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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Obwohl zahlreiche Hinweise auf die Wirksamkeit von Verfahren aus der traditionellen und
komplementaren Medizin (T&CM) v.a. zum Nebenwirkungsmanagement in der p&adiatrischen
Onkologie existieren, werden diese in der Kinderonkologie in Deutschland bislang kaum
systematisch angewandt. Dieses Phanomen wird als ,effectiveness gap“ beschrieben. Ursachen
daftr kénnen mangelndes Wissen Uber die Wirkmechanismen/ -faktoren von und passende
Studiendesigns fir die Untersuchung von T&CM sowie fehlender Konzepte zur Integration in ein
konventionell medizinisches Setting sein.

Die vorliegende Dissertation widmet sich der Frage wie dieser ,effectiveness gap“ verringert
werden kann und welche wissenschaftlichen Methoden sich eignen, um zum einen die
zugrundeliegenden Wirkfaktoren zu differenzieren und zum anderen Interventionen aus der
T&CM in die konventionelle Medizin zu integrieren.

Die Dissertation basiert auf zwei Forschungsprojekten:

In einer Kklinischen Mixed-method-Studie zur Untersuchung der Wirkfaktoren &uRRerer
Anwendungen an gesunden Probanden wurden psychometrische Fragebogendaten und
qualitative Interviewdaten erhoben. Die Mittelwerte der Fragebdgen wurden mit dem Wilcoxon-
Vorzeichen-Rang-Test verglichen. Die Interviews wurden anhand der thematischen Analyse
analysiert. Es konnte gezeigt werden, dass die warmenden Substanzen Ingwer und Senfmehl in
der Anwendung als Brustwickel bei gesunden Probanden eine spezifische Wirkung auf das
Warme- und Entspannungserleben haben, die tber die Wirkfaktoren Ruhe und Zuwendung sowie
reine thermische Warme hinausgehen. Dartiber hinaus wurde durch den Mixed-method Ansatz
und die Zusammenschau von psychometrischen und qualitativen Daten ein methodischer Ansatz
entwickelt, um den Gesamteffekt der Intervention differenziert darzustellen.

Im Projekt Integrative Pflege in der padiatrischen Onkologie erfolgte die Datenerhebung durch
teilnehmende Beobachtung und problemzentrierte Interviews, welche anhand der thematischen
Analyse ausgewertet wurden. Bei der Implementierung des integrativen Pflegekonzepts in einem
hochspezialisierten medizinischen Setting wurde besonderer Wert auf die Angepasstheit an das
Setting gelegt. Die Ergebnisse der Evaluation unterstreichen die Bedeutung des Kontexts flir eine
gelingende Implementierung. In der Analyse der Interviews mit Eltern wird deutlich, dass die
Auswirkung der Anwendungen sich nicht nur auf die Patient*innen bezieht. Auch die Eltern fiihlen
sich handlungsféahiger im Umgang mit den Nebenwirkungen ihres Kindes. Das integrative
Pflegekonzept stellt somit ein Modell fir patient*innen- und familienorientierter Pflege in der
padiatrischen Onkologie dar.

Sowohl in der Untersuchung der Wirkfaktoren von &uf3eren Anwendungen, wie auch bei der
Entwicklung, Implementierung und Evaluation eines integrativen Pflegekonzepts ist durch eine

planvolle Kombination aus verschiedenen Erhebungsmethoden, Datenquellen und Perspektiven



Zusammenfassung

sowie Analyseverfahren einen differenzierten Blick auf die komplexen Interventionen aus der
T&CM moglich. Die so gewonnenen Erkenntnisse kdnnen zur Verringerung des beschriebenen
.effectiveness gap” beitragen und die Integration von Verfahren aus der T&CM in die padiatrische
Onkologie fordern.

Abstract

Few pediatric oncology units in Germany currently apply traditional and complementary medicine
(T&CM) treatments systematically, despite indicated effectiveness of these measures for e.g. side
effect management. This phenomenon is known as an "effectiveness gap". Reasons include a
lack of knowledge about the working mechanisms of T&CM, deficiency of suitable study designs
and missing concepts for integrating TC&M into a conventional medical setting.

This dissertation addresses how this “effectiveness gap” may be reduced by applying appropriate
scientific methods that differentiate the underlying factors and work to integrate T&CM
interventions into conventional medicine. The dissertation is based on two research projects.

In a clinical mixed-method study to investigate the effects of external applications on healthy
adults, data were collected with psychometric questionnaires and in qualitative interviews.
Questionnaires mean values were compared with the Wilcoxon sign rank test. Interviews were
analyzed using thematic analysis. The warming substances ginger and mustard flour,
administered as chest compresses in healthy test persons, were shown to have a specific effect
on the experience of warmth and relaxation beyond rest, attention and pure thermal warmth.
Furthermore, the mixed-method approach and integration of psychometric and qualitative data
developed a methodical approach to present the overall intervention effect in a differentiated way.
In the project Integrative Care in Pediatric Oncology, data collection was based on participant
observation and problem-centered interviews, which were evaluated using thematic analysis.
Implementing the integrative care concept in a highly specialized medical setting necessitated
special emphasis on the adaptation to this particular setting. The results of the evaluation
underline the importance of the context for a successful implementation. In the analysis of the
interviews with parents, the impact of the applications was seen to go beyond the direct effect on
the patients. Parents also feel more empowered themselves to manage their child’s side effects.
The integrative care concept thus represents a model for patient- and family-oriented care in
pediatric oncology.

Both in the investigation of the effective factors of external applications, as well as in the
development, implementation and evaluation of an Integrative Care Concept, a planned
combination of different survey methods, data sources, perspectives and analysis permit a
differentiated view of the complex interventions based on T&CM. The insights gained contribute
to a reduction of the described "effectiveness gap" and promote the integration of procedures

from T&CM into pediatric oncology.



Einleitung

1 Einleitung

Die Behandlung eines lebensbedrohlich erkrankten Kindes stellt — insbesondere in der
Kinderonkologie — besondere Anforderungen an das gesamte Behandlungsteam. Es gilt den
Spagat zwischen hochtechnisierter, praziser Hochleistungsmedizin und der Begleitung
existenziell bedrohter und multiple belasteten Familiensysteme zu leisten. Dabei sind die
Pflegefachpersonen haufig die Berufsgruppe, die den zeitlich und kdrperlich engsten Kontakt mit
den jungen Patient*innen und ihren Familien pflegt.

Die Eltern bzw. Erziehungsberechtigten flhlen sich auf Grund der Lebensbedrohung ihres Kindes
oft hilflos. Sie sehen sich gezwungen eine zentrale elterliche Aufgabe — ihr Kind zu beschitzen
und fur leibliches und seelisches Wohl zu sorgen — in fremde Hande zu geben [1]. Die komplexen
Therapieschemata in der Onkologie sind fir sie haufig kaum zu begreifen. Nebenwirkungen
koénnen plétzlich und unregelmaRig auftreten und sorgen fur grof3es korperliches und seelisches
Leid bei ihrem Kind [2].

Um ihr Kind in dieser schwierigen Situation zu unterstiitzen, das Leid zu lindern und um ein
gewisses Gefuhl von Kontrolle tber die existenziell bedrohliche Situation zu erlangen [3], liegt fur
viele Eltern onkologisch erkrankter Kinder die erganzende Anwendung von traditionellen und
komplementarmedizinischen Verfahren (traditional and complementary medicine, T&CM)?! nahe
[5]. Fur Deutschland wird berichtet, dass 35% der Familien von Kinder und Jugendlichen unter
onkologischer Therapie zusatzlich T&CM nutzen [6], im palliativen Setting sind es sogar 42% [7].
Ein sowohl international als auch national vielfach beschriebenes Phanomen ist dabei, dass die
Eltern die Anwendung von T&CM wahrend der onkologischen Therapie ihres Kindes in den
meisten Fallen nicht mit den behandelnden medizinischen Fachkraften (insb. den
kinderonkologischen Arzt*innen) besprechen und abstimmen [3, 8-10]. Als haufigste Griinde
dafiir geben die Eltern an, dass sie annehmen, dass die kinderonkologischen Arzt*innen sich
nicht daftir interessieren, aber auch, dass sie beflrchten, dass diese die zuséatzliche Behandlung
mit T&CM nicht akzeptieren [3]. Diesem Umstand ist grof3e Beachtung zu schenken, da durch die
Anwendung von T&CM wahrend einer onkologischen Therapie zum einen in einzelnen Fallen
Neben- oder Wechselwirkungen mit der onkologischen Therapie auftreten kénnen [11, 12]. Zum
anderen klingt darin ein mangelndes Vertrauen bzw. ein Gefihl des nicht-verstanden Werdens
durch das kinderonkologische Behandlungsteam auf Seiten der Eltern an. Das kann wiederum
zu reduzierter Compliance/ Adharenz im Therapieverlauf und in Extremfallen zum
Behandlungsabbruch durch die Eltern fuhren [3, 13].

! Die Begrifflichkeit ,traditional and complementary medicine“ (T&CM) ist die aktuell von der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
verwendete Terminologie um medizinische und gesundheitsfordernde Verfahren zu beschreiben, die nicht oder nur teilweise Teil des
dominierenden Gesundheitssystems sind [4]. Dazu gehoren in Deutschland Verfahren aus der traditionellen Medizin (insb.
Naturheilverfahren, anthroposophische Medizin und Homdopathie) sowie auch weitere komplementarmedizinische Verfahren wie
beispielsweise die traditionelle chinesische Medizin (TCM).



Einleitung

Gleichzeitig konnten Stub und Kolleg*innen [3] in einem aktuellen integrativen Review belegen,
dass sich Eltern onkologisch erkrankter Kindern verlassliche und sichere Informationen aus
unvoreingenommenen und wissenschaftlichen Quellen lGber erganzender T&CM wéhrend der
Therapie wiinschen, vor allem von den kinderonkologischen Arzt*innen bzw. dem konventionell-
medizinischem Behandlungsteam.

Auf Seiten der kinderonkologischen Behandler*innen bestehen jedoch nicht selten
Unsicherheiten und Vorbehalte bezlglich einer Ergédnzung durch T&CM. Diese beziehen sich vor
allem auf die Annahmen, dass es nicht ausreichend Belege fir die Sicherheit und Wirksamkeit
von Verfahren aus der T&CM gabe, dass es zu unerwiinschten Nebenwirkungen mit der
onkologischen Therapie und zu einer verzodgerten Inanspruchnahme der konventionellen
Behandlung kommen kénnte [14, 15]. Gleichzeitig suchen sie aus Zeit- und/oder Wissensmangel
selten das Gesprach Uber T&CM mit ihren Patient*innen bzw. deren Eltern [16].

Eine aktuelle Befragung unter kinderonkologisch tatigen Arzt*innen in Deutschland konnte
zeigen, dass nur 10% der Befragten sich ausreichend uber die Anwendung von T&CM wahrend
einer kinderonkologischen Therapie informiert fihlen [17]. Gefragt nach den funf wichtigsten
Anwendungsbereichen fiir T&CM in der Kinderonkologie gaben die teilnehmenden Arzt*innen die
Unterstiitzung bei folgenden typischen Nebenwirkungen an: Appetitlosigkeit, Ubelkeit und
Erbrechen, Tumorschmerzen, psychische Belastung wie z.B. Angste und Depression und Fatigue
[17]. Eine Vielzahl von systematischen Ubersichten unterstreicht die Wirksamkeit von T&CM bei
diesen Symptomen [14, 15, 18-22]. In eigenen Ubersichtsarbeiten konnten wir zeigen, wie
wirksam etwa musiktherapeutische Interventionen [23] sowie Interventionen aus den Bereichen
Yoga, Meditation und Achtsamkeit [24] zur Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen unter
onkologischer Therapie sein kdonnen und welche Wirkfaktoren bei berihrungsbezogenen
Anwendungen aus dem Bereich T&CM eine Rolle spielen kdnnen [25].

All diesen Ubersichtsarbeiten ist gemeinsam, dass sie zwar eine Vielzahl von Hinweisen auf die
Wirksamkeit von T&CM zum Nebenwirkungsmanagement und der Unterstlitzung von Kindern
und Jugendlichen unter onkologischer Therapie unterstreichen, jedoch auf methodische
Unzulanglichkeiten vieler der untersuchten Primarstudien hinweisen (wie z.B. kleine Stichproben,
fehlende Randomisierung und Verblindung). Die zu Grunde liegenden komplexen
Wirkmechanismen und -faktoren bleiben haufig unklar. Gleichzeitig zeigt sich eine Diskrepanz
zwischen der grofRen Erfahrungsevidenz auf Seiten der T&CM Anwender*innen und den damit
einhergehenden Hinweisen auf die Wirksamkeit sowie Praktikabilitdt und Sicherheit der
Anwendungen auf der einen Seite und der gemeinhin seltenen Anwendung der Verfahren aus
dem Bereich der T&CM im konventionellen medizinischen Setting der Kinderonkologie in
Deutschland auf der anderen Seite. Diese Diskrepanz wird als ,effectiveness gap® beschrieben
[26] und wirft die Frage auf, warum im Sinne einer Integrativen Medizin (IM) hilfreiche,

nebenwirkungsarme und haufig kostengiinstige Verfahren zum Nebenwirkungsmanagement und

-8-



Einleitung

der Unterstitzung von Kindern und Jugendlichen unter onkologischer Therapie nicht angewendet

werden, vor allem bei Symptomen, in denen die konventionelle Medizin keine oder nur

unzureichend geeignete Therapieoptionen vorweisen kann (z.B. tumorassoziierte Fatigue,
chemotherapie-assoziierte Ubelkeit).

Unter Integrativer Medizin wird das planmaRige und koordinierte Zusammenspiel von

konventioneller Medizin und T&CM im Sinne einer optimalen Patient*innenversorgung

verstanden [17]. Um die Sicherheit und Wirksamkeit von T&CM Interventionen in einem
konventionell medizinischen Setting (wie z.B. der padiatrischen Onkologie) im Sinne der IM zu
untersuchen — nicht zuletzt um damit den angedeuteten Vorbehalten der kinderonkologischen

Behandler*innen entgegenzuwirken —, ist die externe Validitat maRgebend [27, 28]. Es sollen alle

Aspekte des Effekts der Behandlung auf den/ die Patient*in (spezifische wie auch unspezifische)

erfasst und so die tatsédchliche Wirksamkeit in der Praxis dargestellt werden. Dies ist

insbesondere in der Kinderonkologie von Bedeutung, da hier die konventionellen

Therapieansatze besonders komplex und multimodal sind und mehrere Wirkfaktoren

zusammenflie3en, wie z.B. die Beziehung zwischen Patient*in und Behandler*in [29]. Gleiches

gilt fur Interventionen aus der T&CM. Auch hier wird davon ausgegangen, dass sich der

Gesamteffekt einer Intervention aus dem synergistischen Effekt verschiedener spezifischer und

unspezifischer Wirkfaktoren zusammensetzt [28, 30, 31]. Klassische randomisierte, kontrollierte

Studien (randomized controlled trials, RCTs) kdnnen somit nur einen Teil der Wirksamkeit von

T&CM aufdecken, [27, 30]. Die Starke von RCTs liegt in der Darstellung der internen Validitat und

unikausalen Ursache-Wirkungs-Zusammenhange. lhre Aussagekraft bei der Untersuchung

komplexer Interventionen, nicht nur in der T&CM sondern auch der Public Health und

Verhaltensmedizin, ist daher beschréankt [32, 33]. Eine patient*innenorientierte und

individualisierte Medizin — welche im Rahmen der personalisierten Préazisionsmedizin auf

molekularer Ebene in der Onkologie immer mehr an Bedeutung gewinnt — fordert auch auf

Makroebene andere  wissenschaftlich-methodische Herangehensweisen, um der

Patient*innenperspektive und individuellen Bedirfnissen im Behandlungsverlauf mehr

Bedeutung zu geben [34].

Zusammenfassend lasst sich somit folgendes Problemfeld beschreiben:

1. Viele Eltern von onkologisch erkrankten Kindern suchen Unterstiitzung in Verfahren aus der
T&CM, besprechen diese zusatzliche Behandlung haufig jedoch nicht mit den behandelnden
Kinderonkolog*innen.

2. Sowohl die Eltern als auch die Kinderonkolog*innen wiinschen sich verlassliche, sichere und
wissenschaftlich basierte Informationen Gber T&CM.

3. Obwohl es zahlreiche (empirische) Hinweise auf die Wirksamkeit von T&CM in der
padiatrischen Onkologie, v.a. zum Nebenwirkungsmanagement gibt, werden diese in der

Kinderonkologie in Deutschland bislang kaum systematisch angewandt.

-9-
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4. Ursachen dafur kénnten im mangelnden Wissen uber die zugrundeliegenden komplexen
Wirkmechanismen/ -faktoren, in Ermangelung passender Studiendesigns fir die
Untersuchung von T&CM sowie in fehlenden Konzepten zur Integration der T&CM-Verfahren
in ein konventionell medizinisches Setting liegen.

In der hier vorliegenden Dissertation zum Thema ,Untersuchung integrativ-medizinischer

Therapieansatze und Methoden in der Kinderonkologie® werden Untersuchungen zu zwei

Themenbereichen dargestellt und erlautert, die den oben beschriebenen ,effectiveness gap“ [26]

auf innovative Weise verringern sollen: Zum einen handelt es sich um eine Untersuchung zur

Differenzierung der zugrundeliegenden Wirkfaktoren von aufReren Anwendungen am Beispiel

warmender Brustwickel (Themengebiet 1) und zum anderen um ein Projekt zur Entwicklung,

Implementierung und Evaluation eines Integrativen Pflegeprojekts zur Anwendung in der

padiatrischen Onkologie (Themengebiet 2).

