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1 Einleitung

In den letzten Jahren nahm die Héaufigkeit chronischer Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter zu, was aus medizinischer und psychosozialer Sicht zu
einem wachsenden Handlungsbedarf fuhrt (Noeker & Petermann, 1997). Die
geschétzte Pravaenz chronischer Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
liegt nach einer amerikanischen Studie, in die Daten von Uber 11.000 vier- bis
sebzehnjghrigen Kindern eingingen, insgesamt bei etwa 10% (Gortmaker,
Walker, Weitzman & Sobol, 1990; Noeker & Petermann, 1997). Chronische
Krankheiten bilden die medizinische Hauptindikation fir stationdre Reha-
Malnahmen. Kinder mit Asthma bronchiale stellen die mit Abstand grofte
Krankheitsgruppe dar und sind dementsprechend auch fihrend in der Inan-
spruchnahme stationérer Rehabilitationen. Eine Auswertung der durchgefihrten
Reha-Malinahmen fir Kinder durch die Rentenversicherungstréger im Jahr
1995 (VDR, 1997) ergab, daR fast die Hafte der Heilbehandlungen auf Er-
krankungen der Atmungsorgane entfallen (s. Tab. 1). Einen nennenswerten
Anteil von jewells Uber 2500 durchgefiihrten Mal3nahmen nehmen weiterhin
die Diagnosen Adipositas, Hauterkrankungen sowie psychische Stérungen ein.
Nicht enthaten sind in dieser Statistik die NachsorgemalZnahmen fir krebs-
kranke Kinder, die sich ebenfdls haufig einer stationdren Rehabilitation unter-
ziehen (vgl. Petermann et al., 1997).

Der Eintritt einer chronischen Erkrankung im Kindesalter bringt sowohl fur das
betroffene Kind as auch fur seine Familie zahlreiche psychosoziale Belastun-
gen mit sich (vgl. Eiser, 1993; Petermann, Noeker & Bode, 1987). Im ungin-
stigen Fall konnen bei den Betroffenen klinisch bedeutsame und damit auch
behandlungsbediirftige psychische Stérungen oder Verhaltensauffélligkeiten
auftreten. Eine zusammenfassende Beurteilung zum Gelingen der Krankheits-
bewdltigung bei chronischen Krankheiten des Kindesalters ermdglicht eine
Meta-Anayse von Lavigne und Faier-Routman (1992). Einbezogen wurden 87
Studien, die Patienten im Altersbereich von drei bis 19 Jahren untersuchten.
Demnach zeigen Kinder mit chronischen Krankheiten ein erhdhtes Risiko fur
internalisierende und externalisierende Verhaltensstérungen, wobei erstere
haufiger beobachtet wurden (vgl. auch Blanz, 1994).
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Tabelle 1: Statistik der Malinahmen zur stationdren Kinderrehabilitation.

Reha-Statistik 1995

Chronische und nicht naher bezeichnete Bronchitis 2807 11,5%
Asthma bronchiae 4655 19,1%
Erkrankungen der oberen Luftwege 2184 9,0%
Sonstige Erkrankungen der Atmungsorgane 978 4,0%
Gesamtsumme Atmungsor gane 10624 43,6%
Wirbel sulenverbiegungen 721 2,9%
Chronische Polyarthritis 51 0,2%
Sonstige Erkrankungen der Bewegungsorgane 385 1,6%
Fettsucht 3180 13,0%
Diabetes mellitus 138 0,6%
Funktionelle Stérungen psychischen Ursprungs 163 0,7%
Sonstige Neurosen und psychische Stérungen 2853 11,7%
Hautkrankheiten 2581 10,6%
Krankheiten der Verdauungsorgane 90 0,4%
Erkrankungen der Nieren und Harnwege 155 0,6%
Neurologische Krankheiten 340 1,4%
Songtige Krankheiten bzw. keine Aussage mdglich 3087 12,7%
Gesamtsumme 24368 100,0%

Eine chronische Krankheit wirkt sich nicht nur auf das erkrankte Kind aus,
sondern belastet auch die Eltern und Geschwisterkinder. Die krankheitsspezi-
fischen Stressoren, denen Familienangehérige chronisch kranker Kinder ausge-
setzt sind, variieren je nach Krankheitsbild (Walker & Zeman, 1992) und
Krankheitsschwere, so dal3 sich jeweils ein spezifisches Bild der familidren
Belastung ergibt (vgl. Abb. 1).
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Abbildung 1. Krankheitsspezifische Stressoren bel chronischen Erkrankungen des Kindes-
aters.

Angesichts der Zunahme chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugend-
ater und der angesprochenen psychosoziaen Belastungen besteht ein wachsen-
der Bedarf an spezifischen und qudifizierten Rehabilitationsangeboten fir
diese Altersgruppe. In der Kindheit ist der Krankheitsverlauf besonders positiv
zu beeinflussen und sekundédren Chronifizierungen kann entgegen gewirkt
werden (Maddux, Roberts, Sledden & Wright, 1986; Noeker & Petermann,
1997). Verhdtensweisen, die in dieser Entwicklungsphase aufgebaut werden,
gelten als sehr Uberdauernd (Bonner & Finney, 1996). Damit haben gesund-
heitsrelevante Verhatensweisen, die in dieser Altersspanne vermittelt werden,
die grofite Chance bis ins Erwachsenendter beibehaten zu werden.

2 Konzepte in der Kinderrehabilitation

Die Rahmenbedingungen und Konzepte in der Kinderrehabilitation wurden
bereits detailliert an anderer Stelle diskutiert (vgl. Petermann & Warschburger,
1996). Die folgenden Ausfihrungen konzentrieren sich auf die Ziele der
medizinischen Kinderrehabilitation und ihre Besonderheiten im Vergleich zur
Erwachsenenrehabilitation. Diese Uberlegungen bilden den Rahmen fir das
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Verstdndnis verhaltensmedizinischer Interventionen in der Kinderrehabilitation
und unterstreichen die Bedeutung, die der Kinderrehabilitation zukommt.

2.1 Aufgaben und Zidle der Kinderrehabilitation

Das Krankheitsfolgenmodell der WHO verdeutlicht den umfassenden Zugang

der medizinischen Rehabilitation. Demnach missen Krankheitsfolgen auf drei

Ebenen - organisch, personenbezogen und gesellschaftlich - betrachtet werden:

o Auf der organischen Ebene besteht eine Schadigung, ein Verlust oder eine
Abweichung der psychischen, physiologischen oder anatomischen Struktur.

« Personenbezogen kann diese Schadigung zu einem Verlust oder einer Ein-
schrénkung in den als norma erachteten Fahigkeiten fuhren (z.B. in soziden
Fertigkeiten der Alltagsbewdtigung).

« Die Schédigung oder Fahigkeitseinschrankung kann - gesellschaftlich be-
trachtet - die Auslibung sozialer Rollen (z.B. Rolle as Freund oder Mit-
schuler) beeintrachtigen.

Um dem umfassenden Anspruch von Rehabilitation gerecht zu werden, missen
alle drei Ebenen betrachtet werden. Dabei kann nicht davon ausgegangen
werden, dald Einschrankungen auf alen drel Ebenen gleichzeitig vorliegen. So
ist nicht jedes Kind mit Asthma mittleren Schweregrades bel der Ausiibung
seiner Hobbies eingeschrankt. Umgekehrt ist es durchaus moglich, dal? Betrof-
fene mit geringen medizinischen Schédigungen Uber massive Beeintréchtigun-
gen klagen. Der Prozel? der Krankheitshewéltigung kann nicht auf die zu-
grundeliegende chronische Erkrankung reduziert werden. Darlber hinaus sind
Moderatoren (wie z.B. Alter oder Geschlecht) oder Mediatoren (z.B. Krank-
heitsbewdltigung oder -bewertung) zu betrachten, die diesen Prozel3 beein-
flussen (Rudolph, Dennig & Weisz, 1995).

Die medizinische Rehabilitation im Kindes- und Jugendalter verfolgt in vielen
Punkten praventive Ziele. Korperliche und erwerbsmindernde Folgen der
priméren Schéadigung sind oft noch nicht vorhanden, aber bereits absehbar.
Chronisch kranke Kinder und Jugendliche missen sich auf ein Leben ein-
stellen, das ihrer gesundheitlichen Situation angepald ist. Dies schliefd ein,
daR mogliche sekundédre Chronifizierungen und spatere Minderungen der
Erwerbstétigkeit (z.B. durch eine ,,gesundheitsschédliche” Berufswahl) bereits
im Vorfeld verhindert werden.

