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Im Rahmen der Programm-Evaluationsstudie zur vierwdchigen familienorientierten statio-
naren Rehabilitation wurden in der Rehabilitationsklinik Katharinenhthe im Zeitraum vom
Mai bis November 1995 Daten zu 173 Familien erfal3t. Neben der Verlaufsdarstellung
hinsichtlich der Belastung der Familie und deren Mitglieder, verfolgte man das Ziel, den
Erfolg der familienorientierten Rehabilitation genauer zu definieren und ProzeRvariablen mit
in die Untersuchung aufzunehmen. Sowohl die Familien selbst wie auch die Therapeuten der
Familien wurden zu 5 Zeitpunkten im Verlauf der Rehabilitation befragt. Nach 6 Monaten
erfolgte eine Nachbefragung der Familien. Standardisierte und normierte Fragebégen und
speziell entwickelte Fragebdgen zu Eltern, Kindern und Familie waren zur Befragung der
Familien angewendet worden. Hinsichtlich der Therapeuten wurde eine Basisdokumentation
entwickelt, die spater auch als Ausgangsmaterial zur Entwicklung des Qualitatssicherungs-
systems diente.

Fur 123 Familien, davon 211 Mutter und Vater und 240 Kinder, lagen die Datensatze zu
allen Zeitpunkten einschlieBlich der Nachuntersuchung vor. Sie bildeten die Grundlage der

statistischen Analysen.

Die Belastung der Familienmitglieder wurde von den Eltern zum Zeitpunkt der Aufnahme,
des Reha-Endes und zur Nachbefragung eingeschétzt.

Trotz mittlerem Zeitabstand zur Erst- oder Wiedererkrankung des Patientenkindes von 22,5



Monaten befinden sich Vater und Muitter zum Zeitpunkt der Aufnahme in die
Rehabilitationsklinik hinsichtlich ihrer psychovegetativen Befindlichkeit, ihrer Depressivitat,
ihrer generellen Angstlichkeit und aktuellen Zustandsangst sowie in ihrem Stand beziiglich
der Krankheitsverarbeitung und zum Teil in den Beschreibungen zu ihrer Partnerbeziehung
noch immer im klinisch auffalligen Wertebereich. 37% der Patienten- und 28% der Ge-
schwisterkinder zeigen zu Beginn der Rehabilitationsmal3nahme klinisch relevante Werte in
emotionalen und Verhaltensauffélligkeiten.

Bis zum Reha-Ende verbessern Mutter und Vater ihre psychischen und psychovegetativen
Beschwerden soweit, da® ihre Werte auf den entsprechenden Skalen nicht mehr klinisch
relevant sind. Sie werden auch weniger, wenn auch noch nicht wenig, mit Gedanken an die
Erkrankung und deren Folgen Uberschwemmt, fuhlen sich weniger dem ausgeliefert und
kénnen sich andererseits besser bewul3t damit auseinandersetzen. Auch die Patienten- und
Geschwisterkinder insgesamt kénnen ihre emotionalen und Verhaltensauffalligkeiten bis
zum Ende der Rehabilitation gut verbessern. Beiden Kindergruppen gelingt es, sich bis zur
Nachuntersuchung noch weiter zu verbessern.

Die psychische Belastung und psychovegetative Beschwerden der Eltern, nehmen bis zur
Nachbefragung wieder leicht zu, aber mittlere und hohe Effektstarken unterstreichen die an-
haltende Verbesserung zwischen Rehabilitationsbeginn und Nachuntersuchung. Sie Uber-
schreiten nicht wieder die Schwelle zur klinischen Auffélligkeit.

Eine Ausnahme stellt die aktuelle Zustandsangst dar. Sie steigt nach dem Reha-Ende
wieder starker an. Dieses Ergebnis ist im Einklang mit anderen Langzeitstudien zu Belas-
tungsverlaufen der Eltern mit einem onkologisch erkrankten Kind, die Angst und Un-

gewilBheit als langfristige Folge fur Eltern beschreiben.

