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Positionspapier zur familienorientierten
Rehabilitation bel krebskranken Kindern

Zielsetzung des Positionspapiers

Das seit 1996 in Bonner Gespréachsrunden gemeinsam weiterentwickelte Positionspapier
beschreibt den Stand der Diskussion zur familienorientierten Rehabilitation zwischen Akut-
und Rehakliniken sowie Leistungstragern. Bei den Diskussionspartnern besteht die Ansicht,
dass das Papier as, Arbeitshilfe* betrachtet und verwendet werden konne.

Das inhaltliche Ziel dieser Positionsbeschreibung ist es, die mediznische und psychosoziale
Indikation fur die Mitaufnahme von Eltern und Geschwisterkindern im Rahmen von
stationdren Rehabilitationsmalinahmen fur krebskranke Kinder zu definieren. Es besteht unter
den an den Gesprachen Beteiligten Konsens darUber, dass ein onkologisches
Nachsorgekonzept, welches der gesamten individuellen Problemlage des Patienten gerecht
werden will, ohne psychosoziale Implikationen und Indikationen nicht auskommt.

An den Gespréachsrunden beteiligte Diskussionspartner

DLFH (Deutsche L eukamieforschungshilfe), GPOH (Gesellschaft fir padiatrische Onkologie
und Hamatologie), PSAPOH (Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der padiatrischen
Onkologie und Hamatol ogie), Arbeitsgemeinschaft familienorientierte Rehabilitation;
Leistungstrager (in alphabetischer Reihenfolge): AOK- Bundesverband, BKK-
Bundesverband, Bundesknappschaft, IKK- Bundesverband, LVA Wirttemberg, MDK Baden-
Wirttemberg, VdAK, VDR.

Ausgangssituation [*]

Eine Krebserkrankung wird jedes Jahr bei ca. 1800 Kindern bis 15 Jahre in Deutschland neu
diagnostiziert. Die Diagnose einer |ebensbedrohenden Krankheit trifft die Patienten dabel mit
einer relativ kurzen Krankengeschichte von wenigen Tagen oder Wochen meist aus voller
Gesundheit. Die Krebsformen des Kindesalters zeichnen sich nahezu ausnahmslos durch ein
sehr rasches Zellwachstum aus. Es Uberwiegen die Leukamien und Krebserkrankungen der
Lymphknoten (47 %), gefolgt von Hirntumoren (17 %), dem Neuroblastom als Tumor des
sympathischen Nervengewebes (8 %), Weichtelltumoren (7 %), Nierentumoren (7 %) und
Knochentumoren (5 %). Die hohe Malignitét kindlicher Krebserkrankungen mit hoher
Teilungsrate der bosartigen Zellen bedingt auch die Mdglichkeit der erfolgreichen
Behandlung und Heilung durch eine intensive Therapie mit einer Vielzahl von
Medikamenten, die als Zellgifte wirken.

[*] Prof Dr. med. Charlotte Niemeyer, Arztliche Direktorin der Klinik 1V, Padiatrische Hamatologie und Onkologie,
Zentrum fur Kinderheilkunde und Jugendmedizin an der Universitét Freiburg,
fir die Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)



Mit einer solchen mehrmonatigen intensiven Chemotherapie, oft in Kombination mit
Operation und Strahlentherapie, kdnnen ca. 60 % aller krebserkrankten Kinder dauerhaft
geheilt werden.

Seit den 70er Jahren erfolgt die Behandlung der krebserkrankten Kinder in Deutschland
nahezu ausschliefdlich in den sogenannten Therapieoptimierungsstudien der Gesellschaft fir
Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH). Die Behandlung aller Patientenin
Therapiestudien mit einem Netzwerk von Referenzzentren und zentralen diagnostischen
Einrichtungen sowie Einbindung des Deutschen Kinderkrebsregisters in Mainz gewéahrleistet
einerseits die Einhaltung der Therapiestandards, andererseits erlaubt sie die kontinuierliche
Beurteilung und Verbesserung des Therapieerfolges. Durch die langfristige Entwicklung der
Behandlungsstrategien in den Therapi eoptimierungsstudien werden heute z.B. ca. 80 % aller
Kinder mit akuter lymphatischer Leukamie (ALL) und 90 % der Patienten mit
Lymphknotenkrebs oder Nierentumoren geheilt.

Voraussetzung fur die hohen Heilungschancen bei Kindern mit Krebserkrankungen ist eine
auRerst intensive und einschneidende Behandlung. Uber einen Zeitraum von meist 6 bis 12
Monaten sind haufige stationéare Aufenthalte zur Durchfiihrung der Therapie oder zur
Behandlung der teilwei se lebensbedrohlichen Komplikationen und Nebenwirkungen
notwendig. Durch diese besonderen Belastungen entstehen beim kranken Kind und in der
Familienbeziehung zwischen krankem Kind und Restfamilie schwere psychische Reaktionen
und Belastungen. Daher ist die Anwesenheit eines Elternteils im Krankenhaus bei Kindern
wie auch Jugendlichen zur psychischen Unterstiitzung des Patienten und damit auch zur
erfolgreichen Therapiedurchfihrung notwendig. Durch die meist maximal aggressive, oft
intensivmedizinische Behandlung kommen die Kinder, aber auch ihre begleitenden Eltern und
die Geschwister, regelmaliig an die Grenzen der Belastbarkeit. Psychosomatische und
psychische Stérungen beim Patienten und den Familienmitgliedern werden durch das
hochspezialisierte Team der kinderonkologischen Abteilungen aufgegriffen und einer
fachspezifischen Behandlung zugefihrt. Die zunehmende Verkiirzung der stationéren
Aufenthalte bei gleichzeitig intensiver werdenden Behandlungsformen verlagert jedoch einen
grof3en Anteil der Behandlung dieser schwerwiegenden Stérungen und Problemein die
stationdre Rehabilitation. Als problemangepasste Therapieoption hat sich die sogenannte

» Familienorientierte Rehabilitation* entwickelt, die fur kinderonkol ogische Indikationen von
den in der Arbeitsgemeinschaft Familienorientierte Rehabilitation vertretenen Kliniken
durchgefihrt wird. Durch diese Rehabilitationsform ist es fr viele Patienten und Familien
Uberhaupt erst moglich geworden, mit den Spétfolgen der Akutbehandlung in ihrer
derzeitigen Form umgehen zu konnen.

Durch die enge Zusammenarbeit der kinderonkol ogischen Zentren mit diesen wenigen
speziaisierten Rehabilitationsel nrichtungen wird die Kontinuitét der von der Akutklinik
begonnenen Therapien gewahrleistet. Zum Tell werden Behandlungen in die Phase der
stationaren Rehabilitation verschoben.

