (vgl. z.B. Deutsches
Kinderkrebsregister, 2008 bzw. Gadner, 2004). Das durchschnittliche Alter der Madchen
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betrdgt 12,47, jenes der Buben 11,68 Jahre. Die beiden Teilstichproben sind daher
hinsichtlich des Alters homogen. Das mittlere Alter zum Zeitpunkt der Diagnose betragt
6,46 Jahre. Seit der Erstdiagnose sind (zum Zeitpunkt der Erhebung) durchschnittlich

sechs Jahre vergangen.

Die iiberwiegende Anzahl der in der Stichprobe enthaltenen Kinder und Jugendlichen
zeigt keine neurologischen Beeintrachtigungen. MifBige bis deutliche Beeintridchtigungen
zeigten sich insbesondere in den Bereichen Koordination inkl. Feinmotorik (kumulativ
40%), Hirnnerven (kumulativ 32,5%) und Motorik/Kraft (kumulativ 30%). Dies steht
teilweise im Gegensatz zu den von den Lehrern berichteten Einschédtzungen, insbesondere
hinsichtlich Fein- und Grobmotorik, die vergleichsweise hoch (MW = 88,13) beurteilt

wurden.

In Hinblick auf die kognitiven und neuropsychologischen Spétfolgen konnen die in der
Literatur genannten Ergebnisse nur teilweise bestitigt werden. Bei 75% der in der
Stichprobe  getesteten Kinder und Jugendlichen ergibt sich ein (durch
Intelligenztestverfahren erhobenes) durchschnittliches Intelligenzniveau, bei 20% zeigten
sich unterdurchschnittliche Werte, bei 5% iiberdurchschnittliche. Bisherige Studien
sprechen hingegen teilweise von deutlich héiufigeren IntelligenzeinbuBlen. Konrad,
Gauggel und Jansen (1998) berichteten beispielsweise von unterdurchschnittlichen
intellektuellen Leistungen bei 56% der Gesamtstichprobe, wovon 15,4% sogar im stark
unterdurchschnittlichen Bereich lagen (IQ unter 70). Zu dhnlichen Ergebnissen kommen
auch Ronning et al. (2005). Hinsichtlich des Einflusses einer Strahlentherapie zeigt sich
in bisherigen Studien héufig, dass diese einen signifikant negativen Effekt auf die
kognitive Entwicklung hat (vgl. Mulhern, 1994 oder Konrad, Gauggel & Jansen, 1998).
In Bezug auf Tumorlokalisation und Behandlungsform konnten in der vorliegenden
Stichprobe jedoch keine Zusammenhinge mit dem Intelligenzniveau nach Behandlung
festgestellt werden. Einschriankend anzumerken ist jedoch, dass zum Zeitpunkt der
Untersuchung fiir 20 Kinder oder Jugendliche der Stichprobe (50%) noch keine IQ-Werte
vorlagen. Dies ist vor allem darauf zuriickzufiihren, dass die psychologisch-

diagnostischen Verfahren bis dato noch nicht durchgefiihrt oder abgeschlossen waren.
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Die durch den FEAS-L erhobenen Einschidtzungen der Lehrer hinsichtlich hoéherer
kognitiver Funktionen zeigen insbesondere bei den das Problemlosungsvermogen
betreffenden Funktionen (MW = 5547), das Abstraktionsvermdgen betreffenden
Funktionen (MW = 57,49) sowie der kognitive Flexibilitit (MW = 58,21) Tendenzen zu
Schwierigkeiten. Auch im Bereich der psychomotorischen Kontrolle (,,Handlungen in
einem addquaten Tempo - nicht zu schnell und nicht zu langsam - beenden kénnen wie
z.B.:  Abschreiben, Aufrdumen“, MW = 5739), der Rechtschreibung
(,,Rechtschreibregeln anwenden konnen®, MW = 57.84) sowie des Ausmales der
psychischen Energie (,,Energie fiir den ganzen Schultag haben*, MW = 59,15) zeigen sich
im Vergleich zu den iibrigen Einschitzungen geringere Mittelwerte. Wenngleich
einschrinkend anzumerken ist, dass sich die niedrigsten Mittelwerte einerseits immer
noch fast ausschlieBlich im Bereich von iiber 50 (von 100) Punkten befinden und kein
Vergleich mit einer Stichprobe ,,gesunder” Kinder und Jugendlicher vorliegt, werden
diese Ergebnisse auch von anderen Studien belegt. Bei Konrad, Gauggel und Jansen
(1998) zeigten sich bei 59% der Patienten Defizite im Bereich der Problemloseféhigkeit.
Ris und Noll (1994) oder Turner et al. (2009) schildern weiters beispielsweise kognitive
Defizite im Bereich der Verarbeitungsgeschwindigkeit und des Arbeitsgeddchtnisses. In
einer Langzeitstudie von Mulhern et al. (2005) wurden neben dem Intelligenzquotienten
insbesondere die grundlegenden schulischen Fahigkeiten Lesen und Rechtschreiben von
insgesamt 111 Kindern mit der Diagnose Medulloblastom untersucht. Dabei zeigte sich,
dass es im Zeitverlauf seit der Diagnose zu signifikanten Verschlechterungen der Lese-

und Rechtschreibfahigkeiten kam.

