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Kurzfassung

Hintergrund

Im Marz 2018 wurde im Onkologie-Beirat angeregt, als Ergdnzung zum Bericht ,Psychoonkologie
in Osterreich - Eine Bestandsaufnahme des psychoonkologischen Versorgungsangebots* die Ver-
sorgung mit psychosozialer Betreuung fir Kinder und Jugendliche mit einer Krebserkrankung zu
analysieren. Die Arbeiten gehen vom Ziel des nationalen Krebsrahmenprogramms aus, fir ,alle
Personen mit der Diagnose Krebs, deren Angehérige sowie fiir spezielle Personengruppen mit
einem definiert erhéhten Krebsrisiko ein psychoonkologisches Betreuungsangebot sicherzustel-
len“. Fir krebserkrankte Kinder und Jugendliche sowie deren Familien ist die psychosoziale Be-
treuung ein integraler Bestandteil der Versorgung. Aber auch fiir ehemals Erkrankte, die die Krank-
heit Uberwunden haben (Survivors), besteht die Notwendigkeit einer psychosozialen Betreuung,
weil sich die Erkrankung sowie die Folgebeeintrachtigungen und Risiken durch die Behandlung
lebenslang auf Gesundheit, Beruf, aber auch auf die Familienplanung auswirken kdénnen.

Methoden

Zur Analyse der Versorgungssituation wurden eine Literaturanalyse und Auswertungen der Diag-
nosen- und Leistungsdaten des BMASGK durchgefiihrt sowie statistische Auswertungen der Sta-
tistik Austria herangezogen. Den Schwerpunkt bilden jedoch die Ergebnisse von zwei Primdrerhe-
bungen mittels

» Online-Fragebogen zur psychosozialen Versorgung in der padiatrischen Onkologie und Ha-
matologie an sechs Krankenanstalten mit padiatrischer onkologischer Versorgung,
» Fragebogen an die Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe.

Ergebnisse
In beiden Erhebungen wurden die Fragebdgen vollstandig retourniert und vollstandig beantwortet.

Fir die stationdre psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen liegen umfassende
Informationen zum psychosozialen Betreuungsangebot in der Onkologie vor. Im Durchschnitt ar-
beiten rund 7 Vollzeitaquivalente in der psychosozialen Betreuung in den befragten Einrichtungen,
davon ist ca. ein Drittel der Stellen drittmittelfinanziert. Quantitativ am starksten vertreten sind -
gemessen an der Wochenstundenanzahl - die Berufsgruppen klinische Psychologie, Kindergarten-
und Sozialpadagogik und Schulpddagogik. Weitere Betreuungsangebote bestehen in den Berei-
chen Neuropsychologie, Sozialarbeit, Psychotherapie, Pddagogik, Kunsttherapie, Musiktherapie,
Seelsorge und Kinder- und Jugendpsychiatrie. Das Angebot richtet sich nicht nur an die jungen
Patientinnen und Patienten, sondern ebenso an ihre Erziehungsberechtigten und Geschwister. Die
Zugangsmoglichkeiten sind gut.
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Es wird ein umfassendes Leistungsspektrum angeboten, das auch in hohem MaR in Anspruch ge-
nommen wird.

Die ambulante psychosoziale Betreuung von Kindern und Jugendlichen in der Nachsorge wird in
vielen Einrichtungen bei Bedarf angeboten. Deren Inanspruchnahme durch alle Zielgruppen be-
tragt zirka ein Drittel der Inanspruchnahme in der Akutversorgung. Die Osterreichische Kinder-
Krebs-Hilfe bietet Uber ihre Landerorganisationen verschiedene Hilfen fiir die Nachbehandlung
bzw. die Langzeit-Nachsorge. Dazu gehdren unter anderem Mentoring, Nachsorge-Camps und
psychosoziale Insel-Seminare.

Schlussfolgerungen/Empfehlungen

Grundsatzlich kann die psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebs-
erkrankung in Osterreich als gut bezeichnet werden. Verbesserungspotenzial besteht bei der Be-
setzung von Stellen mit entsprechend qualifiziertem Personal, insbesondere aus hochqualifizier-
ten Berufsgruppen (Facharzteschaft, klinische Psychologie) oder aus Personal mit einschlagigen
Ausbildungen und Zertifikaten. Dass viele Stellen in diesem Bereich drittmittelfinanziert und damit
zeitlich befristet sind, macht es schwierig, qualifizierte Personen dafiir zu finden, und es ergeben
sich immer wieder Briiche und Diskontinuititen in der Besetzung. Damit kann nicht immer ein
kontinuierliches Angebot sichergestellt werden. Eine Anderung der Finanzierung durch Uberfiih-
ren der drittmittelfinanzierten Stellen in die Regelversorgung kénnte die Personalfluktuation ver-
ringern und die Kontinuitat der Versorgung verbessern.

Weitere Verbesserungsmaoglichkeiten bieten sich im Bereich Nachsorge, wo derzeit die Kapazitaten
knapp sind. Fir Langzeit-Nachsorge (ab 10 Jahren nach der Entlassung) ist kaum ein Angebot
vorhanden. Weiters ware wiinschenswert, kinderonkologischen Kompetenzzentren mit entspre-
chender Qualitdt und Expertise in der kinderonkologischen psychosozialen Betreuung auszubauen
und ein bereits initiiertes 0sterreichweites Projekt zur Langzeit-Nachsorge zu fordern.