Dartber hinaus stellt die chronische Erkrankung zahlreiche Anforderungen an
einen eigenverantwortlichen Umgang mit den Behandlungserfordernissen. So
sollten beispielsweise asthmakranke Kinder und Jugendliche Ausldser moglichst
meiden, sich bei der Behandlung kooperativ verhalten, bei Atemnot selb-
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sténdig Gegenmal3nahmen (z.B. Lippenbremse) ergreifen, sportlich aktiv sein

sowie offen und selbstbewul® mit der Erkrankung umgehen (vgl. McNabb,

Wilson-Pessano & Jacobs, 1986). Dies verdeutlicht, dal3 die Ziele medizi-

nischer Reha-Malinahmen sehr vielgestaltig sein miissen; medizinische Rehabi-

litation soll:

e bestehende Leistungseinschrankungen beseitigen und die Leistungsfahigkeit
wiederherstellen,

e die Entstehung von Chronifizierungen verhindern und die Langzeitprognose
positiv beeinflussen,

e dabe helfen, die (Re)Integration (in Beruf, Schule, Ausbildungsprozef3,
Familie und Gesdllschaft) sicherzustellen sowie

e die Lebensgualitét verbessern.

Um diese Zide zu erreichen, umfaldt die Rehabilitation einen breiten Mal3-

nahmenkatalog; hierzu zahlen:

Durchfiihrung von Diagnostik,

Ergtellung eines individuellen Behandlungsplans,

Information und Beratung,

Optimierung der medizinischen Therapie,

Forderung einer angemessenen Einstellung gegentber und eines forderli-

chen Umgangs mit der Erkrankung,

Einleitung einer Verhatensdnderung,

sozidlmedizinische Beurteilung und

® Planung weiterer Maldnahmen im Anschlul3 an die stationdre Intervention
(vgl. Buschmann-Steinhage, 1996).

Die Malinahmen konzentrieren sich in erster Linie auf Leistungen fur den
Rehabilitanden selbst (z.B. Optimierung der medizinischen Therapie oder
Vermittlung eines angemessenen Umgangs mit der Erkrankung), schlief3en aber
das unmittelbare personliche Umfeld (z.B. Beratung oder Schulung der Eltern)
nicht aus (vgl. Weber-Falkensammer & Vogd, in diesem Buch). Die Rehabili-
tation von Kindern und Jugendlichen zielt somit vor allem auf die Forderung
einer angemessenen Krankheitshewdtigung sowie die Préavention von mogli-
chen Entwicklungs- und sekundéren Krankheitsrisiken ab. Der Gesundheits-
zustand soll durch die Rehabilitation verbessert werden.

2.2 Besonderheiten der Kinderrehabilitation

Kinder sind keine ,,kleinen Erwachsenen®, daher sind die Konzepte der Erwachse-
nenrehabilitation nicht einfach auf Kinder und Jugendliche Ubertragbar (vgl.
Petermann & Warschburger, 1996). Eines der Hauptziele der Rehabilitation im
Erwachsenenalter, die Wiedereingliederung ins Erwerbsleben, trifft auf Kinder
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und Jugendliche nicht zu. Flr sie geht es nicht darum, sie in den Arbeitsprozef3 zu
reintegrieren, sondern sie fur ihr spéteres Arbeitdeben zu befghigen und zu
starken.

Die Inhate und Ziele einer konkreten Heilbehandlung werden zudem mal%
geblich durch das Entwicklungsniveau des Kindes bestimmt. Wahrend Jugend-
liche an Fragen der zukinftigen Berufswahl interessiert sind, stehen fir Schul-
kinder hingegen eher Fragen wie die Teilnahme am Sportunterricht im Vorder-
grund. Kinder und Jugendliche bendtigen daher Informationen, die konkret auf
ihre Situation und auf ihre Anforderungen im Alltag zugeschnitten sind. Die
Informationen missen atersentsprechend aufbereitet werden; die kognitiven
Voraussetzungen der jeweiligen Zielgruppe (z.B. Kleinkinder oder Jugendliche)
sind zu berlcksichtigen.

Winschenswert ist, dal3 in der Kinderrehabilitation durch gesundheitsférderli-
che Malinahmen Risikofaktoren vermindert und Ressourcen aufgebaut werden.
Entscheidende Aufgabe einer Heilbehandlung ist es im ersten Schritt, die
individuellen und modifizierbaren Risikofaktoren kennenzulernen. Auf dieser
Grundlage lassen sich in einem zweiten Schritt Verhaltensstrategien vermitteln,
um die Risikofaktoren zu reduzieren. Darliber hinaus gilt es, Schutzfaktoren zu
starken und aufzubauen, die ihrerseits eine angemessene Krankheitsbewadltigung
des chronisch kranken Kindes unterstutzen und foérdern. Als familidre Ressour-
ce it beispidsweise der dterliche Erziehungsstii zu nennen. Auf seiten der
Kinder wird das Erleben von Kompetenzen im Alltag (z.B. spezielle Hobbies)
oder von Selbstwirksamkeit im Umgang mit der Erkrankung als hilfreich
gewertet (Hill-Beuf & Porter, 1984; Umann, 1992). Aus diesen Uberlegungen
ergeben sich zahlreiche Ansatzpunkte fir Interventionsverfahren, die nicht
einseitig auf den Abbau von Risiken abzielen.

2.3 Formen de Kinderrehabilitation

Die stationdre medizinische Rehabilitation bildet in Deutschland den Schwerpunkt
der rehabilitativen Leistungen. Daneben werden zur Flexibilisierung der Rehabili-
tation teilstationdre und ambulante Angebote in einem abgestuften Leistungssystem
aufgebaut. Wahrend sich bei den Erwachsenen die Leistungsangebote in erster
Linie auf den Betroffenen erstrecken und Familienmitglieder in stationdren Ein-
richtungen nicht mit aufgenommen werden, besteht fir jingere Kindern (bis ca
sechs Jahren) laut Sozialgesetzbuch die Moglichkeit, eine Begleitperson mit
aufzunehmen (Kind mit Begleitperson). Ziel einer solchen Malinahme mit Begleit-
person ist es nicht, den einzelnen Familienmitgliedern kurzfristig Erleichterung zu
verschaffen, viddmehr soll die Familie in die Lage versetzt werden, mit der chro-
nischen Erkrankung des Kindes umzugehen. Viele der Behandlungsschritte Gber-
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fordern jungere Kinder. Hier sollen Eltern als Mediatoren und Ansprechpartner
der Arzte mit einbezogen und geschult werden.

Bel besonders belastenden Erkrankungen (z.B. in der Onkologi€e) werden familien-
orientierte Malnahmen angeboten. Ein Anspruch auf Reha-Leistungen fir Fa-
milienangehtrige besteht alerdings aus rechtlicher Sicht (It. SGB) nicht, wenn-
gleich sie in Einzelfdlen aufgrund besonderer Rehabilitationsbedirftigkeit zu-
gesichert werden kann (Niebank, Kroll, Petermann & Schwarz, 1995). Eine
krankheitsbegleitende Familienbetreuung wirkt vor alem psychosozialen Krank-
heitsfolgen und verringert massive psychosoziale Belastungen. Im glnstigsten Fall
beginnt die psychosoziale Mitbetreuung der Familien daher unmittelbar nach der
Diagnosestellung bzw. beim ersten stationdren Aufenthalt des Kindes (Adams-
Greenly, 1990) und wird als ambulante oder stationdre Reha-Maldnahme fortge-
setzt. Die familienorientierte Rehabilitation wird gesondert vorgestellt werden.

3 Verhaltensmedizinische Interventionen in der Kinderrehabilitation

In den letzten Jahren wurden verstérkt psychologische Interventionsverfahren fur
das Kindes- und Jugendalter entwickelt und klinisch erprobt. Im Zentrum der
Betreuungs- und Rehabilitationsangebote flr chronisch kranke Kinder und Jugend-
liche sowie ihre Familien stehen verhatensmedizinische Interventionen, die in der
Tradition der Behavioral Medicine (Traue, 1993) und Behavioral Pediatrics
(Varni, 1983) verankert sind und hierzulande dem sich profilierenden, inter-
disziplindren Fachgebiet der Padiatrischen Psychologie (vgl. Petermann & Wiede-
busch, 1997) zugeordnet werden kodnnen. Einige Interventionsverfahren und
spezifische Ansétze der kindbezogenen Rehabilitation sollen vorgestellt werden.

3.1  Entspannungsverfahren

Der Einsatz von Entspannungsverfahren erfolgt bei chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen mit dem Ziel der Préavention oder Bewdltigung krankheits-
bedingter Belastungen und ist Bestandteil sowohl ambulanter wie auch stationérer
Rehabilitationsangebote. Verschiedene Entspannungsverfahren haben sich in der
Anwendung bei Kindern und Jugendlichen bewahrt, wobel zur Auswahl einer
geeigneten Methode Kriterien zur differentiellen Indikation herangezogen werden
sollten (vgl. U. Petermann, 1996; Abb. 2).
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Abbildung 2: Entspannungsverfahren bei Kindern und Jugendlichen.

