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1 EINLEITUNG / HINTERGRUND

1.1 Entwicklung der psychosozialen Versorgung

Psychosoziale Versorgung gehort heute in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie zum Standard
der Behandlung und hat inzwischen in Deutschland einen tber 30-jahrigen Erfahrungshintergrund, aus
dem sich Konzepte und Strukturen fir die tagliche Praxis entwickelt haben (Creutzig, Jiirgens, Herold,
Goébel, & Henze, 2004). Durch die medizinischen Fortschritte in der Behandlung maligner Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter konnen heutzutage mehr als 80% aller Betroffenen rezidivfrei tGberleben
(Berthold, Bode, Bicker, Christaras, & Creutzig, 2006; Creutzig et al., 2002; Gatta, 2014). Voraussetzung
fur die hohen Heilungsraten bei Kindern und Jugendlichen mit Krebserkrankungen ist eine sehr
intensive und in der Regel mit schweren korperlichen Nebenwirkungen assoziierte Behandlung.
Dariber hinaus hat sich der Zusammenschluss der Behandlungszentren zu nationalen oder
internationalen Behandlungsnetzwerken, so auch innerhalb der GPOH, als Erfolgsfaktor erwiesen
(Rossig et al., 2013).

Die krankheits- und behandlungsbedingten Belastungen sind mit einem hohen Leidensdruck fir die
Patienten/innen und ihre Angehérigen verbunden und kdnnen zu seelischen Erkrankungen fiihren. Die
Diagnose Krebs im Kindes- und Jugendalter bedeutet fiir die gesamte Familie eine langandauernde
psychische Extremsituation. Sie verandert das familidare Leben gravierend und geht mit einem
erheblichen Ausmal psychosozialer Belastungen aller Angehérigen einher. Die Kinder und Jugendlichen
sind in ihrer korperlichen, sozialen, emotionalen und kognitiven Entwicklung bedroht. Die Familie stellt
fiur die Patienten/innen die wichtigste Unterstutzungsquelle fir die Bewaltigung der Erkrankung und
Behandlung dar und so bedarf das gesamte Familiensystem professioneller psychosozialer
Unterstutzung.

Die individuellen seelischen und sozialen Belastungen spiegeln sich auch in einer Vielzahl von
Veroffentlichungen und Erfahrungsberichten von Betroffenen wider. Im Entwicklungsprozess
psychosozialer Konzepte spielt der Erfahrungshintergrund ehemaliger Patienten/innen und ihrer
Angehorigen eine wichtige Rolle. Die Komplexitat der Belastungen von Patienten/innen und
Angehorigen erfordert eine multiprofessionelle psychosoziale Versorgung in enger Kooperation mit
Berufsgruppen aus Medizin, Pflege, Physio- und Ergotherapie, Logopadie, Krankenhausseelsorge, mit
der Klinikschule sowie mit Teams von vernetzten externen Unterstlitzungsangeboten.

In den vergangenen Jahren wurden im deutschsprachigen Raum vielfiltige, erfahrungsgeleitete
Behandlungskonzepte zu verschiedenen Versorgungsschwerpunkten entwickelt (u.a. Di Gallo, 2004;
Schreiber-Gollwitzer, Schréder, & Niethammer, 2002; Topf, Trimmel, Vaschalek, Felsberger, & Gadner,
1994), ein Modell zur standardisierten Versorgung (Kusch, Labouvie, Jager, & Bode, 1997; Labouvie,
2005) sowie eine nationale Leitlinie erstellt (H. M. Schréder et al., 2006). International wurden ab 1993
durch ein Komitee der SIOP (Société Internationale d’Oncologie Pédiatrique) und andere
Organisationen fortlaufend Leitlinien und Empfehlungen zu einem breiten Spektrum psychosozialer
Themen entwickelt (u.a. Association of Oncology Social Work (AOSW), 2012; Canadian Association of
Psychosocial Oncology, 2010; SIOP - Working Committee on Psychosocial Issues in Pediatric Oncology.
(Guidelines: 1993-2004)/and ICCCPO, 2002)). Im angloamerikanischen Raum entstanden
unterschiedliche Versorgungskonzepte fiir krebskranke Kinder und ihre Familien (u.a. Bearison &
Mulhern, 1994; M. M. Lauria, Hockenberry-Eaton, Pawletko, & Mauer, 1996). Gemeinsame Grundlage
aller Konzepte ist die Familienorientierung, die Starkung von Ressourcen und Widerstandskraften
sowie eine am Krankheitsprozess orientierte, multiprofessionelle supportive Therapie.

In einem systematischen Review aus dem Jahr 2015 (Wiener, Viola, Koretski, Perper, & Patenaude,
2015) findet sich ein Uberblick (ber 27 unterschiedliche Standards, Leitlinien und
Konsensusstatements, die in den Jahren 1980 bis 2013 in einschldgigen Literaturdatenbanken
(MEDLINE und PubMed) veroffentlicht wurden.
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Daraufhin setzte sich eine Gruppe von psychosozialen Experten aus den USA zum Ziel, aktualisierte,
konsensus- und evidenzbasierte Standards fir die psychosoziale Versorgung zu definieren. Gemeinsam
mit interdisziplindren Fachleuten aus dem Feld der padiatrischen Onkologie und Vertretern von
Elternorganisationen wurden infolgedessen im Rahmen des «Psychosocial Standards of Care Project
for Childhood Cancer» 15 evidenzbasierte Standards zu unterschiedlichen Themen der psychosozialen
Versorgung veroffentlicht (Wiener, Kazak, Noll, Patenaude, & Kupst, 2015 sowie nachfolgende Artikel
in Pediatric Blood Cancer 2015, Volume 62).

Die Entwicklung von medizinischen und psychosozialen Nachsorge- und Uberleitungskonzepten fiir
ehemals krebserkrankte Kinder und Jugendliche hat in den vergangenen Jahren zunehmend an
Bedeutung gewonnen. Ergebnisse von Spatfolgen- und Lebensqualitdtsstudien weisen fiir einen Teil
der Patienten/innen auf kérperliche, emotionale, kognitive und soziale Folgen der Erkrankung und
Behandlung hin. Auch bei Eltern und Geschwistern sind psychosoziale Folgeprobleme deutlich.
Insbesondere fiir Risikogruppen, wie z.B. Patienten/innen mit einem Hirntumor oder Patienten/innen,
die eine eingreifende Operation oder eine Stammzelltransplantation bendtigten, besteht die
Notwendigkeit spezifischer psychosozialer Nachsorgeangebote (siehe auch Kapitel 7 und Langfassung
der Leitlinie).

1.2 Ziele und Aufgabenbereiche

Wichtige Ziele und Aufgabenbereiche der psychosozialen Versorgung im klinischen Alltag sind:

Unterstiitzung der Krankheitsbewaltigung

e Beratung und Unterstiitzung von Patient/in und Familie in einer anhaltenden Belastungssituation
e Forderung einer funktionalen, alters- und entwicklungsgeméaRen Krankheitsadaptation

e Stirkung der Ressourcen, Kompetenzen und Autonomie von Patient/in und Familie

e Behandlung und Begleitung in akuten Krisensituationen, Palliativbegleitung

e Forderung groRtmaoglicher gesundheitsbezogener Lebensqualitat und psychischer Gesundheit

Sicherstellung der Therapie und Kooperation
e Forderung der Compliance bei der Durchfiihrung der medizinischen Behandlung
e Stirkung der familidren Kompetenz zur emotionalen und sozialen Versorgung des Patienten/der
Patientin
e organisatorische Hilfen zur Versorgung des Patienten/der Patientin im hduslichen Umfeld

Behandlung spezifischer Symptome
e symptomorientierte Interventionen bei emotionalen- und Verhaltensauffalligkeiten u.a.

Sozialrechtliche Beratung/Unterstiitzung und Nachsorgeorganisation

e Information und Beratung zur Sicherung der sozio6konomischen Basis der Familie

e Hilfe bei der Umsetzung von Leistungsanspriichen

e Einleitung und Koordination stiitzender MaBnahmen, Vermittlung finanzieller Hilfen

e Beantragung und Einleitung stationarer Rehabilitation

e Beratung zur Reintegration des Patienten/der Patientin in Kindergarten, Schule und Ausbildung
e Vermittlung weiterfilhrender ambulanter FérdermaRnahmen und Therapien

Pravention

e Vermeidung psychischer Folge- und Begleiterkrankungen von Patient/in und Angehdérigen
e Vermeidung sozialer Isolation und Notlagen sowie familidrer Uberlastung

e Vermeidung von sozialen, emotionalen und kognitiven Spatfolgen/Entwicklungsstérungen
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2 STRUKTUR- UND RAHMENBEDINGUNGEN

2.1 Definition psychosozialer Versorgung

Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Himatologie? umfasst alle Leistungen
der klinischen Tatigkeiten und der wissenschaftlichen Erkenntnisgewinnung, die der Erfassung und
Behandlung krankheitsrelevanter, individueller, seelischer, familidrer, sozialer und sozialrechtlicher
Problembereiche und deren Einfluss auf die Krankheitsbewaltigung sowie der Entwicklung von
Konzepten zur fortlaufenden Verbesserung der Behandlung dienen.

Im Zentrum der psychosozialen Versorgung in der Padiatrischen Onkologie steht die Kooperation mit
dem medizinischen und pflegerischen Behandlungsteam. Schwerpunkt ist die Forderung der
Ressourcen der Patienten/innen und ihrer Familien wahrend der Zeit der Krankheit, der Therapie und
— unter Umstanden — des Sterbens, des Todes und der (antizipatorischen) Trauer. Die Grundlage daftr
bildet ein stiitzendes und informatives Beziehungsangebot an die betroffenen Kinder und Jugendlichen
und ihr familidres und soziales Umfeld. Dieses richtet sich nach den kdrperlichen, seelischen, sozialen
und entwicklungsbezogenen Madglichkeiten des kranken Kindes/ Jugendlichen und seines sozialen
Umfeldes und bericksichtigt dabei die individuelle Art, Ausprdagung und Fahigkeit zur Bewaltigung und
Anpassung.

