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1  Grundriss des Modellprojekts

In einem Gemeinschaftsprojekt der Kommunikationswissenschaft Essen (Prof. H.
Walter Schmitz) und der Universitdtskinderklinik Essen (Dr. med. Oliver Basu)
wurden von Mitte 2006 und bis Ende 2009 auf einer Station fiir krebskranke
Kinder Mdglichkeiten zur ,,Telekommunikation von Kindern im Krankenhaus mit
Eltern, Lehrern, Freunden — TKK-ELF* (so der Projekttitel) eingerichtet. Die
Kinder verbringen zwecks Behandlung mit einer Knochenmarktransplantation bis
zu drei Monate in einem keimfreien Isolierraum, in dem nur extrem wenige Be-
sucher zugelassen sind, die iiberdies nur in steriler Schutzkleidung, die lediglich
einen Sehschlitz frei lasst, Zutritt erhalten. Wihrend dieser Zeit sollen ihnen Te-
lekonferenzen einen Ersatz fiir die verhinderten Aktivititen und Kontakte ermdg-
lichen. In der Perspektive psychosozialer Versorgung handelte es sich dabei um
eine Maflnahme, die sich in gesundheitsfordernde Ansétze des individuellen ,,em-
powerment™ (Stark 1996) und der Stirkung von ,social support* (Nest-
mann/Hurrelmann 1994) einreiht. Als spezielle Dienstleistungen wurden techni-
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sche Moglichkeiten zur Telekommunikation entwickelt und bereitgestellt, techni-
scher und sozialer Support gewéhrt und ergidnzende technisch-soziale Unterstiit-
zung fiir Angehorige, Freunde und Schulen erbracht.

Mit dem Projektplan wurde weit iiber dhnliche Initiativen an anderen Klini-
ken, die sich unspezifisch um ,,Computer und Internet™ fiir stationdr behandelte
Kinder bemiihen (z.B. Klassissimo, Onkokids, Krakian, Docteur souris), hinaus-
gegangen. Ziel war, fiir die unterbundenen sozialen Kontakte der Kinder mit
ihrem gewachsenen Beziehungssystem aufBerhalb der Klinik einen moglichst
gleichwertigen Ersatz durch technisch-vermittelte Telekommunikation anzubie-
ten. Darum wurde von vornherein nicht auf Textchat und Webforen, sondern auf
synchrone audiovisuelle Kommunikationsformen in der Art von Skype ge-
setzt. Wihrend der gesamten Behandlungszeit wurden die Beteiligten innerhalb
und auBerhalb der Klinik bei der Nutzung dieser ungewohnten Kommunikations-
art mit planmiBigem Support unterstiitzt. Uberdies wurden, um laufend Kon-
trollen und Verbesserungen solch neuartiger Telekommunikation zu ermdglichen,
mithilfe audiovisueller Mitschnitte Einblicke in die konkreten Kommunika-
tionsprozesse erdffnet und systematische Fahndungen nach Problemen und nach
kreativen Benutzungsweisen durchgefiihrt.

Die Ausstattung mit Kameras, Headsets, Laptops und Software fiir zehn Pati-
enten spendete die IT-Briicke von Microsoft Deutschland. Die Finanzierung der
Personalkosten trugen der Stifterverband fiir die deutsche Wissenschaft (Bethe-
Stiftung, Angela Havers-Stiftung, A. und N. Iber-Stiftung) und die Dr. Werner
Jackstadt-Stiftung. Als Mitarbeiter fiir Aufgaben der Informationstechnik war
Dipl.-Informatiker Volker Hilger tétig, fiir Support und kommunikationswissen-
schaftliche Begleitung Dipl.-Psychologe Dr. phil. Thomas Bliesener und Angeli-
ka Wirtz, M.A. Die Sachkosten kleinerer Ergédnzungen wurden aus dem Spenden-
aufkommen mehrerer Fundraisings gedeckt.