Ein wichtiges Auswahlkriterium flir Entspannungsverfahren ist das Lebensater der
Kinder bzw. Jugendlichen. Bel Kindern hat sich eine Kombination von Entspan-
nung und Imagination as besonders effizient erwiesen. So werden zum Beispiel
bei der bildgetragenen Kurzentspannung (Kapitén-Nemo-Geschichte, U. Peter-
mann, 1996) Ubungen des Autogenen Trainings mit imaginativen Verfahren (vgl.
Petermann & Kusch, 1993) kombiniert. Dabel werden sogenannte Einstiegsbilder,
die bel jeder Entspannungsiibung wiederkehren und den Kindern Sicherheit ver-
mitteln, sowie wechselnde Erlebnishilder, die zu einer Intensivierung der Ent-
spannung beitragen, verwendet. Bei imaginativen Ubungen mit Kindern hat es sich
als glingtig erwiesen, nicht nur passive Vorstellungsbilder zu verwenden, sondern
die Kinder zu einer aktiven Beteiligung an den Vorstellungsbildern aufzufordern.
Eine weitere kombinierte Methode stellen die kognitiv-behavioralen Entspannungs-
verfahren dar, deren Ablauf sich in eine initiale Entspannungsphase, eine Lernpha-
se mit selektiver Aufmerksamkeit und eine abschlief}ende Erholungsphase gliedert.
Wahrend der Lernphase kénnen je nach Lernziel verschiedene kognitiv-behaviora:
le Verfahren, beispielsweise Selbstverbalisationen oder -instruktionen, eingesetzt
werden.

Bei einigen Krankheitshildern ist auf eine mogliche Kontraindikation bestimmter
Entspannungsverfahren zu achten. Wéahrend beispielsweise asthmakranke Kinder,
deren Anfalle durch emotionale Anspannung und Stref3 ausgel 6st werden, in der
Regel von Entspannungsiibungen profitieren, konnen diese bel hochéngstlichen
Kindern die wahrgenommene Bedrohung durch die Krankheit erhdhen (Vazquez
& Buceta, 1993). Bei asthmakranken Kindern erweist sich nach Creer (1991) vor
alem der Einsatz der Biofeedback-Methode als erfolgreich, um in akuten Krank-
heitssituationen Asthma-Anfalle nicht zu verschlimmem. Ein Biofeedback-Trai-
ning, bel dem asthmakranke Kinder lernten, ihre Stirnmuskulatur zu entspannen,
fUhrte zu einer reduzierten Muskelanspannung sowie einem niedrigeren Atem-
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wegswiderstand (Kotses et al., 1991). Weiterhin scheint es vielversprechend, die
Entspannungsitibungen mit Selbstinstruktionen zu kombinieren, durch die asth-
makranke Kinder sich bei einem Anfall selbst auffordern kénnen, bestimmte
Bewdltigungsversuche zu unternehmen (Creer, Kotes & Wigal, 1992; Kruse,
1992).

Entspannungsverfahren werden im Rahmen der stationéren Rehabilitation bel
zahlreichen chronischen Krankheit as erganzende Therapiemal3nahme eingesetzt,
da Stref3 und damit einhergehende physiologische Verénderungen mit Symptom-
verschlechterungen einhergehen (vgl. Hampel & Petermann, 1997).

3.2  Schmerzbewaltigungstechniken

Interventionen zur Schmerzbewdtigung in der Rehabilitation sind bei Krankheits-
bildern angezeigt, die mit chronischen oder rezidivierenden Schmerzen einher-
gehen, wie beispielsweise die juvenile chronische Arthritis (Truckenbrodt & von
Altenbockum, 1994), chronischer Kopfschmerz (Migrane, Spannungskopfschmerz;
Besken & Mohn, 1994) oder idiopathische Bauchschmerzen (Stade & Petermann,
1994). Die Ziele dieser Mal3nahmen liegen darin, das Schmerzerleben zu reduzie-
ren, die Schmerztoleranz zu erhthen und dadurch letztlich die Lebensqualitét der
Schmerzpatienten zu erhéhen (Turk & Rudy, 1992). Um dies zu erreichen, wird
zum einen eine Schmerzprohylaxe betrieben, indem die Auftretenshaufigkeit
audl6sender Faktoren von Schmerzattaken (z.B. Trigger-Faktoren bei kindlicher
Migrane) verringert wird. Zum anderen wird eine aktive Bewdtigung von
Schmerzattacken oder -episoden angestrebt, wobei die erlebte Schmerzintensitét
und die schmerzbedingten Beeintréchtigungen nach Méglichkeit reduziert werden
sollen (vgl. Breuker, Mihlig & Petermann, 1997). Ansatzpunkte fur verhatens-
medizinische Mal3nahmen bilden psychische Faktoren, die neben der physiologi-
schen Komponente das Schmerzerleben modulieren und denen beim chronischen
Schmerz ein vid groRReres Gewicht zukommt as beim Akutschmerz.

Interventionen bei chronischem Schmerz (vgl. Abb. 3) konzentrieren sich sowohl
auf die subjektive Schmerzwahrnehmung, zum Beispiel die schmerzbegleitend
auftretenden Emotionen und Kognitionen, as auch auf das Schmerzverhaten. Um
die Schmerzsymptomatik des Kindes differenziert einschétzen zu kénnen, werden
Schmerztagebiicher (z.B. Migranetagebuch fir Kinder; Pothmann, Plump, Mai-
bach, Frankenberg & Kroner-Herwig, 1991) oder Schmerzfragebtgen (vgl. Krall,
1994) eingesetzt, die Auskunft Uber diverse Schmerzparameter (z.B. Schmerz-
frequenz, -dauer, -intensitdt, -1lokalisation) geben. Diese dienen nicht nur der
anfanglichen diagnostischen Abklérung, sondern auch der Verlaufsbeobachtung
der Schmerzsymptomatik nach I nterventionsbeginn.
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I nterventionen be chronischem Schmerz

-Schmer ztageblicher
Sdlbstheobachtung von Schmerzparametern

-Abbau von Schmerzverhalten
Modifikation der Reaktionen auf Schmerz

-Forderung sozialer Aktivitaten
Vermeidung von sozidem Riickzug und Depression

-Entspannungsverfahren
Autogenes Training, Progressive Muskelrelaxation, Biofeedback etc.

“Verstarkerkontingenzen
respondente, operante Konditionierung

Abbildung 3: Verhaltensmedizinische Interventionen bei chronischem Schmerz.

Das Repertoire der verfligbaren Schmerzbewdltigungstechniken ist vielfaltig. Bel
den Rehahilitationsangeboten fir chronisch kranke Kinder kommt den Entspan-
nungsverfahren (z.B. ds Bestandteil umfassender Patientenschulungsprogramme)
ein besonderer Stellenwert zu, weil sie den Teufeskreis von Anspannung und
Schmerz durchbrechen. Bei den in der Schmerztherapie eingesetzten Verfahren hat
sich vor alem die Progressive Muskelrelaxation bewahrt. Die Kérperorientierung
des Vefahrens erleichtert den Kindern die Wahrnehmung unterschiedlicher
korperlicher Zusténde und fihrt bei Jugendlichen zu einer héheren Akzeptanz (U.
Petermann, 1996). Bei Kindern mit juveniler chronischer Arthritis flhrten Lavig-
ne, Ross, Berry, Hayford und Pachman (1992) ein Schmerzbewdltigungspro-
gramm durch, das auf dem Erlernen der Progressiven Muskelrelaxation basiert.
Im Verlauf der Sitzungen wurde dieses Entspannungsverfahren dann mit weiteren
Methoden (Biofeedback, imaginative Ubungen, Selbstinstruktionen) kombiniert.
Nach Beendigung des Trainingsprogramms nahmen bel 50% und nach weiteren
sechs Monaten bei 88% der Kinder, die ihre Schmerzen in einem Schmerzta-
gebuch dokumentierten, die Schmerzen bedeutsam ab. Auch bei chronischem
Kopfschmerz im Kindesalter wird al's Entspannungsverfahren zumeist die Progres-
sive Muskelrelaxation oder Biofeedback eingesetzt (Besken & Mohn, 1994).