Fur Eltern und Kinder wurde jeweils ein multiples und singuléres Ergebniskriterium
definiert. Die Itemanalyse der 18 katamnestischen Daten, die fur das elterliche Ergebnis-
kriterium angewandt wurden, war zufriedenstellend. Aufgrund des hdéheren Komplexitats-
grads bei der Untersuchung der Kinder (Alter, Geschlecht, Patient vs. Geschwisterkind), war
die Iltemanalyse der entsprechenden 9 Variablen zu den Kindern nur hinreichend gut, so dal3
noch ein drittes Ergebniskriterium auf der Grundlage der Veranderung von emotionalen und
Verhaltensauffalligkeiten zwischen Aufnahme und Nachbefragung definiert wurde.

Als singulares Ergebniskriterium diente die Verbesserung der Belastung zur Nachbefragung,

die durch die Erkrankung des Patientenkindes und deren Folgen entstanden war.

Das Ziel bestand in der Vorhersagbarkeit der Ergebniskriterien. Aus dem Variablenpool
aller Datenerhebungszeitpunkte sollten Pradiktoren gefunden werden, die die Ergebniskri-

terien moglichst gut vorhersagen konnten. Dies ist fur alle Ergebniskriterien gelungen.



Die intensive Teilnahme am generellen wie auch individuellen psychosozialen Angebot
(Gruppengesprache und Paartherapie) der familienorientierten Rehabilitation, tragt ent-
scheidend zu einem guten Gesamtbild zur Nachbefragung (multiples Ergebniskriterium) der
Eltern bei. Fur Eltern ist es wichtig, da wieder oder Gberhaupt ein vertrauensvolles Fami-
lienverhéltnis entsteht und die Partnerbeziehung sich stabilisiert wie auch ein Nutzen oder
ein Ergebnis fur das eigene Selbst.

Unseres Erachtens wird ein Aspekt der Weiterentwicklung der familienorientierten Rehabili-
tation darin liegen, da? Mdglichkeiten Uberlegt werden missen, die Vater mit weniger Fahig-
keiten, ihre Belastung wahrnehmen und verbalisieren zu kénnen, in starkerem MalRe wah-
rend der RehabilitationsmalRnahme dazu befahigen.

Psychosoziale Probleme insbesondere bei Véatern beweisen sich als eine wichtige Indikation
zur familienorientierten Rehabilitation und erweisen sich hinsichtlich der Verbesserung der
Belastung durch die Erkrankung des Kindes zur Nachbefragung als erfolgsversprechend.
Hohe Werte auf den Angstskalen zur Aufnahme fuhren zwar eher nicht zu einer Belastungs-
reduktion, sollten aber nicht als Kontrainidikation gesehen werden, sondern vielmehr als Sig-
nalfunktion. Bei den Muttern weist die starke Zustandsangst zur Aufnahme auf akute Krisen
hin, die entsprechender Kriseninterventionen bedurfen. Das Ziel kann hierbei lediglich die
psychische Stabilisation sein und weniger die umfassenden Kriterien der in der Studie
angewandten allgemeinen Ergebniskriterien. Dagegen die hohe Angstlichkeit bei Vatern, die
diese meist daran hindert, sich mehr auf das Setting der Rehabilitation einzulassen, erfordert
besondere Aufmerksamkeit und therapeutisches Geschick, um den Vatern das notwendige
Vertrauen zu vermitteln. Auch hier sind neue therapeutische Wege in der familienorientierten
Rehabilitation wichtig.

Zu betonen ist, dal® nur fur Matter hinsichtlich der Belastungsreduzierung, das Ergebnis flr
sich selbst zur Nachuntersuchung wichtig wird. Das lait die enorme Bedeutung fur Mutter
deutlich werden, trotz der groBen Anspannung den Raum zu bekommen, etwas fir sich

selbst tun zu konnen.