Psychosoziale Versorgung ist gekennzeichnet durch definierte Grundprinzipien, strukturell-
organisatorische Voraussetzungen sowie Bedingungen der Qualitatssicherung und Dokumentation, die
durch verschiedene nationale und internationale Konzepte gestitzt sind. Sie erfolgt durch
Fachpersonen verschiedener Berufsgruppen (GriefSmeier, B., Venker-Treu, S., & Kusch, M., 2003),
erfordert eine klar definierte Aufgabenzuteilung und eine kontinuierliche interdisziplinare
Kommunikation im Team. Die psychosozialen Mitarbeiter/innen leisten spezifische Tatigkeiten
entsprechend ihrer fachlichen Qualifikationen. Darliber hinaus gibt es fachiibergreifende, sich
Uberschneidende Aufgabenbereiche.

2.2 Grundprinzipien psychosozialer Versorgung?

e Ganzheitlicher Behandlungsansatz

e Praventiver Behandlungsansatz

e Familienorientierung

e Individuumszentrierung

e Ressourcenorientierung

e Supportive Therapie

e Prozessorientierung am Krankheitsverlauf
e Interdisziplindre Kooperation

e Einhaltung ethischer Grundhaltungen

2.3 Organisation und Struktur?3

e  Psychosoziale Versorgung als Standard in der Padiatrischen Onkologie

o Psychosozialer Dienst als integraler Bestandteil der medizinischen Behandlung und Nachsorge
o Basisversorgung fur alle Patienten/innen und ihrer Familien, bei Bedarf intensivierte Versorgung
o Verfugbarkeit und allgemeine Zuganglichkeit zu psychosozialen Versorgungsangeboten

2 Im weiteren Text wird flr diesen Bereich vielfach der verkirzte Begriff ,Padiatrische Onkologie” verwendet.

3 Kapitel 2.2, 2.3 und 2.4. stellen Grundprinzipien, strukturell-organisatorische Voraussetzungen sowie Bedingungen der
Qualitatssicherung und Dokumentation zusammengefasst in Grundzigen dar. Eine detailliertere Darstellung sowie die
zugrundeliegende Evidenz kdnnen in der Langfassung der Leitlinie nachgelesen werden.
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e Personelle, zeitliche, raumliche und administrative Bedingungen

o multidisziplinares psychosoziales Team

definierte fachliche und administrative Leitung

personelle Besetzung orientiert am Betreuungsbedarf

geschitzte Raumlichkeiten

finanzielle Mittel fiir Patienteninformationen, Spiel- und Therapiematerialien und psychosoziale
Testverfahren und Fragebdgen (siehe Kapitel 4)

gut ausgestattete Spielzimmer

o altersspezifische Beschaftigungsmoglichkeiten fir Kinder und Jugendliche

O O O O

O

2.4 Qualitatssicherung und Dokumentation?

Qualifikationen der psychosozialen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

o Mitarbeiter/innen mit fachspezifisch abgeschlossener Berufsausbildung der Berufsgruppen:
Psychologie, Soziale Arbeit/Sozialpadagogik, Padagogik, Kunst- und Musiktherapie

o Fachiubergreifende Kenntnisse zu Erkrankungen, Belastungsreaktionen, Krankheitskonzepten etc.

o Fahigkeiten zum Aufbau vertrauensvoller Beziehungen und zum Umgang mit Krisensituationen
etc.

Kontinuierliche Fort- und Weiterbildung, Supervision

Status- und Verlaufsdokumentation

Evaluation und Forschung

o Aktualisierung der Versorgungsstandards
o Vernetzung klinisch-somatischer und psychosozialer Forschung

3 BELASTUNGSFAKTOREN UND RESSOURCEN

Onkologische Erkrankungen weisen psychische und soziale Implikationen auf. Diese werden sowohl
bei dem Patienten/der Patientin, als auch bei der Familie von Art und Ausprdgung der individuellen
krankheitsspezifischen koérperlichen und seelischen Belastungen bestimmt. Daneben kénnen
krankheitsunabhdngige sekundare Belastungen eines oder mehrerer
Familienangehoriger, wie z.B. unglnstige soziokulturelle bzw. psychosoziale Rahmenbedingungen
vorliegen, die den Umgang mit Erkrankung und Behandlung zusétzlich erschweren (z.B. Caplin et al.,
2017; Hiirter, 1990; Kazak, 1992; Kusch, Labouvie, Fleischhack, & Bode, 1996).

3.1 Krankheitsabhdngige Belastungen

Die krankheitsabhéngigen Belastungen umfassen all jene Bedingungen und Anforderungen, die durch
die Erkrankung und die Therapie gegeben sind. Tabelle 1 gibt einen Uberblick iiber diejenigen
Belastungen, die aus der klinischen Erfahrung heraus eine groRe Rolle fiir die erkrankten Kinder und
Jugendlichen, deren Geschwister, Eltern und anderen Angehdrigen spielen.
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Tabelle 1: Krankheitsabhangige Belastungen

Psychosoziale Belastungen durch Diagnoseschock und (akute) Krisen
(im Verlauf der gesamten Erkrankung)

Konfrontation/Auseinandersetzung mit der Diagnose und Prognose, der Lebensbedrohlichkeit der
Erkrankung und mit einem ungewissen Krankheitsverlauf

Angst vor krankheits- und therapieabhangigen Spatfolgen

plotzliche Verdnderung der gesamten Lebensumstdnde der Familie

krisenhafte Situationen bei Patient/in, Eltern oder Geschwistern

ggf. Auseinandersetzung mit einer Rezidiverkrankung oder Progredienz

gef. Auseinandersetzung mit palliativer Behandlungssituation

Psychosoziale Belastungen durch medizinisch-diagnostische MaBRnahmen

Erleben belastender, angstigender und
schmerzhafter medizinischer Untersuchungen

Punktionen
bildgebende Verfahren
Blutabnahmen u.a.

laufende Kontrolluntersuchungen wahrend und nach der Behandlung

Psychosoziale Belastungen durch medizinisch-therapeutische
MaRnahmen/Behandlungsmodalitdten

Auseinandersetzung mit den erforderlichen
Behandlungsmodalitdten

Operation, Chemotherapie, Strahlentherapie,
Stammazelltransplantation u.a.

gef. Therapieverlaufsentscheidungen (z.B.
Anderung der Risikogruppeneinteilung)

Erleben belastender, dngstigender und
schmerzhafter medizinisch-therapeutischer
MaRnahmen

Tabletteneinnahme
Mundpflege
Operationsvorbereitung
Invasive Prozeduren u.a.

Einschrdankung der Lebensfiihrung (der
gesamten Familie) durch das
Behandlungsregime und Notwendigkeit der
langerfristigen Umstrukturierung des Alltags

Neuorganisation des familiaren Alltags
Belastung der elterlichen Paarbeziehung
Belastung der Geschwister
Unterbrechung der Ausbildung
finanzielle Mehraufwendungen
organisatorische Probleme

existentielle 6konomische Harten
drohender Arbeitsplatzverlust u.a.

andauernde elterliche Sorge und
Mehrfachbelastung

emotionale Uberlastung
chronische Erschopfung u.a.

Beeintrachtigung der altersgemalen
Entwicklung durch veranderte Lebenssituation

Autonomie- und Selbstwertverlust
Schuldgefiihle
soziale Isolation

Psychosoziale Belastungen durch Nebenwirkungen und Folgen
der Erkrankung und medizinischen Therapie

korperliche Beeintrachtigung oder
Veranderungen durch Nebenwirkungen der
medizinischen Therapie

Infektionen
Ubelkeit
Haarverlust
Cushing
Kachexie
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- Schmerzen

- Fatigue

- gestortes Schlafverhalten

- Intensivpflichtigkeit

- Tabletteneinnahme zur Therapie von anhaltenden
Nebenwirkungen u.a.

® cingreifende, mit Funktionsverlusten

- Amputationen u.a.
einhergehende operative MaRnahmen

- Veranderung im Erleben und Verhalten
- emotionale Instabilitat
e emotionale oder kognitive Probleme durch - Leistungseinschrankungen

Erkrankung oder medizinische Therapie - Umgang mit Verlust von Fahigkeiten
- Verlust der korperlichen Unversehrtheit

- Umgang mit einem veranderten Kérperbild u.a

® anhaltende kdrperliche, emotionale oder - Stérungen des Wachstums
kognitive (Spat-) Folgen der Erkrankung; Angst - Fatigue
vor bleibenden persénlichkeitsrelevanten - Einschrdnkung der kognitiven Leistungsfahigkeit
Schadigungen - Einschrankung der Fertilitat u.a.

® Unsicherheit in der Reintegrationsphase/Neuorientierung

® Rezidiv-/Progredienzangst

3.2 Krankheitsunabhdngige Belastungen

Krankheitsunabhangige Belastungen (Tabelle 2) sind solche Einflussfaktoren, die nicht aus der
Erkrankung oder der Notwendigkeit der Behandlung heraus begriindbar bzw. in ihrem Kontext
entstanden sind. Sie resultieren - zumeist vorbestehend - aus den familidren, persénlichen oder
soziobkonomischen Gegebenheiten der Patienten/innen und ihrer Familien. Sie kénnen einen
bedeutsamen Risikofaktor hinsichtlich der Anforderungen im Umgang mit der Erkrankung darstellen.

Tabelle 2: Krankheitsunabhdngige Belastungen

- Arbeitslosigkeit
o ) - finanzielle N6te
® soziobkonomische Belastungen . . .
- alleinerziehender Elternteil

- Wohnungsprobleme u.a.