Beide Untersuchungen stellen sich den dargestellten Herausforderungen sowohl

wissenschaftlich methodisch als auch in der Implementierung und der klinischen Praxis. Diese

beiden Perspektiven werden im Folgenden zunachst getrennt dargestellt, um anschliel3end in der

Diskussion zusammengefiihrt zu werden.

2 Fragestellungen

Wie kann der ,effectiveness gap” in Bezug auf die Anwendung von T&CM in der padiatrischen
Onkologie verringert werden? Welche wissenschaftlichen Methoden eignen sich, um die
zugrundeliegenden Wirkfaktoren zu differenzieren und in ihrer Komplexitat zu verstehen? Wie
lassen sich Interventionen aus der T&CM in die konventionelle Medizin integrieren? Wie kann die
Patient*innen- und Elternperspektive im Sinne einer patient*innenorientierten und

individualisierten Medizin in Forschung und Praxis integriert werden?

2.1 Themengebiet 1: AuRere Anwendungen

Forschungsprojekt:

Untersuchung der Wirkfaktoren &ufRerer Anwendungen an gesunden Probanden. Eine
kontrollierte, einfach verblindete klinische Studie.

Fragestellung:

Welche substanzbezogenen Auswirkungen der warmenden Substanzen Ingwer und Senfmehl
lassen sich von den Wirkfaktoren Ruhe & Zuwendung sowie thermische Warme bei der

Anwendung von warmenden Brustwickeln bei gesunden Proband*innen differenzieren?

2.2 Themengebiet 2: Integrative Pflege

Forschungsprojekt:

Integrative Pflege in der padiatrischen Onkologie. Eine Implementierungs- und Evaluationsstudie.

-10 -
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Fragestellungen:

- Wie kann ein patientenzentriertes und kontextspezifisches integratives Pflegekonzept auf
Basis von &ufBeren Anwendungen aus der Anthroposophischen Medizin fur eine
kinderonkologische Akutstation entwickelt, implementiert und evaluiert werden?

- Welche kontextspezifischen Faktoren sind bei der Entwicklung und Implementierung zentral?

- Wie wird das integrative Pflegekonzept von den Pflegefachpersonen, Eltern und

Patient*innen wahrgenommen?

3 Methodik: Studiendesigns, Datenerhebung und -auswertung

Die vorliegende Dissertation basiert auf zwei Forschungsprojekten, die in der Arbeitsgruppe
Integrative Medizin in der padiatrischen Onkologie an der Klinik fur Padiatrie mit Schwerpunkt
Onkologie an der Charité Universitatsmedizin Berlin durchgefuhrt wurden. Es handelt sich dabei
um eine Kklinische Mixed-method-Studie (Themengebiet 1) und eine Implementierungs- und
Evaluationsstudie, der eine Projektentwicklungsphase sowie die Entwicklung eines
Evaluationskonzepts vorausging (Themengebiet 2). In der klinischen Mixed-method-Studie
wurden sowohl psychometrische, physiologische und phanomenologische Daten erhoben. Die
Datenerhebung wahrend der Implementierungs- und Evaluationsstudie erfolgte weitestgehend
qualitativ durch teilnehmende Beobachtung und problemzentrierte Interviews.

Beide Forschungsprojekte wurden nach den geltenden Qualitatsstandards durchgefihrt und
erhielten ein  positives Votum der Ethikkommission der Charité Berlin. Alle

Studienteilnehmer*innen willigten schriftlich und mandlich in die Studienteilnahme ein.

3.1 Themengebiet 1: AuRere Anwendungen

Untersuchung der Wirkfaktoren auf3erer Anwendungen an gesunden Probanden. Eine

kontrollierte, einfach verblindete klinische Studie.

Design: In einer explorativen, kontrollierten und einfach verblindeten Mixed-method-Studie
wurde der Effekt von warmender Brustwickel mit Ingwer und Senfmehl auf gesunde Erwachsen
untersucht. Drei3ig gesunde Proband*innen erhielten Uber vier Wochen hinweg jeweils

wochentlich einen Brustwickel wie in Tabelle 1 dargestellt.

Tabelle 1: Angewendete Faktoren

Woche: Art der Anwendung Atmosphéare Warme Substanz
Woche 1: Trockener Brustwickel Ruhe + Zuwendung Keine Keine
Woche 2: feucht-warmer Brustwickel Ruhe + Zuwendung Thermische Warme Keine
Woche 3: Ingwer-Brustwickel Ruhe + Zuwendung Thermische Warme Ingwerpulver
Woche 4: Senfmehl-Brustwickel Ruhe + Zuwendung Thermische Wéarme Senfmehl

Die Wickelanwendungen fanden in einer ruhigen Umgebung statt. Die Brustwickel wurden im

Liegen angelegt. Die Anwendungsdauer betrug 30 Minuten beim trockenen, feucht-warmen und
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Ingwerbrustwickel (Woche 1-3) und 5-10 Minuten beim Senfmehlbrustwickel, da Senfmehl bei
lAngerer Anwendungen Hautirritationen bis hin zu Verbrennungen auslosen kann [35-37]. Auf die
Anwendungszeit folgte jeweils eine Nachruhezeit von 30 Minuten [38].

Datenerhebung und Messinstrumente:

Als primare Outcomeparameter wurden die Herzfrequenzvariabilitat (HRV) als physiologischer
Marker fir Entspannung sowie die periphere und zentrale Kopertemperatur vor und nach der
Intervention erhoben. Die Auswertung und Analyse dieser Daten ist nicht Teil der vorliegenden
Dissertation.

Sekundarer Outcome war das korperliche und psychische Empfinden der Proband*innen
bezogen auf Warme und Entspannungserleben. Dieses wurde zum einen durch psychometrische
Fragebdgen (Beschwerdeliste, B-L [39], Mehrdimensionaler Befindlichkeitsfragebogen, MDBF
[40]) und eine 5-Punkte-Ratingskala (RS) zum Erleben von Wéarme und Entspannung vor und
nach jeder Intervention und zum anderen mittels problemzentrierter Interviews [41] nach jeder

Intervention erhoben.

Datenauswertung:

Die Pra-post-Differenzen der Mittelwerte der Fragebtgen B-L, MDBF und RS wurden Uber die
vier Interventionen hinweg mit dem Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test als nichtparametrischer Test
fir gepaarte Stichproben verglichen. Die Datenanalyse erfolgte mit dem Statistikprogramm R
(Version 3.6.2).

Die problemzentrierten Interviews wurden transkribiert und anhand der thematischen Analyse
[42] und mit Hilfe der qualitativen Datenanalyse Software MAXQDA 12 analysiert. Dazu wurden
die Aussagen in einem ersten offenen Codierungsschritt dem Erleben von Warme und
Entspannung wahrend der verschiedenen Interventionen und deren Interventionsschritten
(Wickelanwendung, Nachruhe, nach der Intervention) zugeordnet. Innerhalb der einzelnen
Schritte wurden die Aussagen anschlieBend sortiert, zusammengefasst und geordnet. Die
Bandbreite der jeweiligen Aussagen wurde im nachsten Schritt Uber die verschiedenen
Interventionen hinweg verglichen. Aus diesem Analyseschritt entwickelten sich zentrale Themen
in Bezug auf das Erleben und Verlauf von Warme und Entspannung. Alle Codierungs- und

Analyseschritte wurden im Projektteam diskutiert und auf Plausibilitat hin Gberprift.

3.2 Themengebiet 2: Integrative Pflege

Design & Methode:

Auf der kinderonkologischen Akutstation der Charité wurde ein integrativmedizinisches
Pflegekonzept entwickelt, implementiert und evaluiert [43-45]. Dazu wurde zun&chst ein
Projektdesign entwickelt, um ein patientenzentriertes und kontextspezifisches integrative

Pflegekonzept flir den Einsatz auf einer kinderonkologischen Akutstation sowie ein darauf
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angepasstes Evaluationskonzept in einem Mixed-method-Ansatz zu gestalten [45]. Das
entwickelte integrative Pflegekonzept [43] beinhaltete die Schulung der Pflegefachpersonen: Alle
Pflegefachpersonen erhielten eine Basisschulung zur Durchfiihrung einfacher &uf3erer
Anwendungen wie Olauflagen und einfachen Einreibungen. Zuséatzlich wurde ein Ordner mit
Basisanleitungen und einer Liste der haufigsten Indikationen (z.B. Ubelkeit, Unruhe oder
Verstopfung) und den entsprechenden moglichen Anwendungen entwickelt und dem Pflegeteam
zuganglich gemacht. Ein Kernteam aus funf Pflegefachpersonen erhielt eine vertiefende
Ausbildung in anthroposophischer Pflege. Aufgabe des Kernteams ist es, zum einen neue
Kolleg*innen sowie auf Wunsch Eltern in den einfachen Anwendungen zu schulen. Zum anderen
wurden pro Woche drei integrative Pflegeschichten a acht Stunden zusatzlich zur Standardpflege
eingefiihrt, die von jeweils einer der Pflegefachpersonen aus dem Kernteam durchgefihrt
wurden. In diesen Schichten werden standardméRig allen Patienttinnen Olauflagen gegen die
beiden haufigsten Nebenwirkungskonstellationen Ubelkeit und Erbrechen (Schafgarbe-
Olauflage) und Angst und Unruhe (Melissen-Olauflage) angeboten. Dariiber hinaus wurden
weitere Anwendungen entsprechend der individuellen Symptome und Situation der Patient*innen
angewandt (Olauflagen zur Linderung weiterer Symptome, rhythmische Riicken, Bauch, oder
FuRReinreibungen). Die Indikation fir diese Anwendungen werden auf Anregung der
Pflegefachpersonen aus dem Kernteam im Behandlungsteam getroffen.

Es wurde ein auf das integrative Pflegekonzept abgestimmtes Evaluationskonzept [44, 45]
entwickelt, das vor allem auf einem qualitativen Design der Datenerhebung beruht. So kénnen
gezielt Wahrnehmung und Erfahrung der beteiligten Akteure (Pflegefachpersonen, Patient*innen
und Eltern) erfasst werden, welche bereits maf3geblich in die Entwicklung des Pflegekonzepts
eingeflossen sind. Die einjahrige Implementierungsphase wurde in teilnehmender Beobachtung
durch zwei Wissenschaftlerinnen begleitet, die ihre Beobachtungen in ausfihrlichen Feldnotizen
festhielten. Bei der teilnehmenden Beobachtung handelt es sich um eine wissenschaftliche
Methode der Datenerhebung aus der ethnografischen Forschung. Dabei werden Beobachtungen
von alltaglichen Handlungen, wie beispielsweise Pflegehandlungen, sowie
zwischenmenschlichen Interaktionen in geplanter Weise und in detaillierten Feldnotizen
dokumentiert [46]. Fokus dieser teilnehmenden Beobachtung wahrend der Integrativen
Pflegeschichten waren die Durchfiihrung der integrativmedizinischen Pflegepraktiken sowie die
Interaktionen mit und Reaktionen der Patient*innen und Eltern.

Es wurden problemzentrierte Interviews [41] mit Eltern zu ihrer Wahrnehmung des Projekts sowie
der Auswirkung auf ihre Kinder gefuhrt. Ein problemzentriertes Interview ist ein
leitfadengestitztes qualitatives Interview, dass sich durch den Problembezug, also die
Eingrenzung auf einen bestimmten Themenbereich (hier: integrative Pflegeanwendungen)
auszeichnet. Eine offen formulierte Einstiegsfrage dient als Erz&hlimpuls und beschreibt den

Themenraum. Gezielte Nachfragen regen zur Konkretisierung bei, durch sog. Ad-hoc Fragen
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werden Unterthemen angesprochen, soweit sie nicht von der interviewten Person selbst
thematisiert wurden. Bei der Auswahl der Interviewpartner*innen wurde die Samplingstrategie
der maximalen Variation (z.B. bezuglich Erkrankungsart und —dauer des Kindes, Erfahrung mit
T&CM) angewendet, um ein moglichst breites Spektrum an Erfahrungen abzubilden [47].
Dartber hinaus wurde Art und Anzahl der durchgefiihrten Anwendungen sowie
Patientencharakteristika, sowie die Schulungen der Pflegefachpersonen und der Eltern durch die
Pflegefachpersonen dokumentiert.

In die vorliegende Dissertation werden folgende Publikationen aus diesem Projekt mit

eingebracht:

(a) Analyse der bestehenden Literatur zu integrativmedizinischen Pflegekonzepten unter
Einbezug der Sichtweisen von Expert*innen und Stakeholdern:
Stritter, W., Rutert, B., Laengler, A., Eggert, A., Holmberg, C., & Seifert, G. (2018). Integrative
care for children with cancer. Project design for the development of an integrative care
programme for use in paediatric oncology. Complementary Therapies in Medicine, 41,
247-251.

(b) Ergebnisse der Evaluation des entwickelten und implementierten Integrativen
Pflegekonzepts:
Stritter, W., Rutert, B., Eggert, A., Laengler, A., Holmberg., C. & Seifert, G. (2020). Evaluation
of an Integrative Care Program in Pediatric Oncology. Integrative Cancer Therapies, 19,
1534735420928393.

(c) Qualitative Analyse der Sichtweisen von Eltern und Patient*innen auf die
integrativmedizinischen Anwendungen:
Stritter, W., Rutert, B., Eidenschink, C., Eggert, A., Langler, A., Holmberg, C., & Seifert, G.
(2021). Perception of integrative care in paediatric oncology—Perspectives of parents

and patients. Complementary Therapies in Medicine, 56, 102624.

Datenquellen:
Fur die in diese Dissertation einbezogenen Publikationen wurden die folgenden Datenquellen

verwendet:

(a) Stritter et al. (2018), Projektdesign: Literatur und Studien zu bestehenden integrativen
Pflegekonzepten sowie Methoden zur Entwicklung von Pflege- und Evaluationskonzepten;

Notizen zu informellen Gesprachen mit Stakeholdern und Expert*innen;

(b) Stritter et al. (2020), Evaluation: Feldnotizen und quantitative Daten zu den Anwendungen

wahrend der Implementierungs- und Evaluationsphase;
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(c) Stritter et al. (2020), Wahrnehmung der Eltern und Patient*innen: Interviews mit Eltern sowie
Feldnotizen wahrend der Implementierungs- und Evaluationsphase der teilnehmenden

Beobachtung der konkreten Anwendungen mit Fokus auf die Reaktionen der Patient*innen;

Datenauswertung:

(a) Stritter et al. (2018), Projektdesign:

Die Literaturrecherche fokussierte sich auf bereits existierende integrativmedizinische
Pflegekonzepte in Kliniken und insbesondere im biomedizinischen Settings. Zusétzlich wurden
Methoden recherchiert, mit denen patient*innenzentrierte und kontextspezifische Pflegekonzepte
entwickelt und evaluiert werden kénnen. Es wurde sowohl in den Bereichen der padiatrischen
Onkologie, sowie auch Padiatrie und Onkologie und im Weiteren (auf Grund der geringen
Quellenanzahl) auch im medizinischen Setting im Allgemeinen recherchiert. Die Ergebnisse
wurden kontinuierlich in einem interdisziplindren Projektteam aus Forscher*innen und in der Klinik
Tatigen aus den Bereichen Medizin, Psychologie und Sozialwissenschaften diskutiert. Zusatzlich
wurden informelle Gesprache mit wichtigen Stakeholdern und Expert*innen mit einbezogen
(Klinik- und Pflegeleitung, Expert*innen fir Anthroposophische Pflege, péadiatrischen
Praktikersinnen (Arzt*innen, Pflegepersonen) aus anthroposophischen Kliniken). Daraus wurde
sukzessive ein Projektdesign zur Entwicklung und Evaluierung eines integrativen

Pflegeprogramm fiir die Kinderonkologie entwickelt.

(b) Stritter et al. (2020), Evaluation:

Die Datenanalyse der qualitativen Daten (Feldnotizen und Interviews) erfolgte anhand er
thematischen Analyse (Braun & Clarke, 2006). Dazu wurden die Interviews transkribiert,
pseudonymisiert und mit Hilfe der qualitativen Datenanalyse Software MAXQDA 20 analysiert.
Nach einem ersten offenen Codierungsprozess wurden die entstandenen Codes gruppiert und
zu thematischen Clustern reduziert. Dieser zweite Schritt wurde unabhdngig von zwei
Forscherinnen durchgefuhrt. Die initialen Cluster wurden daraufhin von zwei weiteren
Wissenschaftlerinnen auf thematische Genauigkeit und Plausibilitét hin Gberprift.

Die quantitative Auswertung der durchgefiihrten Anwendungen und Schulungen erfolgte nach

deskriptiv-statistischen Gesichtspunkten.

(c) Stritter et al. (2020), Wahrnehmung der Eltern und Patient*innen:

Die Datenanalyse der qualitativen Daten (Feldnotizen und Interviews) erfolgte anhand er
thematischen Analyse (Braun & Clarke, 2006). Dazu wurden die Interviews transkribiert,
pseudonymisiert und mit Hilfe der qualitativen Datenanalyse Software MAXQDA 20 analysiert.
Nach einem offenen Codierungsschritt wurde die Codes zu thematischen Clustern reduziert und
im Forschungsteam auf thematische Stimmigkeit und Plausibilitat hin Gberprift. Der zweite
Analyseschritt wurde von einer weiteren Wissenschaftlerin unabhangig erneut durchgefihrt, um

die Ergebnisse zu validieren.
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4 Ergebnisse

4.1 Themengebiet 1: AuRBere Anwendungen

Untersuchung der Wirkfaktoren auRerer Anwendungen an gesunden Probanden. Eine

kontrollierte, einfach verblindete klinische Studie

Es wurden insgesamt 30 gesunde Proband*innen im ausgeglichenen Geschlechterverhéaltnis
eingeschlossen. Jeweils acht Frauen und acht Manner wurden per Losverfahren der
Interviewgruppe zugewiesen. Die Proband*innen waren zwischen 21 und 36 Jahren alt (M=27;
SD=4,44).