Diese Vorhersagemodelle der Kinder sind sehr komplex. Bei Patientenkindern spielt das
Nicht-Vorhandensein von Folgeerkrankungen hinsichtlich inres Erfolgs generell eine wichtige
Rolle. Wahrend psychosoziale Belastungsfaktoren einem Erfolg nicht im Wege stehen, be-
einflussen manifeste psychische Stdérungen sowie interkurrente Erkrankungen diesen nega-
tiv, jedoch weniger, als wenn die Prognose eines Patientenkindes ungunstig ist oder schwer-
wiegende Folgeerkrankungen bestehen. D.h., dal Kinder mit Folgeerkrankungen und
manifesten psychischen Stdrungen zusatzlicher und meist auch langerfristiger Hilfe und Un-

terstitzung bedirfen. Kénnen sie wahrend der Rehabilitation ihre psychischen und soma-



tischen Beschwerden laut Therapeuten verbessern, wirkt sich das erfolgsglnstig aus.
Insbesondere fur diese Patientenkinder, ist eine verbesserte Kooperationsmdglichkeit mit
den psychosozialen Diensten der Kliniken vor und nach der familienorientierten Rehabilita-
tion zu winschen.

Geschwisterkinder erzielen eher einen Erfolg, wenn sie selbst nicht an einer (chronischen)
Erkrankung leiden oder wahrend der Rehabilitation krank werden. D.h. je mehr sie am allge-
meinen und speziellen Kinderangebot der Reha-Einrichtung partizipieren kénnen, desto
mehr kénnen sie sich wieder nach au3en wenden, sich Freundschaften widmen und weniger
belastetes und aufféalliges Verhalten zeigen. Insbesondere flr eine Belastungsreduktion im
Sinne des singularen Ergebniskriteriums und Verbesserungen von emotionalen und Verhal-
tensauffalligkeiten ist eine psychologische Diagnostik des Kindes und eine psychosoziale
Diagnostik der Familie in der Rehabilitationsklinik von auf3erordentlicher Bedeutung. Hierfur
sollte genugend therapeutische Kapazitat zur Verfigung stehen.

Fur Patienten- und Geschwisterkinder erweist sich die familienorientierte Rehabilitation als
sehr erfolgsversprechend, wenn sie zu Beginn der RehabilitationsmalRnahme psychosozia-
len Belastungsfaktoren ausgesetzt sind. Hierauf verweist auch die positive Auswirkung von
psychosozialen Familiengesprachen.

Eher selbstverstandlich fir eine Erfolgsgarantie, sind Zufriedenheitsdu3erungen der Eltern
zur Nachbefragung oder Angaben dartber, dal3 sich das Kind wahrend der Rehabilitation

wohl geflhlt hat.

Ein Familienergebnisindex, der aus den verschiedenen Ergebniskriterien fir die einzelnen
Familienmitglieder zusammengestellt wurde, besagt, dal? 65.9% der 123 Familien ein sehr
gutes familiares Gesamtergebnis haben. Sowohl alle Kinder wie alle Elternteile haben posi-
tive Ergebnisse. Weitere 13% haben noch insofern ein gutes Ergebnis, als dal® nur ein El-
ternteil oder eines von mehr als einem Kind ein schlechtes Ergebnis hat. In 16.3% der Félle
zeigen entweder nur die Eltern oder die Kinder einen Reha-Erfolg. Und in restlichen 4.9%
zeigen Eltern und Kinder schlechte Ergebnisse.

Fur ein positives familiares Gesamtergebnis sprechen bei Eltern folgende Faktoren: ein we-
niger schwieriger und prognostisch ungunstiger Krankheitsverlauf des Patientenkindes; ein
nicht zu starkes Ausmafd an psychosozialen Auffalligkeiten wie Partnerkonflikte und Erzie-
hungsprobleme; vorhandene Motivation zur Problemlésung; die Fahigkeit, Probleme &uRRern
zu kénnen; eine gut ausgepragte mitmenschliche Hilfsbereitschaft (sie kann eingeschréankt
sein, bei zu starker Belastung), welche fir eine bessere Ausnutzung des allgemeinen Reha-
Settings von Vorteil ist.