- ungeklarter Aufenthaltsstatus

e sprachliche und kulturelle Probleme, rechtliche - ungeklarte Wohnsituation
Unsicherheitsfaktoren -, Entwurzelung”

- mangelnde Deutschkenntnisse u.a.

® mangelnde soziale Unterstiitzung und familidrer Zusammenhalt

e dysfunktionale Bewaltigungsstrategien und unglinstiges Gesundheitsverhalten
® problematischer Erziehungsstil

® vorbestehende Entwicklungsstérungen oder -defizite

® somatische oder psychische Vorerkrankungen von Patient/in oder Angehorigen

® siehe auch weitere Z-Diagnosen im ICD-10
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3.3 Personale und soziale Ressourcen

Ressourcen sind das positive Potential, das Patienten/innen und ihre Familien in den
Verarbeitungsprozess der lebensbedrohlichen Erkrankung und deren Behandlung einbringen. Sie sind
fir die Betroffenen von groRter Bedeutung, um mit dieser auRergewdhnlichen Situation umgehen zu
kénnen. Krankheitsverarbeitung ist ein aktiver Prozess, der sowohl die Nutzung vorhandener
Ressourcen als auch die Entwicklung neuer Verhaltensweisen und die ErschlieBung zusatzlicher
Ressourcen umfasst. Im Rahmen der praventiven Aspekte psychosozialer Versorgung werden die
Starken und Kompetenzen der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihrer
Angehdrigen unter Berlicksichtigung ihrer bisherigen individuellen Losungsstrategien unterstitzt.

Die Forschung beschiftigt sich seit den 80er Jahren verstarkt mit Fragen nach Widerstandsfahigkeit,
individuellen Stdrken und sozialen Ressourcen, die dazu beitragen, trotz stressbehafteter
Lebensumstédnde seelisch gesund zu bleiben. Auf der Basis unterschiedlicher theoretischer Konzepte
wie: Coping, Stressresistenz, protektive Faktoren, Invulnerabilitat, Resilienz u.a., werden in zahlreichen
Untersuchungen Faktoren beschrieben, die fir die kindliche Entwicklung und die Verarbeitung von
kritischen Lebensereignissen forderlich sind. Als Ressourcen mit protektiver Wirkung flr eine
gelingende Krankheitsverarbeitung werden u.a. die soziale Unterstiitzung innerhalb und auBerhalb der
Familie, eine positive Selbstwahrnehmung, der Koharenzsinn, Optimismus, Hoffnung und Merkmale
eines forderlichen Erziehungsklimas benannt (Bettge & Ravens-Sieberer, 2003; Germann et al., 2015;
Howard Sharp et al., 2017; Howard Sharp et al., 2015).

Bei der Mehrheit der betroffenen Familien eines krebskranken Kindes konnten sowohl kurzfristig als
auch langfristig vorhandene stabile Krankheitsbewaltigungsfaktoren nachgewiesen werden (Kazak et
al., 2003; Kupst, 1992). Es wurden u.a. folgende Faktoren genannt (siehe z.B. Grootenhuis & Last, 1997;
Kazak et al., 1997; Patenaude & Kupst, 2005; Toffalini, Veltri, & Cornoldi, 2015; Turner, Hutchinson, &
Wilson, 2018; Van Schoors et al., 2017; Willard, Hostetter, Hutchinson, Bonner, & Hardy, 2016; Turner,
Hutchinson, & Wilson, 2018).

Tabelle 3: Protektive Faktoren: personale und soziale Ressourcen

® optimistische Grundeinstellung, Hoffnung

® positiv verarbeitete Erfahrungen mit Krankheit und
Tod ® Zusammenhalt der Familienmitglieder

e giinstige Krankheitskonzepte ® verldssliche emotionale Bindungen

e giinstige Coping-Strategien ® sozial gut eingebundene Familie

o aktive Problembewiltigung e offene Kommunikation innerhalb der
o kampferische Haltung Familie

o Informationssuche ® emotional positive und sichere Eltern-
o Ablenkungsstrategien Kind-Beziehung

o Selbstermutigung e kompetentes Erziehungsverhalten der
o Kontaktoffenheit

» Eltern

tivitat
© reativita e familidre Anpassungsfahigkeit
® positive Selbstwahrnehmung

e  Gefiihl der Selbstwirksamkeit (d.h. Vertrauen, durch
eigene Kompetenzen Situationen/Aufgaben etc.
bewaltigen zu konnen)

® psychische Stabilitat
® Religiositdt und Sinngebung

® okonomisch und rechtlich sichere
Verhaltnisse

® Fahigkeit, soziale Unterstiitzung zu
suchen und anzunehmen
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Fur Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit einer onkologischen/hdmatologischen Erkrankung
haben zusatzlich folgende protektive Faktoren eine zentrale Bedeutung:

e offene und ehrliche Kommunikation tber die Erkrankung (Eiser & Havermans, 1994),

e adaquate Information ber die Erkrankung und Behandlung (Houtzager, Grootenhuis, & Last,
1999; Zegaczewski, Chang, Coddington, & Berg, 2016; Zeltzer et al., 1996) und

e Einbezug der Geschwister in Krankheitsprozess und Patientenbegleitung.

Das komplexe Zusammenspiel aus Anforderungen, Belastungsfaktoren und Ressourcen ist die
Grundlage fur den individuellen und familidren Anpassungsprozess an die Erkrankung und ihre Folgen,
sowie fir die weitere psychosoziale Entwicklung. Es ist grundlegend fir die psychosoziale
Behandlungsplanung.

4 DIAGNOSTIK

4.1 Psychosoziale Diagnostik in der klinischen Versorgung

Psychosoziale Diagnostik dient der Erfassung individueller Belastungen und dem Erkennen der
Bewaltigungs- und Anpassungsstrategien, die dem kranken Kind, Jugendlichen oder jungen
Erwachsenen und seinem sozialen Umfeld zur Verfligung stehen. Psychosoziale Diagnostik kann die
Durchfiihrung einer ausfihrlichen Anamnese und Exploration und/oder den Einsatz von
standardisierten Tests/Frageb6gen und/oder eine Verhaltensbeobachtung bedeuten. Dabei sollte
insbesondere im Kontakt mit Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
Krebserkrankung groRer Wert auf die Beriicksichtigung von methodischen, aber auch ,ethischen”
Gutekriterien gelegt werden, wie z.B. Transparenz, Alltags- und Ressourcenorientierung in der
Testauswahl und Testvorgabe, um neben etwaigen Schwachen vor allem auch alltagsrelevante Starken
erfassen zu kénnen (siehe z.B. Leiss, 2011).

Psychosoziale Diagnostik stellt die Basis flir die weitere psychosoziale Behandlungsplanung dar und
kann gleichzeitig auch zur Foérderung der Teamkommunikation (iber den psychosozialen
Behandlungsbedarf einzelner Familien dienen. Diese Basisdiagnostik soll moglichst frihzeitig am
Beginn der Therapie (vlg. z.B. Kunin-Batson et al., 2016), im Verlauf (insbesondere auch von
Langzeittherapien), am Ende der Intensivtherapie sowie in der Nachsorge routinemaRig erfolgen und
wird in Tabelle 4 ndher erldutert.

Die Einbeziehung der Sichtweisen aller Betroffenen (z.B. durch Selbsteinschatzung der betroffenen
Kinder/Jugendlichen und Fremdeinschatzung durch Eltern und Lehrer) in den diagnostischen Prozess
ist dabei von groRer Bedeutung fir eine sinnvolle Interventionsplanung. Grundsatzlich ist eine
differenzierte psychosoziale Diagnostik dem Einsatz von Screeningverfahren vorzuziehen.
Insbesondere am Therapiebeginn, aber auch zu anderen kritischen Zeitpunkten im Behandlungsverlauf
(z.B. Ubergang in die Nachsorge) sollte die Einschatzung des Behandlungsbedarfs nicht ausschlieBlich
Uber ein Screening erfolgen.

Zusatzlich zur Basisdiagnostik kann eine spezielle, vertiefende Diagnostik anhand geeigneter
standardisierter Verfahren zur differenzierten Erfassung der mit der Erkrankung verbundenen
relevanten Problembereiche notwendig werden. Bei bestimmten Risikofaktoren, wie z.B.
Hirntumorerkrankungen, ALL/AML oder nach bestimmten medizinischen Behandlungen oder
Eingriffen (z.B. neurochirurgischer Eingriff, Bestrahlung des Zentralnervensystems, intrathekale
Therapie, Stammzelltransplantation) wird eine vertiefende Diagnostik als zentrales Element der
psychosozialen Versorgung empfohlen (z.B. Boulet-Craig et al., 2018; Van Der Plas et al., 2018).
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4.2 Psychosoziale Diagnostik in onkologischen
Behandlungsstudien

Psychosoziale  Diagnostik ist  mittlerweile in  vielen internationalen  onkologischen
Behandlungsprotokollen und Studien ein fest integrierter Bestandteil. Je nach Fragestellung werden
z.B. Kennwerte zur Lebensqualitat, zur Partizipation oder zu neurokognitiven Funktionen erfasst - die
Ergebnisse werden in die Weiterentwicklung der medizinischen Behandlungsprotokolle einbezogen.

Dementsprechend wurde auch im Rahmen der PSAPOH eine Testbatterie fiir die Neuropsychologische
Diagnostik in der pddiatrischen Onkologie und Himatologie (ND-POH) konzipiert, die im Rahmen des
HIT-Behandlungsnetzwerkes empfohlen wird und in einigen GPOH-Therapieoptimierungsstudien als
Begleitstudie zur Anwendung kommt.