Schliisselworter

Psychosoziale Versorgung; Pddiatrie; Onkologie; Krankenanstalten mit padiatrischer Onkologie
und Himatologie; Osterreichische Krebshilfe
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1 Einleitung

1.1 Hintergrund und Zielsetzung

Im Rahmen des nationalen Krebsrahmenprogramms wird das Ziel verfolgt, fiir ,alle Personen mit
der Diagnose Krebs, deren Angehorige sowie fiir spezielle Personengruppen mit einem definiert
erhdhten Krebsrisiko ein psychoonkologisches Betreuungsangebot sicherzustellen® (Onkologie-
Beirat 2014, 33). Fiir erwachsene Betroffene wurde 2016/2017 auf Empfehlung des nationalen
Onkologie-Beirats die Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) vom Bundesministerium fiir Gesundheit
und Frauen (jetzt Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz,
BMASGK) mit einer Bestandserhebung zur psychoonkologischen Versorgung in Osterreich beauf-
tragt.

Erganzend wurde im Marz 2018 im Onkologie-Beirat angeregt, auch die Versorgungssituation des
psychosozialen (Anmerkung: im padiatrischen Kontext - und daher auch in diesem Bericht - wird
ofter von ,psychosozialer” statt ,psychoonkologischer” Betreuung gesprochen) Betreuungsange-
bots fiir Kinder und Jugendliche mit einer Krebserkrankung zu analysieren. Fir diese Zielgruppe
sind die Heilungschancen in den letzten Jahrzehnten von weniger als 20 Prozent auf 85 Prozent
gestiegen (Schuster et al. 2013). Bis die Betroffenen diese existenzbedrohende Lebenslage liber-
wunden haben, gehort eine psychosoziale Betreuung zur grundlegenden Versorgung. Aber auch
fir ehemals Erkrankte, die die Krankheit tiberwunden haben (Survivors), bestehen aufgrund der
Erkrankung sowie aufgrund der Behandlungen Folgebeeintrachtigungen und Risiken, die sich le-
benslang auf Gesundheit, Beruf, aber auch auf die Familienplanung auswirken. Angesichts der
Tatsache, dass in Leitlinien bereits konkrete Vorgaben zu Umfang und Inhalt von Betreuungsan-
geboten vorliegen, stellt sich die Frage, inwieweit in Osterreich psychoonkologische Betreuungs-
angebote fir Kinder und Jugendliche mit Krebserkrankungen verfiigbar sind und ob die Angebote
bedarfsgerecht dimensioniert sind. Aus diesem Grund wurde die GOG beauftragt, die Bestands-
aufnahme aus dem Jahr 2017 (erwachsene Betroffene) um die jlingere Klientel zu erweitern und in
einem Bericht festzuhalten.

Ziel dieses ergdnzenden Bericht es, die Bestandserhebung zur Psychoonkologie in Osterreich fiir
die Zielgruppe der Kinder und Jugendlichen zu ergdnzen'.

1

Protokoll der 37. Sitzung des nationalen Onkologie-Beirates am 26. Marz 2018
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1.2 Definitionen

Psychoonkologie

Die Osterreichische Krebshilfe definiert Psychoonkologie als ,eine multidisziplindre Fachrichtung,
die sich mit den psychischen und sozialen Bediirfnissen und Belangen von Krebspatientinnen und
deren Angehorigen beschaftigt2.

Psychosoziale Betreuung und Versorgung in der padiatrischen Onkologie

Eine Definition der Psychosozialen Versorgung in der Pddiatrischen Onkologie und Hamatologie
findet sich in der gleichnamigen Leitlinie (Schréder et al. 2013) der psychosozialen Arbeitsge-
meinschaft in der Padiatrischen Onkologie und Hiamatologie (PSAPOH), an der auch Vertreter/in-
nen der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde Wien mitarbeiteten. Die Definition
schlieBt klinische Tatigkeiten und Forschungsaktivititen sowie individuelle Faktoren der Krank-
heitsbewdltigung ein, betont aber auch das familidre und das soziale Umfeld:

.Psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Himatologie umfasst alle Leistun-
gen der klinischen Tdétigkeiten und der wissenschaftliche Erkenntnisgewinnung, die der Erfassung
und Behandlung krankheitsrelevanter individueller seelischer, familidrer, sozialer und sozialrecht-
licher Problembereiche und deren Einfluss auf die Krankheitsbewdltigung sowie der Entwicklung
von Konzepten zur fortlaufenden Verbesserung der Behandlung dienen.” (Schroder et al. 2013, 8)

Im Kapitel 2 ,Definition psychosozialer Versorgung“ wird auch auf Eckpunkte der psychosozialen
Betreuung hingewiesen: ,Psychosoziale Betreuung in der Pddiatrischen Onkologie und Hamatolo-
gie erfolgt in Kooperation mit dem medizinischen Behandlungsteam. Schwerpunkt ist die Férde-
rung der Ressourcen des Patienten und seiner Familie wahrend der Zeit der Krankheit, der Thera-
pie, Nachsorge und ggf. des Sterbens, des Todes und der Trauer. Die Grundlage dazu bildet ein
stiitzendes und informatives Beziehungsangebot an das Kind und sein familidres und soziales
Umfeld. Dieses richtet sich nach den kérperlichen, seelischen und entwicklungsbezogenen Még-
lichkeiten des kranken Kindes/Jugendlichen und seines sozialen Umfeldes und berticksichtigt da-
bei die individuelle Art, Ausprdgung und Fahigkeit zur Bewdltigung und Anpassung” (Schroder et
al. 2013, 8). Dieser Definition ist zu entnehmen, dass die psychosoziale Versorgung konkret auch
Personen im Umfeld von Betroffenen adressiert.

In weiterer Folge werden im Bericht bevorzugt die Begriffe psychosoziale Betreuung bzw. psycho-
soziale Versorgung (im Sinne der Definitionen der PSAPOH-Leitlinie) verwendet, da mit Psycho-
onkologie die Breite der Zielgruppe (padiatrische onkologische Betroffene sowie Personen in deren
Umfeld) weniger gut zum Ausdruck kommt.

