Mona £s 3&'1'5'0/{-1:‘1"/4 Ki'wdles bel 2 ncde

Pj200p

es im psychologischen Titigkeitsspektrum auch um Aspekte der Teame-
bene wie Aufbau von Teamstrukiuren, interne Supervisionen oder Fiih-
rung der Gruppenprozesse.

Welchen Vorteil haben solche Interventionen?

Der Beitrag der Psychologie im Rahmen von Patientenschulungen ist
unbestritten: Studien, bei denen ein Kurzprogramm ohne Beteiligung
eines Psychologen mit einer umfassenden Schulung verglichen wurden,
zeigen eine deutliche Uberlegenheit des multidisziplindren Ansatzes
(Epstein & Wing, 1987; ASEV-Studie: Spindler & Jaeschke, 2008; SEFI-
KA: unverdffentlicht).

Uber die emotionale Fntlastung und Férderung der Akzeptanz, des
Selbstmanagements wie auch der sozialen Kompetenz hinaus besteht zu-
satzlich ein grofler Vorteil fiir die betroffenen Kinder und Jugendlichen
im niederschwelligen Kontakt zu einem Psychologen. So kénnen Proble-
me mit krankheitsabhingigen wie auch -unabhiingige Belastungen oder
der Verarbeitung kritischer Lebensereignisse, Verhaltensauffalligkeiten
oder auch psychische Storungen friihzeitig erkannt und eine Beratung
oder Therapie angebahnt werden, Dazu bedarf es allerdings entspre-
chender Vernetzungsstrukturen wie sie in einem Nachsorgezentrum wie
dem Bunten Kreis in Augsburg vorzufinden sind.
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Integration ven Elternarbeit in die Behandiung chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher

P Warschburger'

"Wniversitit Potsdam, Potsdam, Germany

Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter betreffen im-
mer die gesamte Familie, Die Familie, insbesondere die Eltern, sind auf
verschiedenen Ebenen involviert. In erster Linie ist hier beispielsweise
an die emotionale Belastung der Eltern zu denken. Eltern haben un-
ter Umstinden Schuldgefiihle, weil sie vermeintlich oder auch real das
Auftreten der chronischen Erkrankung ihres Kindes hitten verhindern
kénnen, sic machen sich berechtigte oder iibertriebene Sorgen um die
Zukunft ihres Kindes oder auch ihren eigenen beruflichen wie privaten
Werdegang. Dariiber hinaus sind sie aber auch gerade in ihrer Funktion
als Erzieher und Quelle sozialer Unterstiitzung gefragt. Sie sollen dem
Kind micht nur soziale (z. B, zum Arzt begleiten) und emotionale Un-
terstiitzung (7. B. trésten bei Ritckschligen) bieten, sondern gleichzeitig
auch als Co-Therapeuten die notwendige Behandlung entweder direkt
umnsetzen oder zumindest supervidieren. Thr Umgang mit den Krank-
heits- und Behandlungsanforderungen nimmt grofien Einfluss auf die
Befindlichkeit und den Gesundheitszustand ihres Kindes. Dabei ist es
wesenthich, dass den Eltern die Balance zwischen ,,Fiirsorge” und ,,Forde-
rung der kindlichen Eigenstindigkeit” gelingt. Bet der Elternarbeit muss
daher unbedingt berlicksichtigt werden, dass Eltern nicht nur wichtige
Co-Therapeuten darstellen, sondern auch selbst ,Betroffene” sind.

Am Beispiel der kindlichen Adipositas soll erlautert werden, welche Rol-
le die Fltern bei der Entstehung und Aufrechterhaltung spielen. Dabei
soll herausgearbeitet werden, auf welchen sehr unterschiedlichen Ebe-
nen die Eltern das Gesundheits-Verhalten ihres Kindes beeinflussen.
Vorgestellt werden soll das Programm ,Gemeinsam Fit", das Eltern da-
bei unterstiitzen und stirken sall, aktiv die Behandlung ihres Kindes zu
unterstiitzen.
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Nachsorge und Firderung der Langzeitcompliance
A, Podeswik'