Tabelle 4 gibt einen Uberblick (ber die psychosoziale Diagnostik als Basisdiagnostik.
Untersuchungsdimensionen und Empfehlungen zu im deutschsprachigen Raum verfligbaren
Untersuchungsmethoden einer vertiefenden Diagnostik sind in der Langfassung der Leitlinie oder in
Anhang B zu finden.
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Tabelle 4: Psychosoziale Diagnostik als Basisdiagnostik

BASISDIAGNOSTIK

. Erstkontakt bei Diagnosestellung

. Beginn des diagnostischen Prozesses

. Vorstellung des psychosozialen Betreuungskonzeptes

Untersuchungsdimension

Untersuchungsmethoden

. Psychosoziale Anamnese
- soziodemographische Daten
- Krankheitsanamnese
- Patienten- u. Familienanamnese
- Ressourcenerfassung
- Krankheitsabhangige und -unabhangige
Belastungen
- Krankheitsbewaltigung

Anamnese und Exploration

Ressourcen- und Belastungsprofil (Schreiber-Gollwitzer &
Schréder, 2012)

Eltern-Belastungs-Inventar (Trdster, 2010)
Familiengenogramm

- ergdnzende Diagnostik (Patient/in) bei Verdacht
auf Entwicklungs/psychische Auffalligkeiten bzw.
Stérungen

vertiefende Diagnostik, ggf. Hinzuziehung von
fachpsychologischer/fachpsychiatrischer Kompetenz
sowie Bericksichtigung der Einschatzung anderer
therapeutischer Berufsgruppen

- erginzende Diagnostik (Familie) bei Verdacht auf
soziale Konfliktlage

vertiefende Exploration zur sozio6konomischen
Situation, Hinzuziehung von Fachkompetenz der Sozialen
Arbeit

. phasenspezifisch und krankheitsorientiert (insbesondere wahrend Langzeittherapien)
. in kritischen Situationen (z.B. medizinische Komplikationen)
. in Ubergangssituationen (z.B. Vorbereitung einer Transplantation)

Untersuchungsdimension

Untersuchungsmethoden

- Krankheitsbewadltigung, Compliance

- Therapiemotivation

- phasenspezifische Fragestellungen

- familidre Gesamtbelastung

- psychischer Befund des Kindes/Jugendlichen/jun
Erwachsenen

Wiederholung von Elementen der Eingangsdiagnostik
gef. vertiefende Diagnostik

. Diagnostik zur Einleitung stationarer/ambulanter
Rehabilitations-MaRnahmen

ausfuhrliche psychosoziale Exploration von Patient/in
und Bezugspersonen, liberleitender psychosozialer
Befundbericht/Gutachten (z.B. zur
neuropsychologischen Diagnostik; spezielle
,Ubergabebégen” der Rehabilitations-Kliniken)

Untersuchungsdimension

Untersuchungsmethoden

. Statuserhebung zur:
- psychosozialen Situation
- Krankheitsadaptation (Patient/in und Familie)
- hdauslichen Versorgungssituation
- psychischer Befund des
Kindes/Jugendlichen/jungen Erwachsenen

Wiederholung von Elementen der Eingangsdiagnostik

. Klarung des Unterstiitzungsbedarfs fiir Re-
integration in Alltag/Kindergarten/Schule/Beruf

vertiefende Exploration von individuellen
Voraussetzungen und Umgebungsfaktoren der
Partizipation am Alltag

vertiefende Diagnostik, ggf. Hinzuziehung von
fachpsychologischer/pddagogischer Kompetenz

- erginzende Diagnostik (Patient/in) bei Verdacht
auf unzureichende Krankheitsadaptation,
Verhaltens-, emotionale Auffalligkeiten oder
Storungen, Fatigue, Schmerz, Schlafstérungen,
auffalliges Essverhalten

vertiefende Diagnostik, ggf. Hinzuziehung von
fachpsychologischer/fachpsychiatrischer Kompetenz

- erginzende Diagnostik (Patient/in) bei
neuropsychologischen Beeintrachtigungen

vertiefende Diagnostik, ggf. Hinzuziehung von
fachpsychologischer/fachpsychiatrischer Kompetenz

© PSAPOH 2019 Kurzfassung, S3-Leitlinie ,Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie” 14



5 LEITSYMPTOMATIK UND INDIKATION

5.1 Reaktionen auf eine schwere Belastung: Differentialdiagnostik

Die Indikation fiir psychosoziale Interventionen begriindet sich in den erheblichen psychischen und
sozialen Belastungen von Patient/in und Familie. Diese Belastungen koénnen zu Reaktionen
unterschiedlicher Art und unterschiedlichen AusmalRes flihren. Das Trauma einer lebensbedrohlichen
Erkrankung stellt sich dar als ein intensives Diskrepanzerleben zwischen bedrohlichen
Situationsfaktoren und individuellen Bewaltigungsmaoglichkeiten, das mit Gefiihlen von Hilflosigkeit
und schutzloser Preisgabe einhergeht (G. Fischer & Riedesser, 1999).

Die Reaktion eines Kindes, seiner Eltern, Geschwister und anderer Bezugspersonen auf eine
schwerwiegende lebensbedrohliche Erkrankung sollte nicht grundsatzlich als psychische Stérung
verstanden werden, kann aber je nach Auspragung der Symptomatik gegebenenfalls zu einer solchen
werden.

In Abgrenzung zu den pathologischen Belastungsreaktionen und Anpassungsstérungen im Sinne des
ICD 10 (Dilling, 2004), wird in der padiatrischen Onkologie daher zumeist von an sich addquaten, d.h.
in Ausdruck und Auspragung dem zugrunde liegenden Ereignis oder Geschehen angemessenen,
Belastungsreaktionen gesprochen. Die sogenannte Anhaltende Belastungsreaktion
(Schreiber-Gollwitzer & Gollwitzer, 2007) wird folgendermaRen definiert:

Zustand von subjektivem Leid und emotionaler Beeintrédchtigung als Reaktion auf eine aufergewéhnliche
psychische oder physische Belastung. Sie ist in Ausdruck und Ausprdqung addquat im Hinblick auf die Schwere
der Belastung. Die Reaktion umfasst Symptome depressiver Verstimmung, Angste, Verzweiflung, Riickzug
oder auch aggressive oder expansive Verhaltensweisen, Sozialverhaltensauffilligkeiten und
psychosomatische Beschwerden, die aber jeweils nicht die Kriterien einer entsprechenden Stérung gemdyfs ICD
10 erfiillen und dennoch erheblichen psychosozialen Interventionsbedarf aufweisen. Ein voriibergehendes
Abklingen oder Wiederaufleben der Symptome auch in verdnderter Form, zumeist verlaufsbegriindet, kommt
vor, steht aber immer im Zusammenhang mit dem auslésenden Ereignis oder der Belastung.

Im angloamerikanischen Raum werden diese Reaktionsformen auch als ,Emotional Distress”
bezeichnet (Bultz & Carlson, 2006; NCCN - National Comprehensive Cancer Network, 2007). In anderen
Modellen wird der Begriff "Chronic Sorrow’ verwendet (vgl. z.B. Ahlstrém, 2007).

Auch wenn bei diesen Anhaltenden Belastungsreaktionen nicht von einem pathologischen Geschehen
im engeren Sinne ausgegangen werden muss, so besteht dennoch aufgrund von Schwere und
Auspragung des subjektiv empfundenen Leides und der Herabsetzung des Funktionsniveaus ein
oftmals nicht unerheblicher Handlungs- und Unterstltzungsbedarf. Grundlegend ist dabei die
Einschatzung der Angemessenheit der Reaktion unter Beriicksichtigung der Schwere der Belastung
einerseits und des subjektiven Belastungsempfindens sowie die Kenntnis der
Personlichkeitseigenschaften des/der Betroffenen andererseits (A. D. Cox, 1994; Resch, 1999).

Die folgende Abbildung verdeutlicht die diagnostische Abgrenzung der Anhaltenden
Belastungsreaktionen zu den akuten Belastungsreaktionen und Anpassungsstérungen des ICD 10.
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Diagnostischer und differentialdiagnostischer Entscheidungsbaum bei Reaktion
auf eine schwere Belastung oder Anpassungsstorung

Reaktion auf Reaktion auf schwere
schwere Kausalzusammenhang gegeben: Belastung:.
Belastung: Symptomatik
Symptomatik in erheblich, in
Erscheinungs- Erscheinungsform und

Zeitlicher Zusammenhang zwischen
Belastung und Symptomen

form, AusmaR Ausmaf
und Dauer liber das zu
nicht Gber das zu erwartende MafR
erwartende Maf} hinausgehend:

hinausgehend

Symptome erscheinen im Allgemeinen innerhalb von Akute
Minuten nach dem Ereignis und gehen innerhalb von JA »| Belastungsreaktion
zwei bis drei Tagen. zurlick. ” (F 43.0)
c
(@) NEIN
= R . ; ; JA
V4 JA Verzogerte oder protrahierte Reaktion auf ein Posttraumatische
g < belastendes Ereignis mit einer Latenz von Wochen bis »| Belastungsstorung
bt Monaten. (F43.1)
oD
c l NEIN
o Sto die im All i i halb ei
+ JA 6rungen, die im gemeinen innerhalb eines JA :
w Monates nach dem belastenden Ereignis auftreten und Anpalssungs
© - —» stérung
— meist nicht langer als sechs Monate andauern.
O (F43.2)
@ NEIN
(V) \4
-g Die Symptome kdnnen unmittelbar im Zusammenhang
') JA oder zeitlich verzogert auftreten, intermittierend
e auftreten oder kontinuierlich bestehen und kdnnen Andere emotionale,
(v} ¢ lber Monate andauern: Der Kausalzusammenhang e erlEr
L= bleibt immer erhalten. I ——
g stérung, z.B.
l NEIN Angststérung (F40/41),
JA depressive Episoden
Kausalzusammenhang zwischen Belastung und (F32), Somatoforme
Symptomatik kann, aber muss nicht gegeben sein. > Storungen (F45)

Abbildung 1: Diagnostischer Entscheidungsbaum (B. Schreiber-Gollwitzer & Gollwitzer, 2007)
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5.2 Reaktionen auf eine schwere Belastung: Leitsymptome und
Indikationsstellung

Im Rahmen der familienorientierten psychosozialen Versorgung besteht neben der Indikation fir die
Behandlung der Patienten/innen ebenso eine Indikation zur sozialpadagogischen/sozialarbeiterischen
und psychologischen supportiven Begleitung der Familie. Diese ist begriindet in der entscheidenden
Bedeutung der elterlichen Unterstiitzung fir die Durchfiihrung der Behandlung und die
Krankheitsadaptation des/der Patienten/in (Vance & Eiser, 2004).