2

https://www.krebshilfe-wien.at/psychoonkologie/was-ist-psychoonkologie/
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2 Methodisches Vorgehen

Die psychosoziale Versorgungslage im Bereich padiatrische Onkologie wird im gegenstdndlichen
Bericht im Wesentlichen Uber drei Ansadtze dargestellt:

»  Literaturanalyse
»  Statistische Auswertungen
»  Primdrerhebungen von Daten in unterschiedlichen Settings

2.1 Literaturanalyse

Fir die vorliegende Arbeit wurde auf Literatur zur psychoonkologischen bzw. psychosozialen Be-
treuung und Versorgung zuriickgegriffen, die bereits fiir die Arbeit zum Bericht Psychoonkologie
in Osterreich (Schleicher et al. 2018) an der GOG vorhanden war. Zuséitzlich wurde eine selektive
Recherche mittels folgender Schlagworte durchgefiihrt:

»  Definitionen und Leitlinien

»  Psychoonkologische bzw. psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen in Oster-
reich; hierzu wurden unter anderem der Osterreichische Strukturplan Gesundheit (BMGF
2017, Kapitel Uberregionale Versorgungsplanung URVP, Kapitel 3.2.3.9 Krebserkrankungen,
Kapitel 3.2.3.16 Seltene Erkrankungen) und der Spitalskompass3 verwendet.

2.2 Statistische Auswertungen

Fiir einen Uberblick zur Epidemiologie wurden folgende Quellen herangezogen:

»  Osterreichische Krebsstatistik der Statistik Austria4 / Osterreichisches Krebsregister
»  BMASGK - Diagnosen- und Leistungsdokumentation der dsterreichischen Krankenanstalten

2.3 Primarerhebungen

Zur Untersuchung der Situation von Betroffenen in Osterreichischen Krankenanstalten - aber auch
in anderen Settings - nach den stationdren Aufenthalten wurden zwei getrennte Fragebogenerhe-
bungen durchgefiihrt und qualitativ ausgewertet.

3

https://www.spitalskompass.at/ (Anm.: Inhalte nunmehr Teil des Portals Kliniksuche https://kliniksuche.at/)

4

https://www.statistik.at/web_de/statistiken/menschen_und_gesellschaft/gesundheit/krebserkrankungen/index.html
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Auf Basis von Literatur und ersten statistischen Auswertungen anhand bestehender Datenquellen
sowie drei umfangreichen Interviews mit Expertinnen und Experten aus dem Versorgungssetting
Kinderkrankenhaus und der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe wurden strukturierte Frageb6-
gen fiir die Erhebungen entworfen. Diese Fragebdgen richteten sich an folgenden Zielgruppen:

»  Vertreter/innen aus der padiatrischen onkologischen Versorgung, die erkrankte Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsenen betreuen
»  Vertreter/innen der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe

Die beiden unterschiedlichen Fragebégen wurden einer Uberpriifung mittels Peer-Review-Ver-
fahren unterzogen. In den Peer-Review-Prozess waren 12 Expertinnen und Experten (s. Kapitel 8
im Anhang) aus der pidiatrischen Onkologie und Hamatologie und von der Osterreichischen
Kinder-Krebs-Hilfe eingebunden. Die meisten Modifikationsvorschlige sind gemdR Konsens-
prinzip in die Erhebungsbogen eingeflossen. AnschlieRend wurde eine elektronische Version des
Fragebogens fiir Krankenanstalten mit padiatrischer Onkologie erstellt. Der Fragebogen an die
Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe ist als Word-Dokument erstellt worden.

»  Der Online-Fragebogen zur psychosozialen Versorgung in der padiatrischen Onkologie und
Hamatologie wurde an alle Krankenanstalten mit padiatrischer onkologischer Versorgung
Ubermittelt (n = 6, Mehrfach-Riickmeldungen pro KA zulassig).

» Ein Fragebogen wurde an die Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe (n = 1) iibermittelt.

Beide Erhebungen fanden im Zeitraum Juni bis Juli 2018 statt. Bei ausbleibendem Fragebogen-
ricklauf wurde telefonisch oder per E-Mail erinnert. Die Riicklaufquote betrdagt insgesamt 100
Prozent, was Riickschliisse auf das hohe Interesse der Befragten zuldsst.

Krankenanstalten mit padiatrischer Onkologie und Himatologie

Die inhaltlichen Schwerpunkte des Erhebungsbogens ,Psychosoziale Versorgung in der padiatri-
schen Onkologie und Hamatologie“ sind Strukturmerkmale, Organisationsformen und Qualitats-
merkmale, Leistungsangebote in der Akuttherapie und Nachsorge sowie Qualifizierungspro-
gramme.

Die Adressen fiir das padiatrisch-onkologische Versorgungssetting wurden dem Osterreichischen
Spitalskompass enthnommen.

Um eine mdglichst hohe Teilnahmequote zu erreichen, sind die Leiterinnen und Leiter von Psy-

chosozialen Teams in der betreffenden Krankenanstalten vorinformiert worden, bevor die Online-
Erhebungsbdgen zugestellt wurden.

Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe
Im Fokus des Erhebungsbogens stehen Personalstruktur, Leistungsangebote, psychosoziale

Betreuung in Akut- und Nachsorgephase, Qualifizierungsproramme etc. Der Fragebogen wurde
der Geschiftsleitung der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe iibermittelt.

4 © GOG 2019, Psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung



3 Krebserkrankungen von Kindern in Osterreich
(Epidemiologie)

3.1 Neuerkrankungen

Die Daten der Statistik Austria zeigen, dass die Zahl der Neuerkrankungen an Krebs in Osterreich
tendenziell steigt. Am stdrksten von einer neu auftretenden Krebserkrankung betroffen sind Ju-

gendliche im Alter von 15 bis 19 Jahren (vgl. Tabelle 3.1).