Auf der B-L konnte keine signifikanten Veranderungen gemessen werden. Es wurden jedoch —
auf3er nach dem Senfmehl-Brustwickel — niedrigere Mittelwerte nach der Intervention gemessen,
was bedeutet, dass nach der Intervention im Mittel weniger kdrperliche Beschwerden angegeben
wurden.

Auf der Skala ,Ruhe — Unruhe® des MDBF konnte nach jeder Anwendung eine signifikante
Veranderung hin zur Ruhe gemessen werden. Auf der Skala ,gute — schlechte Stimmung® zeigten
sich signifikante Veranderungen hin zur ,guten Stimmung“ nach dem allen Anwendungen auf3er
dem Senfmehl-Wickel. Auf der Skala ,Wachheit — Mudigkeit® konnten keine signifikanten
Verédnderungen gemessen werden.

Durch die Rating-Skalen werden diese Ergebnisse noch differenzierter dargestellt: Durch den
trockenen Brustwickel (Woche 1) ergab sich nur eine signifikante Veranderung in Richtung
Entspannung. Nach dem feucht-warmen Brustwickel (Woche 2) zeigten sich signifikante
Veranderungen in Richtung Entspannung, Ausgeglichenheit, tiefer Atmung und warmer Hande.
Nach dem Ingwer-Brustwickel (Woche 3) konnten signifikante Verdnderungen in Richtung
Entspannung, Ausgeglichenheit, tiefer und ruhiger Atmung und warmer Hande und Flke
gemessen werden. Nach dem Senfmehl-Brustwickel zeigten sich keine signifikanten
Veranderungen auf den Rating-Skalen.

Die thematische Auswertung der Interviews erganzt die Ergebnisse um eine beschreibende
Darstellung des Warme- und Entspannungserleben der Proband*innen:

Der trockene Brustwickel wurde vorwiegend als kdrperlich entspannend erlebt. Das
Warmeerleben wird durch das Zitat eines Teilnehmenden als ,wie mit einer Decke zugedeckt”
beschrieben. Die Wahrnehmung der Warme wahrend des feucht-warmen Wickels wurde &hnlich
beschrieben, jedoch wurde zusétzlich eine Warmeausbreitung im Bereich des Oberkorpers, in
manchen Faéllen bis in die Hande berichtet. Die feuchte Warme schien zusatzlich das
Entspannungserleben zu verstarken. Es wurde eine korperliche und geistige Entspannung

berichtet, die sich in der Nachruhe nach dem Wickel noch vertiefte.
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Der Ingwer-Brustwickel verstarkte dieses Entspannungserleben noch. Es wurde von einem
schnell einsetzenden kdrperlichen und geistigen Entspannungserleben und einem erfrischten und
ausgeruhtem Gefuihl nach der Anwendung berichtet.

Die bildhafte Sprache, mit der das Warmeerleben wahrend des Ingwer-Brustwickels beschrieben
wurde, unterstreicht die besondere Warmequalitat: ,wie wenn die Sonne auf einen brennt®, eine
Jhermische Wéarme* bzw. ,andere Wérmequalitéat®, ein ,Menthol-Gefiihl®, das ein ,heil3-kalt
Geflihl”* auslost und die Durchblutung anregt. Zusammenfassend wird es als ,mehr als nur
Wérme*“ wahrgenommen. Es wird berichtet, dass sich die Warme Uber den ganzen Kérper
ausbreitet, insbesondere in der Nachruhe.

Der Senfmehl-Brustwickel wird auf Grund des starken Hitzereizes wahrend der
Wickelanwendung nicht als entspannend wahrgenommen, I6st daftir aber ein starkes und schnell
eintretendes, tiefes Entspannungsgefiihl in der Nachruhe aus. Die Warme wird als
Lverbrennungséhnliche Hitze* beschrieben, die ,gerade so ausgehalten” werden kann. Nach dem
Entfernen des Wickels wird eine Erleichterung beschrieben, das die ,fast nicht auszuhaltenden
Hitze“ verschwunden ist. Das Warmeerleben bleibt in der Nachruhe bestehen und lasst nur
langsam nach. Zum Teil wurde es sogar als noch warmer erlebt und als ,Nachschwitzen®
beschrieben.

Die gemeinsame Betrachtung der verschiedenen Datenquellen macht deutlich, dass die beiden
warmenden Substanzen Ingwer und Senfmehl bei der Anwendung in warmenden Brustwickeln
eine spezifische Wirkung auf Warme- und Entspannungserleben gesunder Probanden zeigen,
die Uber die Wirkfaktoren Ruhe & Zuwendung sowie reine thermische Wéarme hinausgehen.
Besonders markant sind dabei der starke und schnell einsetzende Entspannungseffekt in der
Nachruhe nach dem Senfmehl-Brustwickel sowie die spezielle Warmequalitat des Ingwers, die

sich in den ganzen Korper ausbreitet.

4.2 Themengebiet 2: Integrative Pflege
(a) Stritter et al. (2018), Projektdesign:

Abbildung 1 beschreibt das entwickelte Projektdesign zur Entwicklung eines integrativen
Pflegekonzepts zur Anwendung in der padiatrischen Onkologie:
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DEVELOPEMENT OUTCOMES
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Abbildung 1: Projektdesign zur Entwicklung eines Integrativen Pflegekonzepts zur Anwendung in der padiatrischen Onkologie
[45]

Zur Entwicklung des integrativen Pflegekonzepts wird ein qualitatives Studiendesign gewabhilt.
Zum einen, weil es sich besonders gut dazu eignet den speziellen Kontext einer padiatrisch-
onkologischen Akutstation mit komplexen Ablaufen und diversen Akteur*innen zu erfassen. Zum
anderen, weil durch den qualitativen Ansatz der Datenerhebung gezielt Wahrnehmung und
Erfahrung der beteiligten Akteure (Pflegefachpersonen, Patient*innen und Eltern) erfasst und
somit notwendige und adaquate Daten fir die Entwicklung eines kontextspezifischen und
patientenorientierten Pflegeprogramms erhoben werden. Nach einer ersten Phase der
umfassenden Datenerfassung aus der Literatur und durch Feldstudien zu Pflegepraktiken in
klinischen Umgebungen mit einem integrativen Pflegeansatz sowie in einer padiatrisch-
onkologischen Akutstation wird ein Programm entwickelt, das einen Curriculum fur die
Schulungen des Pflegefachpersonals sowie der Eltern der Patient*innen enthalt. Gleichzeitig wird
ein auf das Pflegeprogramm zugeschnittenes Evaluationsmodell entwickelt. Die Evaluation
erfolgt in einer einjahrigen Pilotphase. Das integrative Pflegekonzept umfasst drei unabhéngige
Kernmodule: eines zur Schulung des Pflegepersonals, eines zur Schulung/ Anleitung der Eltern
und eines zur Mdglichkeit des Transfers in andere Bereiche des Gesundheitswesens, wie z.B.

andere onkologische Fachgebiete oder auch der Nachsorge onkologischer Erkrankungen.
(b) Stritter et al. (2020), Evaluation:

Ergebnisse der quantitativen Evaluation:

Uber den Evaluationszeitraum von zwolf Monaten wurden vom Pflegeteam insgesamt 640-mal
dokumentiert, dass eine integrative Pflegeanwendung angeboten wurde. Aus diesen Angeboten
resultierte 340-mal eine tatsédchliche Anwendung. Vielen Patient*innen (n= 69, davon viele
Langlieger*innen) erhielten mehrmals integrative Pflegeanwendungen. Insgesamt wurden 134
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Patient*innen im Evaluationszeitraum Anwendungen angeboten. Davon stimmten 98
Patient*innen mindestens einer Anwendung zu. Daraus resultiert eine Akzeptanzrate von
72,08%. Es wurden im Evaluationszeitraum insgesamt 103 integrative Pflegeschichten
durchgefuhrt. Die Anzahl pro Monat variiert dabei stark (2-13 Schichten/ Monat). Zu Beginn der
Evaluationsphase wurde das Ziel von drei Schichten/ Woche meist erreicht. Auf Grund des
massiven Pflegemangels in der gesamten Klinik reduzierte sich die Anzahl der integrativen
Pflegeschichten sukzessive im Verlauf der Evaluationsphase.

In Tabelle 2 sind die Anzahl der Anwendungen nach behandelten Symptomen, angewandtem Ol
und behandelter Korperregion aufgeschlisselt dargestellt. Es wird ersichtlich, dass die am
haufigsten verwendeten Ole (Gold-Rose-Lavendel und Lavendel) im Zusammenhang mit den
haufigsten Behandlungszielen (Entspannung, Beruhigung, Wohlbefinden) stehen. Weitere haufig
verwendete Ole (Schafgarbe und Fenchel-Anis-Kiimmel) wurden bei Bauchschmerzen, Ubelkeit

und Obstipation verwendet, welche als haufige Nebenwirkungen bei Chemotherapie auftreten.

Tabelle 2: Behandelte Symptome, angewandte Ole und behandelte Kérperregionen der Integrativen Pflegeanwendungen [44]

Symptoms / aim of Number Oil / active Number Body region Number
treatment substance
Relaxation, calming, well- 160 Gold-Rose- 69 Stomach 152
being Lavender
Stomachache, obstipation, 74 Lavender 62 Back 145
nausea, digestion
Pain (head, back, other 41 Yarrow 44 Feet / Calves 58
regions)
To aid sleep 19 Fennel-Caraway 38 Neck /[ 18
Shoulders

Revival, refreshment, 16 Balm 37 Chest 9
strengthening, warming
Training of parents 22 Aconite 36 Knees 2
Tension 6 Arnica 22 Throat 1
Care, trust, distraction 4 Citrus 20 Head 1
Lung issues 4 Calendula 16 Not specified 10
Dry skin 2 Hollyhock 9
Chemotherapy side effects 2 Cetaphil 8
Not specified 92 Linola 3

Intervention 2

without oil

Solum 1

Rosemary 1

Not specified 19

Ergebnisse der qualitativen Evaluation:

In der Analyse der Feldnotizen der teilnehmenden Beobachtung wahrend der Evaluationsphase
entstanden vier thematische Cluster, wechselseitige Bezlige zueinander aufweisen. Sie lassen
sowohl positive wie auch herausfordernde Einflussfaktoren auf den Erfolg der Implementierung

des integrativen Pflegekonzepts erkennen.

-19-



Ergebnisse

1. Organisation und Struktur der padiatrisch-onkologischen Station

Die Pflegefachpersonen aus dem integrativen Kernteam werden immer wieder kurzfristig und
haufig unangekindigt von der integrativen Pflegeschicht abgezogen, um in einer unterbesetzten
regularen Schicht auszuhelfen. Das fiuihrte zu Arger und Frustration im integrativen Kernteam.

Die integrativen Pflegeanwendungen mussten um die Strukturen in der Stationsorganisation, wie
z.B. Visiten, Essenszeiten, Behandlungszeiten, herum organisiert werden. Vor allem zu Beginn
kam es so zu Zeiten wahrend den integrativen Pflegeschichten, in denen nichts zu tun war. Das
empfanden die integrativen Pflegefachpersonen als besonders unangenehm angesichts ihrer
vielbeschéftigten Kolleg*innen in den regularen Schichten. Als Resultat tGbernahmen die
integrativen Pflegefachpersonen wahrend der integrativen Schichten neben den integrativen
Pflegeanwendungen zusatzlich auch Aufgaben, die ihre Kolleg*innen in den reguléaren Schichten

unterstitzten (wie z.B. Entlassungsgesprache oder Begleitungen in den OP).

2. Stimmung und Atmosphére

Das anfangliche Unwohlsein mit der neuen Rolle als integrative Pflegefachperson wurde
zusatzlich von abfélligen Beschreibungen ihrer neuen Rolle durch einige Kolleg*innen verstarkt
(,Ldppchen-Schwester*, ,Zwischenwischen-Dienst").

Trotz dieser anfanglichen Hirden genossen die integrativen Pflegefachpersonen ihre neue
Aufgabe. Sie genossen es, Zeit, korperliche Beriihrung und Gesprache mit den Patient*innen
teilen zu kdnnen, woflr in der alltdglichen Arbeit haufig kaum Zeit bleibt. Besonders positiv dabei
die Atmosphare von ihnen wahrgenommen, die wahrend den integrativen Pflegeanwendungen

in den Patient*innenzimmern entstand. Sie wurde als ,fast heilige Ruhe*” beschrieben,

,eine Ruhe, in der Zeit und Raum nicht mehr zu existieren scheinen, in der man nur noch die
Interaktion zwischen Pflegefachperson und Patient*in bzw. die Energie der Einreibung zu
spiiren scheint. * [Beobachtungsnotiz]

In manchen Fallen wollten sich Patient*innen nicht von den integrativen Pflegefachpersonen
behandeln lassen, zum Teil, weil sie lieber von ihren Eltern eine Anwendung erhalten wollten. In
diesen Fallen leiteten die Pflegefachpersonen die Eltern in einfachen Anwendungen an. Vor allem
die Einreibungen konnten so den Eltern helfen angenehmen korperlichen Kontakt zu ihrem Kind
herzustellen und so die Genesung zu unterstiitzen. Das wurde von den Eltern als sehr hilfreich

wahrgenommen.

3. Rickmeldung zu den integrativen Pflegeanwendungen
Die Rickmeldungen der Patient*innen spielte eine wichtige Rolle im Implementierungsprozess.
Die integrativen Pflegeanwendungen wurden als Angebot formuliert. Die Patient*innen konnten
entscheiden, ob sie diese annehmen wollten. Manche Patient*innen waren zu Beginn zogerlich,
anderten ihre Meinung aber meist nachdem sie die erste Anwendung erlebt hatten. Besonders
Langlieger-Patient*innen profitierten von den Anwendungen und fragten wiederholt nach den

Anwendungen, die sie als entspannend und beruhigend wahrnahmen. Die meisten Patient*innen
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aulRerten von selbst nach den Anwendungen, dass es ihnen gut getan habe oder aul3erten, dass
die Pflegefachperson nicht aufhéren solle.

Durch das positive Feedback der Patient*innen und das aktive Nachfragen der Anwendungen
von Patienttinnen und Eltern erhOhte sich die positive Wahrnehmung der integrativen
Pflegeanwendungen auf der Station. Dies erhthte auch die Akzeptanz im gesamten Pflegeteam
und die abfalligen Beschreibungen (,Ldppchen-Schwester”, ,Zwischenwischen-Dienst) blieben

aus.

4. Zeit und Erfahrung
Zeit war immer ein knappes Gut, vor allem wéahrend den h&ufig unterbesetzten reguléaren
Schichten. Pflegefachpersonen, die nicht zum integrativen Kernteam gehdren, &uf3erten zwar
haufig ihr Interesse an den integrativen Pflegeanwendungen, wirden jedoch keine Zeit finden,
sich damit auseinander zu setzten. Die tatséchlichen Anwendungen benétigen allerdings kaum
Zeit. Trotzdem wurden die integrativen Pflegeanwendungen wéahrend der Evaluationsphase
kaum von Pflegefachpersonen auf3erhalb des integrativen Kernteams angewendet.
Auch die Pflegefachpersonen aus dem Kernteam beschrieben, dass es eine Art von Routine
bendtigt, um die neuen Anwendungen in die alltdgliche Arbeit zu integrieren. Sie beschreiben
gleichzeitig, dass sie die zusatzliche Zeit mit den Patient*innen wahrend der Anwendungen sehr
schatzen. Sie schatzen diese positiven Erfahrungen mit den neuen Anwendungen sukzessiven
mit wachsender Erfahrung.
Als herausfordernd wurde jedoch durchgangig die Lange der integrativen Pflegeschicht von acht
Stunden beschrieben, fir die auf Grund der strukturellen Begebenheiten wahrend der

Evaluationszeit keine andere Ldsung gefunden werden konnte.

(c) Stritter et al. (2020), Wahrnehmung der Eltern und Patient*innen:

Das Sample bestand aus 25 Elterninterviews (16 Miitter, acht Véter, ein Elternpaar), die Uber den
Verlauf der einjahrigen der Implementierungsphase befragt wurden. Ihre Kinder waren zwischen
vier Monaten und 18 Jahren alt (M=9,5 Jahre). Die meisten von ihnen wurden wegen einer
Leukdmie behandelt (n=10). Andere Diagnosen waren Lymphom (n=3), Sarkom (n=3),
Neuroblastom (n=2) sowie andere onkologische Diagnosen (n=6).

In der Analyse der Elterninterviews und Feldnotizen entstanden folgenden zentrale Themen:

1. Elterliche Wahrnehmung der onkologischen Behandlung ihres Kindes:
Die Eltern erleben die Behandlungszeit als &uRert belastend. Angst, Unsicherheit und
Anspannung bestimmen ihr Erleben. Sie fuhlen sich haufig hilflos angesichts des Leidens ihres
Kindes unter der Therapie und den Nebenwirkungen. Gleichzeitig berichten sie in den Interviews
von verschiedenen Copingmechanismen wie z.B. der aktiven Suche nach Unterstitzung,

Entspannung und Informationen, die ihnen helfen mit der Situation und eventuellen Riickschlagen
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umzugehen, die Hoffnung nicht aufzugeben und Vertrauen in das medizinische Team und den
Behandlungsplan zu haben. Die Eltern suchen nach sanften Methoden, um die Symptome und
Nebenwirkungen ihrer Kinder zu lindern.