Die von den Lehrern berichteten Probleme zeigen sich dariiber hinaus insbesondere auch
im Bereich der Aufmerksamkeit. In fast allen Teilbereichen des Funktionsbereichs
Aufmerksamkeit zeigen sich die durchschnittlich niedrigsten Mittelwerte, insbesondere
die Funktionen geteilte Aufmerksamkeit (MW = 49,08) und fokussierte Aufmerksamkeit
(MW = 56,75) diirften Problembereiche darstellen. Zu &dhnlichen Ergebnissen kamen auch
Ris und Noll (1994). Auch Roosmalen und Assman-Hulsmans (2001) legten dar, dass
sich Aufmerksamkeitsprobleme insbesondere im Unterricht bzw. beim Erledigen der
Hausaufgaben bemerkbar machen. Betroffene Kinder konnen sich hiufig nur kurzfristig

konzentrieren, sind unruhig oder leicht ablenkbar. Auch die fokussierte Aufmerksamkeit
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ist nach Meinung der Autoren 6fters betroffen. Den Kindern fillt es besonders schwer,
einer Informationsquelle Prioritdt zuzuordnen und andere Quellen auszuschalten, also

beispielsweise gleichzeitig zuzuhdren und mitzuschreiben.

Die dargestellten Ergebnisse aus Fragebogen und Literatur verdeutlichen auch, dass keine
generellen Aussagen zu kognitiven und neuropsychologischen Funktionen getroffen
werden konnen. Wenngleich auch gezeigt werden konnte, dass zwischen den einzelnen
Faktoren (Funktionsbereichen) Interdependenzen bestehen (vgl. Tabelle 24), konnen die
von Rupp et al. (in Vorb.) berichteten Defizite einzelner neurokognitiver Funktionen,
nicht jedoch die generelle Beeintriachtigung des globalen Intelligenzniveaus nach einer
Hirntumorerkrankung bestitigt werden. Gerade in diesem Bereich kann der Fragebogen
daher wichtige Beitrdge zum Erkennen dieser Teilleistungsschwichen liefern und zu

einem besseren Verstdndnis hinsichtlich der schulischen Partizipation beitragen.

Ein weiteres Problemfeld, das sowohl in der Literatur hdufig beschrieben wurde und im
Rahmen dieser Untersuchung teilweise bestitigt werden kann, bezieht sich auf die soziale
Stellung des Kindes innerhalb der Schulklasse und die damit verbundene Reintegration.
Die Schulklasse ist neben der Familie in der Regel die wichtigste soziale Bezugsgruppe
(Schroeder et al., 2000). Eine onkologische Erkrankung bedeutet ein abruptes
Herausreilen aus diesem Umfeld. Der lange Therapiezeitraum und die Folgen der
Erkrankung fithren zu vermehrten Fehlzeiten in der Schule. Gerber et al. (2007)
berichteten, dass im Zuge der Reintegration sieben von elf Kindern und Jugendlichen
Schwierigkeiten hatten Freunde zu finden. Bei vier von zehn Kindern wurde von
Problemen in Bezug auf Ablehnung durch Gleichaltrige berichtet. Von den 40 in der
Stichprobe des FEAS-L enthaltenen Kindern und Jugendlichen zeigt sich, dass 4 (10%)
eine sozial isolierte Stellung einnehmen, 22 (55%) haben wenige und 14 (35%) viele

Freunde. Auch die Anzahl guter Freunde beschrinkt sich bei 65% auf 2 oder weniger.

All diese Faktoren zur Annahme bzw. Ablehnung bei Mitschiilern und Freunden zeigen
einen groflen Einfluss auf das Wohlbefinden und die Lebensqualitit krebskranker Kinder.
Die Vermittlung von Wertschitzung und Akzeptanz kann betroffene Kinder in ihrer
psychosozialen Kompetenz bestirken und ihnen die Wiedereingliederung in den

schulischen Rahmen wesentlich erleichtern.