Auch wenn die Heilungschancen der Krebserkrankungen bei Kindern in den letzten drei
Jahrzehnten von nahezu Null auf heute sehr beeindruckende Zahlen gesteigert werden
konnten, so darf doch nicht Gbersehen werden, dass dieser Erfolg mit sehr einschneidenden
Therapiemal3nahmen fur den Patienten und seine Familienmitglieder verbunden ist. Die
eigentliche ,,Heilung" des Patienten und seiner Angehdrigen setzt meist erst nach Ende aller
Intensivmal3nahmen ein. Die familienorientierte stationdre Rehabilitation spielt hierbei eine
entscheidende unterstiitzende Rolle.



Allgemeine Ausfiihrungen zur familienorientierten Rehabilitation
Definition des Begriffes, Familie®

In der Familienrehabilitation wird der Begriff ,, Familie® wie im modernen soziol ogischen
Sprachgebrauch verwendet. Weber-Kellermann definiert die Familie als,, soziale Gruppe,
diein der heutigen Industriegesellschaft in der Regel aus den Eltern und ausihren
(unselbstandigen) Kindern besteht (Kernfamilie)* . Eine der wesentlichen psychosozialen
Funktionen der Familieist die, primére Sozialisation der Kinder® . Zur weiteren Abgrenzung
des Begriffesist in der Familiensoziologie ,der gemeinsame Haushalt konstitutiv* . Dieser
kann auch aus kindzentrierten Bezugspersonen, die eine Lebensgemeinschaft bilden,
bestehen. Cierpka stellt fest: ,, Uber das Individuum hinaus wurde der ,, Patient Familie“ auch
in die mediz nisch-klinische Betrachtung einbezogen... Die Einbeziehung der Angehérigen
und der Familie in die mediznische Behandlung etabliert zunehmend das Fach

» Familienmedizin® * .

Grundsatz familienorientierter Rehabilitationsleistungen

Als Grundprinzp des inzwischen als familienorientierte Rehabilitation bezeichneten
Konzeptes gilt, dass die Rehabilitationsleistungen bel den mitbetreuten Familienangehdrigen
primér darauf abzielen, die Rehabilitationsziele fir das krebskranke Kind zu erreichen und
den mediznischen Behandlungserfolg langfristig und nachhaltig zu sichern. Die
Vorgehensweise bzw. die Therapieformen bei den Eltern und Geschwistern musssichin
erster Linie an diesem Ziel orientieren.

Die gesundheitlichen Erfordernisse der Eltern und Geschwister werden in der Zeit der
Akuttherapie des krebskranken Kindes zumeist nicht hinreichend berticksichtigt. Bezogen auf
ale Teilnehmer der Rehabilitationsmal3nahme, besonders aber auf die Eltern und
Geschwister, ist es ein wesentliches Reha-Ziel, durch die Erkrankung des Kindes entstandene
oder akut gewordene Symptome zu erkennen, eine Behandlung einzuleiten und eine
Chronifizierung zu verhindern.

Allgemeine Einschluss- und Ausschlusskriterien

Als wesentliche Einschlusskriterien fir eine familienorientierte Rehabilitation gelten die
Lebensbedrohung des an Krebs erkrankten Kindes sowie die durchgefihrte stationare
Krankenhausbehandlung. Die Rehabilitationsbedirftigkeit der Eltern und gegebenenfalls der
Geschwisterkinder resultiert aus der auf das krebskranke Kind bezogenen familiéren
Belastungssituation (siehe unter speziellen Ausfihrungen).

Als Ausschlusskriterien gelten Familien, bei denen aktuelle medizinische oder psychosoziae
Probleme insbesondere der Eltern bestehen, die durch eine familienorientierte Rehabilitation
nicht behandelt werden kdnnen.

Die folgenden Darstellungen zur Erléuterung dieses Grundgedankens sollen hierbei
insbesondere der gemeinsamen Verwaltungsabsprache zwischen den Spitzenver banden

der gesetzlichen Kranken- und Rentenversicherungen zur familienorientierten Rehabilitation
bei krebskranken Kindern von 1994 sowie den gemeinsamen Rahmenempfehlungen fur
Vorsorge- und Rehabilitationsleistungen nach § 111 a SGB V vom 12.05.1999 Rechnung
tragen.



Spezielle Ausfiihrungen

1. Familienorientierte Rehabilitation ist Teil des medizinischen Gesamt-Behandlungs-
konzepts des krebskranken Kindes und sichert den medizinischen Heilungserfolg

Die Einbeziehung der Familie in die Behandlung eines krebskranken Kindes hat fir dessen
Hellungserfolg elementare Bedeutung. Wahrend der Akutbehandlung sind ohne die sténdige
Mitaufnahme eines Elternteils in der Klinik die medizinischen Behandlungen nicht
durchfthrbar, denn die Therapieprinzipien (Chemotherapie, Operationen, Bestrahlung) bei
Krebspatienten flhren zu einer extremen physischen und psychischen Belastung bis hin zur
L ebensbedrohung. Die Behandlungszeitrdume erstrecken sich dabei tiber Wochen und
Monate, haufig Uber Jahre.

Ausgehend von diesen Belastungen durch die Situation des krebskranken Kindes ist eine
Betreuung der Familien durch Arzte und psychosoziale Mitarbeiter auch im Interesse der
Vermeidung von Fehlentwicklungen beim krebskranken Kind bereits wahrend der stationédren
und ambulanten Therapiezeitraume in den Akutkliniken indiziert. Treten bel einzelnen
Familienmitgliedern dauer haft schwerwiegende Belastungssymptome (siehe unter 5. und 6.)
auf, durch welche der mediznische Behandlungserfolg des krebskranken Kindesin Frage
gestellt oder gefahrdet ist, wird die Indikation zur stationaren, familienorientierten
Rehabilitation gepr Uft. Gegebenenfalls kommen eigene indikationsspezifische
Rehabilitationsleistungen fir die betroffenen Familienmitglieder in Betracht.

Die Belastungsfaktoren und —symptome mussen in jedem Einzelfall bei Antragstellung (siehe
unter 9.) definiert und dokumentiert werden. Das Rehabilitationsziel ist dabei primér die
Therapie der physischen und psychischen Erkrankung des krebskranken Kindes. Zur
Erreichung dieses Rehabilitationsziels ist auch die Behandlung der psychosozialen
Familienproblematik und damit die therapeutische Arbeit mit den Individuen der
Gesamtfamilie oder Schitissel-Bezugspersonen erforderlich. Das hierauf aufbauende
Therapiekonzept 18sst sich grundsétzlich nur bei gleichzeitiger stationdrer Aufnahme der
Bezugspersonen durchfihren. Ambulante therapeutische Mal3nahmen wie z.B. einzel- oder
familientherapeutische Behandlungen am Wohnort sind al's weitere Therapieoptionen zu
erwégen (siehe unter 8).

Die tabellarische Darstellung der Kasuistik eines 10 Jahre alten, an Leukémie erkrankten
Kindes mit den Auswirkungen auf die einzelnen Familienmitglieder veranschaulicht diese
Aussagen (siehe Anlage).