Zur Einarbeitung der kommunikationswissenschaftlichen Mitarbeiter in das
Praxisfeld der Universitats-Kinderklinik, Kooperation mit beteiligten Berufs-
gruppen (wie Pflege, Physiotherapie, Sozialarbeit) und Diensten (wie Seelsorge,
Schulen, Elternselbsthilfe) sowie fiir eigene Dienstleistungen (medientechnische
Schulungen, psychosoziale Unterstiitzung, Offentlichkeitsarbeit) wurden vielfil-
tige empirische Zugénge ins Feld genutzt, insbesondere teilnehmende und nicht-
teilnehmende Beobachtungen, Einzelgespréche, offene und standardisierte Nach-
befragungen, fotografische und filmische Dokumentationen der Station,
Tageblicher und kiinstlerische Produktionen von Patienten, sozialarbeiterische
Notizen, Protokolle der Medikamentengaben.



Thomas Bliesener 33

Der umfangreichste und systematischste Zugang zur Gewinnung von Einblicken
in die neu geschaffenen Mdglichkeiten zur Telekommunikation der kranken Kin-
der bestand in der automatischen Erstellung audiovisueller Mitschnitte aller
Telekonferenzen, wozu die Betroffenen nach detaillierter Aufklarung eine schrift-
liche Einverstindniserklirung gegeben hatten. Uber den Zeitraum von drei Jahren
hinweg entstanden iiber zweitausend Aufnahmen, darin rund 200 Stunden mit
stabilem Bild und Ton von beiden beteiligten Orten.

Bisherige Auswertungen ergaben, dass mit zunehmender Beherrschung der
technischen Erfordernisse und medialen Besonderheiten durch die Benutzer sich
auch via Telekommunikation intensive Begegnungen' ereignen kénnen, die zur
psychosozialen Unterstiitzung der Kinder und ihnen Nahestehender beitragen.
AuBlerdem wurden Bedingungen identifiziert, unter denen psychosozial nachteili-
ge Wirkungen eintreten konnen, so dass sie fortan vermieden werden konnen;
diese Einsichten flossen geméfl der Konzeption der Aktionsforschung in die wie-
derkehrenden Schulungen und Beratungen der Kinder und Angehorigen ein.

Einige grundsitzliche Fragen blieben offen und sollen in kiinftigen Einzelun-
tersuchungen und Forschungsprojekten weiterverfolgt werden:

—  Wie konnen technische und mediale Erfordernisse besser mit korperli-
cher Beeintrichtigung und Bettldgerigkeit vereinbar gemacht werden?

—  Wie kann bei Kindern und Erwachsenen die Kompetenz zur Nutzung der
neuen Kommunikationsformen® besser als bisher gefordert werden?

—  Welche bleibenden Nachwirkungen hat die forcierte Nutzung von Tele-
konferenzen auf Familien und Freundeskreise?

—  Welche Einsichten in die Modalitdten menschlicher Interaktion kdnnen
aus Tele-Interaktionen gewonnen werden, in denen sie durch technische
Bedingungen fragmentiert und rekombiniert werden?

Hintergrund dieser Einschitzung ist ein Verstindnis von Begegnung, wie es in der
humanistischen Psychologie in Ankniipfung an Martin Buber entwickelt wurde, vgl.
z.B. Schoen (2010).

Zur ndheren Bestimmung des Begriffs siche Friebel et al. (2003). Eine Kommunikati-
onsform in diesem Sinne kann durch die technischen Realisierungsbedingungen, die
Leistungen und Kompetenzen der Kommunikationspartner und die jeweils verfolgten
Kommunikationszwecke bestimmt werden.
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2 Lage der Beteiligten

2.1  Patienten

2.1.1  Pramorbide Belastungen

Dass Patienten vor Ausbruch einer lebensbedrohlichen Erkrankung besondere
Belastungen erlebten, wird héufig berichtet und ist ein eigenes Thema fiir
psychoonkologische Forschungen (z.B. Tschuschke 2006). In unserer Studie
wurden hiertiber jedoch keine Annahmen gemacht, keine Fragestellungen formu-
liert und keine Erhebungen durchgefiihrt.

Es kam aber wéhrend der Projektdurchfiihrung oft dazu, dass in Begleitge-
sprachen Angehorige iiber Belastungen sprachen, die sie selbst oder der Patient
zuvor erlitten hitten. Dabei hauften sich Mitteilungen iiber kritische Lebensereig-
nisse (vgl. Filipp 1981) mit hohem Belastungsgrad, insbesondere Todesfille von
Angehorigen wie Vater, Geschwister oder nahestehenden Grofeltern, aber auch
gravierende Anderungen in den Familienverhiltnissen wie Konflikte, Trennungen
oder neue Partnerschaften getrennter Elternteile.