Die Indikation zu einer sozialpadagogischen/sozialarbeiterischen Versorgung der Familie besteht
vorrangig bei sozialen Konfliktlagen zur Sicherung der elterlichen Schutz- und Versorgungsfunktion fir
Patient/in und Geschwister und zum Erhalt der sozio6konomischen Basis der Familie wahrend der
Behandlung (Kazak, 1992; Pelletier & Bona, 2015; siehe auch Kapitel 3). Die Indikation zur supportiven
psychologischen Versorgung der Angehorigen besteht bei gravierenden emotionalen Problemen und
einem hohen Leidensdruck bei der Bewaltigung der Erkrankung und Behandlung. Sie wird ebenso
erforderlich bei ungiinstigen Krankheitsbewaltigungsmechanismen und Interaktionsstérungen, die die
Patienten/innen deutlich belasten kénnen.

Die Leitsymptome fiir psychosoziale Interventionen liegen in sich abzeichnenden dysfunktionalen oder
das emotionale, kognitive, verhaltensbezogene oder familidgre Funktionsniveau beeintrachtigenden
Auffalligkeiten und Stérungen, die als Begleiterscheinung, Komorbiditat oder Folge der Erkrankung zu
verstehen sind. Hierzu zahlen im Besonderen:

e Verhaltensauffilligkeiten und -veranderungen

e emotionale Auffalligkeiten (Angstsymptome, depressive Symptome u.a.)

e Entwicklungsauffalligkeiten oder -stérungen

e Compliance-Probleme (z.B. im Umgang mit medizinischen Anforderungen)

e  Korperbildstorungen durch sichtbare und unsichtbare Kérperveranderungen

e kognitive Auffilligkeiten (Aufmerksamkeits- und Konzentrationsprobleme u.a.)

e somatoforme Reaktionen (z.B. Appetitstorungen, Schlafstérungen u.a.)

e soziale Isolation durch langfristige Krankenhausaufenthalte (z.B. bei
Stammazelltransplantation)

e soziale Konfliktlage, problematische Lebensumstinde

e Interaktionsstérung (Kommunikationsprobleme zwischen Familienmitgliedern u.a.)

e unguinstige individuelle und familidre Krankheitsbewaltigungsmechanismen

e sonstige ausgepragte veranderte Verhaltens- und Reaktionsweisen

Ubergédnge zwischen einer adaquaten Reaktion des Patienten/der Patientin auf eine schwere Belastung
und einer iber das zu erwartende MaR hinaus gehenden Reaktion sind nicht immer klar abzugrenzen.

In den Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie liegen Behandlungspfade fir unterschiedliche Storungsbilder vor, die in der
psychosozialen Behandlungsplanung ebenfalls zu bericksichtigen sind (siehe Anhang C). Die
wichtigsten in der psychosozialen Versorgung zu berlicksichtigenden Stérungsbilder im ICD-10 sind:

e Akute Belastungsreaktion (drohende Dekompensation, Krisenreaktion u.a.) (F43.0)
e Posttraumatische Belastungsstorung (chronische Traumatisierung u.a.) (F43.1)

e Anpassungsstorungen (regressive, aggressive oder depressive Reaktion u.a.) (F43.2)
e Emotionale Stérungen mit Trennungsangst (F93.0)

e Fatigue-Syndrom (vgl. F 48.0)

e Depressive Episode (F 32)

e Phobische Stérungen und andere Angststorungen (F 40/41)

e Zwangsstorungen (F 42)

e Dissoziative Stérungen (F 44)
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e Somatoforme Stérungen (F45)

e Kombinierte Stérungen des Sozialverhaltens und der Emotionen (F92)

e Personlichkeits- und Verhaltensstorung aufgrund einer Krankheit, Schadigung oder
Funktionsstérung des Gehirns (FO7)

o ggof. weitere Krankheitsbilder

5.3 Indikation fir psychosoziale Basis- oder intensivierte
Versorgung

Die Ergebnisse aus dem diagnostischen Prozess flihren zu einer Einschatzung der psychosozialen
Betreuungsintensitat.

5.3.1 Indikation fiir die psychosoziale Basisversorgung

Indikation fiir die psychosoziale Basisversorgung sind vornehmlich erkrankungs- und
behandlungsbedingte Belastungen, die sogenannten krankheitsabhdngigen Belastungen.
Hinzukommen konnen krankheitsunabhdngige Belastungen, die in ihrem Ausmall weniger
schwerwiegend einzustufen sind (als unter Punkt 5.3.2, siehe auch Punkt 3.1 und 3.2).

Auch im Rahmen der Basisversorgung kann zu kritischen Zeitpunkten im Erkrankungs- und
Behandlungsverlauf ein erhéhter psychosozialer Versorgungsbedarf entstehen.

5.3.2 Indikation fiir die psychosoziale intensivierte Versorgung

Indikation fiir die intensivierte Versorgung sind erhohte krankheitsabhangige
Primarbelastungen (unglinstige Prognose, Komplikationen, Rezidiv u.a.), sowie umfangreiche bzw.
als erheblich einzustufende Belastungen in mehreren krankheitsunabhéngigen
Sekundéarbereichen. Dabei kann beispielsweise die Anpassungsfahigkeit von Patient/in und Familie
durch geringe psychosoziale Ressourcen, unglinstige soziokulturelle Bedingungen etc. erschwert sein
oder es kdnnen erhebliche psychische Sekundarbelastungen im Sinne von psychischen Stérungen der
erkrankten Kinder, Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen oder eines oder mehrerer
Familienmitglieder vorliegen.

Im Folgenden sind beispielhaft Risikogruppen aufgezahlt, die in der klinischen Praxis aufgrund
hochgradiger Belastungsfaktoren (vor und wéahrend der Therapie) eine intensivierte Versorgung
erfordern.

e Patienten/innen mit schlechter oder unklarer Prognose

e Patienten/innen mit Rezidiv

e Patienten/innen in medizinisch kritischen Situationen (z.B. intensivpflichtig)

e Patienten/innen in einer Palliativbehandlung

e Patienten/innen mit Hirntumor

e Patienten/innen, die eine eingreifende Operation bendtigen

e Patienten/innen mit Stammzelltransplantation (SZT)

e Patienten/innen mit Langzeittherapien und/oder einem chronischen Verlauf

e Patienten/innen mit Krebspradispositionssyndrom

e Patienten/innen mit psychischen Auffilligkeiten oder zusatzlichen Erkrankungen

e Jugendliche und junge erwachsene Patienten/innen

e Eltern von Patienten/innen, die im Kleinkindalter eine Krebsdiagnose erhalten haben
e alleinerziehende Elternteile

e Familien mit niedrigem Familieneinkommen/einem arbeitslosen Elternteil

e Familien, bei denen ein Angehdriger psychisch oder kérperlich erkrankt ist

e Familien, die fiir eine medizinische Behandlung in ein anderes Land gekommen sind
e Familien, mit denen die sprachliche Verstandigung erschwert ist
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6 THERAPIE / INTERVENTIONEN

Die psychosozialen Interventionen sollen sich am aktuellen Befinden der Patienten/innen sowie deren
Angehdrigen orientieren. Sie zielen ab auf eine direkte Entlastung und praktische Hilfe sowie auf eine
langfristig stabilisierende und praventive Wirkung. Sie sind phasenspezifisch und nach dem Verlauf der
Erkrankung und der Therapie planbar. Andererseits koénnen akute Verdanderungen im
Krankheitsverlauf auftreten, auf die psychosoziale Mitarbeiter/innen flexibel reagieren sollen.

Bei der Umsetzung der Ziele psychosozialer Versorgung kommen folgende Verfahren und Methoden
zum Einsatz:

¢ Information, Orientierungshilfe / 9-401.1 Familien- Paar- und Erziehungsberatung®

e Psychosoziale Diagnostik / 1-901 (Neuro-) psychologische u. psychosoziale Diagnostik

e Supportive Therapie® / 9-401.3 Supportive Therapie

¢ Krisenintervention /9-401.5 integrierte Psychosoziale Komplexbehandlung

e Soziale Beratung und Unterstiitzung / 9-401.0 Sozialrechtliche Beratung

e Familien- Paar- und Erziehungsberatung / 9-104.1 Familien- Paar- und Erziehungsberatung

e Vor-/Nachbereitung von und Begleitung zu medizinischen MaBnahmen / 9-500 Patientenschulung

¢ Patienten/innen und Angehérigenschulung / Psychoedukation / 9-500 Patientenschulung

¢ Klinisch-psychologische Behandlung (z.B. Training sozialer und emotionaler Kompetenz) / 9-401.3
Supportive Therapie

¢ Neuropsychologische Therapie / 9-404 Neuropsychologische Therapie

e Entspannungsverfahren (z.B. Atemtechniken, Autogenes Training, Progressive Muskelentspannung,
Imagination) / 9-401.3 Supportive Therapie

e Psychotherapie (z.B. Gesprichs-, Verhaltenstherapie, systemische Therapie, Hypnotherapie,
Tiefenpsychologie) / 9-41 Psychotherapie

e Spiel- und Gestaltungspadagogik / 9-401.3 Supportive Therapie

e Kiinstlerische Therapie (z.B. Musik- und Kunsttherapie) / 9-401.4 Kiinstlerische Therapie

e Palliativbegleitung / 8-982 Palliativmedizinische Komplexbehandlung

¢ Planung und Einleitung von ambulanter und stationarer Nachsorge und Rehabilitation /9-401.2
Nachsorgeorganisation

¢ Organisation der schulischen und beruflichen Reintegration / 9-401.2 Nachsorgeorganisation

¢ Koordination stationdrer und ambulanter psychosozialer Versorgung /9-401.2
Nachsorgeorganisation

Im Folgenden werden zwei Ansatze dargestellt, die Zeitpunkt, Intensitat und Zielgruppe
psychosozialer Interventionen beschreiben: (1) die Unterscheidung zwischen Basis- und intensivierter
Versorgung und (2) das Modell phasenspezifischer psychosozialer Interventionen.