2. Erkrankungszahlen und Indikationsstellung fur die familienorientierte Rehabilitation

Nahezu ale ca. 1.800 in der Bundesrepublik neu pro Jahr an Krebs erkrankten Kinder bis zum
vollendeten 15. Lebengahr (Quelle: Deutsches Kinderkrebsregister Mainz) werdenin
kinderonkol ogischen Zentren behandelt. Die Indikationsstellung fur eine familienorientierte,
stationére Rehabilitation erfolgt in diesen Schwerpunktkliniken nur, wenn nach Prifung die
Durchfiihrung einer gleichartigen notwendigen Maf3nahme nicht ambulant moglich ist. Es
kann also davon ausgegangen werden, dass fast alle betroffenen Familien auf eine
rehabilitationsspezifische Symptomatik hin untersucht bzw. begutachtet werden. Bel
Vorliegen der Notwendigkeit einer familienorientierten Rehabilitationsleistung erfolgt die
Empfehlung fur eine Antragstellung in der Regel durch das betreuende kinderonkol ogische
Zentrum. Die derzeitige zahlenmaidige Situation der Inanspruchnahme dieser Mal3nahmen
sieht nach empirischer Einschatzung wie folgt aus:

Alle Neuerkrankungen
ca. 1800 pro Jahr

7

Betreuung in den
Akutkliniken durch
medi zinisches und
psychosoziales Personal

7

Fam.orient. Reha ja/nein?
Indikations- und Antrags-
stellung in der Regel durch

das betreuende Zentrum
© N
ca. 20 % keine Indikation | ca. 80 % Indi kationsstellunq|

zB. davon

-keine mediz. Notwendigkeit

-wirksame Krankheitsverarbeitung | ca. 10 % keine Moglichkeit |

z.B.

-Sprachbarriere
-unzureichender

Versicherungsschutz
-familidre Situation
-berufliche Situation

ca. 70% : Inanspruchnahme der Rehabilitationsmalinahme
(entspricht 1200-1300 Patienten/Jahr)




Anmerkung: Bei Jugendlichen greift aufgrund der entwicklungsspezifischen Situation das Konzept der
familienorientierten Rehabilitation in der Regel nicht optimal. Aufgrund der speziellen Probleme ist
hier eine kleingruppenorientierte Rehabilitation wesentlich effektiver. Fur die Durchfihrung dieser
Mal3nahmen wurden in den entsprechenden Reha-Kliniken altersspezifische Behandlungskonzepte
entwickelt. Die bestehenden Belastungen der Familie missen hierbei individuell ambulant oder
stationér behandelt werden.

3. Reha-Konzept, Reha-Indikationen und Reha-Ziele bel krebskranken Kindern.
Nomenklatur nach ICIDH-Definition (1995): I nter nationale K lassifikation der
Schadigungen (Impair ments), Fahigkeitsstor ungen (Disabilities) und
Beeintrachtigungen (Handicaps)

Biopsychosoziales Krankheitsmodell

Das Rehabilitationskonzept der Familienrehabilitation baut auf dem biopsychosozialen
Krankheitsfolgenmodell auf. Die ICIDH (Internationale Klassifikation der Schadigungen
(Impairments), Fahigkeitsstorungen (Disabilities) und Beeintrachtigungen (Handicaps))

der WHO ist Ausdruck fir dieses, in der gesamten Rehabilitation mal3gebende
Krankheitsmodell. In der medizinischen Rehabilitation werden die auf Organebene
lokalisierten Schadigungen und die den ganzen Menschen betreffenden Fahigkeitsstérungen
durch den Rehabilitationsprozess behandelt. Beeintrachtigungen basieren auf Schadigungen
und/oder Fahigkeitsstorungen, werden aber oft entscheidend durch individuelle und
gesellschaftliche Wertung gepragt.

Wegen der grof3en Bedeutung fur das Rehabilitationskonzept werden die zentralen Begriffe
der ICIDH im Folgenden kurz erléautert. Dabei beschreibt die ICIDH die Folgeerscheinungen
der Krankheiten auf den Ebenen Schédigung, Fahigkeitsstorungen und Beeintréchtigungen.
Die Krankheiten selbst werden weiterhin nach der ICD 10 klassifiziert und verschlisselt.

Schéadigung

Schéadigung stellt einen beliebigen Verlust oder eine Normabweichung in der psychischen,
physiologischen oder anatomischen Struktur oder Funktion dar. Schadigung ist unabhangig
von der Krankheit.

Fahigkeitsstorung

Fahigkeitsstérungen bezeichnet jede Einschrankung oder jeden Verlust der Fahigkeit (als
Folge einer Schadigung), Aktivitéten in der Art und Weise oder in dem Umfang auszufUhren,
die fur einen Menschen als normal angesehen werden. Fahigkeitsstérungen betreffen
komplexe oder integrierte Aktivitaten, wie sie von einer Person oder dem Korper as Ganzes
erwartet werden.

Beeintrachtigung

Beeintrachtigung ist eine sich aus Schadigung oder Fahigkeitsstérung ergebende
Benachteiligung des betroffenen Menschen, die die Erflllung einer Rolle einschrankt oder
behindert, die (abhangig von Geschlecht, Lebensalter sowie sozialen und kulturellen
Faktoren) fur diesen Menschen normal ist.



Rehabilitationskonzept

Die praktische Umsetzung des Konzepts der Familienrehabilitation basiert auf dem Arbeiten
im therapeutischen Team. Durch das synergistische Zusammenwirken der verschiedenen
Therapeuten und therapeutischen I nterventionen unter Einbeziehung des Kindes und der
Familie wird ein bestmdgliches Rehabilitationsergebnis erreicht. Diese Arbeit erfolgt im
Rahmen der Erstellung eines Rehabilitationsplans fir die Familie.

Die im folgenden genannten therapi espezifischen bzw. personenbezogenen Rehabilitations-
indikationen sind daher nur im Sinne von Schwerpunktaufgaben innerhalb des
therapeutischen Teams zu verstehen.