Ibeta Institut, Péidiatrie, Augsburg, Germany

Die medizinische Versorgung von Frith- und Neugeborenen, chronisch
und schwerst kranken Kindern und Jugendlichen und deren Familien
kann durch Nachsorge in der Folge eines stationdren oder ambulan-
ten. Krankenhausaufenthaltes erganzt werden. Ausgehend vom Modell
Bunter Kreis in Augsburg wurde die Sozialmedizinische Nachsorge als

eine Leistung der gesetzlichen Krankenkassen im SGB V verankert und
richtet sich an hoch oder komplex belastetén Patientenfamilien. Dabei
kanndie Belgstung sowohl durch die Krankheit selbst, durch die The-
rapie, durch|Probleme in der Alltagsintegration oder durch Umwelt-
schwierigkeifen entstanden sein. Nachsorgemitarbeiter arbeiten als Case
Manager. Sigvernetzen, koordinieren, kliren auf, beraten, leiten an und
begleiten did Patientenfamilie zu Helfern im Sozial- und Gesundheits-
wesen. Die spzialmedizinische Nachsorge wird von den Krankenkassen
in einem Urpfang von 20 bis 30 Stunden gefordert und direkt zwischen
Leistungserbringer und Kasse abgerechnet.

Der erste Buinte Kreis Augsburg entstand ver 15 Jahren. Inzwischen ha-
ben sich iibef 40 Nachsorgeeinrichtungen in ganz Deutschland im Qua-
litatsverbund Bunter Kreis zusammengeschlossen. Von dort aus wird
die Nachsorge weiterentwickelt und die Interessen gegeniiber der Politik
und den Kogtentragern vertreten.

Diese Entwitklung war moglich, weil ausgehend vom regionalen Bun-
ten Kreis in |Augsburg ein Nachsorgemodell entstanden ist, welches an
anderen Kirnderkliniken implementiert und wissenschaftlich evaluiert
wurde.
In der soziodkonomischen Studie konnte gezeigt werden, dass Patienten
mit Nachsonge weniger Kosten im Gesundheitswesen verursachten. Die
stationdren Wiederaufnahmeraten verringerten sich und die Liegezeiten
verkiirzten gich, da kompetente Nachsorgemitarbeiter die Patientenfa-
milien nach[Hause und in die ambulante Versorgung begleiteten und fiir
eine Therapfesicherstellung sorgten. In der prospektiven randomisierten
Studie wurden Frith- und Neugeborene mit und ohne Nachsorge vergli-
chen, Die Hauptinstrumente der Studie waren zum Einen Videobeob-
achtungen der Mutter-Kind-Interaktionen {(MISPA) sowie persdnliche
Interviews tjnd Fragebogenerhebungen nach 6 und 18 Monaten.

Miitter der [Interventionsgruppe mit Nachsorge zeigten in den Video-
Interaktiongbeobachtungen eine verbesserte miitterliche Sensitivitit und
-Interaktion, die Kinder zeigten hohere Scores fiir die emo-
ation, die Paarbeziehungen erwiesen sich im Verlauf in der
sgruppe als weniger belastet als in der Kontrollgruppe. Die
Kinder der [[nterventionsgruppe mussten seltener wieder stationdr auf-
genommen [werden und benttiglen weniger ambulante Untersuchungen
in der Klinjk. Die Miitter der Interventionsgruppe fiihlten sich besser
{iber Nachbgtreuungsangebote informiert und waren besser vernetzt.
Somit konrfte die langfristige Therapie und Entwicklung der Kinder si-
chergestelltjwerden. .

Stammzi!ltransplantation und Gentherapie:
heute und morgen

§-24-35-1
Perspektiven der himatopoetischen Stammzelltransplantation

T. Klingebie|', P Bader'

Klinikum der Goethe Universitit, Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin
Klinik lil, Frankfurt, Germany

Die himatgpoetische Stammzelltransplantation (HSZT) hat sich von ei-
ner experinEentellen zu einer Standardbehandlungsmethode entwickelt,
dieihren Platz mittierweile in den Therapiestudien der padiatrischen On-
kologie unfl Himatologie gefunden hat. Durch intensive wissenschaftli-
che Zusanjmenarbeit von Chemotherapie- und Transplantationsgrup-
pen st es gklungen, fir Leukémien und solide Tumoren wissenschaftlich
fundierte Behandlungsalgorithmen zu formulieren, die der allogenen
und autoldgen HSZT ihren Platz abhingig von Krankheitsstadium und
-auspragung und vom vorhandenen Spender zuweisen, Dariiberhinaus
gibt es jeddch Herausforderungen, die ungelist und Gegenstand wissen-
schaftlichef Studien sind. Die Weiterentwickiung der haploidentischen
SZT mitte]s CD3/CDig depletierter Zellprodukte anstelle einer CD34-
Positivselektion hat zu einer Reduktion von Morbiditit und Mortalitit
gefiihrt. $¢ konnte die haploidentische SZT zu einer Plattform werden,
die nach dgr Transplantation eine Immuntherapie erméglicht. Es konnte
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