Bei Kindern kommt es haufiger zum guten Familienergebnis, wenn das Patientenkind einen

weniger schwierigen und prognostisch ungunstigen Krankheitsverlauf aufweist; (mehrere)



Geschwister vorhanden sind und das Ausmal’ an psychischen Stérungen und psychosozia-
len Belastungsfaktoren nicht zu stark ist.

Das heil3t aber nicht, da Familien mit ausgepragteren psychosozialen Auffalligkeiten oder
schwierigeren Krankheitsverlaufen von der Rehabilitation nicht profitieren kénnen. Diese Fa-
milien befinden sich meist in akuten Krisen, die spezieller therapeutischer Kriseninterventio-
nen bedurfen und andere Ziel- und Ergebniskriterien haben als sie oben angewandt wurden.
Der hohe Behandlungsaufwand fir diese Familien spricht eher dafir, da® dies in der Reha-

bilitationsklinik richtig erkannt und betreut wurde.

Als Quasi-Kontrolluntersuchung wurde eine "Wartegruppe" den Familien mit Rehabili-
tation gegenibergestellt. Es konnte gezeigt werden, dalR es Reha-Effekte gibt und diese

nicht auf Zeiteffekte zurtickzufiihren sind.

Eine Reihe weiterer Analysen wurden noch bezuglich der Behandlung und der aufgetrete-
nen, bzw. behandelten Diagnosen durchgefihrt und diskutiert. Die Ergebnisse weisen ge-

nerell darauf hin, dal eine angemessene Verteilung an Behandlungszeit erfolgte.

Zukunftige Aufgaben der familienorientierten Rehabilitationseinrichtungen sollten in der
weiteren Prazision der psychosozialen Diagnostik, der Ziel- und Erfolgsdefinition liegen.
Diese Aufgaben sind aber nicht unabhéangig von der Kooperationsbereitschaft der einwei-
senden Kliniken, insbesondere den psychosozialen Diensten, und der PSAPOH, der Arbeits-
gruppe der psychosozialen Berufsgruppen in der péadiatrischen Onkologie. Denn eine Stei-
gerung der Reha-Qualitat ist nur dann wirklich sinnvoll, wenn diese Arbeit, starker als bisher,
in einen ProzelRR der Nachsorge eingebettet wird. Ebenfalls sind zur Weiterentwicklung des
familienorientierten Rehabilitationskonzepts weiter Forschungsarbeiten notwendig, die aber
nicht allein von den Rehabilitationseinrichtungen getragen werden kénnen. Langzeitstudien
Uber den Verarbeitungsprozel3 der psychotraumatischen Erfahrungen von Familien und de-
ren Mitglieder im einzelnen bei einer lebensbedrohlichen chronischen Erkrankung im Kindes-
alter sind von Noéten. Dabei ist sehr wichtig, mehr darlber zu erfahren, wie Patienten- und
Geschwisterkinder in verschiedenen Altersstufen damit umgehen kdnnen. Um genauere
Angaben machen zu kénnen, fir welche Familien der beste Zeitpunkt zur familienorien-
tierten Rehabilitationsmalinahme ist und welche Familien eine RehabilitationsmalZnahme
notwendiger haben, braucht man fur diesen Bereich mehr Grundlagenwissen. Stellvertretend
fur eine Reihe anderer Konzepte, die zukinftig noch stérker in Forschungsarbeiten

Anwendung finden kdnnen, wurde in dieser Arbeit das Traumakonzept dargestellt.

Das Qualitatssicherungssystem wurde in Zusammenarbeit mit den Mitarbeitern der Reha-



bilitationsklinik Katharinenhthe bis Ende 1996 fertiggestellt. Eine Computer- und Software-
Firma ist damit beauftragt worden, eine computerunterstitzte Dokumentation daraus anzu-

fertigen. Mittlerweile ist das System im Einsatz.