Rehabilitationsziele

Verbesserung oder Beseitigung der Schadigungen oder Fahigkeitsstérungen
und/oder Hilfestellung bel der Reduzierung von Beeintrachtigungen durch
Auseinandersetzung mit und Bewaltigung der oft vollig neuen Lebenssituation
(z. B. nach bleibender L&hmung von Extremitét- oder Gesichtsmuskulatur bel
Hirntumoren; z. B. nach Amputation oder Umkehrplastik einer Extremitét bei
Knochentumor; z. B. bei Verlust eines entscheidenden Teils oder der ganzen
Sehkraft bei Netzhauttumoren)
durch - arztliche Gesprache und Beratung

- psychologische Interventionen

(z. B. Verhaltenstherapie, Motivationsvermittlung)

- Vermittlung notwendiger Hilfsmittel

- Vermittlung optimaler FOrderungsmdglichkeiten

- Information Uber gesetzliche Anspriiche

Behandlungsformen und ther apiespezifische Rehabilitationsindikationen.
Ausdem Katalog therapeutischer Leistungen werden beispielhaft genannt:

- Physiotherapie
bei Paresen nach vincristinbedingter Polyneuropathie
oder nach Resektion von Weichteil- und Knochentumoren an
Extremitéten
(Muskelaufbautraining, Gehschulung, Koordinationstibungen,
Elektrostimulation etc.)
- spezifisches Muskel- und Konditionstraining
bei schwer beeintrachtigter korperlicher Leistungsfahigkeit
(z. B. bei medikamentenbedingten Stérungen des Herzmuskels)
- sportrehabilitative und physiotherapeutische Programme
bei Verminderung der korperlichen Leistungsfahigkeit als
Folge der Chemotherapie und der langen Behandlungsdauer
- Atemtherapie
bei Lungenfunktionsstérungen vor allem medikamenten-
bedingt oder nach Lungen(teil)resektionen und -Bestrahlung
- Ergotherapie
bei feinmotorischen Stérungen, Koordinations- oder
Orientierungsproblemen z. B. nach Hirntumorbehandlungen
- Vermittlung kompetenter Ubungsprogramme, die zuhause
selbst durchfuhrbar sind



Psychosoziale Beeintr &chtigungen

Allgemeine Problematik:

Das allgemeine Reha-Ziel fur die psychosozialen Beeintréchtigungen, welche aus der
onkologischen Erkrankung abzuleiten sind, ist die Auseinander setzung mit der neuen
Lebenssituation nach Krebs sowie mit der L ebensbedrohung und den auf3erst eingreifenden
Therapien und deren mdglichen Folgen und schliefdlich die Bewéltigung der neuen

L ebenssituation. Diese neue L ebenssituation erfordert oft eine Neubewertung vieler

L ebensbereiche. Da die aus der Neubewertung resultierenden Entscheldungen und

K onsequenzen sowohl in der Umsetzung als auch in der Auswirkung langere Zeitrdume
umfassen, ist ein weiteres, unabdingbares Ziel, Empfehlungen fiir weitere Behandlungen mit
der Familie zu erarbeiten und konkrete Kontakte mit einzelnen Therapeuten aufzunehmen
(Psychotherapie, Heilpadagogik, Ausbildungsférderung, Schule etc.).

Spezielle Problematik:
- Angste, Depressionen, Riickzug
Reha-Ziel: Abbau bzw. Minderung der Symptomatik durch entsprechende psycho-
therapeutische Interventionen.

- S6rungen des Sozialver haltens (Aggressionen, auffalliges Verhalten in der
altersentsprechenden sozialen Gruppe (Peergroup),
auffalliges Verhalten in der Familie z.B. den Geschwistern gegentber)
Reha-Ziel: Abbau und addguater Umgang mit den Symptomen durch entsprechende
psychosoziae Interventionen wie z.B. Verhaltenstraining und Beratung.
Reintegration in die Peergroup.

- S6rungen des Essver haltens (starke Gewichtsabnahme, starke Gewichtszunahme).
Reha-Ziel: Gewichtsabnahme bzw. Gewichtszunahme durch entsprechende
Schulung (Lehrkiiche) und Verhatenstraining.

- Leistungsabfall (Teilleistungsstorungen als Krankheits- oder Behandlungsfolgen

Allgemeine L e stungsschwache
K onzentrationsschwéche
Schulisches L eistungsdefizit).
Diese Storungen werden zum Teil in der Reha mit Hilfe entsprechender
diagnostischer Verfahren durch das Fachpersonal erfasst.

Reha-Zidl: Leistungsforderung durch spezifisches Verhaltenstraining und Beratung.
Vermittlung und Herstellung von Kontakten zu schulischen oder
entsprechenden I nstitutionen am Wohnort.

- erhdhte Infektanfalligkeit (Nebenindikation)

Reha-Zidl: Stimulation und Stérkung der Resistenz bzw. kérperlicher
Abwehrmechanismen
durch - klimati sche Gegebenheiten (Heil- und Reizklima)
- physikalische Therapiemalinahmen



4. Stellenwert der Familie bzw. der einzelnen Familienangehérigen im Hinblick auf den
Erfolg der Rehabilitation

» Durch die Komplexitat der somatischen und psychosoz alen Wechselwirkungen
(insbesondere bei Behinderungen, gestortem Sozialverhalten, Angsten, Lernstorungen) ist die
Integration der Familie in das mediznische Behandlungssetting unbedingt erforderlich .
(Aus:. ,, Systemische Familienmedizin“ , Deutsches Arzteblatt 07.02.1997)

- Forderung der Rehabilitationsbereitschaft
Nach den bisherigen Erfahrungen bedeutet die Mitaufnahme der Gesamtfamilie zur
stationaren Rehabilitation des krebskranken Kindes eine ganz wesentliche Motivation fir
die Rehabilitation.
Die Mutter-Kind-Konstellation (lediglich Mitaufnahme der Mutter) ist in diesem
Zusammenhang eher ungtinstig, da gerade diese Konstellation bei vielen therapie-
bedingten Trennungen der Familie wahrend der Akutbehandlung erlebt wird und somit
insbesondere kaum Bereitschaft fir eine Rehabilitationsmaldnahme in eben
dieser Konstellation besteht. Aus der Sicht der Familie al's auch aus medizinisch-

psychologischer Sicht sollte die Mutter-Kind-Konstellation nicht weiter geférdert
werden.

- Forderung der Akzeptanz therapeutischer Mal3nahmen
Der Nutzen der entwicklungsfordernden und vertrauensvollen Eltern-Kind-
Beziehung fur therapeutische Interventionen am Patientenkind vor allem im Rahmen von
Langzeittherapien ist unbestritten. Viele Behandlungen (z.B. Physiotherapie beim
schwer zuganglichen Kind oder medizinisch-diagnostische bzw. -therapeutische
Eingriffe) werden auch in der Rehabilitation durch direkte Einbeziehung oder durch das
Wissen um

die prinzipielle Anwesenheit von Familienangehotrigen entscheidend erleichtert - im
Einzelfall erst moglich.

- Schulung und Training als Co-Therapeuten
Im Hinblick auf die notwendige Weiterfihrung von pflegerischen, physiotherapeutischen,
ergotherapeutischen oder verhaltenstherapeutischen Behandlungen, nicht nur wahrend der
Rehabilitation oder ambulant am Wohnort, sondern im taglichen Umgang zu Hause ist

die Schulung und das Training der Eltern als Co-Therapeuten sehr wichtig und insgesamt
heilungsférdernd.