Im Therapieverlauf steigt bei den Eltern die Wahrnehmung dafir, wie wichtig fur sie die
Moglichkeit zur selbststandigen Linderung der Nebenwirkungen ist und dass sie als gesamte
Familie von Beriihrung, Zuneigung und Gespréchen profitieren.

2. Erfahrungen mit komplementérer oder integrativer Medizin vor der Krebserkrankung
des Kindes:
Die meisten Eltern berichtet von Vorerfahrungen mit komplementarmedizinischen Verfahren. Am
haufigsten werden dabei die Anwendung von Olen, Krautertees, Schissler Salz, Globuli und
Akupunktur genannt.

3. Wahrnehmung der integrativen Pflegeanwendungen durch die Eltern und

Patient*innen:
Die meisten Eltern reagierten sehr positiv und offen auf das integrative Pflegeangebot. In den
meisten Fallen wurden sie durch eine Pflegefachperson auf das Angebot aufmerksam gemacht.
Dieser Zugang wurde als positiv wahrgenommen und die Eltern wiinschten sich, haufiger auf das
Angebot angesprochen zu werden.
Die Eltern gaben an, dass die integrativen Pflegeanwendungen nicht nur ihrem Kind, sondern
auch ihnen selbst zugutekdmen, da es sie selbst von Pflegeaufgaben entlaste, die Atmosphéare
auf der Station personlicher mache und die Beziehung zu den Pflegefachpersonen verbessere.
Des Weiteren wurden die Momente von Entspannung, die die Kinder wéhrend den Anwendungen
erlebten, von den Eltern als sehr wertvoll beschrieben. Auch die Mdglichkeit, die Anwendungen
selbst bei ihren Kindern durchzufiihren, wurde von den Eltern positiv aufgenommen. Es wurde
die Vermutung geaul3ert, dass es die Beziehung zu ihrem Kind starke.
Die Eltern nehmen Zeitmangel (sowohl auf Seiten der Familien als auch der Pflegefachpersonen)
als eine grol3e Herausforderung in der Implementierung der integrativen Pflege wahr.
Die integrativen Pflegeanwendungen wurden von den meisten Patient*innen sehr positiv
aufgenommen, was sich in AuBerungen wie ,nicht aufhéren”, ,bitte weitermachen”und ,nicht nur
den Rlicken, ich méchte auch die Fiille eingerieben bekommen® dulRert. In den Beobachtungen
der Anwendungen wurde deutlich, dass dadurch intensive Momente von N&he und Berihrung
zwischen Pflegefachperson und Kind entstehen, die sowohl auf Seiten des Kindes als auch der
Pflegefachperson sichtbar zu sofortiger Ruhe und Entspannung fuhren.
Einige Patient*innen lehnten die Anwendungen auch ab. Die haufigsten Griinde hierfur waren,
dass sie nicht in Stimmung dazu waren, sich nicht wohl flihlten oder nicht von einer fremden

Person angefasst werden wollten.
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5 Diskussion

Mit dieser Dissertation soll ein Beitrag zur Minimierung des ,effectiveness gap® [26] in Bezug auf
die Anwendung von integrativmedizinischen Methoden in der Kinderonkologie geleistet werden.
Als Grinde fur die Kluft zwischen positiven Erfahrungen mit T&CM und vergleichsweise seltenen
Anwendungen von T&CM im konventionellen medizinischen Setting der Kinderonkologie in
Deutschland, werden u.a. das mangelnde Wissen uUber die zugrundeliegenden komplexen
Wirkmechanismen und -faktoren von T&CM-Praktiken angenommen sowie fehlende Konzepte
zur Implementierung und Untersuchung dieser im konventionell-medizinischen Setting.

Die erste hier dargestellte Studie ,Untersuchung der Wirkfaktoren auf3erer Anwendungen an
gesunden Probanden® widmet sich demgemdaR der Differenzierung der T&CM-Praktiken
zugrundeliegenden komplexen Wirkfaktoren. Es konnte gezeigt werden, dass die warmenden
Substanzen Ingwer und Senfmehl in der Anwendung als Brustwickel bei gesunden
Proband*innen eine spezifische Wirkung auf das Warme- und Entspannungserleben haben, die
Uber die Wirkfaktoren Ruhe und Zuwendung sowie reine thermische Warme hinausgehen. Durch
den  Mixed-methods-Ansatz und die  Zusammenschau von  psychometrischen,
phanomenologisch-qualitativen und physiologischen Daten konnte ein methodischer Ansatz
entwickelt werden, um den Gesamteffekt der Intervention differenziert darzustellen.

Mit dem Projekt ,Integrative Pflege in der pédiatrischen Onkologie“ wird dargestellt, wie
integrativmedizinische Pflegeanwendungen in einem hochspezialisierten konventionell-
medizinischen Setting implementiert und evaluiert werden konnen. Bereits in der Entwicklung des
Projektdesigns wurde dabei besonderer Wert auf die Angepasstheit des integrativen
Pflegekonzepts an das Setting sowie eine nachhaltige Implementierungsstrategie gelegt. Dazu
wurden zundchst die bestehenden Strukturen analysiert, friihzeitig alle relevanten Stakeholder
involviert und ein Kernteam an integrativen Pflegefachpersonen etabliert. Bei der Entwicklung
des Evaluationskonzepts wurden vor allem qualitative Methoden der Datenerhebung gewahlt, da
diese besonders gut geeignet sind, um die Wahrnehmung und Erfahrungen der beteiligten
Akteure im speziellen Kontext einer padiatrisch-onkologischen Akutstation zu erfassen und damit
zur konseguenten Patient*innenorientierung beizutragen, indem auch die Perspektive der
Patient*innen und Eltern miteinbezogen wurde. Es wurde besonderer Fokus auf die Machbarkeit
des Pflegekonzepts in der klinischen Praxis gelegt.

Die Ergebnisse der Evaluation unterstreichen die Bedeutung des Kontexts fiir eine gelingende
Implementierung. Wahrend der Entwicklung und Implementierung war es von zentraler
Bedeutung sich laufend an die Strukturen des komplexen Stationssystems anzupassen. Als
weitere zentrale Faktoren stellten sich Zeit fur und wachsende Erfahrung mit den integrativen
Pflegeanwendungen, sowie die Akzeptanz im Team beziglich der integrativen Pflege und das

Feedback der Patient*innen und Eltern auf die Anwendungen heraus.
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In der Analyse der Interviews mit den Eltern sowie der Anwendungsbeobachtungen wird deutlich,
dass die vor allem entspannende und beruhigende Auswirkung der Anwendungen sich nicht nur
auf die Patient*innen bezieht. Auch die Eltern profitieren davon und erleben ihrerseits
Entspannung und Beruhigung darin, dass ihrem Kind aktive Zuwendung, korperliche Néhe und
Entspannung in einem Setting zukommt, dass durch eine nebenwirkungsreiche onkologische
Therapie sowie haufige, teilweise invasive Untersuchungen und damit vor allem von
Traumatisierung und Fremdbestimmung gepragt ist. Sie fuhlen sich zeitlich entlastet und
gleichzeitig handlungsfahiger im Umgang mit den Nebenwirkungen ihres Kindes. Dieses Erleben
der Eltern in Kombination mit der positiven Rickmeldung ihrer Kinder zu den Anwendungen trug
mafgeblich zur Akzeptanz des integrativen Pflegekonzepts bei Eltern, Patient*innen und
Pflegefachpersonen bei. Das integrative Pflegekonzept stellt somit ein Modell fiir patient*innen-
und familienorientierter Pflege in der padiatrischen Onkologie dar.

Im Folgenden werden die zentralen Ergebnisse vor allem unter methodischer Perspektive

diskutiert, reflektiert und kontextualisiert.

5.1 Methodische Herausforderungen der Untersuchung integrativmedizinischer

Anséatze

Methodisch betrachtet beschéftigt sich die vorliegende Dissertation mit zwei Herausforderungen:
(1) der differenzierten Untersuchung der zugrundeliegenden Wirkfaktoren, die im synergistischen
Zusammenwirken von spezifischen und unspezifischen Wirkfaktoren den Gesamteffekt einer
T&CM Intervention ausmachen; (2) der Frage, wie, ganz im Sinne der IM, Interventionen aus der
T&CM sinnvoll in ein konventionell-medizinisches Setting implementiert und evaluiert werden

kdnnen.

5.1.1 Herausforderungen in der Untersuchung der zugrundeliegenden Wirkfaktoren
Wahrend in der Arzneimittelforschung Wirkstoffe Giber die Untersuchung des zugrundeliegenden
Wirkmechanismus und die Testung in Phase I-11l Studien in die klinische Praxis gelangen, werden
Methoden und Interventionen auf der T&CM haufig erst dann untersucht, nachdem sie bereits in
der Praxis angewandt werden. Die Ausgangslage fir (Wirksamkeits-)Forschung in der T&CM ist
damit ganzlich anders als in der konventionellen medizinischen Forschung, insbesondere der
Arzneimittelforschung [29, 31]. Zahlreiche Surveys belegen, dass Methoden und Interventionen
aus der T&CM bereits unter kinderonkologischen Patient*innen angewandt werden [26]. Fgnnebg
und Kolleg*innen schlagen daher vor, dass die Sicherheit der Anwendungen und die Wirksamkeit
unter Realbedingungen (externe Validitat; effectiveness studies) am Beginn einer
wissenschaftlichen Untersuchung, die Untersuchung der einzelnen Wirkfaktoren und -
mechanismen am Ende stehen sollten [31]. Sie stellen sogar infrage, wie viel Sinn klassische

placebo-kontrollierte Studien zum Nachweis der efficacy (internen Validitat) haben, wenn die zu
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untersuchende Methode von den Patient*innen auch ohne Wirksamkeitsnachweis eigenstandig
angewandt wird. Chokshi & Kelly (2012, S. 150) resumieren dazu: ,Lack of evidence does not
mean there is absence of effect.” [26].

Fur die Integrative Medizin und damit fiir die Integration von Anwendungen aus der T&CM in die
konventionelle Medizin ist eine stringente wissenschaftliche Untersuchung der Sicherheit und
Wirksamkeit solcher Anwendungen unabdingbar. Es stellt sich also die Frage, welche Methoden
dazu geeignet sind, um die haufig synergistischen Wirkungen verschiedener Wirkfaktoren
darzustellen. Aus wissenschaftlich methodischer Sicht ist das eine der spannendsten Fragen in
der IM, die im Rahmen vorliegender Dissertation bearbeitet wurde:

Im Rahmen der Studie ,Untersuchung der Wirkfaktoren auf3erer Anwendungen an gesunden
Probanden” wurde gezeigt, wie durch einen Methodenmix aus guantitativen (psychometrisch
Fragebdgen und Ratingskalen) und qualitativen Daten (Interviewdaten) ein differenziertes Bild
der verschiedenen Wirkfaktoren warmender Brustwickel erstellt werden kann. Daraus konnten
Hypothesen Uber die zugrundeliegenden Wirkmechanismen entwickelt werden, welche in
experimentellen Studien weiter untersucht werden kénnen.

Auch im Projekt ,Integrative Pflege in der pé&diatrischen Onkologie“ stellte sich sowohl in der
Entwicklung des integrativen Pflegekonzepts sowie der Implementierung und Evaluation ein
Methodenmix sowie die Zusammenschau von Daten aus verschiedenen Datenquellen (Literatur,
Expert*innen, Stakeholder, inkl. Patient*innen und Eltern) und Erhebungsformen (Recherche,
Interviews, Beobachtung, quantitative Dokumentation) als hilfreich heraus, um der komplexen

Intervention im komplexen Setting gerecht zu werden.

5.1.2 Herausforderungen in der Implementierung und Evaluation

Empfehlungen fur die Entwicklung, Implementierung und Evaluierung von komplexen
Interventionen im Gesundheitswesen werden u.a. in den Leitlinien des Medical Research Counsil
(MRC) beschrieben [48]. Interventionen sind demnach dann komplex, wenn sie verschiedene
Ebenen mit diversen Parametern beinhalten, welche durch verschiedene Messparadigmen (z.B.
qualitativ. und quantitativ, prozess- und outcome-orientiert, wirtschaftlichkeits- und
anwendungsorientiert) abgebildet werden. Daher kann man bei der Implementierung eines
integrativen Pflegekonzepts in ein universitatsklinisches Setting von einer komplexen Intervention
sprechen. In den Leitlinien des MRC wird einen Methodenmix aus sowohl| qualitativen wie auch
guantitativen Erhebungsmethoden zur Evaluation empfohlen und die Beriicksichtigung des
Kontexts in dem die Intervention implementiert werden soll betont.

Hunter [49] sowie Shiell, Hawe und Gold [50] sprechen sich daftir aus, besser von Interventionen
in komplexen Systemen zu sprechen, da bei Interventionen im Gesundheitssystem meist nicht

diese an sich, gerade aber der Kontext der Intervention grol3e Herausforderungen an
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Implementierung und Evaluation stellt und in der Untersuchung der Interventionen deshalb grof3e
Beachtung finden sollte.

Diesen Empfehlungen wurde bei der Entwicklung des Designs fur das Projekt Integrative Pflege
in der padiatrischen Onkologie besondere Beachtung geschenkt. Ein qualitatives,
ethnographisches Forschungsdesign ist besonders gut geeignet, um das komplexe System einer
padiatrisch-onkologischen Akutstation in einem Universitatsklinikum mit den daraus
erwachsenden Herausforderungen differenziert darstellen zu koénnen [44, 45]. In der
teiinehmenden Beobachtung kdnnen Pflegepraktiken, Handlungsabldufe und soziale
Interaktionen erfasst werden. Diese sind durch Interviewdaten nur begrenzt zu erheben [51].
Welche Bedeutung diesen Praktiken, Handlungen und Interaktionen jedoch von den zentralen
Akteur*innen (Pflegefachpersonen, Pflegeleitung, arztliche und therapeutische Kolleg*innen,
Klinikleitung, Expert*innen fir Integrative Pflege) zugeschrieben wird, ist wiederum durch
Interviews mit diesen Stakeholdern zu erfahren [46, 52]. In der Zusammenschau und
systematischen Analyse dieser Datenquellen konnten somit zentrale Aspekte fur die Entwicklung
des integrativen Pflegekonzepts ermittelt werden. In der Evaluation wurden wie vom MRC
empfohlen, quantitative Erhebungen der Haufigkeit und Art der Anwendungen hinzugezogen, um
Akzeptanz(-rate) und vorwiegende Interventionen und Indikationen zu beschreiben. In der
Zusammenschau der verschiedenen Datenquellen ergaben sich so differenzierte
Handlungsempfehlungen fur eine gelingende Implementierungen von integrativen

Pflegeanwendungen in einem komplexen Setting [44].

5.2 Konzepte zur Implementierung von T&CM in der Padiatrie

In einem konventionell medizinischen, stationaren, padiatrischen Setting sind uns neben dem hier
beschriebenen Projekt in der padiatrischen Onkologie drei vergleichbare Konzepte zur
Implementierung von T&CM bekannt: in der Abteilung fur padiatrische Stammzelltransplantation
an der University of Minnesota in Minneapolis [53], am Kinderkrankenhaus St. Marien in Landshut
[54] sowie am Childhood Cancer Treatment Institute (Instituto de Tratamento do Cancer Infantil,
ITACI) in S&o Paulo [55]. Wie in dem hier dargestellten Projekt wurden auch dort vor allem die
Pflegefachpersonen ausgewahlt, um integrativmedizinische Methoden zu implementieren
und/oder auszufihren.

Die Pflegefachpersonen sind wahrend der padiatrisch onkologischen Therapie héaufig die
medizinisch-therapeutische Berufsgruppe, die sowohl physisch als auch zeitlich den engsten
Kontakt zu den Patient*innen und ihren Familien hat. Sie sind somit die idealen Personen, um
einen vertrauensvollen und unterstiitzenden Dialog Gber die Anwendung von T&CM wéahrend der
Behandlung zu fuhren. Wie wir zeigen konnten entwickeln Familien in der padiatrischen
Onkologie individuelle Strategien, um mit der Erkrankung ihres Kindes umzugehen. Dabei werden

haufig Strategien genannt, die mit Berihrung und Korperkontakt in Zusammenhang stehen, wie
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z.B. Einreibungen und Massagen [56]. Kérperliche und therapeutischen Bertihrung sind ein
integraler Bestandteil der pflegerischen Tatigkeit [57, 58], der in einer hochtechnisierten
modernen Onkologie jedoch immer weniger Raum und Zeit findet. Berthrungsbasierte
Anwendungen aus der T&CM bieten in Konzepten der Integrativen Medizin und Pflege eine
Maglichkeit, diesen Raum wieder zu er6ffnen. Nicht nur in dem hier dargestellten Projekt, sondern
auch in Landshut, Minneapolis und S&o Paulo wurden (zu Beginn) vorwiegend
beriihrungsbasierte Interventionen gewahlt, wie Wickel & Auflagen, Einreibungen,
(FuRreflexzonen-)Massage und Reiki [43, 44, 53-55].