Zur Bewdltigung des chronischen Schmerzes werden aber auch Bewdtigungs-
Strategien vermittelt, die bei Akutschmerzen eingesetzt werden (vgl. Abb. 4). So
koénnen schmerzkranke Kinder beispielsweise angeleitet werden, in der schmerz-
haften Situation beruhigende Selbstgesprache zu fuhren und in Gedanken formel-
hafte Vorsdtze (z.B. “Ich bleibe ganz ruhig!*) zu wiederholen. Eine weitere
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Maoglichkeit ist die Aufmerksamkeitdenkung, bel der die Aufmerksamkeit vom
Schmerz weg auf einen anderen externen Reiz, zum Beispidl einen interessanten
Gegenstand oder Musik, oder dternativ auf einen anderen internen Reiz, zum
Beispiel angenehme Gedanken und Vorstellungen, gelenkt wird. Beim Einsatz der
Gedankenstop-Technik wird das Kind instruiert, jeden Gedanken an den Schmerz
sofort zu beenden (z.B. durch das Visuaisieren eines grof3en Stop-Schildes) und
durch angenehme Gedanken zu ersetzen.

Schmer zbewaltigungstechniken

-Modellernen
Modellpersonen, Modellfilme

-emotionaler Beistand
Anwesenheit von Bezugspersonen

-Entspannungsverfahren
Atemtechniken, guided imagery

-Aufmerksamkeitsienkung
internale oder extemale Ablenkung

-Selbstinstruktionen
beruhigende, formelhafte Vorsdtze

-kognitive Umbewertung
Hervorhebung positiver Aspekte

-Gedankenstop
Unterbrechung negativer Gedanken

LV erstarkerkontingenzen
respondente, operante Konditionierung

Abbildung 4: Schmerzbewdltigungstechniken.

Wéhrend eine Veranderung der subjektiven Schmerzwahrnehmung nur vom Kind
erreicht werden kann, sind beim Aufbau eines angemessenen Schmerzverhaltens
sowohl das Kind as auch seine Familie, vor dlem die Eltern (vgl. Beames,
Sanders & Bor, 1992), einzubeziehen. Neben dem Modellernen wird das
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Schmerzverhaten des Kindes durch nachfolgende Reaktionen und K onsequenzen,
also durch das operante Lernen, gepragt. Eine Verhaltensanalyse gibt Aufschlufd
Uber aud6sende, verstarkende und aufrechterhatende Bedingungen des Schmerz-
verhatens und kann unangemessene familidre Reaktionen auf SchmerzéulRerungen
des Kindes aufdecken. Generdll werden den Eltern Verhaltensregeln empfohlen,
die das Kind zu Aktivitdten anregen, ihm modellhaft positive Bewéaltigungsversu-
che aufzeigen und eine Schonung oder Sonderbehandlung aufgrund der Schmerzen
unterbinden (McGrath et al., 1988).

3.3  Patientenschulungsprogramme fir chronisch kranke Kinder

Die stationdre Versorgung fur chronisch kranke Kinder und Jugendliche geht Uber
rein medizinische Leistungen hinaus. Ein wesentliches Zid ist die ,,Hilfe zur
Selbsthilfe’, das heil die Patienten sollen lernen, mit ihrer Erkrankung um-
zugehen sowie ihren Rollen in der Gesdllschaft und den Behandlungsanforder-
gen nachzukommen. Wie bereits dargestellt, sind die Informationsvermittiung, der
Abbau von Risikoverhatensweisen sowie die Schulung zur Selbstkontrolle wesent-
liche Eckpfeiler der umfassenden Betreuung. Patientenschulungen eignen sich
hierzu besonders gut, da sie diese Inhalte miteinander verbinden. Sie finden im
Rahmen von Rehabilitationsangeboten fur chronisch Kranke in jlngster Zeit eine
zunehmende Verbreitung und Anwendung (vgl. Petermann, 1997). Diese Entwick-
lung geht einher mit einem verstérkten Interesse am Konzept der Lebensqualitét
bei chronischen Erkrankungen (vgl. Petermann & Bergmann, 1994). Das Uberge-
ordnete Ziel der Schulungsprogramme liegt darin, die Lebensqualitét chronisch
kranker Kinder zu verbessern, indem einerseits ihre Therapiemitarbeit optimiert
wird und sie andererseits im Prozef3 der Krankheitsbewdtigung gestérkt werden
(vgl. Abb. 5). Zu den Feinzielen der Patientenschulung gehorten:

e die Vermittlung relevanter Wissensinhalte und Fertigkeiten,

e die Verbesserung der Interozeption (=K &rperwahrnehmung),

e die Erhthung der Eigenverantwortlichkeit im Umgang mit der Krankheit und
e der Aufbau umfassender sozider Fertigkeiten zur Krankheitsbewéltigung

(Petermann, 1993; vgl. Abb. 5).

Die in den Schulungsprogrammen verwendeten Materialien sollten so aufbereitet
sein, dal’3 die entwicklungspsychologischen Voraussetzungen der Zielgruppe
berticksichtigt werden und eine kindgerechte Wissensvermittlung gewahrleistet ist.



Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter 489

Vermittlung von
Krankheits- und Therapiewissen

Verbesserung der
Krankheits- und Behandlungseinsicht

verbesserte Vermittlung .
Therapiemitarbeit therapeutischer Fertigkeiten
y Verbesserung der
Kérperwabrnehmung
8 Stirkung der
;il:,(:l:‘t:qu alitit Eigenverantwortlichkeit
Erhéhung der
Selbstkontrolle
[ Verbesserung des
positive Krankheitsnanagements
Krankheitsbewiltigung Vermittlung

sozialer Fertigkeiten
Verbesserung von
Problemlisefiihigkeiten

Erhhung der |
Selbstsicherheit

Modifikation des

Umgangs mit krankheits-
bezogenen Gefiithlen

Abbildung 5: Grob- und Feinziele der Patientenschulung bel chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen.

Bidang sind leider erst fir einige Krankheitsgruppen Schulungskonzepte erarbeitet
worden, die zumeist bel stationdren Aufenthalten in Reha-Kliniken, teilweise aber
auch in ambulanten Reha-Mal3nahmen umgesetzt werden. Exemplarisch werden
Schulungsprogramme fir Kinder mit Asthma bronchiale, Diabetes mellitus,
Neurodermitis und Adipositas vorgestellt. Bel diesen Krankheitshildern sind
Patientenschulungsprogramme eine Séule im therapeutischen Leistungskatalog,
zusdtzlich unterstitzen zum Beispiel spezielle Didten oder Sportgruppen den
Prozel? der Krankheitsbewdltigung.

3.3.1 Patientenschulung bel Asthma bronchiale

Im Umgang mit Asthma bronchiale kommt es vor alem darauf an, dal3 die betrof-
fenen Kinder die Vorboten von Atemnot beziehungsweise eines Asthma-Anfalls
genau und friihzeitig registrieren und richtig interpretieren. Von der Interpretation
der Symptome héangt entscheidend die Krankheitshewd tigung und Compliance ab.
Beschéftigt man sich differenzierter mit den Prozessen der Selbstwahrnehmung,
ergeben sich positive Zusammenhange zwischen der schlechten Einschétzung und
dem Lebensalter der Kinder (jingere Kinder weisen schlechtere Schatzwerte auf)
sowie der Krankheitsdauer (je langer die Kinder erkrankt sind, desto mehr
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Schwierigkeiten haben sie tendenziell den Atemwegswiderstand einzuschétzen;
vgl. Kotses, Harver, Creer & Baker, 1988). Hierbel wird die Schwere der Bron-
chokonstriktion von den Betroffenen tendenziell eher unterschétzt. VVon Bedeutung
fr die Patientenschulung ist in diesem Zusammenhang vor alem die Beobach-
tung, dai3 die Genauigkeit der Wahrnehmung auch bei Kindern gesteigert werden
kann (Petermann, 1997). Eine differenzierte Wahrnehmung von Korpersignaen
bildet die Grundlage eines optimalen Asthma-Managements. Hierbei stehen vor
allem das Wissen und die konkreten Fertigkeiten in der Umsetzung von Behand-
lungsmal3nahmen im Vordergrund. Die Notwendigkeit von psychosozialen Ange-
boten ergibt sich aus den méglichen Folgen einer chronischen Erkrankung. Lang-
andauernde Belastungen wirken sich negativ auf die Lebensqualitét und das fami-
lidre Zusammenleben aus.

Im Asthma-Verhaltenstraining (AVT; Petermann, Walter, Kéhl & Biberger,

1993) werden asthmakranke Kinder in der Altersgruppe ab acht Jahren durch

folgende Schulungsinhalte gezielt unterstutzt:

e Vermittlung medizinischer Informationen zum Krankheitshild (Anatomie,
Physiologie, Medikamente usw.);

o Erlernen der richtigen Anwendung von Medikamenten, des Umgangs mit dem
Dosieraerosol und den Inhaliergeréten;

o Schulung der Selbstwahrnehmung von kérperlichen Symptomen und Beschwer-
den;

e Schulung der Wahrnehmung und Kontrolle von Auddsern eines AsthmaAn-
fals (Allergene, unspezifische Reize, Anstrengungen usw.);

e Erlernen von Atemtechniken und Entspannungsiibungen fur das Stref3- und
Anfallsmanagement;

e FErlernen von Hilfstechniken fur das Anfalsmanagement (Lippenbremse,
atemerleichternde Korperstellungen usw.);

e Sebsteinschétzung bei kérperlichen Anstrengungen (Bewegung, Sport usw.)
und

e Einlben von Interaktions- und Kommunikationsfertigkeiten sowie Aufbau von
eigenverantwortlichem Handeln.