6.1. Basis- versus Intensivierte Versorgung

Alle Patientinnen und Patienten der padiatrischen Onkologie sollen eine psychosoziale
Basisversorgung erhalten (siehe auch Kapitel 5, Indikation). Bei hochgradiger Belastung und
vielfaltigen Risikofaktoren sowie eingeschrankten psychosozialen Ressourcen soll eineintensivierte
Versorgung gemal der vorliegenden Indikation (siehe Kapitel 5.3.2) durchgefiihrt werden. Es wird
ein individueller Behandlungsplan erstellt. Die Interventionen in diesem Bereich werden
hoherfrequent und kontinuierlich angeboten. Sie koénnen sich dabei auf unterschiedliche

4 Kursiv sind die in Deutschland aktuell glltigen abrechnungsrelevanten OPS-Kodierungen im DRG-System dargestellt, mit denen
die jeweiligen Interventionen erfasst werden kénnen. In Analogie dazu liegt in Osterreich das sogenannte LKF-System (Austrian
DRG System) vor.

5 Unter "Supportiver Therapie" versteht man ein an den aktuellen Krankheitsproblemen der Patienten/innen und ihrer Familien
orientiertes gezieltes therapeutisches Vorgehen von variabler Dauer mit den Schwerpunkten psychische Verarbeitung von Diagnose
und Krankheitsverlauf, Auseinandersetzung mit der Erkrankung, ihren Begleiterscheinungen und der erforderlichen Therapie sowie
den daraus resultierenden Problemen familidrer, individueller, schulischer, beruflicher und sozialer Natur.
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Versorgungsschwerpunkte konzentrieren (Schreiber-Gollwitzer, B.M. & Schréder, H.M. et al., 2003).
Das AusmaR der Belastung unterliegt starken Schwankungen und wird im Behandlungsverlauf
kontinuierlich erfasst und berticksichtigt.

Psychosoziale Versorgung findet tiber die Behandlungsphasen hinweg im aufsuchenden Modus
statt, insbesondere zu Behandlungsbeginn und in Krisensituationen. Es wird ein zeitnahes
Versorgungsangebot gemacht.

Die jeweiligen Interventionen der Basis- vs. Intensivierten Versorgung sind in den Tabellen 5

und 6 dargestellt.

Tabelle 5: Interventionen der psychosozialen Basisversorgung

Die Basisversorgung soll umfassen...

Diagnose

A%

Therapieende

Erstkontakt unmittelbar nach Diagnose/Aufnahme

Krisenintervention

Psychosoziale Anamnese (wéahrend der ersten 4 Wochen)

Psychosoziale (Differential)diagnostik und Behandlungsplanung

Soziale und psychologische Beratung

Familien, Paar- und Erziehungsberatung

praktische Orientierungshilfen; organisatorische Unterstiitzung im Alltag
Psychoedukative MaRnahmen

Supportive Therapie: Forderung der Verarbeitung von Behandlungssituation,
Funktionseinschrankungen oder Behinderung; MaRBnahmen zur Schmerzbewaltigung;
Forderung sozialer Kontakte; Mobilisieren individueller Ressourcen

krankheitsspezifische Verlaufsdiagnostik

Einzel- und Gruppenangebote zu Kunst- und Musiktherapie

Spiel- und Gestaltungspadagogik

MalRnahmen zur Ablenkung, Entspannung und Freude

Korper- und bewegungstherapeutische Angebote

Rehabilitationsberatung und -organisation

Abschlussgesprach am Ende der Intensivtherapie, Uberleitung in die Nachsorge
Beratung bzgl. Reintegration in Alltag, Kindergarten, Schule und Beruf

Anbahnung/Koordination der psychosozialen Nachsorge

Tabelle 6: Interventionen der intensivierten Versorgung

Die intensivierte Versorgung soll umfassen

e hoherfrequente Interventionen der Basisversorgung

e individualisiertes, komplexeres Setting

e weitere Interventionen:
- klinisch-psychologische Behandlung
- neuropsychologische Therapie
- Psychotherapie
- Palliativbegleitung
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6.2 Phasenspezifische psychosoziale Interventionen

Psychosoziale Interventionen sollen sich am individuellen Bedarf orientieren, der sich im Krankheits-
und Behandlungsverlauf phasenspezifisch verdndert. Sie erfordern von den psychosozialen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern ein flexibles und unmittelbares Reagieren auf akute
Veranderungen.

In allen Phasen kann es erforderlich sein, eine Anpassung der Versorgungsstrategie aufgrund eines
aktuellen Bedarfs im Sinne einer Krisenintervention® vorzunehmen.

Die folgenden (zusammengefassten) Ausflihrungen sind an Beobachtungen im klinischen Alltag
orientiert. Eine umfassendere Darstellung kann in der Langfassung der Leitlinie nachgelesen werden.

A) Diagnosephase / Therapiebeginn

e psychosoziale Diagnostik: Erfassen der Belastungen und Ressourcen der Familie und des
aktuellen Unterstilitzungsbedarfs

e supportive Therapie: Stlitzung bei der Verarbeitung der Diagnose, Hilfe bei der Blickverlagerung
von der Furcht vor dem Tod hin zum Kampf um das Leben, Hilfe bei der Entwicklung einer
realistischen Krankheitseinschatzung, Forderung der Krankheitsadaptation, einfiihlsames
Annehmen, Beruhigen und Zuhoéren

e Information und Orientierungshilfe: Bereitstellung von Materialien zu Erkrankung, Behandlung
und Behandlungsfolgen fir Patienten/innen und Familienangehoérige, Hinweis auf
Selbsthilfegruppierungen, Fordervereine etc., Aufklarung der Lehrkrifte und Mitschiler/innen
von Patient/in und Geschwistern

e sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung: Hilfe bei der Re- und Umorganisation des Alltags,
der beruflichen Situation und der Finanzierung des Lebensunterhaltes, gegebenenfalls Einbezug
sozialer Dienste

B) Behandlungsphase

e supportive Therapie: Mut machen, Blick auf die gesunden Anteile starken, Hilfe zur Aktivierung
emotionaler und sozialer Ressourcen, Motivationsforderung zur aktiven Mitarbeit, Kldren von
Phantasien Uber Erkrankung und Behandlung, Linderung von Angsten und Verunsicherung,
Unterstltzung beim Aufrechterhalten sozialer Kontakte wahrend der Behandlungszeit

e Information und Orientierungshilfe: altersgemafe Informationen, Vor- und Nachbereitung von
Operationen, Bestrahlung, Stammazelltransplantation u.a. (Broschiiren, Blicher, Videos etc.),
spezielle Beratung Jugendlicher zu Fragen der Fertilitat u.a., Vermittlung betroffener Eltern und
Patienten/innen als "Mutmacher", Unterstiitzung von Kontakten zu Selbsthilfegruppierungen
(z.B. Elternvereinen, Survivors), Férdervereinen u.a.

e sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung: Hilfe bei der Organisation der ambulanten
hauslichen Versorgung, Koordination verschiedener Angebote, Unterstlitzung bei der
Hilfsmittelbeschaffung, Vermittlung von Hausunterricht, Klinikunterricht

e kiinstlerische Therapien: Angebote zur Forderung der emotionalen Ausdrucksmoglichkeiten

e Familien-, Paar- und Erziehungsberatung: Hilfen im Umgang mit Patient/in und Geschwistern,
Starkung der Kommunikationsfahigkeit und der Autonomie der Familie

6 Krisenintervention wird hier definiert als akute, zeitlich begrenzte Versorgung von Menschen bei plétzlichen, meist drastischen
Ereignissen oder Zustdnden, die traumatisierend oder bedrohlich erlebt werden und das Leben massiv verandern kénnen. Nach
Sonneck, Kapusta, Tomandl, and Voracek (2016) ist Krisenintervention von MaRnahmen der Akutpsychiatrie zu unterscheiden und
umfasst alle Aktionen, die dem Betroffenen bei der Bewaltigung seiner aktuellen Schwierigkeiten helfen kénnen. ,,Damit konnen
negative soziale, psychische und medizinische Folgen, die als Fehlanpassung oder psychischer Zusammenbruch jeder Krise immanent
sind, verhitet werden.” Zu den allgemeinen Prinzipien der Krisenintervention zdhlen die Autoren einen raschen Beginn, die Aktivitat
des Helfers, die Methodenflexibilitdt, den Fokus auf die aktuelle Situation, die Einbeziehung des sozialen Umfeldes, die addquate
Entlastung von emotionalem Druck und die interprofessionelle Zusammenarbeit.