- Bewdltigung und Umsetzung der durch die Erkrankung des Kindes notwendigen
Veranderungen in der Lebensgestaltung der Familie
Umgang mit Beeintr&chtigungen und Behinderungen

Notwendige Umstellung von Lebensgewohnheiten (z. B. Mobilitét, Sport, Freizeit usw.)
Erndhrungsumstellung

Einstellung zu gesundheitspraventiver Lebensgestaltung
Forderung der Kommunikationsfahigkeit zur Adaptation an die neue Situation.
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5. Medizinische I ndikationen bel Eltern und Geschwistern

Die medizinischen (5.) und psychosozialen (6.) Indikationen fur Eltern und Geschwister sind
im Zusammenhang mit den Reha-Zielen fur das krebskranke Kind zu sehen, wobei auch
eigene gesundheitliche Beeintrachtigungen und Belastungen der betroffenen
Familienmitglieder moglichst zu berticksichtigen sind. Behandlungsindikationen im Rahmen
einer familienorientierten Mal3nahme bestehen immer dann, wenn die therapeutische
Einbeziehung von Familienmitgliedern fir das Erreichen der Rehabilitationsziele fur das
krebskranke Kind erforderlich ist.

Medizinische Indikationen bei Eltern und Geschwisterkindern bestehen bei

bel astungsabhangigen Auffalligkeiten im Zusammenhang mit der Krebserkrankung
des Kindes wie somatischen, psychischen und psychosomatischen S6rungen bzw.
Erkrankungen, welche in den Reha-Einrichtungen behandelt werden konnen.

Reha-Ziel: - Verbesserung des allgemeinen Gesundheitszustandes und Besserung von
Symptomen durch entsprechende Behandlungen gegebenenfalls unter
Einbeziehung von Konsiliararzten

- Verbesserung psychischer Storungen durch Krisenintervention
- Spannungsreduktion und Angstbewaltigung
- Abbau von V erhaltensstorungen bei Geschwisterkindern
(z.B. Einndssen, Einkoten, Aggressionen €tc.)
- Abbau von stressbedingten Verhaltensstorungen mit
- problematischem Essverhalten (Adipositas)
- problematischem Bewegungsverhalten
- problematischem Alkohol- und Nikotingenuss
- Nervositdt und Konzentrationsschwéche (z.B. durch Mangel an
Entspannung und Freizeit
- Wiederherstellung bzw. Verbesserung der Arbeitsfahigkeit
- Wiederherstellung bzw. Verbesserung des Gesundheitsbewusstseins u.a
durch entsprechende Gesundheitserziehung

6. Psychosoziale Indikation bel Eltern und Geschwistern

Die Diagnose und Therapie der |ebensbedrohlichen Erkrankung eines Kindes fuhrt bei allen
Familienmitgliedern zu psychosozialen Problemen und Belastungen. Die Therapiekonzepte in
der Rehabilitation missen hier das gesamte familidre Beziehungsgefige im Auge haben. Dies
kann das Arbeiten mit der Gesamtfamilie wie auch mit Zweier-K onstellationen und
Einzelpersonen erfordern.

Reha-Ziel:

- Herstellung einer die Entwicklung und die Heilung des kranken Kindes
forderlichen Atmosphére

- Motivation fir eine weiterfihrende ambul ante Behandlung

- Hilfe fUr einen adaquaten Umgang mit den mit der Erkrankung
verbundenen Gefuihlen

- Stabilisierung des Familiensystems

- Stérkung der erzieherischen Kompetenz

- Klarung der intrafamiliéren Beziehungen
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- Beeinflussung von Verhaltensauffalligkeiten bei Geschwisterkindern durch

- Verhaltensbeobachtung

- Stérkung der Integration in ein soziales Netz nach krankheitsbedingter Zeit
der Isolation

- Hilfe fur Konfliktldsungen

7. Leistungsstruktur der Berufsgruppen in den Rehakliniken und
Besonder heiten bei der Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen

In den Rehabilitationseinrichtungen mit familienorientiertem Konzept missen folgende
Berufsgruppen in ausreichender Zahl vertreten sein:
Kinderarzte mit onkologischer Qualifikation
Allgemeinarzt/Internist/Orthopé&de, gegebenenfalls konsiliarisch
Klinische Psychologen, evtl. Neuropsychol ogen
Dipl. Sozialpadagogen/Dipl. Soziaarbeiter
Kinderkrankenfachpflegekréfte
sonstige Fachpflegekréfte/Arzthel fer
Physi otherapeuten/Sporttherapeuten bzw. vergleichbare Berufsgruppen
medi zinische Bademeister und Masseure
Ergotherapeuten
Dipl. Heilpadagogen und vergleichbare Berufsgruppen
Padagogische Fachkrafte/Erzieher
Diétassistenten
Lehrer (moglichst Anbindung an Krankenhausschule)

Die Mitarbeiter mussen in der Arbeit mit onkologisch erkrankten Kindern und Jugendlichen
geschult sein. Zu berlicksichtigen sind insbesondere auch folgende Besonder heiten bei der
Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen entsprechend den Ausfihrungen im
gemeinsamen Rahmenkonzept der Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation (BAR
1998):

- Die Adaptation (auch immunologisch) und Orientierung an eine neue

Umgebung dauert langer.

- Die Untersuchungsprozesse sind zeitaufwendiger als bei Erwachsenen.

- Die therapeutischen Ablaufe miissen so gestaltet sein, dass sie den
entwicklungs- spezifischen Besonderheiten und der Belastbarkeit entsprechen.

- Der fUr Kinder erforderliche Freiraum muss gewéhrleistet sein.

- Da gruppendynamische Prozesse bei Kindern und Jugendlichen ein
wesentlicher Teil der Vorsorge- und Rehabilitationsmal3nahmen sind, soll die
Aufnahme

bzw. Entlassung gruppenweise erfolgen.
Innerhalb des psychosozialen Bereichs bendtigen die Therapeuten entsprechende
Zusatzqualifikationen (z.B. Gespréchstherapie, Verhaltenstherapie, Familientherapie).
Uber den oben skizzierten Rahmen hinausist es erforderlich, fiir spezielle Patienten
spezifische therapeutische Leistungen Uber Honorarvertrage, Teilzeitkréfte oder andere
K ooperationsmodelle vorzuhalten (z.B. Logopéadie).
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8. Grenzen des Grundsatzes: ,, ambulant vor stationar“

Nach den gemeinsamen Rahmenempfehlungen fir ambulante und stationére V orsorge- und
Rehabilitationsleistungen auf der Grundlage des § 111 a SGB V vom 12. Mai 1999 werden
Mal3nahmen, die mit gleicher Erfolgsaussicht sowohl ambulant als auch stationar durchfihr-
bar sind, grundsétzlich ambulant durchgefihrt. Bei der Beurtellung sind soziamedizinische
und wirtschaftliche Gesichtspunkte zu beachten. Neben diesem zitierten wirtschaftlichen
Grundsatz kommen jedoch fir die BAR (1998) ,, ambulante Rehabilitationsmal3nahmen fur
Kinder und Jugendliche derzeit grundsétzlich nicht in Betracht, da sie die fur gruppen-
dynamische und gruppentherapeutische Prozesse erforderlichen V oraussetzungen nicht
erfullen kdnnen. Allgemein gilt auch hier, dass Kinder keine kleinen Erwachsenen sind.”
Auch im Rahmenkonzept des Verbandes Deutscher Rentenversicherungstrager (VDR 1998)
ist die ,,ambulante Rehabilitation fur Kinder/Jugendliche zu Lasten der gesetzlichen
Rentenversicherung (auch im Rahmen von Model | projekten) unter den gegenwértigen
rechtlichen Rahmenbedingungen bisher nicht vorgesehen®.