Eine weitere Gemeinsamkeit der vier Projekte ist, dass Anwendungen und Interventionen aus der
T&CM in ein (zum Teil hochspezialisiertes) konventionell medizinisches Setting implementiert
wurde. Um den Herausforderungen durch die Implementierungen von Anwendungen aus einem
unterschiedlichen medizinischem System gerecht zu werden, schlagen Witt und Kollegen [59]
vor, sich am Prinzip der Fusion aus der Unternehmenskultur zu orientieren und entwickelten auf
dieser Grundlage strategische Empfehlungen sowie solche zum Umgang mit ,kulturellen®
Differenzen. Demzufolge sollte u.a. besonderes Augenmerk auf die Zusammensetzung der
Teams gelegt werden, das fur die Implementierung verantwortlich ist. Es wird die Rolle von
.erkennbaren Champions® [59] betont, die Ziele und Vision des Vorhabens verinnerlicht haben
und als Bindeglied bzw. Turoffner ins gesamte Behandlungsteam fungieren sollen. Im hier
dargestellten Projekt wurde, diesen Empfehlungen entsprechend, ein integratives
Kernpflegeteam implementiert. Dies erwies sich als zentral fur die Sichtbarkeit und Akzeptanz im
gesamten Behandlungsteam. Gleichzeitig forderte es die Nachhaltigkeit des integrativen
Pflegekonzepts durch Schulungen und Anleitung neuer bzw. interessierter Kolleg*innen. Die
Pflegefachpersonen aus dem Kernteam fungierten des Weiteren als sichtbare Ansprechpersonen
fur Eltern und Patient*innen zum Thema Integrative Pflege [43, 44].

Knappe zeitliche und 6konomische Ressourcen wurden von allen vier beschriebenen Projekten
als grof3te Herausforderungen der Implementierung genannt [44, 53-55]. Daraus folgte in der
Evaluation des hier dargestellten Projekts, dass zum einen genug Zeit fir die Implementierung
veranschlagt werden sollte und die zu implementierenden Anwendungen zu Beginn so einfach
wie mdglich und divers wie nétig gehalten werden sollten. Ganz zentral stellte sich jedoch die
Institutionalisierung des oben beschriebenen Kernteams heraus, welches auch tber die Zeit der
drittmittelfinanzierten Implementierungs- und Evaluationsphase hinaus das integrative
Pflegekonzept am Leben erhalten und weiterentwickeln kann. Die von diesen
Pflegefachpersonen beschriebene besondere Beziehungsebene, die sie durch die Anwendungen
zu den Patient*innen und ihren Eltern herstellen konnten, erméglichte eine spezielle Form von

patient*innen- und familienorientierter Pflege in der padiatrischen Onkologie [60].
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5.3 Zur Wichtigkeit der Integration der Perspektive der Eltern und Patient*innen

Personalisierte Prazisionsmedizin entwickelt sich zum State-of-the-art-Ansatz der onkologischen
Behandlung [61]. Nicht nur, aber insbesondere in der péadiatrischen Onkologie ist ein
individualisierter Behandlungsansatz nicht allein auf Mikroebene, sondern auch auf Makroebene
als Einbezug der Lebenswelt der Patient*innen und ihrer Familien anzustreben [62]. Integrative
Medizin als personalisierte Medizin auf Makroebene erganzt damit idealerweise die
personalisierte onkologische Prézisionsmedizin auf molekularer Ebene [34]. Um diesem
Anspruch gerecht zu werden, ist der Einbezug der Patient*innenperspektive — und in der Padiatrie
damit auch immer die der Eltern [1, 5] — in der Untersuchung von integrativmedizinischen
Methoden unabdingbar.

Das hier dargestellte integrative Pflegekonzept kann als eine patient*innen- und
familienorientierte Form der Supportivtherapie wahrend einer pdadiatrisch onkologischen
Behandlung verstanden werden. Wie wir durch die Analyse der Elterninterviews und
Beobachtungen zeigen konnten, entwickeln Familien intuitiv Strategien, um mit Krisensituationen,
wie die Krebserkrankung eines Kindes, umzugehen. Dabei nutzen sie haufig beriihrungsbasierte
Interventionen aus dem Bereich der T&CM. Durch das integrative Pflegekonzept werden diese
Copingstrategien in einem professionellen Pflegeumfeld als solche anerkannt und professionell
unterstitzt. Unsicherheiten im Umgang mit komplementarmedizinischen Methoden wahrend der
onkologischen Therapie kbnnen so gut adressiert und im Behandlungsteam besprochen werden.
DarlUber hinaus besteht die Mdglichkeit, die Eltern einerseits zu entlasten und andererseits an
einem hilfreichen Management der Nebenwirkungen ihres Kindes beteiligt zu sein, was zu mehr
Sicherheit im Verlauf der Behandlung fihren kann und das Wohlbefinden der Eltern unterstiitzen
kann [5]. Denn es gilt zu bedenken, dass auch die kdrperliche und psychische Gesundheit der
Eltern durch die Lebensbedrohung ihres Kindes sowie die organisatorischen und zeitlichen
Herausforderungen in der Begleitung ihres Kindes grof3er Belastung ausgesetzt sind [1]. Damit
ist das Projekt ein Modell dafiir, wie die Perspektive der Patient*innen und Eltern auf Grundlage
von wissenschaftlicher Evidenz ihren Weg in die Versorgungspraxis der Integrativen Medizin
finden kann [56].

Nicht nur in der Entwicklung, Implementierung und Evaluation von Interventionen, sondern auch
in der Wirksamkeitsforschung im Sinne der effectiveness (externe Validitat, Wirksamkeit einer
Intervention in der Praxis), kommt der Patient*innenperspektive eine grol3e Bedeutung zu [63].
Neben qualitativen Methoden wie Interviews und Beobachtungen finden dabei vor allem patient
reported outcome measures (PROMSs; Instrumente zur Messung patient*innenberichteter
Ergebnisse) Anwendung, also die Einschatzung der Patient*innen zu Veranderungen von
Symptomen oder Lebensqualitdét durch eine Intervention, aber auch von subjektiven

Krankheitstheorien, Ressourcen und Behandlungszufriedenheit [64, 65].
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Wie in der Studie zur Untersuchung der Wirkfaktoren &ufRerer Anwendungen an gesunden
Probanden dargestellt, lassen sich Uber diesen Weg und der Kombination mit anderen
Datenquellen auch Riickschliisse auf zugrundeliegende Wirkmechanismen ziehen, um diese in

experimentellen Studien genauer untersuchen [38].

5.4 Starken und Limitationen

Krebserkrankungen zéhlen unter Kindern und Jugendlichen zu den seltenen Erkrankungen [66].
Alle Forschenden in diesem Bereich sind mit der Herausforderung konfrontiert entweder mit
kleinen Stichproben auf Kosten der Aussagekraft und Verallgemeinerbarkeit arbeiten zu missen
oder multizentrische Erhebungen zu planen, was gesteigerte organisatorische und 6konomische
Ressourcen erfordert.

Ein multizentrisches Vorgehen ist bei einer Implementierungs- und Evaluationsstudie in einem so
speziellen Setting kaum sinnvoll, da wie dargestellt der Kontext als ein wichtiger Faktor zur
gelingenden Implementierung nicht kontrolliert werden kann und soll. Es kénnen jedoch sehr wohl
Schlisse von einem Setting fur weitere Implementierungen in anderen Settings gezogen werden.
Qualitative Formen der Datenerhebung sind nicht auf eine grol3e Stichprobe angewiesen, um
Ubertragbare Ergebnisse zu produzieren. Auch wenn sie keine empirische oder statistische
Generalisierung im Sinne einer reprasentativen Stichprobe zulassen, so sind die Ergebnisse doch
auf andere Bereiche Ubertragbar und zwar je mehr desto dhnlicher sich der Kontext der Situation
ist, auf die die Ergebnisse zu Ubertragen sind [67].

Auch wenn methodisch betrachtet in der Evaluation des integrativen Pflegekonzepts der
Patient*innenperspektive eine gro3e Rolle zukommen sollte, lield sich diese nur teilweise bzw.
indirekt umsetzen. Qualitative leitfadenorientierte Interviews mit jingeren Kindern zu fihren ist
haufig keine angemessene Form der Datenerhebung, da die sprachliche Ausdruckfahigkeit und
Reflexionsfahigkeit entwicklungsbedingt noch nicht gegeben ist [68]. Auch bei alteren Kindern
und Jugendlichen ist diese Art der Datenerhebung in der padiatrischen Onkologie haufig nicht
moglich oder angemessen, da sie auf Grund der Erkrankung und Therapie mehrfach belastet
sind. Die Patient*innenperspektive ist somit hier nur indirekt Gber die Eltern beziehungsweise
Uber Beobachtungsdaten eingeflossen. Wie der Perspektive von Kindern als Patient*innen in der
Forschung mehr Gehor verschafft werden kann, ist nicht nur in der IM weiterhin eine grof3e
methodische Herausforderung [68, 69]. Das gilt fir qualitative Erhebungsmethoden genauso wie
fur quantitative, wie beispielsweise Instrumente zur Erhebung von patient reported outcomes
(PROs). Auch hier wird in der Padiatrie haufig die Fremdeinschatzung von Eltern und
medizinischem Fachpersonal herangezogen [65].

Die Starken der vorliegenden Dissertation liegen vor allem in den Erkenntnissen, die aus den
methodischen Anséatzen der dargestellten Untersuchungen gezogen werden kdnnen: Es konnte

gezeigt werden, dass sowohl in der empirischen Untersuchung der Wirkfaktoren von duf3eren
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Diskussion

Anwendungen, wie auch bei der Entwicklung, Implementierung und Evaluation eines integrativen
Pflegekonzepts eine planvolle Kombination aus verschiedenen Erhebungsmethoden,
Datenquellen und Perspektiven sowie Analyseverfahren einen differenzierten Blick auf die
komplexen Interventionen aus der T&CM sowie der IM zulassen. Ein solches Vorgehen erfordert
dabei Offenheit fur das potenziell ,Andere” des Forschungsfeldes und der Akteur*innen [70] sowie
Offenheit in der Datenerhebung (im Gegensatz zur hypothesengeleitete Datenerhebung) aber
gleichzeitiy ein planvolles Vorgehen und nachvolliziehbare Dokumentation des
Datenerhebungsprozesses und der Auswertung und steht damit ganz im Sinne einer stets
bewusst explorativen, kreativen und neugierigen forschenden Grundhaltung in einem
Themenfeld, dass von Komplexitat gepragt ist. Denn:

If we knew what it was we were doing, it would not be called research, would it? *
(Albert Einstein)
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Purpose: Purpose of this paper is to describe the project design for the development of a context-specific and
patient-focused integrative care programme for an intensive care unit for paediatric oncology to ease the strain
of the treatments for patients and their families. Integrative care interventions based on anthroposophical
medicine such as wraps, compresses and rhythmic body oiling can be used to ease typical side effects such as
nausea, pain and agitation.

Methods: Conduct of a literature research on existing integrative care programmes in medical hospitals and
biomedical settings and the identification of appropriate methods to achieve the research aim.

Results: A project design was developed which can be used as a basis for developing, introducing and evaluating
an integrative care programme for a paediatric oncological intensive care unit in a German university hospital. A
qualitative study design was chosen to develop this programme. This included participant observations and
interviews with all stakeholders at the respective oncology ward as well as in existing oncology wards that work
with an integrative care programme. The primary emphasis was on the criteria appropriateness for the specific
setting, sustainability and financial viability as well as on the development of an appropriate evaluation model.
Conclusions: When developing an integrative care programme for use in the specific setting of a paediatric
oncology ward and selecting the appropriate interventions for inclusion in the programme, particular attention
should be paid to the needs of the patients as well as to the practicability for the nursing staff, particularly with
regard to resources such as time and personnel. Both the nursing team and nursing management should be
actively involved in the project design from the outset. In the evaluation particular importance is attached to
feasibility. The challenge for the economic evaluation is to create a robust database for negotiation of financing
possibilities.

1. Introduction

In Germany every year approximately 1.800 children under the age
of 15 are diagnosed with cancer, one third of them with a form of acute
leukaemia. Through significant advances in diagnostics and treatment
today the five year survival rate in paediatric oncology in Germany is
higher than 80%. ' However, the successes of modern oncology go hand
in hand with multiple acute and chronic physical and psychological
consequences for the children. > Acute inpatient treatment on a pae-
diatric oncology ward places an extreme and ongoing strain on the

patients and their families. Apart from the emotional and psychological
burden, the inpatient treatment of their child leads to major changes in
the families’ daily routine which are a source of additional stress. * In
addition, during the conventional treatments the parents and their sick
children are often relegated to a passive role in which they can make
little active contribution to the healing process. It is often acute and
chronic side effects, painful interventions and procedures, as well as
unfavourable prognoses, which lead patients and their parents to turn
to complementary medicine (CAM) and use these treatments. In our
own investigations, we were able to show that approximately 35% of
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patients in paediatric oncology in Germany use CAM and that a sig-
nificant proportion of parents and children use Anthroposophical
Medicine with a high level of satisfaction. >*°

Anthroposophical Medicine is an integrative medical treatment
approach frequently used particularly in central Europe. Approaches of
combining regular medical cancer treatment with CAM treatments are
labelled integrative medicine or care. In an integrative treatment plan
interventions from different medical traditions are included as appro-
priate in the individual case. 7! According to Kreitzer und Koithan
an integrative care programme is characterized by a multiplicity of
therapeutic interventions which support the healing process and con-
centrate on the health and well-being not only of the patients but also of
the caregivers. In integrative care the nursing repertoire is broadened
by the additional use of interventions such as wraps and compresses or
rhythmic body oiling. >'*

In Germany, university hospitals as tertiary/quaternary level hos-
pitals often act both as national referral centres and as centres for
teaching and research. '* Particularly in paediatric oncology diag-
nostics and treatment is concentrated in a few centres which are usually
based at university hospitals. Unlike in the USA, for example, where
complementary medicine interventions have been part of the repertoire
of the large oncological centres for years, in Germany there are only a
few chairs of medicine which conduct teaching and research in the field
of complementary medicine. '® The combined treatment of biomedical
and integrative medicine approaches is usually only available through
outpatient treatment or at special consultation hours. In the field of
paediatric oncology there is currently only one secondary care hospital
(Gemeinschaftskrankenhaus Herdecke), which offers integrative medi-
cine in the inpatient setting. The project presented in this paper is lo-
cated at one of the largest centres of paediatric oncology in a university
hospital which differs substantially from the Herdecke hospital both
structurally and with regard to patient numbers.

In the following we will describe how an integrative care pro-
gramme for use in paediatric oncology at a German university hospital
should be developed to be context-specific and patient-focused. In de-
veloping the project design we gave priority to the following aspects:

(1) Appropriateness to the setting: How can integrative care interven-
tions be introduced and performed in paediatric oncology? Which
stakeholders are involved?

(2) Sustainability/ financial viability: How can an integrative care
programme be introduced lastingly and sustainably? How can it be
financed?

(3) Evaluation criteria/ evaluation: What changes do we expect on
which levels? What outcome measurements are needed to capture
the assumed changes?

2. Method

For development of the project design we conducted a literature
search on existing integrative care programmes in medical hospitals
and biomedical settings as well as methods to design a patient-focused
and context-specific programme. We focused on paediatric oncology
but broadened the search to include other fields of paediatrics as well as
oncology. The results of the literature analysis were discussed con-
tinually in an interdisciplinary team of researchers and practitioners
from medicine, psychology and social science so that the project design
for development of an integrative care programme was successively
completed.

3. Results

In order to develop an integrative care programme which is suitable
for implementation in the paediatric oncology unit of a university
hospital we developed the following project design (Fig. 1).

A qualitative study design will be used to develop the integrative
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care programme. Firstly because it can capture the context of the in-
tervention exceptionally well and secondly because it is particularly
oriented towards identifying experiences and thus provides the data to
develop a context-specific and patient-focused care programme. After a
first phase of extensive data collection from the literature and through
field studies on care practices in clinical settings with an integrative
care approach as well as in a paediatric oncology ward a programme
will be developed including a training curriculum for the nursing staff
as well as the parents. At the same time an evaluation model tailored to
the setting as well as the programme will be developed alongside the
development of the integrative care programme. Evaluation will take
place in a one-year pilot phase. The final programme will comprise
three independent core modules: one on training the nursing staff, one
on training/instruction of the parents and one on the possibility of
transfer to other sectors of health care.

3.1. Appropriateness to the setting

The first step will consist of collection of different data: Existing
integrative care programmes both from the literature and from field
studies in hospitals with integrative care programmes will be analysed.
The focus of the analysis will be on how integrative care is implemented
in clinical practice, which nursing procedures are used in which si-
tuations and on the possibilities and challenges presented by integrative
care programmes. In addition the current status in the hospital in which
the programme is to be introduced will be reviewed in order to docu-
ment and analyse the current nursing practice there. Based on these
data as well as the interviews and discussions with stakeholders in the
hospital and with experts in anthroposophical nursing, the inter-
disciplinary project team, in close collaboration with the nursing team
and experts in anthroposophical care, will develop an integrative care
programme tailored to the specific setting of paediatric oncology.

3.2. Sustainability

In addition to the concrete description of the intervention to be
introduced and its implementation, the programme will include two
specially tailored curricula, one for the nursing staff and one for the
parents. Detailed curricula will be developed in the course of the pro-
ject.

The training of the nurses will consist of two levels. All nurses will
be taught the basic integrative care therapies wraps and simple body
oiling. In addition, four to five nurses will receive more comprehensive
training which will permit them to act as integrative care experts in the
hospital. In addition to performing more complex interventions such as
rhythmic body oiling, these integrative care experts will be able to
mentor the other nursing staff, induct new staff, and provide in-house
professional development sessions on integrative care interventions.
They will contribute to the sustainable further development and con-
tinuation of the integrative care programme.