Welche Bedeutung solche primorbiden Belastungen fiir die Atiologie haben,
bleibe hier dahingestellt. Wichtig zum Verstindnis der Betroffenen ist jedoch,
dass sie ihre Gegenwart mehr oder weniger im Schatten der vorausgegangenen
Belastung erlebten. Eine Patientin (Code® F, 8 Jahre) erzihlte sehr anschaulich
von der Beerdigung ihres Grofvaters und ging dann direkt zu ihren Vorstellungen
iiber, wie ihre eventuelle eigene Beerdigung gestaltet werde miisste. Ein Patient
hatte im Wandregal auf Augenhdhe einen "Hausaltar" mit Foto des jiingst ver-
storbenen Vaters und mit Schutzfiguren wie Engel und Gliicksdrachen eingerich-
tet. Aus der Kenntnis solcher Hintergriinde kann man den Schluss ziehen, dass
beobachtbare Riickzugstendenzen, aber auch eigentiimliche Kommunikationsbe-
diirfnisse, nicht nur durch die Krankheit und durch die Isolation im Krankenhaus
bedingt sind, sondern auch Ausdruck vorgéingiger Verlustreaktionen sein kdnnen
— und sich damit durch die Angebote zur Telekommunikation vermutlich nur
begrenzt beeinflussen lassen.

2.1.2  Krankheitsreaktive Belastungen

Die meisten Patienten auf der Station fiir Knochenmarktransplantation (KMT)
hatten, weil dies von der Indikation vorausgesetzt wird, eine ldngere Geschichte

> Die Namen der Patienten wurden, ohne Bezug zu ihren tatsichlichen Initialen, mit den

Buchstaben A bis Z codiert.
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von Behandlungen und Riickféllen hinter sich. Von dieser Geschichte wurden
auch ihre Beziehungen zu den Eltern und zu Gleichaltrigen gepriagt. Unser Pro-
jekt machte dazu zwar keine Erhebungen. Doch aus Mitteilungen Betroffener ist
zu entnehmen, dass in dieser kritischen Zeit manchmal die Bindungen der Kinder
an Familie und Erwachsene stirker und die Kontakte mit Gleichaltrigen schwé-
cher wurden. Daher erscheint der Kontakt von Patienten mit anderen Kindern und
Jugendlichen als besonders unterstiitzungsbediirftig. Nun sind aber gerade Kinder
von persdnlichen Besuchen auf der Isolierstation ausgeschlossen, und bei der
Telekommunikation von zu Hause in die Klinik muss ihre PC-Benutzung meist
hinter der ihrer Eltern zuriickstehen. Daher kommt der Férderung der Telekom-
munikation zwischen Patienten und Gleichaltrigen eine besondere Wichtigkeit zu.

2.1.3  Behandlungsreaktive und isolationsbedingte Belastungen

Um die Ausgangssituation von Patienten auf der KMT-Station zu verstehen, muss
man sowohl die bestehende materielle Umgebung als auch die sozialen Verhilt-
nisse in und um den Isolierraum betrachten.

2.1.3.1 Materielle Umwelt in Klinik und Isolierraum

Der keimverminderte Isolierraum, in dem die Patienten zum Schutz vor Infektio-
nen sechs bis zwolf Wochen zubringen, bietet wenig Abwechslung fiir die Sinne
und wenig Moglichkeiten, etwas zu tun.

Der Raum ist spérlich eingerichtet, hat niichterne weile Wande und verfiigt
kaum iiber Mobiliar fiir private Mitbringsel. Das Fenster zur "Besucherterrasse"
(einem verglasten Aullengang) bietet einen weiten Blick iiber Bdume und Gebéu-
de, doch nicht auf Szenen mit Menschen. Die Scheiben isolieren drauflen horbare
Gespriache und Gerdusche vollkommen. Das Fenster in der Eingangstiir erlaubt
einen tunnelartigen Blick durch die Schleuse quer iiber den Stationsgang bis in
den Innenhof. Aber der Ausschnitt ist zu schmal, um den Bewegungen von Men-
schen nachsehen zu konnen, und wird deswegen von den Patienten bald ignoriert.
Abgesehen von Ereignissen im Fernsehen ist der Raum erlebnisarm.