Diese Empfehlungen berlicksichtigen, dass die strukturellen Moglichkeiten fur eine
ambulante Mal3nahme bei Kindern und Jugendlichen nicht gegeben und aus den oben
zitierten Grundsétzen heraus auch nicht zu realisieren sind.

Hierbei ist auch Folgendes zu beachten: In der Empfehlungsvereinbarung der RV- und KV-
Tréger zur ambulanten/(teil stationaren) Rehabilitation vom 13. Mai 1996 wird es
ausdricklich als Ausschlusskriterium fir diese Rehabilitationsform angesehen, wenn eine
erheblich eingeschrankte Belastbarkeit vorliegt und eine zeitwei se Entlastung und
Distanzierung vom sozialen Umfeld geboten ist (8 7 dieser Vereinbarung). Gerade fur die im
Rahmen der familienorientierten Rehabilitation krebskranker Kinder mitzubetreuenden
Familienangehorigen wéare bei der ambulanten Rehabilitation eine Entlastung von hduslichen
und anderen sozialen Verpflichtungen, die den Rehaprozess erheblich beeintrachtigen
konnen, nicht moglich. Auch aus diesem Grund kann daher die ambulante Rehabilitation
krebskranker Kinder nicht in Betracht kommen.

9. Zugangsweg zur familienorientierten stationaren Rehabilitation

Behandelnder Arzt (in der Regel Onkologe der Akutklinik)

-stellt Rehabedirftigkeit und Indikation fir eine familienorientierte
Rehabilitation fest

-beurteilt Rehabilitationsfahigkeit und Rehabilitationspotenzial

-beschreibt das Rehabilitationsziel

-erstellt nach Prifung einen Befundbericht mit Beurteilung

-empfiehlt die Art der Rehabilitationsmal3nahme

-gibt der aufnehmenden Rehabilitationsklinik alle notwendigen Informationen
weiter (Diagnosen, Anamnese, Epikrise, etc.)

Psychosozialer Dienst in der Akutklinik in Verbindung mit dem behandelnden Arzt

-ist an der Feststellung der Rehabilitationsbedurftigkeit beteiligt

-informiert und motiviert Patient und Familie

-erstellt einen Befundbericht mit Beurteilung

-gibt der aufnehmenden Rehabilitationsklinik alle notwendigen Informationen
weiter (formuliert Rehabilitationsziele aus psychosoziaer Sicht)

-hilft der Familie nach vorheriger eingehender Priifung bei der
Antragstellung
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Weitere die Familie/einzelne Familienmitglieder behandelnde Arzte und Psychotherapeuten
-werden gegebenenfalls herangezogen und beziehen Stellung
-geben Therapi eempfehlungen

Antragstellung und Rechtsgrundlagen
- erfolgt durch die versicherten Eltern oder einen Elternteil bei der
- Krankenversicherung (8 40 Abs. 2 SGB V i.V. mit 8§ 11 Abs.3 SGB V) oder
- Rentenversicherung (8 31 Abs. 1 SGB VI) i.V. mit den hierzu erlassenen
gemeinsamen Richtlinien der RV-Trager

L eistungstrager
-Uberprifen die versicherungsrechtlichen und persdnlichen/medizinischen
Voraussetzungen
-leiten gegebenenfalls alle notwendigen Unterlagen an ihren sozial medizinischen
Dienst weiter, dieser prift die medizinische Indikation , d.h.
-die Rehabilitationsbedurftigkeit
-die Rehabilitationsfahigkeit
-das Rehabilitationspotenzial
-wel ches rehabilitative Angebot im Hinblick auf das Rehabilitationsziel fir
den Einzelfall notwendig und sinnvoll ist.

10. Verweildauer

Die gesetzlich vorgesehene Regelverweildauer fur die stationéare Rehabilitation von 3
Wochen (8§40 Abs. 3S. 2 SGB V und § 15 Abs.3 S. 1 SGB V1) wird dem
Rehabilitationsbedarf von Kindern und Jugendlichen nicht gerecht. Bei der Festlegung der
Dauer fir die stationare Rehabilitation ist grundsétzlich zu berlicksichtigen, dass die
angestrebten Rehabilitationsziele mit der Malinahmedauer zu erreichen sind.

In den gemeinsamen Rahmenempfehlungen der Krankenversicherung fir Vorsorge- und
Rehabilitationseistungen auf der Grundlage des § 111 a SGB V vom 12. Mai 1999 ist unter
diesem Aspekt zum Ausdruck gebracht, dass, bel stationéren Rehabilitationsmal3nahmen fir
Kinder und Jugendliche aufgrund der medizinischen und entwicklungsspezifischen
Besonderheiten grundsétzlich von vornherein eine Dauer von 4 Wochen in Betracht kommt.
Eine langere Dauer ist moglich, wenn dies zur Erreichung des Rehabilitationszieles
erforderlich ist”.

Das Rahmenkonzept der Rentenversicherung fur die Rehabilitation von Kindern und
Jugendlichen (VDR 1998) spricht sich fir eine indikationsbezogene Festlegung der Reha-
Dauer von grundsétzlich mindestens 4 Wochen oder 6 Wochen aus (je hach
Indikationsgruppe) und empfiehlt fir onkol ogische Reha-L eistungen entsprechend dem
Schweregrad dieser |ebensbedrohenden Erkrankung in dieser sensiblen Altersstufe
grundsétzlich eine 4-wochige Reha-Dauer.

Der Gesetzgeber hat dieser Sachlage inzwischen durch das GKV-Gesundheitsreformgesetz
2000 insoweit Rechnung getragen, in dem er fur die Krankenversicherung bestimmt hat, dass
stationdre Reha-L eistungen fur Kinder, die das 14. Lebengjahr noch nicht vollendet haben, in
der Regel fir 4 bis 6 Wochen erbracht werden sollen (8 40 Abs. 3 S. 5 SGB V); dartber
hinaus sollen die Spitzenorganisationen auf Bundesebene in Indikationdeitlinien jeweils eine
Regeldauer zuordnen (8 40 Abs. 3 S. 3SGB V).
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Dadie Spitzenverbande der Kranken- und Rentenversicherungstrager in den oben zitierten
Verlautbarungen bereits fur Kinder und Jugendliche — auch wenn sie dter als 14 Jahre sind —
eine 4-wdchige Reha-Dauer empfehlen, sollte grundsétzlich fir Reha-Leistungen der
Kranken- und Rentenversicherung an diesem Zeitrahmen fur alle krebskranken Kinder
festgehalten werden, zumal die Behandlungskonzepte der speziellen Reha-Kliniken fir
krebskranke Kinder und Jugendliche auf eine Regel-Behandlungsdauer von 4 Wochen
ausgelegt sind.