Die Akzeptanz des Asthmas ist Voraussetzung fir die Krankheitsbewdltigung im
Alltag und fur eigenverantwortliches Handeln. Das AVT kombiniert Wissensver-
mittlung mit Verhaltenseinibung. Das asthmakranke Kind lernt im AVT, seinen
korperlichen Zustand selbst richtig einzuschdtzen und darauf angemessen zu
reagieren. Damit optimiert das AVT die medizinische Therapie.

Verhatensorientierte Interventionen (wie das AVT) mdchten Fertigkeiten zum
Krankheitsmanagement vermitteln und damit die Lebensqualitét des Kindes ver-
bessern. Das Erleben, das eigene Verhaten zu kontrollieren, fuhrt in der Regel zu
vermehrter Selbstwirksamkeit in der Anwendung des krankheitshezogenen Wissens
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und der erlernten Fertigkeiten. Die Patienten lernen ferner, ihre individudlen
Krankheitszustande readlistisch einzuschdtzen und Bewdltigungskompetenzen
auszubilden. Das Erkennen und Umstrukturieren mifdungener Bewdtigungs-
versuche, der Aufbau von Bewdtigungsverhaten und die Steigerung der Com-
pliance bilden wesentliche Ubergeordnete Schulungsziele.

Neben den schon etablierten Asthma-Schulungsprogrammen flr dtere Kinder
werden derzeit auch modifizierte Trainings fur jingere Kinder erprobt. In dem
Schulungsprogramm fir Eltern asthmakranker Kleinkinder bis zu vier Jahren
sowie im Asthma-Verhatenstraining mit Vorschulkindern im Alter von funf bis
acht Jahren (Petermann et al., 1997) gewinnt die Elternarbeit eine zentrale Bedeu-
tung.

Bisherige Evauationen von Patientenschulungsprogrammen fir asthmakranke
Kinder lassen den algemeinen Schiul? zu, dal3 diese von den betroffenen Kindern
und ihren Familien as hilfreich erlebt werden und die Compliance sowie die
Krankheitshewdltigung verbessern. Eltern asthmakranker Kinder, die am “Living
with Asthma’-Schulungsprogramm (Creer et a., 1988) teilgenommen hatten,
wurden von Barnett, Fatis, Sonnek und Torvinen (1992) funf Jahre nach Ende des
Schulungskurses um eine Bewertung der Schulungsinhalte und dessen Auswirkun-
gen auf den Umgang mit der Krankheit gebeten. Sie bewerteten sowohl die
Vermittlung von Krankheitswissen (z.B. Uber die Physiologie der Lunge) as auch
die Vermittlung von Bewdltigungsfertigkeiten im Umgang mit Asthma-Attacken
(z.B. Erkennen von und Reagieren auf Warnsignale) as langfristig nitzliche
Mal3nahmen des zehnwdchigen Schulungsprogramms. Als subjektiv erlebte Aus-
wirkungen des Trainings nannten sie:

® verminderte eigene und kindliche Krankheitsangste,

® verbesserte Kommunikation mit dem behandelnden Arzt,

® veringerte Haufigkeit und Schwere der Asthma-Anfalle des Kindes und

e weniger Schulfehltage des Kindes.

Von der Evauation eines stationdren Trainingsprogramms mit dem Titel “You can

control asthma’ berichten Taggart et a. (1991). Die Schulung vermittelte den

Kindern Informationen Uber

® das Krankheitsbild (z.B. Audloser des Asthmas, Warnsignale vor Asthma
Anfallen),

® die Behandlung (z.B. Medikamenteneinnahme, stationdre Behandlung) und

® cigene Kontrollmdglichkeiten (z.B. altéglicher Umgang mit der Krankheit,
Kontrolle von Asthma-Anfallen).

In den Schulungssitzungen, die hochstens 25 Minuten dauerten, wurde das jeweili-
ge Thema einleitend von einer Krankenschwester vorgestellt, anschlief3end wurde
schriftliches Schulungsmateria von den Kindern alein bearbeitet und danach von
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der Krankenschwester durchgesehen, die das Kind fir eine gute Bearbeitung
positiv verstarkte. Vor und nach der Schulung wurden 40 asthmakranke Kinder im
Alter von sechs bis zwolf Jahren sowie ihre Eltern zum Umgang mit der Er-
krankung befragt. Bei den Schulungsteilnehmern erhohte sich das Wissen Uber
Kontrollmdglichkeiten des Asthmas. Sie konnten mehr angemessene Verhatens-
weisen auf Warnsignale eines drohenden Asthma-Anfalls benennen und zeigten
zudem héhere internale Kontrolllberzeugungen. Aul3erdem berichteten 77% der
Eltern, dai sich das Krankheitsversténdnis und der Umgang ihres Kindes mit dem
Asthma durch die Schulung verbesserte. So konnten die Kinder nach den elterli-
chen Angaben besser Auddser von Asthma-Anfalen vermeiden und Warnsignale
vor Attacken erkennen. Des weiteren verringerte sich - vermutlich infolge der
besseren Bewdltigungsfertigkeiten - die Angst der Kinder vor ihrer Krankheit.
Hinweise auf eine durch die Schulung erzielte Symptomverbesserung, gemessen
an einer niedrigeren Anfalshaufigkeit, ergaben sich alerdings nicht.

Auch Elternschulungen aleine tragen dazu bei, dal3 asthmakranke Kinder ihre

Krankheit besser bewdltigen. Brook, Mendeberg und Heim (1993) evaluierten ein

solches Elternschulungsprogramm. Befragt wurden 54 Eltern asthmakranker

Kinder, wovon die Hélfte an einer Elternschulung teilnahm, die Uber vier Monate

hinweg wochentlich stattfand. Arzte, Allergologen, Psychologen, Sozidarbeiter

und Physiotherapeuten vermittelten jeweils aus fachspezifischer Sicht Informatio-

nen Uber das Asthma. Aulkerdem erhielten die Eltern wadhrend der Schulung

schriftliches Informationsmaterial Uiber das Krankheitsbild. Durch die Wissensver-

mittlung wurde bei den Eltern angestrebt

e krankheitsbezogene Angste zu vermindern,

e eine objektive Beurteilung der Krankheit zu erreichen,

e die Kooperation bei der Therapie zu verbessern,

e die Familie auf die Erkennung und den Umgang mit Asthma-Anfalen vor-
zubereiten und

e ausgepragte Asthma-Anfale zu vermeiden.

Nach der Malinahme verfligten die geschulten Eltern Uber ein signifikant htheres
Krankheitswissen als die Eltern der Kontrollgruppe. Zudem reduzierten sich die
jahrlichen Krankenhausaufenthalte der Kinder von durchschnittlich 3,6 Aufenthal-
ten vor auf 1,3 Aufenthalte nach der Schulung. In der Kontrollgruppe verdnderte
sich dagegen die Anzahl der Krankenhausaufenthalte im gleichen Zeitraum kaum
(3,6 versus 3). Die Autoren belegen mit diesem Ergebnis den nachhaltigen
Nutzen von Schulungsmal3nahmen, die sich besonders fir die ambulante Rehabili-
tation eignen.
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3.3.2 Patientenschulung bel Diabetes mellitus

Ein von Hirter et al. (1989) entwickeltes Diabetes-Schulungsprogramm richtet
sich an betroffene Kinder im Alter von sechs bis zwdlf Jahren. In der Patienten-
Schulung, die mittlerweile in zahlreichen Reha-Kliniken eingesetzt wird (Lange,
von Schiitz & Harter, 1995), kommen folgende Schulungsmaterialien zum Ein-
saz:
® cin Diabetes-Kinderbuch,
e eain Leitfaden fUr das Schulungspersonal,
® cine Elternbroschiire und
® zusitzliche Materialien, namlich

- ein Diabetes-Tagebuch,

- eine Kohlenhydrat-Austauschtabelle,

- ein Diabetes-Ausweis (fir Notfélle) sowie

- ein Tagesplan (fir Essens-, Mef3- und Spritzzeiten).