121



Weiters ist der Anteil der Wiederholungen einer Schulklasse mit 22,5% im Vergleich zur
Normalpopulation verhiltnismadBig hoch. Die Griinde hierfiir konnen sowohl in den
Fehlzeiten begriindet sein, aber auch ihre Ursache in kognitiven Defiziten, insbesondere
Aufmerksamkeits- und Gedichtnisdefiziten, finden. Der Anteil zusatzlicher

Forderungsmalinahmen liegt innerhalb der Stichprobe bei 32,5%.

Neben den bisher erwdhnten Problembereichen sollen an dieser Stelle auch die von den
Lehrern berichteten Stirken erwdhnt werden. Bereiche, die besonders hoch eingeschétzt
wurden, betreffen vor allem die Kommunikation (MW = 89,11) sowie die Fein- &
Grobmotorik (MW = 88,13). Sowohl die Kommunikation mit den Lehrern, als auch jene
mit den Mitschiilern wird von den Lehrern als weitgehend problemlos eingeschétzt. Auch
im Bereich der Fein- und Grobmotorik sehen die Lehrer durchwegs altersentsprechende
Fahigkeiten. Auch das Gesundheitsverhalten, d.h. mit den krankheitsbedingten
Einschriankungen umgehen zu konnen, wird bei einem Mittelwert von 79,67
vergleichsweise hoch eingeschétzt. Interessant in diesem Zusammenhang stellt sich auch
die von den Lehrern berichtete Einschédtzung des schulischen Wohlbefindens dar. Die
betroffenen Kinder und Jugendlichen werden {iberwiegend als psychisch stabil und
motiviert dargestellt. In sozialen und lernbezogenen Situationen zeigen sich keine
iibermiBigen Angste, die Grundstimmung wird mehrheitlich als gliicklich oder neutral
eingestuft. Die von Gerber et al. (2007) aus Sicht der Eltern berichteten internalisierenden
Probleme, wie beispielsweise Depressionen, Angste oder sozialer Riickzug, konnen in der

vorliegenden Stichprobe aus Sicht der Lehrer daher nicht bestétigt werden.

AbschlieBend kann daher folgendes festgehalten werden. Der Wert des Fragebogens fiir
die klinische Einzelfalldiagnostik und die folgende schulische Reintegration besteht daher
insbesondere darin, neben den bereits vorhandenen Mdoglichkeiten zur Erfassung
moglicher Problemfelder (ambulante Nachsorge, neuropsychologische Verfahren,
Erhebung der Lebensqualitit, etc.) speziell die im Rahmen der schulischen Partizipation
vorhandenen Schwierigkeiten, aber auch Stirken zu erfassen. Wie im letzten Absatz
beispielsweise gezeigt, fallen hier die Fremdeinschitzungen unterschiedlicher
Bezugspersonen teilweise kontriar zueinander aus. Um ein umfassendes Verstindnis der
schulischen Situation zu gewinnen, ist daher auch insbesondere eine Einschétzung der

Lehrer essentiell. Insofern ist auch die zeitgerechte und intensive Einbindung der Lehrer
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(und folglich auch der Mitschiiler) von grofer Bedeutung, da diese, wie bereits erwéhnt,
eine besondere Rolle bei der Reintegration krebskranker Kinder und Jugendlicher spielen.
Ein regelméBiger Kontakt bereits wihrend der Intensivbehandlung kann zum besseren
Verstiandnis der Lehrer fiir die Krankheit beitragen, insbesondere in Bezug auf jene
Folgen, die sich auf die Lernfdhigkeit der Kinder auswirken konnen, wie beispielsweise
auf die Aufmerksamkeit und gewisse kognitive Funktionen, aber auch Problemen wie
Angst, Verhaltensauffilligkeiten, Schwierigkeiten in der Beziehung zu Mitschiilern und
Frustrationen im Hinblick auf schulische Schwierigkeiten. Dies soll zu mehr Sicherheit
und Selbstvertrauen der Lehrer im Umgang mit den erkrankten Kindern und Jugendlichen

fihren.

Um den Fragebogen in der Praxis einsetzen zu konnen, um damit inhaltlich wertvolle
Schliisse zur Verbesserung der Reintegration von Kindern und Jugendlichen nach einer
Hirntumorerkrankung ziehen zu konnen, bedarf es — wie bereits weiter oben erwihnt —
noch weiterfilhrender Untersuchungen und Modifizierungen. Allerdings ist mit der
vorliegenden Arbeit nicht nur ein Grundstein sondern bereits ein wesentlicher Schritt zur
Entwicklung eines Instruments zur Erhebung der aktuellen Schulsituation
neuroonkologisch erkrankter Kinder und Jugendlicher aus Sicht der Lehrer gelungen auf

das in der Folge zuriickgegriffen werden kann.
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