Tabelle 3.1:
Tumorerkrankungen von Kindern und Jugendlichen
Krebs-Neuerkrankungen Jahr 2013 Jahr 2014 Jahr 2015
0 bis 4 Jahre 87 86 87
5 bis 9 Jahre 51 60 55
15 bis 19 Jahre 128 132 140
Gesamt 266 278 282

Quelle: ST.AT (Statistik Austria), Krebsstatistik
In Bezug auf die Erkrankungsarten fdllt auf, dass bei jingeren Betroffenen (0 bis 10 Jahre) vor

allem das Gehirn und das Nervensystem (inklusive das Auge) sowie das lymphatische und das
blutbildende System betroffen sind (vgl. Tabelle 3.2).

Kapitel 3 / Krebserkrankungen von Kindern in Osterreich (Epidemiologie)



Tabelle 3.2:

Tumorerkrankungen von Kindern und Jugendlichen nach ICD-10-Gruppe

. 0-4 5-9 15-19
ICD-10-Diagnose Jahre Jahre Jahre
(C00-C14) Bosartige Neubildungen der Lippe, der Mundhohle und des Pharynx 0% 0% 2%
(C15-C26) Bosartige Neubildungen der Verdauungsorgane 2% 3% 6 %
(C30-C39) Bosartige Neubildungen der Atmungsorgane und sonstiger intrathorakaler 0% 0% 2%
Organe
(C40-C41) Bosartige Neubildungen des Knochens und des Gelenkknorpels 3% 6% 8%
(C43-C44) Melanom und sonstige bdsartige Neubildungen der Haut 0% 1% 9%
(C45-C49) Bés.artig.e Neubildungen des mesothelialen Gewebes und des 6% 5 9% 2%
Weichteilgewebes
(C51-C58) Bosartige Neubildungen der weiblichen Genitalorgane 0% 1% 1%
(C60-C63) Bosartige Neubildungen der mannlichen Genitalorgane 2% 1% 8%
(C64-C68) Bosartige Neubildungen der Harnorgane 10 % 5% 1%
(C69-C72) Bosartige Neubildungen des Auges, des Gehirns und sonstiger Teile 27% 28% 7%
des Zentralnervensystems
(C73-C75) Bosartige Neubildungen der Schilddriise und sonstiger endokriner Driisen 9% 2% 8%
(C76-C80) Bosartige Neubildungen ungenau bezeichneter, sekundarer und nicht naher
} . 3% 1% 1%
bezeichneter Lokalisationen
(C81-C96) I(Z;ls;:;g: Neubildungen des lymphatischen, blutbildenden und verwandten 38% 45 % 23%
(D00-D09) In-situ-Neubildungen 0% 3% 23 %
Gesamt 100 % 100 % 100 %

Quelle: ST.AT (Statistik Austria), Krebsstatistik, Durchschnittswerte der Jahre 2013-2015 (Zahlen gerundet)

3.2 Pravalenz

Die Haufigkeit einer Erkrankung in der Bevdlkerung im Alter von 0 bis 19 Jahren kann aus Routi-
nedaten der Leistungs- und Diagnosedokumentation der Leistungsorientierten Krankenanstalten-
finanzierung (LKF) anhand der Krankenhauspravalenz (= Anzahl der Patienten/Patientinnen mit
einer Krebsdiagnose (ICD-10: C00-C99); quellbezogen, 2017) abgeschatzt werden. Das ist zulds-
sig, weil davon auszugehen ist, dass jedes Kind / jede(r) Jugendliche mit einer diagnostizierten
Krebserkrankung stationdr behandelt wird. Tabelle 3.3 zeigt die Pravalenzzahlen der Jahre 2015,

2016 und 2017.
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Tabelle 3.3:
Krankenhausprivalenz: Kinder und Jugendliche mit Wohnsitz in Osterreich mit einer Tumor-
erkrankung (ICD-10: C00-C99) als Hauptdiagnose

Altersgruppe Patientinnen/Patienten Patientinnen/Patienten Patientinnen/Patienten
2015 2016 2017
0 bis 4 Jahre 281 252 268
5 bis 9 Jahre 329 322 316
10 bis 14 Jahre 278 279 277
15 bis 19 Jahre 363 359 416
Gesamt 1.251 1.212 1.277

Quelle: BMASGK - Diagnosen- und Leistungsdokumentation

Die Auswertung zeigt, dass in Osterreich jihrlich zirka 1.200 Kinder und Jugendliche von einer
Tumordiagnose betroffen sind und stationdr behandelt werden. Ungefdhr ein Drittel dieser Pati-
entinnen und Patienten (ca. 400) gehdren der Altersgruppe der 15- bis 19-Jahrigen an. Die ubri-
gen drei Altersgruppen sind - mit jeweils rund 300 Betroffenen - etwa gleich groR.

3.3 Uberlebensrate und Todesfille

Einer Website der Statistik Austria ist zu entnehmen: ,Flnf Jahre nach der Diagnose sind 84 % der
Kinder und Jugendlichen noch am Leben. Die meisten Sterbefaille von Kindern und Jugendlichen
ereignen sich durch Leukdamien und Tumore des Zentralnervensystems". Weiters berichtet die Sta-
tistik Austria, dass rund ,25 Kinder (Kinder bis zum vollendeten 14. Lebensjahr) und 15 Jugendli-
che” (vom 15. bis zum vollendeten 19. Lebensjahr) jahrlich an Krebs sterben.>

Auf Basis der Neuerkrankungen und der Sterbefédlle wird gemaR Statistik Austria ersichtlich, dass
die Zahl der Uberlebenden kontinuierlich ansteigt.

3.4 Epidemiologie zu psychischen Erkrankungen

Epidemiologie psychischer Erkrankung in der Onkologie laut LKF

Die GOG hat eine Analyse zu psychischen Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen, fiir die in
der stationdren Dokumentation eine Diagnose vorliegt, durchgefihrt.