Die Schulungsinhalte sind unter entwicklungspsychologischen Gesichtspunkten
ausgewdhlt und auf den Entwicklungsstand der angesprochenen Altersgruppe
abgestimmt worden. Dementsprechend wird bei der Vermittlung von Krankheits-
und Therapiewissen auf einfache Erklérungsmodelle zurlickgegriffen und bewuf3t
auf detaillierte anatomische oder physiologische Informationen verzichtet (Lange
& Todler, 1991). Neben den medizinischen Erléuterungen zur Therapie wird
ausfuihrlich auf die hierdurch ausgelosten soziden Probleme der betroffenen
Kinder eingegangen. So werden problematische Situationen durchgespielt, in
denen es fir das diabeteskranke Kind gilt, die Diét vor Gleichaltrigen zu vertreten
oder angebotene SiBigkeiten abzulehnen (Beispielsituation: “Ich gehe zum Kinder-
geburtstag!“). Durch das Schulungsprogramm fuhrt as Identifikationsfigur ein
zehnjdhriger Junge, der eine optimistische Grundhaltung zu seiner Krankheit
ausstrahlt und somit eine Modellfunktion fir die Schulungsteilnehmer erflllt. Auf
diese Weise wird den betroffenen Kindern vermittelt, dald ein Leben mit Diabetes
auch angesichts bestehender Krankheitsbelastungen zu bewdtigen ist.

Als Ziele der Erstschulung werden angestrebt (vgl. Lange et al., 1995):
® Erlernen der Insulinsubstitution durch mehrmals tégliche Injektionen,
e Durchfiihrung von Blutzuckerkontrollen,

e Abstimmung von Ernghrung und Insulindosierung sowie

® Ubernahme von Eigenverantwortung fiir die Therapie.

Aufgrund der Entwicklungsaufgaben des Jugendalters (z.B. Selbsténdigkeits-
entwicklung, |dentitétssuche, Verénderungen im Korpererleben) sind die Therapie-
anforderungen bei dieser Altersgruppe mit besonderen Problemen verbunden
(Lange et a., 1995; U. Petermann & Essau, 1995). Haufiger as in anderen
Altersgruppen kommt es daher bei Jugendlichen zu einer unbefriedigenden Stoff-
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wechsd einstellung (Hurter, von Schiitz & Lange, 1995). Fur Jugendliche mit Typ-
|-Diabetes im Alter von zwolf bis 18 Jahren liegt ein Schulungsprogramm (Lange
et a., 1995) vor, das auf die typischen Probleme in der Adoleszenz eingeht. Das
Schulungsmaterial besteht aus elf magazinghnlich gestalteten Heften, in denen die
Grundlagen der Therapie und psychosozidle Themen (z.B. Sport und Freizeit,
Berufdeben, Familienplanung) aufgegriffen werden. Somit ist das Schulungs-
programm sowohl nach der Erstmanifestation als auch nach langerer Krankheits-
dauer einsetzbar.

Kulzer und Neumeyer (1989) stellen ebenfalls eine verhaltensmedizinisch orien-
tierte Patientenschulung fir dtere Kinder und Jugendliche mit Diabetes mdllitus
vor. Die zweiwdchigen Schulungskurse werden bei stationdren Reha-Mal3nahmen
durchgefihrt und sollen die Krankheitsbewéltigung der jungen Patienten fordern.
Die Autoren unterscheiden dabel drei verschiedene Bewdltigungsarten: Durch die
Vermittlung von Krankheitswissen Uber Diabetes werden den Kindern instrumen-
telle Bewdltigungsstrategien an die Hand gegeben. Der Austausch Uber Hilfen zur
Krankheitsverarbeitung und der Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen fordert
emotionale Bewdltigungsstrategien. Schliefdich werden den Kindern Bewdltigungs-
fertigkeiten vermittelt, durch die ein angemessenes Krankheitsverhaten in Pro-
blemsituationen gefordert wird. Das Schulungsprogramm umfaldt unter anderem
folgende Elemente;

® \Wissensver mittlung

Die Kinder erhalten Informationen tiber das Krankheitshild des Diabetes mellitus
und dessen Therapie, wodurch die Compliance der Patienten verbessert werden
soll. Die Kinder zur regelméidigen Therapiemitarbeit zu motivieren, ist bei diesem
Krankheitsbild aufgrund des Fehlens korperlicher Beschwerden besonders schwie-
rig. Ein hoher Blutzuckerspiegel wird subjektiv nicht as beeintréchtigend erlebt,
obwohl objektiv im Koérper ein permanent gefé3schadigender Prozef3 abléuft.
Wenn die Folgeschéden der Krankheit a's stérend erlebt werden, sind sie meistens
schon irreversibel. Den Kindern soll verstandlich gemacht werden, dal3 sie nur
durch eine verlaldiche Therapiemitarbeit Spatkomplikationen der Krankheit verhin-
dem konnen.

e Vorbereitung auf kritische Krankhetsstuationen

Ein weiteres Ziel der Schulung liegt darin, die Kinder auf kritische Krankheits-
situationen, die unerwartet auftreten und daher angstausiésend sind, vorzubereiten.
In Rollenspielen wird auf solche Ereignisse, wie zum Beispid eine Unterzucke-
rungssituation, vorbereitet und geeignete Verhaltensweisen eingelibt.

¢ Modedlernen
Jugendliche Diabetiker, die im Umgang mit ihrer Erkrankung gelibt sind, haben
eine Modédll- und Vorhildfunktion fir betroffene Kinder. Sie sollen deshab als
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Modelle Anregungen zur Krankheitsbewdltigung geben. Zu diesem Zweck findet
ein Diskussionsabend mit &teren Diabetikern statt, der dem gemeinsamen Erfah-
rungsaustausch dient. Hier kénnen typische Problemsituationen aufgegriffen und
an konkreten Alltagsbeispielen diskutiert werden. Vor alem vor dem Hintergrund,
dai3 viele Patienten mit Diabetes mdlitusihre Krankheit weniger al's medizinisches
denn as soziales Problem ansehen (Petermann, 1995), ist dieses Gruppentreffen
ein wichtiges Element des Schulungsprogramms.

Die beschriebene Patientenschulung bei Diabetes mdlitus wurde von Imhof,
Kulzer, Cebulla, Boldorf und Bergis (1991) evauiert. Die Wirksamkeit des
Schulungsprogramms wurde bel 35 diabeteskranken Kindern im Alter von acht bis
14 Jahren Uberpruft. Die Schulungsteilnehmer verfiigten nach der Mal3nahme Uber
ein groferes Krankheitswissen und zeigten nach der Einschétzung durch die Eltern
auch ein verbessertes Krankheitsmanagement im Alltag. Die erzielten Verhaltens-
anderungen, zum Beispid das Einhaten der Spritzzeiten, waren noch nach einem
Zeitraum von funf Monaten stabil. Als Folge der verbesserten Therapiemitarbeit
verdnderte sich die Giite der Stoffwechsdeinstelung (HbA1-Werte) signifikant,
jedoch Kklinisch eher unbedeutsam.

3.3.3 Patientenschulung bel Neuroder mitis

Chronische Hauterkrankungen, vor alem die Neurodermitis (atopische Dermati-
tis), bilden einen wesentlichen Indikationsbereich flr stationdre Reha-Mal3hahmen.
Trotz der hohen Verbreitung dieser Erkrankung im Kindes- und Jugendalter wird
ein Fehlen systematischer Studien und Behandlungskonzepte beklagt (Ring, 1996),
waéhrend fir Betroffene im Erwachsenenalter mittlerweile zahlreiche Behandlungs-
pakete vorliegen (Warschburger & Petermann, 1996).

Kratzen spielt eine wesentliche Rolle bei der Chronifizierung der Neurodermitis.
Kratzen kann nicht nur durch Juckreiz, sondern durch zahlreiche weitere Reize
wie zum Beispiel Uberlastung, Langeweile etc. ausgeldst werden. Ansatzpunkte
fur Interventionen umfassen demnach neben einer dermatologischen Behand-
lung beispidsweise Techniken zur Streffbewdltigung, Entspannungsverfahren
und Kratzkontrolltechniken. Innerhalb von Patientenschulungsprogrammen wird
versucht, diese verschiedenen Mdglichkeiten in einem integrativen Behand-
lungskonzept zu vereinen. Als allgemeine Ziele der Patientenschulung bei
Neurodermitis kdnnen

® Juckreizminderung,

® Kratzreduktion,

® Allergenkarenz und

e Optimierung der Compliance
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abgeleitet werden (vgl. Warschburger, Niebank & Petermann, 1997). Ab-
bildung 6 soll die Ansatzpunkte und Methoden von Patientenschulungsprogram-
men in diesem Bereich verdeutlichen.