Der Aktionsradius der Patienten ist auf den Isolierraum und den angeschlos-
senen Sanitdrraum eingeschrankt. Bewegungen sind durch Betthohe, Sandalen-
pflicht, zeitweilig Schlduche usw. behindert. Bewegliche Gegenstinde gibt es
kaum, die aufgestellten Bewegungstrainer bieten nichts Spielerisches und sind
wegen der mit ihnen verbundenen Ubungspflicht meist unbeliebt. Die Kinder sind
daher, soweit sie sich nicht eigene Dinge zum Handeln mitbringen, unterbe-
schiftigt bis miiBig.
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Andere Kinder sind, um die Keimreduziertheit nicht zu gefdhrden, von Besu-
chen im Isolierraum ausgeschlossen. Wenn sie ersatzweise iiber das Fenster der
Besucherterrasse Kontakt aufnehmen wollen, miissen sie die Schallisolation mit-
tels einer Sprechanlage iiberbriicken und eine Sichtbehinderung durch massive
Spiegelungen in Kauf nehmen.

Abbildung 1: Blick von der Besucherterrasse in den Isolierraum
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Abbildung 3:

Die Besucherterrasse ist ein verglaster Aulengang vor den Fenstern der

Isolierraume
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2.1.3.2 Soziale Umwelt im Isolierraum

Im Unterschied zur offenen Kinderstation, auf der viele Patienten zuvor behandelt
wurden, ist der Isolierraum eine Einzelzimmer-Unterbringung. Damit gehen zwar
eine groBere Hygiene der Sanitireinrichtung und ein groferer Schutz der Intimitét
einher. Doch zugleich fehlen die menschlichen Kontakte, die Anteilnahme und
die Abwechslung mit anderen jungen Patienten und deren Besuchern. Die Néhe-
bediirfnisse der Kinder lassen sich fast nur mit der erwachsenen Begleitperson,
meistens Mutter oder Vater, verwirklichen.

Die Kommunikation mit anderen Menschen im Raum ist jedoch nicht nur
quantitativ eingeschrinkt, sondern auch qualitativ behindert. Die zwecks Keimre-
duktion vorgeschriebene Schutzbekleidung mit Kopthaube, Mundschutz und
(auBer Begleitpersonen) mit Latexhandschuhen verhindert mimische Kommuni-
kation bzw. verringert Korperkontakt sehr weitgehend. Patienten sind mit "sozia-
len Reizen' unterversorgt.

Gummi-Handschuhe

Abbildung 4:  Die vorgeschriebene Schutzbekleidung im Isolierraum schriankt die non-
verbale Kommunikation ein
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2.2 Angehdrige und Freunde

Uber Belastungen und Beschriinkungen der Kommunikationspartner der Patien-
ten wurde keine systematische Erhebung durchgefiihrt. Die Studie blieb {iberwie-
gend patienten- und klinikzentriert. Au3erdem lagen die auBerklinischen Standor-
te der Partner so weit verstreut, dass sie zu viel Zeit fiir systematische Besuche
erfordert hétten. Daher beschrianken sich die nachstehenden Hinweise nur auf
einige besondere Bedingungen an diesen Standorten.

221 Im Isolierraum

Die Begleitperson und andere Besucher des Patienten sind im Krankenzimmer,
genau wie der Patient, isoliert. Der "Dienst", den Begleitpersonen beim Patienten
versehen, besteht streckenweise nur darin, sich in Bereitschaft zu halten. In sol-
chen Zeiten, in denen sie nicht direkt mit dem Patienten beschéftigt sind, konnen
Begleitpersonen versuchen, ihren Bediirfnissen nach Abwechslung oder nach
Kommunikation mit Freunden und Familienangehdrigen nachzugehen. Dafiir
benutzen sie ihrerseits Fernsehen, Computerspiele (hdufig Solospiele wie ,,Soli-
tar), Handygespriache, Chat und Videokonferenz. In Einzelfdllen wurde be-
obachtet, dass Besucher mit ihren Eigenaktivititen zur Telekommunikation den
Patienten bei weitem in den Schatten stellten. Dies kdnnte unter anderem den
Sinn gehabt haben, eigene Gefiihle der Isoliertheit zu iiberspielen.