11. Erneute Rehabilitation/Wieder holungsmaldnahmen

Die stationédre familienorientierte Rehabilitation hat in der Regel den Charakter einer
einmaligen Mal3nahme. Sollte ggf. eine erneute medizinische Rehabilitation (jeglicher Art
und Indikation) notwendig werden, ist Folgendes zu berlicksichtigen. Gemal3 § 12 Abs. 2 Satz
1 SGB VI erbringt die gesetzliche Rentenversicherung medizinische Leistungen zur
Rehabilitation nicht vor Ablauf von vier Jahren nach Durchfihrung solcher oder @nlicher

L eistungen zur Rehabilitation, deren Kosten aufgrund 6ffentlich-rechtlicher Vorschriften
getragen oder bezuschusst worden sind. Eine gleichlautende Regelung enthélt fir den Bereich
der gesetzlichen Krankenversicherung 8 40 Abs. 3 Satz 4 SGB V fir medizinische Leistungen
und 8 23 Abs. 5 Satz 4 SGB V fur medizinische Vorsorgeleistungen. In all diesen Félen gilt
diese Einschrénkung jedoch nicht, wenn vorzeitige L eistungen aus gesundheitlichen Griinden
dringend erforderlich sind. In diesen Fallen ist also neben der tblichen Prifung der Reha-
Bedurftigkeit, -Fahigkeit und positiven Reha-Erfolgsprognose zudem auch diese Frage der
Dringlichkeit zu beantworten. Unabhangig davon ist die Frage der notwendigen Gestaltung
der Rehabilitation zu sehen. Dabei ist auch zu prifen, ob einzelne oder alle Familien-
mitglieder erneut in die Reha-MalRnahme einbezogen werden miissen.

Bei Krebserkrankungen gilt bel der gesetzlichen Rentenversicherung noch eine Besonderheit:
Die Trager der Rentenversicherung konnen als sonstige L eistungen zur Rehabilitation nach §
31 Abs. 1 Satz 1 Nr. 3 SGB VI onkologische Nachsorgel eistungen bel malignen Geschwul st-
und Systemerkrankungen erbringen. Diese L eistungen werden bis zum Ablauf eines Jahres
nach einer beendeten Primarbehandlung gewahrt. Dartiber hinaus kénnen bis zum Ablauf von
zwei Jahren nach beendeter Primérbehandlung Mal3nahmen im Einzellfall erbracht werden,
wenn erhebliche Funktionsstérungen entweder durch die Tumorerkrankung selbst oder durch
Komplikationen bzw. Therapiefolgen vorliegen. Leistungserbringungen sind also in diesen
Fallen durchaus auch wiederholt innerhalb des 1-Jahres-Zeitraumes, nach Ablauf der 1-
Jahresfrist bei besonderem Rehabilitationsbedarf oder nach erneuter Primérbehandlung mit
Moglichkeiten der Wiederholung und Fristiberschreitung moglich.”

Ein Rezidiv der Krebserkrankung ist in Bezug auf die Indikation zur familienorientierten

Rehabilitation wie eine Neuerkrankung zu betrachten. Somit ist eine Mal3nahme nach einem
Rezidiv als erneute Erstmal3nahme anzusehen.
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12. Kooper ationen/Netzwerk in der Behandlungsstrategie

Aufgrund der geringen Inzidenz von Krebserkrankungen bel Kindern und Jugendlichen und
der daraus resultierenden tberschaubaren Zahl von onkologischen Zentren, ist die
Zusammenarbeit zwischen Akutkliniken und Rehabilitationskliniken eng und intensiv. Die
spezifischen, familienorientierten Behandlungskonzepte erfordern einen hohen
Qualitatsstandard. Dieser kann ebenfalls aus Grinden der geringen Erkrankungshéufigkeit
nur in wenigen, mit der Gesellschaft fur péadiatrische Onkologie und Hamatol ogie (GPOH)
kooperierenden Kliniken gewahrleistet werden (Arbeitsgemeinschaft familienorientierte
Rehabilitation).

Eine Vernetzung der therapeutischen Mal3nahmen nach der Rehabilitation ist ein wesentliches
Qualitatskriterium. Bereits wahrend der Reha werden weiterf ihrende Betreuungsschritte
eingeleitet. Dies erfolgt in enger Absprache mit der (weiter)betreuenden Akutklinik. Ein
wichtiger Aspekt hierbei ist die Motivationsarbeit im Hinblick auf langfristige Behandlungen,
die darauf ausgerichtet sein missen, den Reha-Erfolg zu erhalten. Es bestehen enge

K ooperationen mit Reha-Beratern, Sozialarbeitern, Psychologen, Arbeitgebern (falls
notwendig und das Einversténdnis vorliegt). Aus dem Selbsthilfeaspekt heraus werden
Kontakte zu ambulanten Gruppen vermittelt. Impulse gehen von der stationéren
Rehabilitation auch fir die Auswahl von Hilfsmitteln, gegebenenfalls der Gestaltung der
hauslichen Versorgung, schulischen und berufsfordernden L eistungen aus.

13. Dokumentation und Qualitétssicherung

Die Reha-Kliniken dokumentieren die therapeutischen und diagnostischen Leistungen und
Methoden der familienorientierten Reha-Malinahmen nach Art, Umfang und Erfolg. Die
medi zinischen Entlassungsberichte werden nach den Vorgaben der jeweiligen Versicherungs-
trager erstellt (siehe Leitfaden zum einheitlichen Entlassungsbericht in der medizinischen
Rehabilitation der gesetzlichen Rentenversicherung des VDR 1997 und Gemeinsames
Rahmenkonzept zur Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen der BAR 1998 sowie
Rahmenempfehlung nach § 111 a SGB V vom 12. Mai 1999).

Im Entlassungsbericht werden dabei insbesondere die Rehabilitationsziele definiert und der
Reha-Verlauf mit den Ergebnissen der Mal3nahme sowie den Empfehlungen dargestel|t.

Ein einheitliches Qualitatssicherungsprogramm mit Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitét
besteht fur die Kinderrehabilitation zur Zeit nicht. Die in der Arbeitsgemeinschaft
familienorientierte Rehabilitation mitarbeitenden Rehabilitationskliniken fihren jedoch
interne qualitéatssichernde Mal3nahmen durch und werden kommende Qualitétssicherungs-
programme der Renten- und Krankenversicherungen in ihre Konzepte integrieren.
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14. Langfristige Evaluation/Studien

Mit der Evaluation des familienorientierten Behandlungskonzeptes wurde bereits 1989 von
der psychosozialen Nachsorgeeinrichtung der Universitét Heidelberg (Haberle, Schwarz
1991) begonnen. Zwischenzeitlich wurden weitere Erhebungen zur Uberprifung der Prozess-
und

Ergebnisqualitét durchgefihrt (siehe unter Literaturhinweise insbesondere die Publikationen
von Mathes, Haberle und Schwarz 1997 sowie Schwarz 1998). Sdmtliche Studien belegen die
hohe Wirksamkeit der stationaren, familienorientierten Rehabilitation bei krebskranken
Kindern.