Strefibewdltigung
Entspannung
Z.B. Wirme Selbstbeobachtung
Stref} ] Wissensvermittlung
Langeweile Allergenkarenz
Nahrungsmittel
Allergene Medikamente Wissensvermittlung
Kiihlen Verhaltenstraining
Kiihlesuggestion
Juckreizwahrnehmung
Wissensvermittlung Juckreizkognition
Verhaltenstraining
Juckreiz

Medikamente Z.B. StreB
Hautpflege Langeweile

Hautver- Entspannung
Kratzen |Strepbewdlr
schlechterung efibevaligung

Selbstkontroll-
techniken

Abbildung 6: Der Juckreiz-Kratz-Zirkel und Moglichkeiten der Intervention (kursiv dar-
gestellt; zitiert nach Warschburger et a., 1997, S. 291).

Das Schulungsprogramm “Fuhl mal” (Scheewe & Skusa-Freeman, 1994,
Skusa-Freeman, Scheewe, Warschburger, Wilke & Petermann, 1997) wurde
fur neurodermitiskranke Kinder ab elf Jahren entwickelt und baut auf den
Befunden aus dem Bereich der Erwachsenenschulung auf. Mit verschiedenen
verhaltenstherapeutischen Techniken soll in den bei dieser Krankheit bestehen-
den Teufelskreis eingegriffen werden, der unter anderem mit psychischer
Anspannung beginnt. Belastung geht mit verstdrktem Juckreiz einher, dem
durch anhaltendes Kratzen begegnet wird, das schliefdlich zu Hautverletzungen
und wiederum zu Distre3 fuhrt. Die Schulung wird im Rahmen einer stationd
ren Reha-Malinahme mit alters- und geschlechtshomogenen Gruppen in sieben
Sitzungen durchgefihrt und umfaldt folgende Inhalte:

e Vermittlung von Krankheitswissen (Anatomie, Physiologie und Funktion
der Haut, Auddser von Krankheitsschilben usw.),

e Vermittlung von Therapiewissen (Hautbehandlung, Erndhrung, Allergenka-
renz usw.),
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® Entspannungsiibung (imaginative Ubungen) zur Kontrolle von Kratzimpul-
sen und zum Abbau der erhdhten Strefreagibilitét,

® Erkennen und Kontrolle von Juckreizausltsern (Nahrungsmittel, physischer
bzw. psychischer Distref3 usw .),

® Sdlbstbeobachtung in Juckreizsituationen,

o Vermittlung von Kratzkontroll-Techniken (z.B. Habit-Reversd),

® Vermittlung von Eincremetechniken und grundliegenden Informationen zur

Hautpflege sowie
Umgang mit der Neurodermitis im soziden Umfeld (Familie, Schule,
Freizeit usw.).

Das Verhdtenstraining zielt vor alem darauf ab, neurodermitiskranken Kin-
dern Handlungsalternativen zum Kratzen aufzuzeigen (Skusa-Freeman et d.,
1997). Dies fuhrt dazu, da3 die Kinder bel Juckreiz Kontrollmdglichkeiten
wahrnehmen, Selbstkontrolle ausiiben und eine erhohte Selbstwirksamkeit
erleben (vgl. Warschburger, 1996). Obwohl die stationdre Durchfihrung der
Neurodermitisschulung durch die Integration in ein umfassendes medizinisches
Versorgungskonzept Vorteile bietet, kann das Schulungsprogramm auch ambu-
lant eingesetzt werden. Hierbei wird eine Kooperation mit dem familidren
Umfeld der Kinder angestrebt. Ambulante Interventionskonzepte, die Eltern as
Mediatoren bei der Behandlung einzubeziehen, liegen vor (z.B. Kéhnlein,
Stangier, Freiling, Schauer & Gieler, 1993). Eine umfassende Evauation steht
jedoch noch aus.

3.34 Patientenschulung bei Adipositas

Ubergewicht im Kindesalter bildet wegen seiner gesundheitlichen Begleit-
erscheinungen eine haufige Indikation fir eine Reha-Malinahme. Angewendet
werden multimodale Programme mit den Komponenten Verhatenstraining,
Dié und Bewegung (Brezinka, 1993), da gerade die Kombination dieser drei
Elemente sich as besonders wirksam erwiesen hat (Ellrott & Pudel, 1996).
Beispielhaft fir eine solche Konzeption soll das Programm von Petermann,
Borzel und Bauer (1994) vorgestellt werden. Die Autoren entwickelten fir
adipose Kinder ein ERverhaltens-Training (EVT), das die Elemente eines
ERverhaltens-Trainings auf verhatenstherapeutischer Grundlage, eines Sport-
und Bewegungsprogramms sowie einer Didtberatung und EinfUhrung einer
Reduktionskost miteinander kombiniert. Das Training wird wahrend eines
sechswochigen stationdren Rehabilitationsaufenthaltes mit zwei  Gruppensit-
zungen pro Woche durchgefihrt. Die Ziele des Verhatenstrainings lassen sich
wie folgt zusammenfassen:
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ElRverhaltens-Training

® Sclbstbeobachtung des ERverhaltens,

® Verdnderung des gestbrten ERverhaltens,

e Eintbung neuer Erndhrungs- und ERgewohnheiten (z.B. Erlernen kognitiver
Kontrolle beim Essen),

Steigerung der Selbstkontrolle beim Essen,

Reduktion der ERgeschwindigkeit,

Entwicklung aternativer Verhaltensweisen zum Essen in kritischen Situatio-
nen (z.B. bei Langeweile, Angst, Stref3) und

Gewichtsreduktion durch langfristige Verhaltensénderung.

Bewegung/Sport

e Erhdhung des Kalorienverbrauchs,

® Training von Ausdauer und Kondition sowie Steigerung der korperlichen
Leistungsfahigkeit,

e Vermittlung von Erfolgserlebnissen durch korperliche Aktivitét und

e Verbesserung der Kdorperwahrnehmung.

Reduktionskost/Diatberatung

e Abbau von Ubergewicht,

e Vermittlung von Erfolgserlebnissen durch Gewichtsreduktion,

e  Wissensvermittlung/Erndhrungsberatung und

e Berechnung des Kaloriengehaltes von Mahlzeiten und eigensténdiges Zu-
bereiten kalorienreduzierter Mahlzeiten.

In einer Evauationsstudie wurde das EVT mit 49 adipdsen Kindern im Alter
von zehn bis 16 Jahren wéhrend einer stationdren Reha-Malinahme durch-
gefuhrt. Die durchschnittliche Gewichtsabnahme betrug funf bis sechs Kilo-
gramm. Nach der Schulung zeigten die Schulungsteilnehmer eine signifikant
hohere kognitive Kontrolle und niedrigere Storanfalligkeit des ERverhaltens
sowie ein geringeres Hungergeflihl. Gleichzeitig hatte sich das Selbstwertgefihl
der Kinder und Jugendlichen in den Bereichen Familie, Freizeit und Schule
erhoht. Damit konnte ein kurzfristiger Erfolg des ERverhaltens-Trainings
nachgewiesen werden; alerdings fehlen bislang Daten zur langfristigen Stabili-
t& des verdnderten ERverhaltens sowie der Gewichtsreduktion. In einer weite-
ren Studie zeigte sich, da’ sechs Monate nach Entlassung nur etwa ein Drittel
der Kinder die Erfolge nicht beibehaten konnte, wahrend Uber 40% sogar
eine weitere Gewichtsreduktion erzidlen konnten (Haimerl, 1996). Die Ergeb-
nisse der Evaluation stimmen mit einer MetaAnalyse von Gewichtsreduktions-
programmen Uberein. Diese Analyse ergab, dal3 die Anwendung verhatens
therapeutischer Methoden bel Adipositas zu kurzfristigen Erfolgen fuhrt, die in
zwel Drittel der Studien (fUr die katamnestische Daten vorlagen) Uber ein Jahr
stabil blieben (Brezinka, 1993). Um eine langfristige Stabilitét der Gewichts-
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reduktion zu erreichen, sind vermutlich ambulante Nachschulungen Uber einen
mindestens einjdhrigen Zeitraum erforderlich. Sehr positive Effekte eines
solchen kombinierten Vorgehens wurden von Wabitsch und Mitarbeitern (1994,
1996) berichtet.

3.4 Familienorientierte Rehabilitation be chronisch kranken Kindern

Mit der familienorientierten Rehabilitation werden mehrere Ziele verfolgt (vgl.
Petermann, Noeker, Bochmann & Bode, 1990; Adams-Greenly, 1990; vgl.
Abb. 7). Zunéchst einmal soll begleitend bzw. periodisch eine patientennahe
Aufklérung Uber die Krankheit sowie das Behandlungskonzept erfolgen. Bereits
im Anfangsstadium der Erkrankung wird eine Prévention zu erwartender und
eine Reduktion bereits bestehender krankheitsbedingter Belastungen angestrebt.
Konkrete Hilfsangebote, deren Nutzen fur die Familien unmittelbar erfahrbar
ist und die daher zu einer kurzfristigen Entlastung der angespannten familidren
Situation fuhren, haben sich hier as niitzlich erwiesen. So wird eine sozial-
rechtliche Beratung, in der beispielsweise Anspriiche auf eine Familienhilfe,
die Versorgung von Geschwisterkindern oder finanzielle Ausgleiche geprift
werden, von den meisten Familien as hilfreich empfunden.