By teaching the parents to carry out simple interventions we hope to
ensure the sustainability of the programme after the patients have left
the hospital.

On the basis of the review of the current status described above we
will select appropriate times for the training of the nursing staff and the
parents as well as for performing the integrative care interventions so as
to introduce these new elements in as sustainable a manner as possible.

3.3. Evaluation

Parallel to the development of the integrative care programme an
evaluation model tailored to the specific setting and programme will be
drawn up which will focus primarily on the feasibility of the in-
troduction and implementation of the developed programme in the
practical situation of the specific setting. For this purpose, the entire
process of implementation into standard care will be systematically
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Fig. 1. Project design for development of an integrative care programme for use in paediatric oncology.

documented during the one-year pilot phase. The participant observa-
tion during the implementation will make it possible to analyse how
and why the introduction of the programme into standard care func-
tions, how it can, if appropriate, be optimized and what strengths and
weaknesses in the process emerge. Therefore, a researcher trained in
ethnographic methods will be present on the ward over the course of
the pilot phase to observe the new care practice during multiple shifts.

In addition, during the development of the model and on the basis of
the data collected suitable outcome parameters will be developed.
These will be based on central assumptions regarding the effects of the
integrative care interventions on patients, parents and nurses: The in-
terventions can alleviate patients ‘side-effects. The patients can ad-
ditionally benefit from the calm atmosphere and physical touch during
the intervention. Parents can be involved in and taught simple inter-
ventions. This gives them the opportunity to take active steps against
their child’s side-effects. For the nursing staff the integrative care in-
terventions open up new therapeutic resources. This might also lead to
an increased sense of fulfilment and meaning in their work and there-
fore to higher work satisfaction.

The two lines of evaluation will constantly be related to each other.
In this way the central assumptions and hypotheses will be reviewed,
and where necessary adjusted, on the basis of the initial data from the
process evaluation.

3.4. Financial viability

With regard to the sustainability of the integrative care programme
financial viability must be included as a central evaluation criterion.
During the course of the project additional personnel and material costs
will be financed via third-party funding. It will be necessary to establish
the actual extent of the additional costs for personnel, working time and
materials during introduction of the integrative care programme. The
economic evaluation of the programme will allow for this through the
stringent documentation of personnel and material costs of the inter-
ventions and the analysis of various (re-)financing options.

After completion of a one-year pilot phase/evaluation phase the
results of the evaluation will provide information on the feasibility of
the integrative care programme in the practical setting of paediatric
oncology and on adjustment of the model where appropriate.

4. Discussion

With the project design described here an integrative care
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programme is to be introduced in the paediatric oncology unit of a
German university hospital for the first time. This poses a number of
challenges which are discussed in the following.

4.1. Challenges posed by the setting

The integrative care programme to be introduced is characterized
by the fact that nursing aspects from the field of Anthroposophical
Medicine are to be integrated in the existing nursing repertoire of a
conventional paediatric oncology department. For this, interventions
which are particularly suitable for alleviating typical side-effects of
children and adolescents undergoing antineoplastic therapy will be
selected, such as wraps, compresses and rhythmic body oiling based on
anthroposophical medicine.

Anthroposophical Medicine can be understood and employed purely
as an extension of conventional medicine but it also describes a holistic
medical system with its own conception of illness and treatment. *>'® In
order to meet the challenges arising from the implementation of in-
terventions from a different medical system, Witt and colleagues ''
suggest using the principle of mergers from corporate culture as a
guideline and, on the basis of this, developed recommendations for
general strategic dimensions and for overcoming cultural differences.
Thus, they advocate, amongst other things, defining a specific medical
model that suits the needs of the patients, the hospital and other re-
levant stakeholders.

On the basis of these recommendations, in the selection of the
nursing interventions and the development of the care programme
particular attention is paid to the specific setting of paediatric oncology.
This refers not only to the needs of the patients but also to the feasibility
for the nursing staff particularly with regard to resources such as the
available time and personnel.

4.2. Challenges with regard to sustainability

Witt and colleagues describe further that particular attention should
be paid to the composition of the team responsible for the implementa-
tion. They emphasize the role of “visible champions” '* who should
have internalized the goals and vision of the project and will act as door
openers or liaisons between the different members of the implementa-
tion team. In order to achieve the necessary presence, communication
strategies should be developed for communication of the integrative care
programme, its aims and concrete content, as well as its impact on the
different stakeholders.
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The introduction of such an innovative programme presents parti-
cular challenges with regard to sustainability. What might function in
the context of the project with additional practical and scientific sup-
port must be able to stand on its own feet after the end of the project
phase. In order to achieve this, the existing nursing team will be ac-
tively involved in the project design from the outset. In this way it will
be possible for experts to emerge in the course of the project who are
particularly motivated to implement the project and will thus be given
more comprehensive training. In addition, the nursing management
will be involved in the project development from the beginning and will
be responsible for introducing all new staff to the integrative care
programme.

4.3. Challenges with regard to evaluation

Interventions are described as complex when they consist of various
levels with diverse parameters which are represented by different
measurement paradigms (e.g. qualitative and quantitative, process and
outcome oriented, efficiency and application oriented). Therefore the
implementation of an integrative care programme in a university hos-
pital setting can be described as a complex intervention. The develop-
ment of a suitable evaluation model for such a programme raises the
following questions: When and on what level does the intervention/the
evaluation begin? Which factors define change/success/effectiveness
on the respective levels? How and with which data can these be
documented? How can these various data be meaningfully related to
each other?

In the discussion on integrative medicine emphasis is frequently
placed on the synergistic effect resulting from the combination of
conventional and complementary medicine which is the product of the
interaction of different mechanisms of action and which cannot or
cannot adequately be described by classical randomized clinical trials
(RCT). '”'® These complex interactions and the consequent implica-
tions for the development, implementation and evaluation of such in-
terventions are described in the Medical Research Council (MRC) gui-
dance for the evaluation of complex interventions. '° A mixture of both
qualitative and quantitative evaluation methods is recommended and
the need to take into account the context in which the intervention is to
be implemented is emphasized. Hunter *° and Shiell, Hawe and Gold *'
prefer to speak of interventions in complex systems since, in the case of
interventions in the health care system, it is usually not the interven-
tions themselves but the context of the intervention which presents
great challenges with regard to implementation and evaluation.

As with the development of the care programme, in the case of the
evaluation model the context will also play a central role. For the
successful implementation of an integrative care programme in pae-
diatric oncology at a university hospital, precisely these setting-related
factors, i.e. personnel situation, time resources and specifics of the
patient clientele, must be taken into account in the evaluation and not
(as in the case of RCTs) controlled. Feasibility takes first place in the
evaluation, outcomes on the various levels come second.

4.4. Challenges with regard to financial viability

The implementation of an integrative care programme in inpatient
paediatric oncological intensive care can, in the case of a positive
evaluation, only be successful in the long term if it is financially viable.
A further central determining factor is therefore the current financing of
inpatient treatment in the German health care system. Currently the
only financing option for integrative medicine interventions in the in-
patient setting is through a hospital-specific supplementary fee for
which only a few anthroposophical hospitals in Germany are so far
eligible. The eligibility for and size of these supplementary fees have to
be negotiated directly between the hospitals and the health insurance
companies. “>*> The challenge for the economic evaluation of the in-
tegrative care programme is to create a robust data base for negotiation
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of this supplementary fee.

Whether and how an integrative care programme is feasible in
paediatric oncology is the central question which we have to ask our-
selves. In the development of the project design for this programme
already it has become clear that especially contextual factors such as
personnel resources, hospital structures and patient flow and numbers
play a central role and are challenges which must always be included in
the deliberations.
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Abstract

Purpose: This article discusses the results of an evaluation of the one-year implementation period of an integrative care
program at a pediatric oncology ward, which consists of integrative care treatments offered three times a week to the
patients. The guiding questions are how the model was implemented, which factors have to be considered for successful
implementation, and which factors showed to be obstacles during implementation. Methods: A mixed-methods approach
was applied for data saturation. Qualitative data consist of participant observations and informal conversations during the
implementation phase. All observational records were filed in the data program MAXQDA. For the quantitative data, all
integrative care treatments applied on the intensive care unit were documented and subsequently filed in an Excel sheet.
Both sets of data were analyzed for the evaluation. Results: Four main thematic clusters influenced the implementation:
(1) the organization and structure of the intensive care unit; (2) mood and atmosphere; (3) feedback on treatment; and
(4) time and experience. All factors are interlinked and cannot be looked at independently. Results of the quantitative data
show that the most frequent used treatments were those with calming and relaxing effects, followed by treatments for
stomachache, nausea, and obstipation. Conclusions: The implementation of an integrative model of care is a process that
demands thorough understanding of the complex setting of the ward, ongoing adaptation to the structures and organization
of the ward, and the integration of factors like feedback, time, atmosphere, and the mood of parents, patients, and nurses.
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university hospitals still have an ambivalent attitude toward
T&CM.!'*15 There is growing research on supportive T& CM
interventions for specific symptoms in pediatric oncology
such as fatigue, psychological stress, and pain,'®!® and also
few descriptions of implementation projects in pediatric
settings.!>?® To date, however, limited research on the

Introduction

In the past years, the use of traditional and complementary
medicine (T&CM) and care (formerly referred to as alter-
native and complementary medicine [CAM]) has generally
increased.!? To manage the physical, emotional, social,
and spiritual impact of a cancer diagnosis, people often

seek T&CM modalities.>* Adaptations to patients’ needs
have resulted in an increase of T&CM offers in clinical set-
tings.>”” However, because of their differing cultures, phi-
losophies, historical development, and settings, integrating
T&CM modalities into hospital settings may be challeng-
ing.%1% Different models to integrate T&CM modalities
into conventional medicine and care have been developed
since the 1990s,!! and some hospitals, clinics, and pediatric
wards in Europe and the United States have begun to offer
them.!%13

Whereas integrative medicine and care are slowly find-
ing their way into the German hospital landscape,’
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implementation, applicability, and evaluation of integrative
care in the highly specialized field of children’s oncology is
available in Germany.

One reason may lie in the complexity of the intervention
required to incorporate integrative care elements into conven-
tional care on the one hand, and the complexity of the setting
on the other.?! According to the guidance of the Medical
Research Council, a complex intervention is “built up from a
number of components, which may act both independently
and interdependently.”?>?3 A complex intervention requires a
degree of flexibility or tailoring.?? Accordingly, the successful
implementation of integrative care into daily care requires
thorough understanding of the particular components at work
and the roles they play in the implementation process.

This article describes the results of the evaluation of the
implementation of a context-specific and patient-focused
integrative care program in the pediatric oncology ward of
a university hospital in Germany. It looks at the components
defining both the success and limitations of the implemen-
tation of the program, which is part of a larger third-party-
funded project, which aims to incorporate integrative care
elements into daily care. A description of the planning and
development of this particular integrative care program has
been published earlier.”*?> This article inquiries into how
the integrative care program was implemented in daily care
and which components played a role in the success of
implementation.

Methods
Study Design

Over the course of 1 year, the integrative care program was
implemented and evaluated on a pediatric oncology ward at
Charité Universitdtsmedizin, Berlin, Germany. This ward is
structured as an intensive care unit (ICU). A mixed-methods
approach was undertaken for the evaluation. We received
ethical approval from the Ethical Committee of the
Charité—Universititsmedizin Berlin (EA2/132/16). Written
informed consent was obtained from all study participants
included in the study.

The program was developed on the basis of anthropo-
sophic care interventions and was tailored to the specific
needs of the pediatric oncology patients as well as the struc-
tural and time resources of an ICU. A detailed description of
the developmental process is published elsewhere.?’ It con-
sisted of three 8-hour integrative shifts per week (Monday,
Wednesday, and Friday). These were offered on the ward in
arotating basis by 1 of a team of 5 nurses, all of whom were
trained in integrative care. The integrative nurse offered
warm oil compresses and rhythmic embrocation with essen-
tial oils to all patients on the ward (with permission of their
caretakers). Concurrently, the five integrative nurses
received regular training in integrative care outside the
ward to enable the professional sustainability of the

program on the ward. Moreover, to enable the sustainability
of the program on the ward, other nurses and patient guard-
ians were trained in integrative care treatments by the inte-
grative nurses during the integrative shift.

To answer our research question regarding which com-
ponents were important for the successful implementation
of an integrative care program on a pediatric oncology
ward, we used both qualitative and quantitative data collec-
tion methods.

Data Collection

For the evaluation of the program, the implementation pro-
cess was documented using different methods, which
included participant observations that were recorded in field
notes, and documentation of the treatments offered on the
ICU. Documentation of the treatments covered the follow-
ing: (1) which patient was treated, (2) diagnosis of the patient,
(3) symptom claimed by the patient, (4) treatment offered,
and (5) the oil used. All treatments were first documented by
the applying nurse in an extra folder and then transferred into
an Excel sheet for descriptive analysis. The training of par-
ents and additional nurses during the integrative shift was
also documented in an extra documentation sheet, and also
transferred into an Excel sheet. The nurses who gave the
treatments collected these data. The participant observation
was conducted by experienced qualitative researchers: first
an anthropologist (BR), who conducted the observations, and
then an anthropologist and psychologist (UA), who took over
for BR. Participant observation is a scientific method of data
collection deriving from ethnographic research. In a planned
manner, observations about everyday practices like care
practices and human interactions are documented in detailed
field notes.?® The participant observation focused on the inte-
grative nurse practices during the integrative shifts, with par-
ticular concentration on the integrative care interventions
carried out during those shifts including interactions with and
reaction of the patients and caregivers. All citations in the
article are taken from observational records. To maintain the
anonymity of the data secured, we make no reference to the
corpus of data in the results.

Data Analysis

Field notes were pseudonymized and transferred into the
data management program MAXQDA for analysis. The
field notes were coded and analyzed on the basis of thematic
analysis.”’?® The codes were grouped, paraphrased, and
reduced to thematic clusters. Two different researchers (BR
and CE) with experience and training in qualitative analytic
methods completed the coding. Authors BR, the main
researcher, and CE, a researcher who was not involved in the
participant observations, independently coded the observa-
tional records. CH and WS reviewed the initial clusters for
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Table |. Integrative Care Treatments.

Treatment offers made

Treatment offers accepted

Total offers

Total patients (1-25 uses)
Male
Female

No acceptance

|-2 acceptances

3-9 acceptances

10-25 acceptances
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Figure |. Development of integrative care treatments over time.

thematic accuracy. Descriptive statistics using Excel were
conducted on the collected data on treatments.

Results

Quantitative Results

Over the course of the evaluation period, the integrative nurs-
ing team documented 640 times that they offered patients
integrative care (with permission of their caretakers). Of
these 640 offers for integrative applications, the patients
agreed 340 times in total to receive the treatment (total
offers). Many patients (n = 69) were offered and received the
treatments more than once, especially long-term patients.
The total number of individual patients who were asked was
134. Of these 134 patients, 98 agreed to the treatment, result-
ing in a response rate of 72.06% of the total patients. A
detailed description of the treatments can be found in Table 1.

In total, 105 integrative shifts were carried out. The rate
per month varied from two to 13 shifts. While the number
of shifts per month was high at the beginning of the

implementation phase, this changed toward the end, when
the number reduced. Due to a deficit of nursing staff overall
in the nursing team, a resignation of the integrative nursing
team resulted in the second half of the year when integrative
shifts had to be cancelled to ensure understaffed regular
shifts. The training of parents, as presented in Figure 1, was
relatively low: 21 trainings were documented in total.
However, it was observed during the participant observa-
tion in the qualitative part of the evaluation that trainings
also occurred informally at patients’ beds and were not
always documented in the formal documentation sheet.

The number of treatments, types of oils, patient-stated
symptoms, and the aims of the treatments applied are
depicted in Table 2. The most frequently used oils were
gold-rose-lavender oil and lavender oil. This was based on
the most often stated symptoms and resulted in treatments
with a calming, relaxing effect. Other oils like milfoil or
fennel-caraway, used against stomachaches, nausea, and
obstipation, commonly known side effects of chemother-
apy,”? were also in high demand.
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Table 2. Symptoms, Used Oils, and Body Region of the Integrative Care Treatments.

Symptoms/aim of treatment Number Oil/active substance Number Body region Number
Relaxation, calming, well-being 160 Gold-rose lavender 69 Stomach 152
Stomach ache, obstipation, nausea, digestion 74 Lavender 62 Back 145
Pain (head, back, other regions) 41 Yarrow 44 Feet/calves 58
To aid sleep 19 Fennel-Caraway 38 Neck/shoulders 18
Revival, refreshment, strengthening, warming 16 Balm 37 Chest 9
Training of parents 22 Aconite 36 Knees 2
Tension 6 Arnica 22 Throat |
Care, trust, distraction 4 Citrus 20 Head |
Lung issues 4 Calendula 16 Not specified 10
Dry skin 2 Hollyhock 9
Chemotherapy side effects 2 Cetaphil 8
Not specified 92 Linola 3

Intervention without oil 2

Solum |

Rosemary I

Not specified 19

Qualitative Research Results

Analysis of the observational records yielded 4 thematic
clusters that had both a positive as well as a challenging
impact on the success of the implementation: (1) the organi-
zation and structure of the ICU; (2) mood and atmosphere;
(3) feedback on treatment; and (4) time and experience. All
thematic clusters are connected and interlinked.