Seit 1996 wird ein Konzept zur Erfassung der individuellen und familidren Belastungs-
situation (somatisch-psychisch-psychosozial) geprift. Ziel ist es, Zugangskriterien fur die
familienorientierte Rehabilitation zu definieren. Ein wesentliches Problem hierbel ist, dass
bisher keine validierten Instrumente zur Messung der familiéren Belastung bestehen, die
zeitlich und inhaltlich einfach anzuwenden sowie auf die Reha-Ziele abgestimmt sind.
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15. Allgemeine Angaben

Entwurf und redaktionelle Bearbeitung des Inhalts sowie Koordination:

Dr. med. habil. Eberhard Leidig, Arztlicher Leiter
Sephan Maier, Psychosozialer Leiter und Verwaltungs eiter
Reha-Klinik Katharinenhohe

78141 Schonwald/Schwarzwald
Telefon: 07723/6503-122
Telefax: 07723/6503-120
e-mail: leidig@katharinenhoehe.de

Im Dialog mit: AOK-Bundesverband, BKK-Bundesverband, Bundesknappschaft, IKK-
Bundesverband, LVA Wirttemberg, MDK Baden-Wiirttemberg, VJdAK, VDR,

Unter Abstimmung mit: Herrn Prof. Dr. D. Niethammer  Geschéftsfihrender Direktor
Universitéts-Kinderklinik Tdbingen

Frau Prof. Dr. Ch. Niemeyer Mitglied Gesellschaft fur pédiatrische
Onkologie und Hamatol ogie (GPOH)
Arztliche Direktorin der Klinik 1V,
Péadiatrische Hamatol ogie und Onkologie
Zentrum fur Kinderheilkunde und
Jugendmedizin an der Universitét Freiburg

Herrn Johannes Rau Mitglied Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in
der padiatrischen Onkologie und Hamatologie
(PSAPOH)
Psychosozialer Dienst
Universitéts-Kinderklinik Tubingen

Deutsche L euk&mieforschungshilfe (DLFH) Bonn

Arbeitsgemeinschaft familienorientierte Rehabilitation
Kliniken mit familienorientiertem Konzept:
- Klinik Bad Oexen
- Katharinenhéhe Schénwald
- Nachsorgeklinik Tannheim
- Syltklinik Wenningstedt

Anlage: Kasuistik: Schematische Darstellung von Reha-Diagnosen, Rehazielen und
therapeuti schen Interventionen am Beispiel eines Kindes mit Leukamie.
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Krebserkrankung eines Kindes am Beispiel der Familie M. Unmittelbare Auswirkungen auf die einzelnen Familienmitglieder.
Reha-Diagnosen (links) und daraus abgel eitete Reha-Ziele (mitte) sowie Therapiekonzept in der Rehabilitation (rechts). Zusammenhénge und Wechselwirkungen (* ) einzelner Stérungen.

KrebskrankesKind (F. M., 10 Jahre€)

Erkrankungsdiagnose Akute lymphoblastische Leukamie

in Erhaltungstherapie *
- Starke generelle korperliche
Reha-Diagnosen Leistungseinschrénkung * Rehaziele: - Verbesserung der Beweglichkeit, Therapie: - Spezifische Krankengymnastik
- Paretische Bewegungsstorung bei des Gangbildes und der Ausdauer Muskelaufbautraining
Vincristin-Polyneuropathie
- Angst vor bleibender Behinder- - Hilfe bel der Krankheitsverar- - Heilpadagogische Diagnostik und Therapie,
ung und Wiedererkrankung sowie * beitung; Verénderung des Sozial- Weitervermittlung in Therapie nach der Reha,
Sel bstwertproblematik verhaltensin der Gruppe mit Integration, Beobachtung und gezielte
Stérkung des Selbstwerts padagogische Betreuung in der Kindergruppe
- Auffélliges Sozialverhalten, - Verbesserung der Beziehung zu - Kind-Elterngespréche
aufséssiges Verhalten gegen- ** den Eltern; Analyse der Probleme (Psychologe)
Uber den Eltern mit gezielter Beratung der Eltern
- Geschwisterrivalitét il - Verbesserung der Beziehung zum - Familiengespréche
Geschwisterkind
Eltern (Mutter K. M., 35 Jahre, Vater P. M., 37 Jahre)
Reha-Diagnosen: - Angste und Depressionen durch Krebs- Rehazide: - Professionelle Hilfestellung bei Therapie: - Thematische Gruppengespréache. Einzel- und

erkrankung des Kindes (Mutter/V ater)
- Leistungsabfall (Vater)

der Krankheitsverarbeitung

Paargespréache (Psychologe/Arzt)
- Austausch unter Gleichbetroffenen (setting)

- Erschdépfungssyndrom (Mutter)

- Psycho-physische Starkung

- Entlastung (setting)

- Paarproblematik

- Analyse und Bearbeitung der
Partnerkonflikte

- Einzel-, Paargespréche
Initiierung von Therapien nach der Reha

- Schwierigkeiten mit der Erziehung des
Patientenkindes und im Umgang mit
dem Geschwisterkind (Enuresis) (Eltern)

* %

*k*k

- Individuelle Erziehungsberatung
und Beratung Uber Ursache und
Umgang mit der Enuresis

- Gespréche/Aufklérung
(Arzt/Psychologe)
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- Stref3verhalten mit starkem Niko-
tinabusus (Mutter), - Vernachlassigung
sportlicher sowie sozialer
Aktivitaten sowie Ubergewicht (Vater)

- Verénderung des Gesundheits-
verhaltens
- Verbesserung des aktuellen K drperbildes

- Beratung/Behandlung
(Erndhrungsberatung, Nichtraucher-
training) Verhaltenstherapie
Motivation (z. B. Sport)

Geschwisterkind (R. M., 6 Jahre)

Reha-Diagnosen: - Sekundére Enuresis nocturna seit
Krebserkrankung des Geschwisters

Rehazide:

- Analyse und Verbesserung der
Enuresis-Problematik

Therapie:

- Beratung/Aufklarung/Psychotherapie
(Arzt/Psychologe)

- Geschwisterrivalitét

- Verhaltensénderung mit Verbesserung
der Beziehung zum
krebskranken Geschwister

- Heilpadagogische Diagnostik und Therapie,
Weitervermittlung in Therapie nach Reha,
Integration, Beobachtung und gezielte pada-
gogische Betreuung in der Kindergruppe

- Familiengespréch
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