Privention und
Reduktion von
Krankheitsbelastungen
periodische A Erb6hung der
Krankheitsaufkl4rung familidren Integration
Anleitung zur Familien- emotionale Stabilisierung
Selbsthilfe beratung der Familie
V' N
Erhthung der v Mobilisierung
Langzeitcompliance sozialer Unterstiitzung

Forderung einer
altaenmetoamis b nee A aee
aigl bCllLB})l cLncnuciy

Entwicklung des Kindes

Abbildung 7: Ziele der familienorientierten Rehabilitation.

Ein weiteres Anliegen der psychologischen Betreuung ist die Mobilisierung
sozider Unterstitzung innerhalb und im Umfeld der Familie. Fir den inner-
familidren Bereich ist abzukldren, wie die zusétzlichen, teilweise sehr zeit-
intensiven Aufgaben paritétisch unter den Familienmitgliedern verteilt werden
koénnen. Besonders einer einseitigen Belastung der Miitter, zu der es aufgrund
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traditioneller Rollenverteilungen in vielen Familien kommt, soll vorgebeugt
werden. Die wechsalseitige Unterstiitzung in der Familie gdingt erfahrungs-
gemald am besten, wenn ale Familienmitglieder ihre Probleme im Umgang mit
der Erkrankung ansprechen konnen und das Thema ‘Krankheit’ nicht tabuisie-
ren. Eine offene Kommumkation Uber krankheitsbezogene Themen kann
gefordert werden, indem sie in den Beratungsgespréchen eingelibt wird. Des
weiteren kann mit der Familie Uberlegt werden, wie Freunde, Bekannte und
Mitschiler des Kindes am besten Uber dessen Krankheit aufgeklart und hier-
durch mitleidige oder abweisende Reaktionen Gleichatriger vermieden werden
koénnen. Dies ist eine Erfahrung, die gerade krebskranke Kinder haufig machen
(vgl. Eiser, 1993). Durch dieses Vorgehen soll ein Abbruch auRerfamilidrer
Sozialkontakte méglichst verhindert und die Unterstiitzung der sozialen Umwelt
angeregt werden.

Durch die Familienberatung soll ferner die Kooperationsbereitschaft im Rah-
men der Langzeittherapie erhdht werden. Neben anderen Voraussetzungen ist
eine aktive Therapiemitarbeit nur zu erwarten, wenn das Kind und seine
Familie die Erkrankung as Teil ihres verénderten Lebens akzeptieren und im
Behandlungsregime ihre Rolle as Co-Therapeuten wahrnehmen (vgl. Wiede-
busch, 1994). Eine Foérderung der familidren Krankheitsbewdtigung wird
angestrebt, indem bei konkreten Problemen unangemessenes Bewdltigungs-
verhdten der Kinder und Eltern allmahlich verandert wird (z.B. bel Erzie-
hungsproblemen, s. Kasten).

Kasten: Erziehungsprobleme.

In viedlen Elterngespréchen wird die Fixierung des Familienlebens auf die
Erkrankung sowie der Umgang mit dem erkrankten Kind und den gesunden
Geschwisterkindern thematisiert. Aus der Absicht heraus, das Kind zu scho-
nen oder fir seine Krankheitserlebnisse zu entschadigen, wird es haufig
unterfordert und nachsichtig oder verwdhnend behandelt. Eine solche Son-
derbehandlung zieht zahireiche Erziehungsprobleme nach sich (s. Abb. 8).
Das kranke Kind wird sich in problemfreien Krankheitsphasen weigern, seine
Krankenrolle und die damit verbundenen Vorteile aufzugeben, und zwischen
den Geschwistern kommt es zu Rivalitdten und Eifersucht. Auch ein streng
Uberbehiitendes, kontrollierendes Elternverhalten ist problematisch, da es die
Selbstandigkeitsentwicklung des erkrankten Kindes erschwert. Die Sonder-
rolle des kranken Kindes in der Familie sollte durch ein abweichendes Erzie-
hungsverhalten nicht weiter geférdert werden.
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Diagnose: chronische Krankheit

1

Schock  Vewirrung  Angst

!

Unterforderung
Nachsichtigkeit
Uberbehiitung
Erziehungsprobleme
erkranktes Kind gesunde Geschwister

Abbildung 8: Erziehungsprobleme in Familien mit einem chronisch kranken Kind.

4 Ausblick

Die vorangegangenen Ausfihrungen haben die Vielzahl und Vidfdt der Auf-

gaben und Anforderungen an qualifizierte und speziaisierte medizinische Reha

Malnahmen fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche verdeutlicht. Die

Komplexitdt der Stérungsbilder und ihrer Folgeerscheinungen erfordern Kon-

zepte fur verschiedene Bereiche:

® medizinisch (z.B. differenzierte Diagnostik, Optimierung der medizinischen
Therapie),

e psychosozia (z.B. Krisenintervention bel massiven Belastungen oder Patien-
tenschulung bei unangemessener Krankheitsbewdltigung),

e pédagogisch (z.B. Training des Sozialverhatens),

e schulisch (z.B. Unterrichtsférderung) und

® beruflich (z.B. Berufsberatung).

Diese verschiedenen Aspekte sollten idealerweise durch eine Reha-Mal3nahme
abgedeckt werden. Die vorgestellten Rehabilitationsangebote bel chronischen
Erkrankungen des Kindes- und Jugenddters zeigen, dald3 auf der Ebene der
Interventionen zunehmend strukturierte, verhaltensmedizinisch ausgerichtete
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Angebote in die Nach- und Langzeitbetreuung Einzug halten. Hierbei stellen
insbesondere Patientenschulungsprogramme  fir unterschiedliche Krankheits-
bilder ein 6konomisches und effektives Angebot in der Rehabilitation chronisch
kranker Kinder dar. Da in zahlreichen Studien eine durch Schulungsprogramme
verbesserte Therapiemitarbeit und Krankheitsbewaltigung nachgewiesen wurde,
ist davon auszugehen, dald hierdurch nicht nur ein medizinischer Rehabilita-
tionserfolg erzielt wird, sondern auch die Lebensgualitét der betroffenen
Kinder und Familien erhtht werden kann. Weitere Evaluationsstudien sind
direkt in den RehaKliniken erforderlich, um Fragen der Zuweisungssteuerung
(z.B. ,Welcher Patient erhdlt eine Patientenschulung?') auf eine empirische
Basis zu sellen. Dies betrifft vor allem auch den systematischen Vergleich
zwischen ambulanten und stationéren Angeboten sowie deren Verkniipfung.

Effekte dirfen nicht einseitig auf der Ebene positiver Verdnderungsdimensio-
nen erhoben werden. Dartber hinaus sind mogliche Belastungen, die Kinder
zum Beispiel durch die Trennung von den Eltern oder eine verdnderte Medika
tion erleben, zu betrachten. Auch hier sollte die Diskussion um eine Flexibili-
sierung der Rehabilitation und Forderung ambulanter Mal3nahmen empirisch
fundiert werden. Von Interesse ist, welche Patienten ambulant léngerfristig
wirksamer und Kkostengiinstiger behandelt werden konnen und bei welchen
Patienten stationdre Maldnahmen eher hilfreich sind. Abgesehen von unter-
schiedlichen organisatorischen Rahmenbedingungen lassen sich ambulante und
stationére Rehabilitationsangebote auf der inhaltlichen Ebene nicht klar vonein-
ander abgrenzen. Die vorgestellten Interventionen werden bislang Uberwiegend
in der stationdren Rehabilitation eingesetzt, sind jedoch in den meisten Falen
so konzipiert, dal3 sie unverandert oder nach leichten Modifikationen auch as
ambulante Mal3nahmen durchfuhrbar sind.

Die Kinderrehabilitation steckt im Gegensatz zur Erwachsenenrehabilitation
noch in ihren Anfangen. Auf vielen Gebieten ist noch Grundlagenforschung
erforderlich. Vor alem zu nennen ist der Bereich der Diagnostik: Hier besteht
Entwicklungsbedarf fir krankheitsspezifische Verfahren sowie Lebensqualitéts-
instrumente (Biefang, Potthoff & Leoppold, 1993, die die Effekte von medizi-
nischen Rehabilitationsleistungen in ihren verschiedenen Zielbereichen ab-
bilden.
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