5

ST.AT (https://www.statistik.at/web_de/statistiken/menschen_und_gesellschaft/gesundheit/kreb-
serkrankungen/krebs_bei_kindern-und_jugendlichen/index.html)
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Die zehn im LKF-System am haufigsten kodierten psychiatrischen Diagnosen bei Kindern und Ju-
gendlichen mit einer Tumorerkrankung sind unten aufgelistet. Beriicksichtigt sind Kinder und Ju-
gendliche mit Wohnsitz in Osterreich mit einer Tumorerkrankung (ICD-10: C00-C99) als Haupt-
diagnose, gesamt liber die Jahre 2015-2017. Die identifizierten Diagnosen sind nach Haufigkeit
geordnet:

»  F419: Angststorung, nicht ndher bezeichnet, Angst o. n. A.

»  F83: Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen

»  F89: Nicht ndher bezeichnete Entwicklungsstérung, Entwicklungsstérung o. n. A.

»  F900: Einfache Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstorung, Aufmerksamkeitsdefizit bei hyper-
aktivem Syndrom, Hyperaktivitatsstorung, Storung mit Hyperaktivitat

»  F88: Andere Entwicklungsstérungen, Entwicklungsbedingte Agnosie

»  F808: Sonstige Entwicklungsstérungen des Sprechens oder der Sprache, Lispeln

»  F079: Nicht ndher bezeichnete organische Personlichkeits- und Verhaltensstérung aufgrund
einer Krankheit, Schadigung oder Funktionsstorung des Gehirns, Organisches Psychosyn-
drom

»  F59: Nicht ndher bezeichnete Verhaltensauffdlligkeiten bei koérperlichen Stérungen und Fak-
toren, Psychogene korperliche Funktionsstérung o. n. A.

» F810: Lese- und Rechtschreibstérung, Entwicklungsdyslexie, Umschriebene Lesestérung,
"Leseriickstand"

»  F432: Anpassungsstorungen, Hospitalismus bei Kindern, Kulturschock, Trauerreaktion

Genaue Angaben, bei wie viel Prozent der von einer Krebserkrankung Betroffenen auch eine der
oben angefiihrten psychische Erkrankung diagnostiziert ist, kdbnnen gegenwartig nicht abgeleitet
werden.

Epidemiologische Zahlen zu psychosozialen Belastungen und Funktionsstérungen bei Betroffenen
in der (ambulanten) Nachsorge wurden in Osterreich nach Kenntnis der GOG bisher nicht publi-
ziert, da es im ambulanten Bereich keine verpflichtende Diagnosendokumentation gibt. Die GOG
verweist daher auf einzelne Aussagen aus ihrer eigenen Erhebung bei der Osterreichischen Krebs-
hilfe, die in Kapitel 5.2 Pddiatrische psychosoziale Versorgung (PSV) aus Sicht der Kinder-Krebs-
Hilfe dargestellt ist.

Epidemiologie psychischer Erkrankung in der Onkologie international

Die PSAPOH-Leitlinie (PSAPOH 2008) fiihrt an, dass ,Epidemiologische Daten von ausreichender
Qualitat” nicht zur Verfliigung stehen und dass daher eine systematische Erfassung psychosozialer
Faktoren, z. B. im Rahmen von onkologischen Registern/Therapieoptimierungsstudien® wiin-
schenswert wdre. Die PSAPOH-Leitlinie listet allerdings zahlreiche mogliche krankheitsbedingte
Belastungen, Anforderungen und Belastungsreaktionen der jungen Patientinnen/Patienten, ihrer
Eltern und Geschwister auf, wobei sie sich an ,Beobachtungen im klinischen Alltag” orientiert.
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Tabelle 3.4 gibt einen Uberblick Giber mdgliche Handlungsfelder in der Remissionsphase bzw. in
der Nachsorge. Hinzu kommen psychosoziale Zustandsbilder, die in den vorausgegangenen Pha-
sen aufgetreten sind und in die Phase der Nachsorge ,mitgenommen” werden, wie zum Beispiel
Angste, Stimmungsschwankungen oder Persénlichkeitsveranderungen.

Tabelle 3.4:

Behandlungsbediirftige Zustdande in der Remissionsphase/Nachsorge

Patient/in

Eltern

Geschwister

Erhaltungstherapie / ambulante Therapie,
z. B. bei Leukdmie

Verlust der ,Sicherheit” durch die
Beendigung der Therapie

Nichtwiederherstellbarkeit der
Familiensituation vor Beginn der
Erkrankung

Uberwachungsdiagnostik

Verlust des schiitzenden Umfeldes
Krankenhaus

Voribergehende und mogliche bleibende
korperliche Einschrankungen,
z. B. Rollstuhlpflichtigkeit

Fehlende Garantie fiir eine Heilung /
Angst vor Kontrolluntersuchungen

Verringerte allgemeine Belastbarkeit und
Ausdauer, Verlangsamung

Uneindeutige Befunde, fragliche
Rezidivzeichen

Spatfolgen der Erkrankung und
Behandlung, z. B. Organschaden,
Funktionsstorungen und Behinderungen

Unklarheit hinsichtlich der
Reversibilitat seelischer, geistiger und
korperlicher Beeintrachtigungen der
Patientin / des Patienten

Kognitive Leistungseinbufen,
z. B. Aufmerksamkeit, Gedachtnis,
Konzentration

Diskrepante Bewadltigungsstile in der
Familie

Isolation aufgrund des Verlustes von
Sozialkontakten

Erschitterung durch Wieder-
erkrankung und Tod von
Mitpatienten/Mitpatientinnen

Verdandertes Aussehen, korperliche und
soziale Stigmata

Aufholen versaumter Lerninhalte

Klassenwiederholung, Schulwechsel

Quelle: PSAPOH (2008)

Zumeist spielt bei Betroffenen von Krebserkrankung im Kindes-und Jugendalter (neben der indi-
viduellen Betreuung) die Betreuung von Eltern und Geschwister eine deutlich wichtigere Rolle als
bei Erwachsenen, die von einer Tumorerkrankung betroffen sind.
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4 Strukturelle Vorgaben und Empfehlungen

Im nachfolgenden Kapitel werden Vorgaben und Empfehlungen zur psychosozialen Versorgung
im Bereich padiatrische Onkologie aus dem Osterreichischen Strukturplan Gesundheit (BMGF
2017), aus der PSAPOH-Leitlinie® (PSAPOH 2008) sowie aus einem Manual zur psychosozialen Ba-
sisversorgung der PSAPOH (Leiss et al. 2012) zitiert, ebenso ein Problemaufriss der deutschen
Kinderkrebshilfe (Deutsche Kinderkrebshilfe 2016) zur Langzeit-Nachbetreuung.