Organization and Structure of the ICU. The implementation
of the project was determined by the structure and organiza-
tion of the ICU. Beyond the general organization of the
ward, one key impact was the lack of nursing staff members
and understaffed shifts. As a result, the integrative nurses
were repeatedly assigned within the regular shift system,
either on the ICU or on other wards within the clinic. The
head of the ward often communicated this on short notice.
This led to resentment and frustration among the integrative
nursing team:

What really irritates me is when the position simply isn’t taken
seriously, and one has to fight for it. Last week, when they sent
me to [another ward]. I found that pretty irritating

If [nurse] T has her study nurse duties they [head of the ward]
are not going to put her in a regular shift. Why is this different
with the integrative shift?

In addition to the recurring shift changes, a number of inter-
nal structures, like the serving of lunch, ward rounds, and
other therapeutic treatments, challenged the implementa-
tion of the integrative shift. This resulted in the integrative
nurses often having spare time during the 8-hour shift,
which led to a feeling of unease. Particularly when the regu-
lar shifts were busy, the integrative nurses felt remorse:

When everyone’s running around like crazy, then I feel lazy if
I am only doing integrative care. That’s simply not right.

The integrative nurses’ unease was fostered by derogatory
terms used for them in the beginning by some of the general
nursing team, such as “Ldppchen-Schwester” (rag nurse)
and “Zwischenwischen-Dienst” (smear between shift). To
avoid these negative attributions and the uneasy feelings,
the integrative nurses often organized the integrative shift
along 2 tasks: (1) applying integrative care and (2) helping
out on the ward during regular shifts. Especially when the
regular shifts were understaffed, the regular nurses appreci-
ated the help of the integrative nurse. One integrative nurse
explained:

I don’t feel comfortable with this extra role as integrative
nurse. That’s why I did a parental discharge talk during the
shift and took a patient to surgery.

Mood and Atmosphere. Most of the time, however, the
nurses enjoyed the integrative shifts. In particular, the atmo-
sphere created in the patients’ rooms during a treatment had
a positive impact on the perceptions of the treatments:

She [the mother] explained to her daughter what [nurse] D
wanted to do, and asked her if she wanted that. She said yes,
but with a bit of reservation. D began with the stomach
massage. Slow calm circles around the bellybutton. It became
calmer in the room. As is so often the case with embrocation,
this “sacred rest” enters, a calm, in which time and space cease
to exist, and you only feel the interaction between the caregiver
and patient, or the energy from the embrocation. The young
patient seemed to enjoy it, despite her initial reservations. Her
gaze slowly softened.
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The integrative nurses said they particularly enjoyed apply-
ing the embrocation, as these included time, touch, and talk-
ing with patients and parents, moments often missing in
daily care. With the beginning of a rhythmic embrocation,
the patients fell into silence; they relaxed and felt the rhyth-
mic touch applied by the nurse. Patients would fall asleep
and the room would become silent. Parents also became
hushed; they would sit next to the patient’s bed and observe
the scene supportively, or they left the room to leave the
nurse and the patient alone. On other occasions, patients did
not want to be treated at all; either they were not in the
mood to be touched, they did not feel well, they were sim-
ply not interested, or they preferred to be massaged by their
parents. For this reason, the training of parents was a central
aspect of the integrative shift. The trainings took place at
the patient’s bed, before, during, or after an actual treat-
ment. Parents would observe how to apply the treatment
and would then be shown the specific technique by the inte-
grative nurse. The embrocation in particular helped parents
to get into close contact with their children and to support
them in the convalescence process during their exhaustive
chemotherapeutic treatments. One mother commented:

This is wonderful, and my son loves the foot massage. Every
evening [ massage his feet so that he can sleep.

Feedback. The feedback of patients played a central role in
the implementation phase. The integrative nurses offered a
treatment to every patient, who could voluntarily choose
whether they wished to get a rhythmic embrocation or a
warm oil compress. Some patients were hesitant at first, but
changed their minds once they had experienced the first
treatment. Often this was dependent on the length of their
stay in the ward. Some patients only stayed for 1 to 3 days,
while others stayed for many weeks. Long-term patients in
particular seemed to profit from and enjoyed the relaxing
and soothing effects of the treatments as some of them
repeatedly asked for treatment or agreed to it when asked.
Parents also were central to the decision of whether patients
accepted or refused the treatment. They would support their
children in trying the treatment. As one parent put it:

Try it once, it’ll be better than whatever you’ve already
experienced here.

Most often, the patients themselves commented after the
embrocation that it had been very nice or that they wished
the nurse to continue and not stop. With the positive feed-
back of patients, and the support of parents, awareness of
the treatments increased in the ward. Over time, the use of
derogatory terms by other nurses, such as “Ldppchen-
schwestern,” diminished and acceptance of the integrative
shift increased. One integrative nurse said:

Now slowly the other [nurses] respect that I’'m doing an
integrative shift. They no longer ask me so often if I can help
out. The integrative shift is being increasingly accepted as an
independent shift.

Time and Experience. Time was always scarce, especially
during understaffed shifts. Even though the other nurses on
the ward also wished to learn and apply integrative care
themselves, they did not have the time to do so.

I would love to learn the application [of integrative methods],
but I simply don’t have the time for it during my [normal] shift.

This is despite the fact that the actual time needed for the
preparation and application of a treatment was not necessar-
ily that great. The preparation of an oil compress, for
instance, took 2 minutes; an embrocation can last between 2
and 20 minutes. Applying one treatment therefore did not
take much time, and could be smoothly integrated into daily
care. And yet the regular nurses hardly ever applied integra-
tive care during their normal shifts. The integrative nurses
nevertheless regarded the extra time spent with the patients
as very positive and with growing experiences, also gained
with the ongoing training in integrative care outside the
ward, they appreciated the treatments even more. One nurse
commented:

It’s also very nice to have such a relaxed shift from time to
time, to have time for the patients, to talk a bit with the parents.

On the other hand, the integrative nurses also perceived the
length of the shift as a challenge, even though it offered
plenty of time for the patients. Due to the structure of the
working schedule of the ward, it was not possible to shorten
the shifts.

Discussion

This article presents the results of an evaluation of the
implementation of an integrative care program at the pedi-
atric oncology ward of a university hospital in Germany.
The evaluation shows that 4 clusters played a vital role in
program implementation: (1) the organization and structure
of the ICU; (2) mood and atmosphere; (3) feedback on
treatment; and (4) time and experience. Due to its multiple
interacting and interdependent components,® as well as the
need for flexibility and adaptation to the context, the
observed program and its implementation can be framed as
a “complex intervention.” In addition, the ward itself can
be called a complex system.3! With interventions in com-
plex systems, nothing can be assumed constant as every-
thing is linked to everything else.?! The interlinked clusters
(Figure 2) that were detected in the program evaluation will
be discussed hereafter.
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Figure 2. Interrelation of the thematic clusters.

The length of the implementation phase increased expe-
rience with and awareness of integrative care among nurses,
parents, and patients. With growing experience, and with
additional training outside the ward, the self-esteem and
confidence of the integrative nurses grew. This was appar-
ent in the use of rhythmic embrocation, which increased in
terms of the number administered over the year, while the
application of oil compresses decreased. Rhythmic embro-
cation builds on a specific technique® and involves close
and intimate contact with the patient. While the regular
nurses, when they applied treatments, preferred to offer oil
compresses to patients, the integrative nurses, with growing
experience over time, prioritized the application of rhyth-
mic embrocation. Most patients wished for a rhythmic
embrocation for relaxation, followed by treatments for
stomachache, nausea, and obstipation. The essential oils
were chosen accordingly. Staying on a ward on a long-term
basis leads to side effects such as back pain from lying in
bed for a long time, and obstipation and stomachache from
long-term chemotherapy and lack of physical movement.?
Long-term patients would therefore receive more treat-
ments, while short-term patients received fewer treatments.
Irrespective of the length of stay, the patients and parents
recognized the calming effect of a rhythmic embrocation
and the warmth of an oil compress. The mostly positive
feedback on the treatments, made by patients and parents,
resonated positively within the nursing team as a whole.

Voss and Kreitzer reported similar experiences from
implementing Integrative Nursing at a pediatric blood and
bone marrow transplant program in the United States.20
They also highlighted the aspects of the increase of integra-
tive care over time and attributed this among other things to
the increased demand from patients and parents.

The training of parents was an important part of the inte-
grative shift. Most parents were supportive of the program

and thus wished to be trained in the treatments. Due to the
often understaffed shifts and the lack of time, the integrative
shift could often not be applied. Parents, when trained,
could continue with the treatments, either on the ward or at
home. This was important in cases where patients did not
want to be touched by “strangers” and preferred an embro-
cation by their parents. Children are different from adult
patients. Some were simply not in the mood to receive a
treatment. Initial mistrust, however, often turned into a pos-
itive reaction after the first treatment.

Furthermore, the nurses themselves had different moods
concerning the treatments. A shift that can be organized
without many instructions leaves space for personal prefer-
ences, moods, and decisions. Although the integrative
nurses mostly enjoyed having extra time for the patients,
they sometimes did not feel like doing the integrative shift
because of the extra role they had on the ward. This mixture
of structural, organizational, and personal constraints
explains why (only) 640 treatments were documented in 1
year; why of these offers only 340 treatments were accepted
by patients; and why only a total of 98 patients received
treatments. Since the moods and movements of patients and
nurses on the ward were unpredictable, the training of par-
ents was identified as a key component of the integrative
care program, also to sustain its sustainability.

Obstacles to Implementing the Observed
Integrative Care Program

During the evaluated implementation phase, the pediatric
oncology ward was highly affected by a shortage of nurs-
ing staff. This was not only an issue on the pediatric
oncology ward, but is a serious issue in the German health
care system as a whole.?? The shortage of staff members
and the resulting understaffed shifts created an atmo-
sphere of stress and frustration on the ward. Under these
conditions, resistance to all kinds of additional work
impeded the implementation of this new program. This is
one reason why the objective to train all nurses on the
ward in integrative care treatments failed to some extent.
The training of parents is key in circumventing the prob-
lem of nurses’ limited time.

In addition, the study described here was third-party funded.
Without such initial funding, it may be difficult to implement a
similar project at another university hospital in Germany. The
same challenge has been reported by Eckert et al.'” While
anthroposophic external applications are reported to be safe
and used by patients with high satisfaction,** they are often still
less financially and institutionally supported by the German
Health Insurance System.'> Substantive barriers—including
economic, organizational, and scientific differences, as well as
an apparent widespread lack of understanding—continue to
hinder attempts toward integrative care.® Ongoing costs for
the program sum up to the costs of the materials, mainly the
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essential oils. A final economic analysis of the program, how-
ever, still needs to be executed.

Recommendation for the Implementation of an
Integrative Care Program

1. Consider enough time for the implementation phase:
With time, the new treatments will be accepted by
the nursing team and awareness of the treatments
among parents and patients will increase.

2. Acknowledge the initial resistance of nurses to addi-
tional work: The positive impact of the treatments,
the feedback of patients and parents, and the length
of the project may change this resistance.

3. Children are different from adult patients: They have
their own wishes, temperaments, and moods. These
wishes and moods should be taken into account.

4. Train the parents of patients: They are the main care
providers during the chemotherapeutic treatment
and at home, and they often have more time for care
than nurses.

5. Provide simple treatments: The treatments offered
during the observed program were simplified ver-
sions of the original treatments and they were
adapted to the specific conditions of the ward.

6. Establish a team of nurses among the nursing team
to take responsibility for the program.

7. Train as many nurses as possible on the ward: The
more nurses who are trained and who have experi-
ence with the treatments, the more integrative care
will be accepted among the nursing team.

8. Provide enough initial funding for the program
implementation: The training of nurses and the costs
for materials like oils need to be guaranteed.

9. Cooperate with the respective leaders such as the
head of nursing on the ward: The more cooperation
there is on an institutional and personal level, the
more acceptance integrative care will receive.

10. Keep the program simple: University hospitals are
complex institutions. Keeping the program as sim-
ple as possible will enhance the chances of sustain-
able implementation.

Conclusion

This evaluation shows that integrative medicine and care can
be established in a pediatric oncology ward of a university
hospital in Germany, if there is a structured program, suffi-
cient time, acknowledgement of the specific structure and
conditions of the ward, a team of responsible nurses, enough
initial funding, and training modalities for parents and
nurses. Aspects such as the moods of patients and nurses, the
atmosphere created by the treatments, and the feedback
thereof are simultaneously supportive of and a challenge for
the successful implementation of such a program.
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ARTICLE INFO ABSTRACT
Keywords: Purpose: For some years now, a programme for the use of integrative care in paediatric oncology has been
Paediatric oncology established in a German university hospital and offers patients and parents complementary treatment options.

Integrative care

Perception of parents and patients
Salutogenesis

Qualitative study

According to their medical condition and wishes. A variety of external applications such as medical wraps, warm
oil compresses and rhythmic embrocations are offered. This article analyses how patients and parents perceived
and experienced the integrative care program.

Methods: In this qualitative study, data consists of field notes conducted through participant observation,
informal conversations and interviews with parents (n = 25) during the implementation phase of the program.
Data was analysed on basis of thematic analysis and organized with the analysis software MAXQDA.

Results: Parents and families intuitively developed strategies for dealing with crisis situations such as childhood
cancer. In addition, many of the families brought with them a wealth of experience in complementary medicine.
Parents perceived the integrative care treatments as soothing, relaxing and pain-relieving for their child. Patients
could relax and side effects of chemotherapy were alleviated. However, children, who undergoing chemotherapy
were not always open for physical touch and thus sometimes also rejected the treatments sometimes.
Conclusion: The analysed integrative care programme is perceived as a strong patient and family-centred
approach of support during the oncological paediatric treatment. From a salutogenetic viewpoint, this pro-
gram aims to strengthen the dimension of manageability within the concept of sense of coherence. Parents are
given supportive means to manage side effects and ease their child’s suffering, through touch and attention that
can be very beneficial.

“I never expected anything like that - it takes a bit of the harshness, perceptions of care is an important factor in the evaluation of health
the sharpness, of everyday hospital life...” (Mother of a 10-year-old care. ' An increased understanding of these views is important so that
girl diagnoses with acute myeloid leukaemia) health care can be improved and adapted to the needs of patients and

parents. In the oncological treatment of children, this is particularly
salient, as oncological treatment can be emotional and physical
demanding.  Since the treatment usually takes several months, the
quality of life (QoL) and the emotional and physical well-being of the
patients plays a central role. To improve QoL parents and their children

1. Introduction/Background

Understanding young patients’ and parents’ motivation for and
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often wish to alleviate the side effects of chemotherapy and therefore
also seek help in complementary and integrative medicine (CIM) mo-
dalities. Research showed that in Germany 72 % of patients have made
use of CIM ° and a survey revealed that 35 % of children with cancer had
been treated with or used CIM. * ® However, the use of complementary,
alternative, or integrative medicine and care ”® in clinical settings in
Germany is still in early/initial stages and is often viewed with an
ambivalent attitude. '° Implementing integrative care in a paediatric
oncology ward is a new approach, which aims at improving the health
care of young patients. ' 2 By complementing conventional care with a
salutogenetic approach to health care, the focus is not only on the
wellbeing of the patients, but of their caregiver as well. °,'* This
comprises of the importance of touch and affection in care that can have
an important influence on wellbeing. '>'® Patients’ health care out-
comes are not only determined by the structural attributes of the settings
in which care occurs, !” but also the way care is provided. The aim of this
article is to provide more in-depth information on how integrative
health care can improve health by taking into account patient and
parent perceptions, motivations and needs. *&,*°

The first integrative care program (ICP) at a German university
hospital was established and evaluated at the Charité over several years.
20-22 The ICP resembles a context-specific and patient-centred program
that consists of oil-compresses and rhythmic embrocation, applied by a
specifically trained team of five nurses stationed within the paediatric
oncology ward. At this 19 bed ward, the treatments were offered three
times a week in one eight-hour shift by one of the specifically-trained
integrative nurses. The nurse are offered the treatments to the patients
according to their needs and indication. The child is usually accompa-
nied by at least one parent and resides on the ward during the time of
therapy, which often lasts weeks to months. The integrative shift also
includes the ongoing training of all nursing staff members on the ward
and accompanying parents. The training of parents enables the contin-
uous application of integrative care on the children, even when the
integrative shift cannot be offered. During patient treatments, parents
are often in the room and receive the treatment training at the patient’s
bedside. This qualitative analysis examines the motivation of patients
and parents to use the ICP and how they perceive the effects of the
treatments.

2. Methods
2.1. Study design

To answer our research question, we conducted our qualitative
fieldwork using participant observation of integrative shifts, informal
conversations with parents and patients, and semi-structured interviews
with parents during the implementation phase.

2.2. Data collection

Participant observation was conducted and field notes were taken
during the implementation phase of the project. Seventy-five observa-
tional records were documented and analysed and 25 semi-structured
interviews with parents of patients were conducted throughout the
implementation year. Children and young adults have a different way of
expressing their feelings. Young children in particular often do not use
many words, but show feelings in their facial expression and gesture.
Therefore, we did not conduct interviews with patients, but used ob-
servations from the field notes only. The research team consisted of two
experienced qualitative research researchers: an anthropologist (BR)
and anthropologist and psychologist (AU) who conducted and coordi-
nated the participant observation and interview fieldwork according to
availability. All quotes in the article were taken from field notes and
interviews with parents.
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2.3. Data analysis

All field notes and interviews were imported into the qualitative data
analysis software MAXQDA for analysis. Data was analysed with the-
matic analysis. >>,%* For this, all data was coded with an axial coding
process. The codes were grouped, paraphrased and reduced to mean-
ingful thematic clusters. Researcher BR did the initial coding and WS
reviewed the initial codes for thematic accuracy. CE did an independent
coding of the interviews to validate the findings. The emerging thematic
clusters were discussed within the project team and to achieve coding
concordance. WS finalized the analysis and drafted the results.