© PSAPOH 2019 Kurzfassung, S3-Leitlinie ,Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Himatologie” 21



e Psychotherapie: MaRnahmen zur Reduktion von Angsten vor medizinischen
BehandlungsmalRnahmen und psychischem Stress, Forderung eines positiven Korperselbstbildes
und der Autonomie insbesondere bei jugendlichen Patienten/innen

e Spiel- und Gestaltungspédagogik: Erleichterung und spielerische Verarbeitung des
Krankenhausaufenthaltes, Ablenkung, Entspannung, Vertrauensbildung

C) Remissionsphase / Nachsorge

e supportive Therapie: Hilfe bei Angsten vor Spéatfolgen oder Riickfall, Aufbau von Schutz vor
Schuldgefiihlen, Unterstitzung bei der Regeneration der elterlichen Krafte, Hilfen zum Umgang
mit Behinderung, Vermittlung optimaler Fordermoglichkeiten, Unterstiitzung der Entwicklung
einer positiven Zukunftsperspektive

e sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung: Vermittlung von Rehabilitationsmallnahmen zum
Abbau kérperlicher und seelischer Erschopfung von Patienten/innen und Familienangehérigen
u.a. (familienorientiert, neurologisch etc.)

e Familien-, Paar- und Erziehungsberatung: Starkung der Eigenverantwortung von Patient/in und
Familie, Hilfe beim Abbau der Sonderrolle des kranken Kindes, Unterstlitzung bei der
Reintegration der Patienten/innen in Kindergarten, Schule, Ausbildung und Beruf, Férderung der
Integration der krankheitsbezogenen Erfahrungen in die persénliche Lebensgeschichte

e Psychotherapie: Forderung einer altersgemdfen emotionalen Verarbeitung des
Krankheitstraumas und korperlicher Beeintrachtigungen, Starkung von Sicherheit und Vertrauen
in die eigenen Fahigkeiten, Abbau von Angsten und Anpassungsstdrungen bei Patient/in und
Angehdrigen

D) Rezidivphase / Progression

e supportive Therapie: Aufbau von Motivation und Zuversicht, Forderung der
Krankheitsbewaltigung, Konzentration auf das Leben trotz veranderter Prognose, Entwickeln
einer angemessenen Zukunftsperspektive, Hilfe und Ermutigung, Bekraftigung des Erreichten

e sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung: intensivierte soziale Unterstilitzung zur Entlastung
der Familie

e Familien-, Paar- und Erziehungsberatung: Verminderung elterlicher Schuldgefiihle, Hilfe beim
Erhalt des sozialen Netzwerkes fir Patient/in, besondere Beachtung der Situation der
Geschwister, Forderung einer offenen Kommunikation

e kiinstlerische Therapien: Ausdruck von Geflihlen, Erleben eigener Starken und Fahigkeiten

e Psychotherapie: Unterstiitzung in der Auseinandersetzung mit Angsten vor Tod und Sterben

e Spiel- und Gestaltungspéddagogik: Kreative und spielerische Angebote, Aktivierung, Forderung
von Erfolgserlebnissen, Freude und Entlastung

E) Palliativphase / Sterben und Tod

e supportive Therapie: Hilfen zur Gestaltung der letzten Lebensphase, Starkung der elterlichen
Schutzfunktion, Raum geben flr antizipatorische Trauer

e sozialrechtliche Beratung und Unterstiitzung: Forderung eines stiitzenden Netzwerks fir die
hausliche Versorgung, Vermittlung ambulanter hauslicher Pflege, ggf. Hospiz

e kiinstlerische Therapien: kindgemaRe Formen des Abschiednehmens finden, Gestaltung innerer
Lebensraume und Bilder

e Palliativbegleitung: Unterstiitzung bei der Bewaltigung von Angst, Verlust, Schmerz und Trauer,
interdisziplindare, kulturell angemessene Betreuung, Sterbebegleitung, Hausbesuche,
Nachbetreuung trauernder Familien, Kontaktvermittlung zu Einrichtungen flr trauernde
Angehorige
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6.3 Evidenzbasierung zur Wirksamkeit ausgewahlter
psychosozialer Interventionen’

Zur wissenschaftlichen Fundierung der Frage, welche Interventionen sich in der psychosozialen
Versorgung von krebserkrankten Kindern/Jugendlichen und deren Angehdrigen als wirksam erwiesen
haben, wurde fiir den Erstentwurf der Leitlinie 2008 und die erste Aktualisierung 2013 eine
systematische Literaturrecherche durchgefiihrt und die Evidenzbewertung gemal der Empfehlungen
des Center of Evidence based Medicine, Oxford bzw. des Arztlichen Zentrums fiir Qualitdtssicherung
(AZQ) vorgenommen. Um als aussagekriftige Studie eingestuft zu werden, mussten die
Untersuchungen Mindestkriterien hinsichtlich StichprobengrofRe, Randomisierung, Verblindung,
Validitat und anderen Aspekte genligen.

Flr den Zeitraum von 2013 bis 2014 werden die Standards des ,,Psychosocial Standards of care Project
for Childhood Cancer” und die dort jeweils enthaltenden Studien herangezogen (Wiener, Kazak, et al.,
2015).

Flr die Jahre 2015-2018 wurde erneut eine systematische Literaturrecherche durchgefiihrt. Fiir die
Leitlinie berticksichtigt wurden dabei jene Studien, deren Evidenzlevel sowie klinische Bedeutung als
hoch eingeschatzt wurden (daher: Systematische Reviews oder Metaanalysen kontrollierter Studien,
randomisierte kontrollierte Studien, nicht randomisierte kontrollierte Studien). Die Bewertung der
Qualitat der Evidenz sowie die Einstufung der Empfehlungsstarke erfolgte orientiert an GRADE (siehe
2.B. G. Langer et al., 2012). Details zur Literaturrecherche und —aufbereitung sind im Leitlinienreport
nachzulesen (Anhang A), die Studien selbst werden in der Langfassung der Leitlinie beschrieben, wobei
sich die Darstellung der Evidenz an den folgenden Zielsetzungen der Interventionen orientiert.

e Interventionen zur Information, Orientierungshilfe und Kommunikation

e Interventionen zur emotionalen und sozialen Unterstitzung

e Interventionen zur Unterstiitzung in praktischen und finanziellen Fragen

e Interventionen zur Sicherstellung der Therapie und Kooperation sowie bei spezifischen
Symptomen im Rahmen medizinischer MaRhahmen

e Interventionen zur Pravention und Rehabilitation

e Interventionen zur Reduktion von Fatigue und zur Verbesserung von Fitness

7 NACHSORGE UND REHABILITATION

Neben dem Schwerpunkt der Akutversorgung hat die Entwicklung von medizinischen und
psychosozialen Nachsorge- und Uberleitungskonzepten fiir ehemals krebserkrankte Kinder und
Jugendliche zunehmend an Bedeutung gewonnen.

Ergebnisse von Spatfolgen- und Lebensqualitatsstudien weisen fiir einen Teil der Patienten/innen auf
korperliche, emotionale, kognitive und soziale Folgen der Erkrankung und Behandlung hin (z.B.
Calaminus, Weinspach, Teske, & Gébel, 2007; Friend, Feltbower, Hughes, Dye, & Glaser, 2018; Michel,
Rebholz, von der Weid, Bergstraesser, & Kuehni, 2010; Moyer et al., 2012). Insbesondere fir
Risikogruppen fiir Spatfolgen (z.B. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene nach Tumoren des
Zentralnervensystems, nach Akuter Lymphatischer Leukdamie (ALL) oder nach
Stammazelltransplantation) besteht die dringende Notwendigkeit spezifischer psychosozialer
Nachsorgeangebote.

Eine Ubersichtsarbeit von Signorelli et al. (2017) verdeutlicht, dass Survivors einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter, die in ein Nachsorge-Setting involviert sind, einen besseren Gesundheits- und

7 Ausfihrliche Erlduterungen finden sich im Leitlinienreport der Leitlinie: http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/025-002.html
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Ausbildungsstatus zeigen. Die Autoren und Autorinnen leiten daraus die damit einhergehende
Notwendigkeit einer lebenslangen Nachsorge sowie kontinuierlicher Information (iber Spatfolgen ab.

7.1 Aufgaben der psychosozialen Nachsorge

Psychosoziale Versorgung ist etablierter Bestandteil einer sektoreniibergreifenden multidisziplinaren
Nachsorge und begleitet Kinder und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung und ihre Familien bis weit
Uber das Ende der Therapie hinaus.

Der Beginn der Nachsorge hangt vom Krankheitsbild und den damit einhergehenden Behandlungen
ab: manchmal startet die Nachsorge nach nur einem operativen Eingriff, manchmal am Ende einer
langen Intensivtherapie, wobei die Intensitdt der Behandlung nicht das AusmaR der notwendigen
Nachsorge bestimmt. Auch bei Kindern und Jugendlichen mit einer kurzen Behandlungsdauer kann
durch krankheits- oder behandlungsbedingte Spatfolgen ein hoher Nachsorgebedarf bestehen. In
jedem Fall sollten Themen der Nachsorge (z. B. mogliche Spéatfolgen) friihzeitig in die psychosoziale
Behandlungsplanung einbezogen werden. In diesem Sinne sollen schon an der Akutklinik eine
psychosoziale Abschlussdiagnostik und Beratung den Ubergang in die Nachsorge unterstiitzen.

Die Anbahnung, Koordination oder Durchfiihrung der psychosozialen Nachsorge umfasst im Weiteren
folgende Aspekte:

e Psychosoziales Follow-up im Rahmen der multidisziplinaren Nachsorge

e Monitoring des weiteren psychosozialen Entwicklungsverlaufs

e friihzeitige Planung und Koordination ambulanter und stationadrer Rehabilitation

e Vernetzung mit nachbetreuenden stationdren und ambulanten Institutionen und (regionalen
und Uberregionalen) Angeboten

e Beratung zum Umgang mit moéglichen Spatfolgen

e Vorbereitung und Vermittlung gezielter FordermalRnahmen bei kognitiven und anderen
Spatfolgen

e Unterstilitzung bei der Bewaltigung von Rezidiv- und Progressionsangsten

e MalRnahmen zur Férderung der sozialen, schulischen und beruflichen Integration

e MalRnahmen zur Prévention psychosomatischer, emotionaler und sozialer Folgeschaden

e Vorbereitung der Uberleitung in die Langzeitnachsorge im Erwachsenenalter

e Vermittlung von RehabilitationsmalRnahmen u.a. Angebote fiir trauernde Angehorige

Patienten/innen mit neuropsychologischen Spéatfolgen haben zudem besonderen
Bedarf an Interventionen, die nicht nur Lernbeeintrachtigungen, sondern auch Aspekte der
emotionalen und sozialen Ressourcenstdrkung in den Fokus stellen (Barrera & Schulte, 2009;
Bruce et al., 2012; Butler, Sahler, et al., 2008).