Die oftmals aufopferungsvoll eingerichteten Prasenzzeiten der Begleitperso-
nen fiir die Patienten konnen auch an Grenzen stofen. Manchmal erscheinen
Eltern trotz Verabredung zu spit, manchmal versuchen sie, sich von einem
"klammernden" Patienten loszueisen, um sich Zeit zur eigenen Erholung zu si-
chern. Dies hat auch Einfluss darauf, in welchem Umfang sich die Begleitperso-
nen auflerhalb der Klinik fiir Telekommunikation mit dem Patienten bereithalten.

222 In Elternunterkunft

Wenn sich eine Begleitperson im Géstehaus der Elterninitiative einquartiert hat,
bringt das Erleichterungen fiir ihre Prisenzzeiten im Isolierraum mit sich. Da der
Anweg zur Station fiir Knochenmarktransplantation nur fiinf Minuten dauert,
konnen die Besuche flexibler werden. Kurzfristige Absprachen konnen per Tele-
kommunikation getroffen werden. Andererseits fehlen im Géstehaus viele Res-
sourcen der Heimatwohnung. Die Begleitperson ist hier selber in der Fremde, in
dieser Hinsicht in dhnlicher Lage wie der Patient. Sie erscheint zwar als leichter
verfiigbar, muss aber selber mehr tun, um sich ihren Aufenthalt einzurichten.
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2.2.3  Ineigener Wohnung

Dem Bediirfnis, auch Zeiten ohne den Patienten zu haben, konnen Eltern am
leichtesten in der eigenen Wohnung nachkommen. Wenn sie durch ihre Ver-
pflichtungen (Arbeit, Geschwisterbetreuung) gezwungen sind, dort mehrere Tage
oder Wochen ohne Patientenbesuche zu bleiben, sind sie zum Kontakt mit dem
Patienten umso mehr auf Telekommunikation angewiesen. Technisch wire es
sogar moglich, eine Dauerverbindung mit dem Patienten einzurichten. Eine
Skypeverbindung zwischen Isolierraum und Elternstandort kdnnte Tag und Nacht
passiv aufrechterhalten bleiben (vergleichbar mit einer nédchtlich offen gelassenen
Tiir ins Kinderzimmer in der eigenen Wohnung). Manch néchtliche Angst und
Not der Kinder kdnnten dadurch gelindert werden (vgl. die Fallstudie iiber nacht-
liche Todesangst, Bliesener 2015d, in diesem Band). Tatsdchlich wurde solch
eine ,,Schallbriicke jedoch wéahrend der Projektlaufzeit niemals realisiert.

2.3 Moglichkeiten zur Verbesserung der Lage des Patienten

Die Einschriankungen, Entbehrungen und Belastungen, die aus Krankheit und
Behandlung resultieren, lassen sich lindern und mildern. So wie die sprichwortli-
che Versiilung einer bitteren Pille, so kann eine Vielzahl anderer Mafinahmen das
Dasein von Patienten und Angehorigen erleichtern. Wenn man die Maflnahmen
danach betrachtet, welche Ressourcen sie einsetzen, kann man sie grob in drei
Klassen einteilen:

—  Medien fiir Unterhaltung und Kreativitat
—  Personal flir Animation und Betreuung

— Kommunikationsmittel fur Kontakt mit Nahestehenden

Wenn ein Patient aus seiner vertrauten physischen Umwelt und seinem sozialen
Umfeld herausgenommen und ins fremde Umfeld der Klinik verbracht wird, ist er
zundchst einmal — liberspitzt gesagt — in einem Vakuum. Jedoch durch die Bereit-
stellung von Unterhaltungsmedien und den Einsatz von spezialisiertem Personal
entsteht fiir ihn ersatzweise eine neue Lebenswelt. Komplementdr dazu haben die
Kommunikationsmittel die Funktion, Spuren seiner alten Lebenswelt auch in der
neuen verfiigbar zu machen.

2.3.1  Medien fiir Unterhaltung und Kreativitét

Die Isolierraume der KMT-Station sind standardmifig mit Fernsehgerdten ausge-
stattet, bieten den Patienten aber sonst kaum Medien und Materialien zur Ab-
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