4.1 Osterreichischer Strukturplan Gesundheit 2017

Die onkologische Versorgung von Kindern und Jugendlichen wird im OSG 2017 an mehreren Stel-
len thematisiert: Im Kapitel 2.2.6 ,Uberregionale Versorgungsplanung®, im Kapitel 3.2.3.9 ,Krebs-
erkrankungen® und im Kapitel 3.2.3.16 ,Seltene Erkrankungen®.

Im Kapitel ,Uberregionale Versorgungsplanung* (2.2.6) werden folgende Krankenanstalten als sol-
che mit padiatrischer onkologischer Versorgung angefiihrt:

» K470.3 KUK Linz, MC IV

» K524 Salzburg LKH

» K612 Graz LKH

» K706 Innsbruck LKH

» K901 Wien AKH

» K952 St. Anna Kinderspital

Im Kapitel zu den Qualitatskriterien fiir onkologische Versorgung (3.2.3.9) ist die onkologische
Versorgung von Kindern und Jugendlichen einem Referenzzentrum mit URVP vorbehalten. Als
Ausstattungskriterium ist eine Psychoonkologische Betreuung in Form eines Tagdienstes definiert.
Ebenso wird das ,Sicherstellen der Transition von Patientlnnen, die vom Kindes- ins Erwachsenen-
alter kommen, fiir Nachsorge und Spatfolgen padiatrischer Krebserkrankungen® als Qualitatskri-
terium angefihrt.

Da das Erkrankungsspektrum der Kinder- und Jugend-Onkologie per definitionem die Kriterien
der Seltenen Erkrankungen erfillt, wird diese auch im Kapitel 3.2.3.16 ,Seltene Erkrankungen®
angesprochen. Fiir seltene padiatrische onkologische Erkrankungen wurde das St. Anna Kinder-
spital als Expertisezentrum (Typ B) designiert.

6 psychosoziale Versorgung in der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie

] O © GOG 2019, Psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung



4.2 PSAPOH-Leitlinie

Die PSAPOH-Leitlinie (PSAPOH 2008) enthalt neben den (hier nicht im Detail betrachteten) Grund-
prinzipien, die in der unmittelbaren Interaktion der psychosozialen Mitarbeiter/innen mit Betroffe-
nen und untereinander gelten (das sind: ganzheitlicher Behandlungsansatz, Pravention, Familien-
orientierung, Individuumszentrierung, Ressourcenorientierung, supportive Therapie, Prozessori-
entierung am Krankheitsverlauf, interdisziplindre Kooperation, ethische Grundhaltungen), auch
Leitsdtze der Organisation und Struktur der psychosozialen Versorgung in der padiatrischen On-
kologie. Diese Leitsdtze sind (PSAPOH 2008, 8 ff):

Psychosoziale Versorgung als Standard in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie

»

»

»

»

Psychosoziale Versorgung ist ein integraler Bestandteil der medizinischen Behandlung und
Nachsorge.

Sie ist strukturell und organisatorisch in die padiatrische Onkologie eingebunden. Die psy-
chosozialen Mitarbeiter/innen sind Teil des Behandlungsteams und auf der entsprechenden
Station und/oder Ambulanz tatig.

Psychosoziale Versorgung beinhaltet fiir alle Patientinnen/Patienten eine Grundversorgung
und bei Bedarf eine intensivierte Versorgung.

Psychosoziale Versorgungsangebote sind verfiigbar und allgemein zuganglich. Sie sollten
den Bedirfnissen der Kinder und Jugendlichen sowie ihrer Angehorigen entsprechen.

Personelle, zeitliche, rdumliche und administrative Bedingungen

»

»

»

»

»

Psychosoziale Versorgung erfordert ein multidisziplindres Team mit qualitativ und quantita-
tiv angemessener psychologischer, psychotherapeutischer, kiinstlerisch-therapeutischer,
padagogischer und sozialpadagogischer Kompetenz.

Aufgabenbereiche und Kompetenzen der einzelnen psychosozialen Mitarbeiter/innen sollten
schriftlich definiert und in Ubereinstimmung mit den geltenden berufsrechtlichen Standards
und Richtlinien gebracht werden.

Die Leitung des psychosozialen Dienstes soll durch eine Person aus folgenden Fachberei-
chen reprasentiert werden: klinische Psychologie, Pidagogik mit einer psychotherapeuti-
schen Zusatzausbildung, Psychotherapie, Sozialpadagogik mit psychotherapeutischer Zu-
satzausbildung, Psychotherapie fiir Kinder und Jugendliche, Kinder- und Jugend-Psychiatrie
oder Kinder und Jugendheilkunde mit entsprechender Zusatzausbildung (PSY Il oder Ill Dip-
lom der OAK).

Um eine angemessene psychosoziale Versorgung sowohl der Patientinnen/Patienten als auch
ihrer Angehorigen zu gewahrleisten, ist die personelle Besetzung am Betreuungsbedarf zu
orientieren.