Auch bei Eltern und Geschwistern werden psychosoziale Folgeprobleme deutlich (Kazak
etal., 2004; Kusch et al., 1999; Meyler, Guerin, Kiernan, & Breatnach, 2010; Prchal & Landolt, 2009;
Taieb, Moro, Baubet, Revah-Levy, & Flament, 2003; Van Dongen-Melman, 1995) und erfordern
bedarfsabhangige therapeutische MaRnahmen.

Spezielle  Aufgaben resultieren auch in der Nachsorge aus den spezifischen
Stressbelastungsaspekten und damit einhergehenden Versorgungsbediirfnissen der Gruppe
Jugendlicher und junger Erwachsener (oftmals als AYAS — Adolescents and
Young Adults — zusammengefasst) nach einer Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter
(Adolescent and Young Adult Oncology Progress Review Group (AYAO PRG), 2006; Larsson,
Mattsson, & von Essen, 2010; Quinn, Goncalves, Sehovic, Bowman, & Reed, 2015; Seitz, Besier, &
Goldbeck, 2009); ebenso aus der steigenden Zahl Jugendlicher und junger Erwachsener mit
erheblichen koérperlichen und seelischen Gesundheitsrisiken nach einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter (Krull et al., 2010; Schultz et al., 2007; Zebrack, Mills, & Weitzman, 2007).
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7.2 Aktuelle Angebote und Strukturen in der psychosozialen
Nachsorge®

(1) Ambulante Nachsorge/Ambulante Rehabilitation

National und international gibt es sehr unterschiedliche Konzepte in der Umsetzung psychosozialer
ambulanter Nachsorge. Neben unterschiedlichen (meist multiprofessionellen und interdisziplinaren)
Modellen der Nachsorge in den ersten 5-10 Jahren nach Diagnosestellung (oft als Akutnachsorge
oder Kurzzeitnachsorge bezeichnet), die vorrangig an den behandelnden Kliniken angesiedelt
sind, wurde in den letzten Jahren durch die klinische Erfahrung und zahlreiche Forschungsergebnisse
der zusatzliche Bedarf an vernetzten, multiprofessionellen Versorgungskonzepten in der Langzeit-
Nachsorge mehr als deutlich. Eine gelungene Transition in die Langzeitnachsorge fiir Erwachsene
spielt hier eine zentrale Rolle.

Eine Ubersicht aktueller Nachsorgesprechstunden oder -projekte in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz ist online verfligbar und im Anhang C zu finden.

(2) Stationare Nachsorge: Familienorientierte Rehabilitation, Rehabilitation fir Jugendliche und junge
Erwachsene, Neurologische Rehabilitation

In der péadiatrischen Onkologie und Hamatologie ist dartiber hinaus die Durchfihrung spezieller
stationarer RehabilitationsmaRnahmen fiir Familien, Jugendliche und junge Erwachsene ein integraler
Bestandteil des Behandlungskonzeptes. Psychosoziale Aspekte haben in diesen MalRnahmen einen
hohen Stellenwert (H. Héberle, Schwarz, & Mathes, 1997; H. Héberle, Weiss, Fellhauer, & Schwarz,
1991; Inhestern et al., 2017; Leidig, Maier, Niethammer, Niemeyer, & Rau, 2001, Mathes, 1998).
Patienten/innen mit schwerwiegenden neurologischen und neuropsychologischen Beeintrachtigungen
erhalten dariber hinaus MaBnahmen der stationdren neurologischen Rehabilitation.

(3) Seminare, Camps und Mentoring Projekte

Zusatzliche Angebote zur Forderung der Krankheitsverarbeitung und psychosozialen Reintegration
haben sich in Form von Informationsveranstaltungen fir Betroffene verschiedener Erkrankungsbilder,
Familienseminaren und Seminaren flr junge Erwachsene etabliert (Kréger, 2005; Kréger & Lilienthal,
2001); ebenso Freizeit- und Feriencamps, die den Austausch zwischen betroffenen Patienten/innen
und Geschwistern aller Altersstufen unterstitzen.

Mentoring Programme und andere Angebote der Survivors Organisationen haben zum Ziel, den
Informations- und Erfahrungsaustausch unter Betroffenen zu starken.

Fiir Familien, deren Kind verstorben ist, werden Trauerseminare fiir verwaiste Eltern und Geschwister
angeboten.

Eine Ubersicht aktueller Angebote in Deutschland, Osterreich und der Schweiz ist online verfiigbar und
im Anhang C zu finden.

(4) Informationsmaterialien

Fiir betroffene Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene und ihre Angehorigen liegt eine Fiille von
altersspezifischen Informationsmaterialien zu unterschiedlichen Themenbereichen der Nachsorge vor.
Flir einige Krankheitsbilder wurden eigene Nachsorgebroschiiren verfasst, zentrale Themen sind
dariiber hinaus z.B. Schulische Reintegration oder Fahreignung mit und nach einem Hirntumor. Eine

8 Eine Zusammenstellung aktueller Nachsorge-Angebote (zu allen Unterpunkten) inklusive Kontaktadressen fir den
deutschsprachigen Raum ist unter https://www.kinderkrebsinfo.de/nachsorgeangebote zu finden.
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Sammlung verfligbarer deutschsprachiger Materialien sowie ihre Abrufbarkeit im Internet ist im
Anhang C zu finden.

Empfehlenswert sind auch einige Handblicher und Broschiiren aus dem englischsprachigen Raum
(Edwards, Marshall, & Haeems, 2015; Keenie, Hobbie, & Ruccione, 2012, siehe auch Anhang D;
Larcombe, Eiser, Davies, & Gerrard, 2007, 2015, 2018), wobei hier sowie auch im Anhang C keine
Vollstandigkeit gewahrleistet werden kann.

Zusammenfassend muss festgestellt werden, dass der Bedarf an psychosozialen Angeboten der
Survivors trotz zahlreicher Initiativen und vielerorts umgesetzter Konzepte nach wie vor gréRer
eingeschatzt werden muss, als das bereits bestehende Angebot.

Auch Tallen et al. (2015) stellen in ihrem Review fest, dass es noch mehr an evidenzbasiertem Wissen,
aber auch an Expertise und Strategien braucht, um den individuellen physischen und psychosozialen
Bediirfnissen der Survivors entgegenzukommen und ihnen eine hohe Lebensqualitat und Partizipation
an der Gesellschaft zu ermdglichen. Dementsprechend sollten Inhalte der Nachsorge auch zentrale
Elemente in der Aus- und Weiterbildung aller Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der padiatrischen
Onkologie sein (siehe z.B. Shapiro et al., 2016).

ABSCHLUSSBEMERKUNGEN

Im Rahmen des ganzheitlichen Behandlungskonzeptes in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie
unterstitzt psychosoziale Versorgung humanitare Aspekte in der Patientenversorgung (J. C. Holland &
Lewis, 2001) und leistet damit einen wichtigen Beitrag zur Erhohung der Lebensqualitdt, der
Patientenzufriedenheit und zur Gesundheitsforderung der einzelnen Familienmitglieder.

Vor dem Hintergrund der gravierenden Auswirkungen der Krebserkrankung und -behandlung auf den
gesamten Lebenskontext und die Lebensperspektive der Kinder/Jugendlichen ist die psychosoziale
Unterstiitzung der Patienten/innen und ihrer Angehérigen Ausdruck einer ethischen Verpflichtung
(Labouvie & Bode, 2006).

Psychosoziale Behandlungsmalnahmen dienen dartiber hinaus der Vermeidung von psychischen und
sozialen Spatfolgen und daraus entstehender Folgekosten, und haben somit auch eine wichtige
gesundheitspolitische Relevanz (Calaminus, 2000; Carlson & Bultz, 2003; Janicke & Hommel, 2016;
Schumacher, 2004).

Flar die Qualitatsentwicklung der Versorgungskonzepte, die auf einem kontinuierlichen Prozess der
Integration von Forschungsergebnissen und klinischer Expertise basiert, bedarf es
weiterflihrender Forschungsvorhaben. Dies sind z.B. Untersuchungen zur Wirksamkeit spezifischer
Interventionen auf die Lebensqualitdt und die emotionale Anpassung, sowie die Identifikation von
Risikofaktoren fur die psychosoziale Reintegration.

Die vorgestellte Leitlinie dient der Erstellung von Qualitdtsstandards und der Gewahrleistung
psychosozialer Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
Krebserkrankung sowie ihrer Familien. Sie soll einen Beitrag leisten fiir mehr Transparenz, soll eine
praktische Handlungsanleitung darstellen und insgesamt die Weiterentwicklung und Spezifizierung der
,Good Clinical Practice” in der padiatrischen Onkologie und Himatologie unterstiitzen.

Die S3-Leitlinie ,,Psychosoziale Versorgung in der Pddiatrischen Onkologie und Hdmatologie®” der
PSAPOH/GPOH ist in ungekiirzter Fassung und mit erweiterten Literaturhinweisen zu den einzelnen Kapiteln
incl. der diagnostischen Verfahren unter http://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/025-002.html verdffentlicht.
Diese Langfassung wurde im Rahmen eines Konsensusverfahrens mit der Expertengruppe abgestimmt. Der hier
vorliegende Text stellt eine adaptierte Kurzversion dar.
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