3. Results

Twenty-five parents (16 mothers, 8 fathers and one couple) were
interviewed over the course of the one-year implementation phase.
Their children were between four month and 18 years old (M = 9.5
years). Most of them were treated for a form of leukaemia (n = 10).
Other diagnoses were lymphoma (n = 3), sarcoma (n = 3), neuroblas-
toma (n = 2) and other oncological diagnosis (n = 6).

The experience and perception of patients and parents of integrative care
treatments in paediatric oncology should be understood in the context of
parental experience with cancer treatment of their child as well as their
experiences with CIM or Integrative Medicine and Care before cancer treat-
ment. These three categories emerged in the analysis and are described
below.

3.1. Parental experience of cancer treatment of their child

“So the diagnosis is only two weeks old, but life has almost changed
360 degrees.” (Mother of a 6-year-old girl diagnosed with a
lymphoma)

Arriving on a paediatric oncology ward is an emotionally stressful
and overwhelming situation for parents. Parents must accompany their
children throughout the strenuous treatments on the ward. Being
thrown into this situation upends life for the prolonged time of therapy.
Oftentimes parents have other children at home and have to take leave
from their jobs. Particularly at the beginning of chemotherapy, parents
and patients are under shock, feel confused, overwhelmed and exhaus-
ted with regards to the complexity of the hospital setting and the ther-
apy. Fear, tension and uncertainty are constant companions throughout
the course of their child’s treatment. They often feel helpless having to
see their child suffer from therapy and side effects.

“Everything is different. Our everyday life will never be the same,
because there’s always fear. I don"t know if that will wear off at some
point. I don’t know. No idea.” (Mother of a 6-year-old boy diagnosed
with Ewing sarcoma)

During this unbearable situation, parents feel that they must
continue to function to support their child. The parents report typical
coping mechanisms. They seem almost surprised to what extend they are
able to repress feelings like fear in this situation.

“How do you experience that? You just experience it. Well, people
are fascinating, they are very good at repressing. And it’s just diffi-
cult when the child is feeling bad.” (Mother of a 16-year-old boy
diagnosed with a brain tumour)

However, they also actively seek support, relief from the strain, as
well as information they need to cope with the situation. Parents report
how important it is for them to be patient, accept setbacks and not lose
hope of healing. Parents underscore the importance of being able to put
trust in the medical staff and the therapy plan.

“I feel more comfortable when I'm in the hospital than at home.
When I'm at home I'm constantly thinking and thinking. It is more
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stressful for me. Here I see them all giving her attention and they
know her condition and we always receive consolation from all
doctors.” (Mother of an 18-year-old girl diagnosed with relapse of
acute leukaemia)

Parents also search for gentle methods to deal with the symptoms
and side effects of their children.

«

. what really changes here is the behaviour of the children.
Sometimes she becomes more aggressive because she is upset and
frustrated. And to be able to counteract this with natural treatments
and not to hit them with a load of chemicals, I think it makes a lot of
sense. That would also help the parents so they don’t feel so helpless
during these moments. The doctor gives the medication and some-
how parents also have to figure out how to help, especially if things
don’t go on as before.” (Mother of a 6-year-old girl diagnosed with a
lymphoma)

Awareness about the importance of side-effect alleviation as well as
the benefits of touch, affection, and communication increases with the
therapy duration. Families develop their individual strategies that hel-
ped them and their children cope with the situation (see Fig. 1).

3.2. Experiences with CIM or Integrative Medicine and care before cancer
treatment

Integrative Care methods are not very common in German university
hospitals However, CIM is often applied on adult and young cancer
patients privately. In the interviews, very few parents said that they
never used CIM before. Many claimed to have used oils, herbal teas,
Schiissler salt, globules, acupuncture or Chinese or Japanese herbs teas
before (Fig. 2). Equipped with these experiences, parents had favourable
opinions and perceptions of the offered integrative care program.

3.3. Perception of parents on integrative care

Previous experience, knowledge, and belief have a huge impact on
the decision making process of parents. However, after the first shock of
the diagnosis passed, they had a clearer understanding of the therapy
procedures, the organization of the ward and the larger clinic. Side ef-
fects would develop with the continued therapy in form of restlessness,
back pain, obstipation or stomach aches. These could be soothed with
integrative care.

The parents mostly reacted very positively and openly to the offer of
integrative care.

“Yeah, of course if there are no bad side effects for her, if it gives any
benefit. Yes, I am very interested to try it with her.” (Mother of an 18-
year-old girl diagnosed with relapse of acute leukaemia)

In most cases they were made aware of the ICP directly by the nurses.
The flyer or the poster information about the ICP were less noticed. The

just leave the child alone

being in contact with classmates
calming words

carry child around
mohile phone

conversations with doctors
playing & ]
information

embrocations/ massages

talks with family and other children

Fig. 1. What helps the patients during cancer treatment? (larger font size
represents more frequent mentioning).
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Schuesslersalts  ,eqnite ear drops for otitis media

nawropath  [1IASSAYES

embrocations inNcantation teas

nutrition c
autogenic raining  Physical contact

TCM/ acupuncture ™™

Fig. 2. Previous experience with CIM (larger font size represents more
frequent mentioning).

parents appreciated being directly approached by the nursing staff and
wished to be addressed more often. However, some parents reported
that they learned about the integrative care offer only peripherally, not
at all, or only at their own request.

The parents said that integrative care should always be offered on
demand, to allow enough time and by nurses that have confidence in
integrative care. There were also singular requests that the treatments
should also be performed by a doctor.

The parents expressed that they expected that integrative care would
not only be good for the child but also help to relieve the burden of care
for the parents. It helped make the atmosphere on the ward a little more
personal and strengthen the relationship with the nursing staff.

“I think that sounds really great. I never expected there’d be any-
thing like that. It takes a bit of the harshness, the sharpness, of
everyday hospital life. It makes it a bit more personal.” (Mother of a
10-year-old girl diagnoses with acute myeloid leukaemia)

Parents supported the treatment, particularly after they had experi-
enced the reactions of their child. This ranged from sheer enthusiasm for
the treatment, to relaxation, and or pain and side-effect alleviation
(Fig. 3).

Next to the well-being of patients, the well-being of the parents also
plays a central role. During the time of the therapy, they have provide
full-time care for the child, on the ward and at home. Emotional un-
certainty, pressure and distress are prevalent during these months or
even years, while helplessness and hope rise and fall continuously. In
this situation, moments of hope, relaxation and stress reduction are very
valuable for the parents. In addition, applying the treatments for their

promotes bowel movements mitigates side effects
feels like it helps makes you happy
sno'"“n alleviates mood swings
promotes sleep

crampretieving AGAINST PAIN

against horedom
pleasant

positivinfluence onbody gjstraction
thesmellis nice enjoying massage

Fig. 3. Effects of ICP on children from parental perspective (larger font size
represents more frequent mentioning).
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child may help deepen the connection between them.

“And perhaps that could put the helplessness of the parents into
perspective a little if you could do something like an oil compress to
help your child - and it would strengthen the parent-child bond too.”
(Mother of a 6-year-old girl diagnosed with a lymphoma)

There was a general willingness from parents to attend trainings on
integrative care. The idea of being able to carry out the applications by
themselves at home was greeted positively. However, it was difficult for
the parents to imagine when and what format the training could take.
The parents expressed that the greatest difficulty in implementing
integrative care is the lack of time, on the part of the patients, families
and also nursing staff.

“You can see that there is always a lot to do. A person wouldn’t have
made the request: please do a massage today. Nah.” (Mother of a 17-
year-old boy diagnosed with osteosarcoma)

For the parents, the well-being of their children is the main priority.
Beside this, distraction, a moment of free time and of hope were
mentioned as the benefits of integrative care. They also resonated to the
feedback of their own child.

3.4. Perception of patients on integrative care

The treatments mostly had a positive effect on the patients. The
general reaction of the children was that they enjoyed the treatment.
Comments like “don’t stop”, “can you please continue”, and “not only
the back, I also want my feet to be massaged” underscore the positive
reactions that many of the patients had with the treatment. This positive
feeling had multiple reasons, as described in Table 1 below.

The observations above explicitly depict the interaction and rela-
tionship between the nurse, patient, and parents. These interactions
comprised of intense moments of affection, closeness and touch, mo-
ments that are often missing in daily care due to the strict shift work
schedule. Patients can relax and let go for a time, and the nurse can work
without time pressure. Aside from relaxation, the side effect of “the need
to go to the toilet” was observed. Very poignant was the sacred space
that was created in the patient’s room during the treatment, which can
be described as an atmosphere of silence and slowing down. Embroca-
tion in particular evoked this atmosphere. Although an embrocation
may last long, it can also be applied in five minutes and induces a pos-
itive effect. Even though the benefits of the treatments, particularly with
rhythmic embrocation, were obvious, some patients did not want to be
treated at all. Fig. 4 shows the reasons patients gave to decline
treatment.

The main reason why children did not want to be treated was that
they were not in the mood, did not feel well, or did not want to be
touched by strangers. Chemotherapy has strong side effects on children,
aggression or moodiness being just two of them. “° One patient said that
he didn’t not want to be touched by a female nurse for religious reasons.
Others, young men in particular, often refused the treatment, perhaps
because they felt uncomfortable or embarrassed.

4. Discussion

Parents and families intuitively develop strategies for dealing with
crisis situations such as childhood cancer. Alongside conversations
within the families or with other families as well as health care
personnel on the ward, these included strategies that mainly focused on
body contact with the child (cuddling, embrocation, massages). In
addition, many of the families bring with them a wealth of experience in
complementary medicine methods, which they use - with certain un-
certainties regarding interactions - even during their child’s cancer
treatment. The integrative nursing offered within this project can thus
be understood as a patient and family-centered approach of support
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Table 1
Feelings of patients regarding treatment (observational records).

“Side effect” of
embrocation

[The nurse] performs abdominal embrocation in a patient
suffering from constipation. The mother explains to her
daughter what [the nurse] wants to do and asks her if she
would like to do it. She says yes, but is still slightly wary.
[The nurse] starts with the abdominal massage. Slow, calm
circles around the navel. It becomes quieter in the room. As
is so often the case with embrocations, a silence sets in, in
which time and space cease to exist for a short time and the
only thing that remains is the interaction between the nurse
and the patient. The little patient seems to like it despite the
initial distrust. Her gaze slowly softens. However, after
about 5 min she has to go to the toilet. "Gotta pee-pee’, as
she says. Apparently the rubbing in has at least had some
effect, the patient has to go to the toilet. She comes right
back after the toilet and wants [the nurse] to continue. [The
nurse] does the embrocation for about 10 min. The parents
show interest and want to learn how to apply the
embrocation themselves.

In turn, however, [the patient] is awake, a 13—15 year old
boy whose grandmother is taking care of him because he
has apparently quarrelled with his mother. The boy is in a
bad mood, but is immediately ready for the back rubbing.
The grandmother is waiting outside during this time. [The
patient] falls asleep almost immediately, or at least he has
his eyes closed. [The nurse] rubs his back for about 10 min.
He continues to sleep when she has finished and we leave
the room.

[The nurse] warms up her hands in the water. Then she
starts to rub them. She slowly and carefully pulls up [the
patient’s] shirt. She does the lemniscate massage, which
means she massages large eights down his back. At first
[the patient] still has his eyes open, he follows with his
eyes, I see his eyes watching "looking backwards (at his
back)". [The nurse] continues until [the patient] has finally
fallen asleep. In the beginning there is still noise in the
room, because the mother of the roommate is constantly
talking loudly on the phone coming in and out of the room
and the electronic patient monitor is beeping. Another
nurse comes in and turns off the beeping. [The nurse]
carries on thoughtfully. In total she massages [the patient]
for about 20 min. He breathes calmly and deeply, the body
rising and falling calmly and slowly with his breath. [The
nurse] slowly pulls his T-shirt down again, pulls the blanket
over him and slowly lowers down the bed she had
previously adjusted to her height. It is dark outside.
Afterwards she says to me that she has no feeling for time
anymore, she couldn’t tell if it was 20 min or 5 min.

[The nurse] gives [the patient] the warm oil compress and
explains that he can keep it on his belly as long as he likes.
[The patient] seems to be in agony, but when he has the
compress on for a few minutes, he closes his eyes and seems
somewhat relaxed or at least distracted.

Sleep promotion

Atmosphere in a room

Relaxation and
distractions

during the oncological treatment of children. The strategies already used
by families are recognized as such in a professional nursing setting and
are supported professionally. Uncertainties about applying comple-
mentary medicine methods can so be addressed well. In addition, there
is the opportunity to provide relief to the parents on the one hand. On
the other, this enables parents to be involved in a helpful management of
their child’s side effects, which can lead to more safety in using ICP in
the course of treatment.

Usually, the patients were particularly fond of receiving integrative
care. The time provided for integrative care treatment left space for
joking, talking, or simply relaxation and distraction from heavy
thoughts and tense bodies. Accordingly, relaxation, distraction, side-
effect alleviation and simply because it was fun were the main reasons
why children agreed to the treatment. Frequently, parents are respon-
sible for the communication with the health personal. >° While this may
be suitable in a situation where many important decisions have to be
communicated on a daily basis, children may want to have their own
space with the nurse.

However, not all children are eager to be touched by parents or
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doesn't like touch during chemo

itis scary to him, he is afraid hecause of previous experience

don'tfeellikeit =~
doesn't want to he touched where there is pain

want to be left alone

Fig. 4. Reasons for decline of treatment (larger font size represents more frequent mentioning).

nurses, particularly in a hospital environment where they are confronted
with many different people touching them during treatment. Some pa-
tients were therefore not in the mood to receive integrative care, in
addition to religious or other private reasons.

The parents perceived the integrative care treatments as soothing,
relaxing and pain-relieving for their child. Experiencing their children
becoming calmer and more relaxed, this also had an effect on the well-
being of the parents. 2 Such reciprocities work both ways: calmer
parents result in calmer patients. Parents perceived more control over
the wellbeing of their children, and when they were taught how to apply
external applications this effect was contributed to. From a salutogenetic
viewpoint, this program aims to strengthen the dimension of manage-
ability of the concept of sense of coherence by giving the parents an
opportunity to manage the side effects and suffering of their children
during cancer treatment. ' At the same time, they are given the op-
portunity to fulfil the role of primary carer for their child *® which is
important for parents in the long run for coping with their child’s illness.
2% Training parents to give ICP treatments was therefore positively
regarded and desired.

Applying the ICP treatments on their children could also strengthen
the parent-child-relationship and capacity to act in a situation where
parents oftentimes feel otherwise helpless. Anything that gives them
hope is regarded as positive. Parents not only hope for cure but also for
quality of life and good relationship with their sick child. *°

The positive effect on the parent-child bond can also be explained on
an endocrinological level. The sensory stimulation of the skin by being
touched releases oxytocin, a hormone commonly known as the bonding
hormone. Oxytocin (OT) not only decreases stress and anxiety but can
also modulate the perception of pain. °! In mammals it is well docu-
mented that OT has an analgesic effect is and is released through skin
contact. > Although this relationship is somewhat harder to show in
humans, there are many data suggesting that OT modulates pain expe-
rience > and is strongly influenced by emotional and social experience.
34 It seems that skin contact between parent and child is of particular
importance, which for example could be shown in the care of premature
newborns. > While children become more autonomous with age, we
believe that in stress-related situations, touch that has a central role in
ICP and the accompanying emotional attention remains an important
way for parents and caregivers to support children.

To the best of our knowledge, no comparable study has been con-
ducted so far. Similar programs have been implemented, *°~* but no
results have yet been presented with focus on the perception of patients
and parents.

Perception of care of parents and patients has been well observed in
other studies, *°**? but none of these have been conducted on a pae-
diatric oncology ward.

This study aims to help clinics or wards interested in implementing
integrative care with a high level of quality care provision and resulting
improved quality of life for paediatric oncology patients and their par-
ents. This information is useful for hospital or ward management to help

make decisions about standard setting for paediatric oncology care.
Additionally, this information may help to shape policies that are aimed
at improving the care of childhood cancer patients. Doing so has the
potential to enhance the satisfaction and quality of life of childhood
cancer patients and their parents. '”

5. Limitations of the study

The large age range of our patients made conducting interviews an
inappropriate method of data collection. Young children are unable to
express themselves fully and young adults under chemotherapy often
have additional mood swings and distress. Therefore, the data does not
rely on direct statements but rather direct observations that may be
missing meaning or misinterpret intentions during observation and all of
the data should be interpreted with caution.

In this study, we consciously opted for a qualitative approach to data
collection as this is particularly well suited to recording the parents’
perception and experience of integrative care. Further investigation
could also include quantitative data collection on quality of live or the
influence of health belief models of the parents.

6. Conclusion

This article analysed perspectives of parents and patients on an
integrative care program that was implemented on the paediatric
oncology ward of a German university hospital. Parents and patients
intuitively developed strategies for dealing with crisis situations
including previous experience in complementary medicine methods. In
a distressing situation like cancer treatment, integrative care treatments
for the child’s well-being, such as rhythmic embrocations, were espe-
cially appreciated by the parents. The patients enjoyed being part of the
ICP treatments and considered them helpful as well. The effect of the ICP
applications could be well explained neuroendocrinologically by the
stimulation of the release of OT. The ICP can thus be understood as an
important patient and family-centered approach of support that
strengthens the manageability of the side effects during the oncological
treatment according to the salutogenetic concept.
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