Den psychosozialen Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen sollten angemessene geschiitzte Rdum-
lichkeiten fir Beratung und Therapie zur Verfligung stehen, die fir Angehérige und Patien-
tinnen/Patienten z. B. auch mit Rollstuhl und Infusomat gut erreichbar sind.
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»

»

»

Den psychosozialen Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen sollten ausreichend finanzielle Mittel fir
Patienteninformations-, Spiel- und Therapiematerial, Literatur und Testunterlagen u. a. zur
Verfligung stehen.

Das Vorhandensein eines gut ausgestatteten Spielzimmers sowie altersspezifische Beschafti-
gungsmoglichkeiten fur Kinder und Jugendliche auf der Station sind sicherzustellen.
Psychosoziale Versorgung sollte sich einsetzen fiir eine kind- und familiengerechte Kran-
kenhausgestaltung, die die inneren Ressourcen von Patientinnen/Patienten, Angehdrigen
und Personal fordert.

4.2.1 Grundversorgung versus intensivierte Versorgung

Die PSAPOH-Leitlinie (PSAPOH 2008) unterscheidet in der klinischen Phase (die mit der Diagnose
beginnt und bis zum Therapieende reicht) zwischen einer psychosozialen Grundversorgung und
einer intensivierten psychosozialen Versorgung.

Grundversorgung gemdaR PSAPOH-Leitlinie

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Erstkontakt unmittelbar nach Diagnose/Aufnahme
Psychosoziale Anamnese (wahrend der ersten vier Wochen)
Soziale und psychologische Beratung
Psychoedukative MaRnahmen
Krankheitsspezifische Verlaufsdiagnostik
Supportive Therapie / Krisenintervention
Kinstlerische Einzel- und Gruppenangebote
Spiel- und Gestaltungspddagogik

Vermittlung rehabilitativer MaRnahmen
Abschlussgesprach

Angebot einer Nachbetreuung / Follow-up

Intensivierte Versorgung gemaR PSAPOH-Leitlinie

1.
2.

Hoherfrequente Interventionen der Grundversorgung
Weitere Interventionen:

»  Familien, Paar- und Erziehungsberatung

»  Entspannungsverfahren

»  kinstlerische Therapie

»  Psychotherapie

»  Palliativbegleitung
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4.2.2 Phasenspezifische psychosoziale Interventionen

Die PSAPOH-Leitlinie unterscheidet drei Phasen, fir die jeweils Belastungen, Anforderungen, Be-
lastungsreaktionen und die notwendigen psychosozialen Interventionen fiir Betroffene und deren
Familien differenziert angefiihrt sind:

» Diagnosephase/Therapiebeginn
»  Behandlungsphase
» Remissionsphase/Nachsorge

4.3 Manual ,Psychosoziale Basisversorgung in der padiatri-
schen Onkologie und Hamatologie®

Das Manual ,Psychosoziale Basisversorgung in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie®
(Leiss et al. 2012) baut auf der PSAPOH-Leitlinie auf und beschreibt ,Module” der Versorgung. Das
Manual fokussiert auf den stationdren Bereich der Akutversorgung und enthalt keine Empfehlun-
gen fir die Langzeit-Nachsorge.

Abbildung 4.1:
Auszug eines Templates zur Prozessdokumentation der psychosozialen Basisversorgung gemaR
PSAPOH-Leitlinie

Datum:

Beratung und

Erziehungsberatung
Kiinstlerische Therapien
piel- und

Datum:

e ik, 5
Gestaltungspadagogik
Kérper- und
Bewegungstherapien
Seelsorge
Weitere:

und Behandlungs-
adaptation

Datum:

O MODUL 3: Supportive Therapien und g
-] i Beratung
und
O MODUL 1 O MODUL 2 Soziale Beratung O MODUL 4 © MODUL 5 O MODUL 6
Psychoedukation
Erstkontakt Diagnostik T Lo (e i Verlaufsdiagnostik Rehabilitations- Abschlussgesprich

beratung und
-organisation

Datum:

[/Nachsorge

Datum:

Basisversorgung

Unmittelbar nach
Aufnahme/
Diagnosestellung

Wahrend der ersten
4 Wochen nach
Diagnosestellung

Wahrend der gesamten
Intensivtherapie

2-3 Monate nach
Diagnosestellung

ca. 3 Monate vor Ende
der Intensivtherapie

Ende der
Intensivtherapie

) Intensivierte Versorgung, bedarfsorientiert bei Patienten mit mittlerer oder hoher Belastung

kann kurz- oder langerfristig zu jedem Zeitpunkt der Behandlung eingeleitet werden

Quelle: www.kinderkrebsinfo.de © Projektgruppe Qualititssicherung der PSAPOH 2012

Abbildung 4.1 zeigt einen Ausschnitt eines Dokumentationsbogens fiir die psychosoziale Basis-
versorgung, die grundsatzlich alle Patienten und Patientinnen erhalten. Das Manual sieht weitere
Ergdnzungsmodule je nach spezifischer Belastung vor. Eine solche intensivierte Versorgung bei
individuellem Bedarf liegt z. B. in folgenden Fallen vor: hohe psychosoziale Gesamtbelastung, be-
sondere Krankheitsverldaufe, spezifische Belastungssituationen, eingeschrankte Ressourcen.
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4.4 Ziele und Bedeutung der Langzeit-Nachsorge bei Krebs
im Kindes- und Jugendalter

Der GOG sind keine auf Leitlinien basierenden Empfehlungen zur Langzeit-Nachsorge bekannt
(das Fehlen solcher Empfehlungen wurde aber nicht durch eine systematische Recherche lber-
pruft). Das Problemfeld Langzeit-Nachsorge wird aber von der deutschen Kinderkrebshilfe be-
schrieben, auch die Osterreichische Krebshilfe bemiiht sich um Angebote einer lebenslangen
Nachsorge.

4.4.1 Deutsche Kinderkrebshilfe

Ein Problemfeld, das von der Deutschen Kinderkrebshilfe angesprochen wird, betrifft das Faktum,
dass die erwachsen gewordenen Kinder und Jugendlichen nicht mehr in ,ihrem*“ Spital weiterbe-
treut werden: ,Wahrend die so genannte ,Frithnachsorge-Phase®, das heilt die Zeit der Nachsorge
in den ersten Jahren nach Therapieende, in der Regel noch im vertrauten Behandlungszentrum
stattfindet, fiihlen sich viele ehemalige Patienten nach dieser Zeit im Hinblick auf ihre gesundheit-
liche Situation alleingelassen. Das trifft in besonderem MaRe dann zu, wenn sie das Erwachsenen-
alter erreicht haben und das frithere Behandlungszentrum und Behandlungsteam fir sie nicht
mehr zustandig ist.”

Weiters wird das teilweise Fehlen der spezifischen Kompetenz fiir die Zielgruppe der Langzeit-
Uberlebenden angesprochen: ,Wohin wenden? Wer ist zustiandig? Nicht nur die Patienten fiihlen
sich in dieser Zeit oft Uberfordert. Auch Facharzte, Psychologen und (Psycho-)Therapeuten sind
hdufig nicht mit den Beschwerden und der Situation von Langzeitliberlebenden einer Krebserkran-
kung vertraut und kénnen diesen infolgedessen nicht immer im gewiinschten und erforderlichen
MaRe helfen.” ... ,Informationen tiber Spatfolgen sind sowohl flr Betroffene als auch fiir die meist
nicht auf Kinderkrebserkrankungen spezialisierten Hausarzte und Psychologen unzureichend.
Mangelhaft informiert und entsprechend lberfordert mit den Bedurfnissen der Langzeitiiberle-
benden sind auch die nationalen Gesundheits—, Schul- und Ausbildungssysteme.*

Folgende Ursachen fiir den Mangel an epidemiologischen Zahlen werden von der Deutschen Kin-
derkrebshilfe angefiihrt: ,Dies hdngt unter anderem damit zusammen, dass die einzelnen Spat-
folgen in Deutschland bislang noch nicht ausreichend untersucht wurden und es noch kein aus-
gefeiltes Konzept gibt, fach- und sachgerecht damit umzugehen. Dariliber hinaus fehlt es derzeit
noch an flachendeckenden Versorgungsstrukturen, also zum Beispiel einer strukturierten Vernet-
zung von Kliniken, ambulanten Einrichtungen und Arzten.“ (Deutsche Kinderkrebshilfe 2016)
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4.4.2 Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe

Von der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe werden nur exemplarische Aussagen zur psychoso-
zialen Nachsorge angefiihrt.

Lebenslange Nachsorge

,Es gibt [...] Griinde genug, warum die psychosoziale Betreuung der an Krebs erkrankten Kinder,
Jugendlichen und ihrer Familien am Ende der Therapie nicht aufhéren darf, sondern ein integrierter
Bestandteil einer Uibergreifenden, ganzheitlichen Nachsorge sein sollte.” (Kienesberger 2013). Die
OKKH nennt in Zusammenhang mit der Langzeit-Nachsorge ,derzeit drei einander erginzende
Institutionen: Die Nachsorgeambulanzen der Kliniken, diverse familienorientierte Rehabilitations-
einrichtungen und - speziell in Osterreich [...] - Nachsorge-Camps der Osterreichischen Kinder-
Krebs-Hilfe“. (Kienesberger 2013)
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5 Befragungsergebnisse

5.1 Padiatrische psychosoziale Versorgung aus Sicht der
Akutkrankenanstalten

Nachfolgend werden die Ergebnisse der Befragung der kontaktierten Ansprechpersonen der psy-
chosozialen Dienste in den Krankenanstalten (KA) zusammengefasst. Die Unterkapitel entspre-
chen weitgehend den Kapiteln, nach denen auch die Befragung strukturiert war. Ergebnisse wer-
den Uber die antwortenden Einrichtungen hinweg zusammengefasst. So weit wie moglich werden
statistische Deskriptoren verwendet, sonst werden die Ergebnisse qualitativ zusammengefasst.
Folgende Einrichtungen nahmen an der Expertenbefragung teil:

» K470.3 KUK Linz, MC IV

» K524 Salzburg LKH

» K612 Graz LKH

» K706 Innsbruck LKH

» K901 Wien AKH

» K952 St. Anna Kinderspital

5.1.1 Psychosozial tatige Berufsgruppen in
Akutkrankenanstalten

Anstellungsumfang der psychosozial tatigen Mitarbeiter/innen

Tabelle 5.1:
Planstellen und drittmittelfinanzierte Stellen psychosozial tatiger Mitarbeiter/innen
Ménner Frauen Gesamt
Kopfzahl / VZA Kopfzahl / VZA Kopfzahl / VZA
%) A.nza.hl .Planstellen 1707 5242 6.2 /4.9
je Einrichtung
Drittelmittelfinanzierte
Stellen je Einrichtung - - 3:0/2,1
Summe 9,2/7,0

Quelle: Fragebogenerhebung in Krankenanstalten, GOG 2018

Nach den Angaben in den Fragebdgen arbeiten in den sechs Einrichtungen auf Basis von Planstel-
len in Summe 31 Frauen (ca. 25 Vollzeitiaquivalente, VZA) und 6 Manner (4,4 VZA) in der psycho-
sozialen onkologischen Betreuung. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass eine einzelne Einrichtung
(St. Anna Kinderspital als Expertisezentrum Typ B) mehr als ein Drittel des Personals beisteuert.
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Die drittmittelfinanzierten Stellen werden nur als Gesamtwert dargestellt, weil eine Differenzie-
rung nach Geschlecht teilweise fehlt. Durchschnittlich arbeiten 3 Personen? (2,1 VZA) auf Basis
von Drittmitteln in den sechs befragten Einrichtungen.

Finanzierung der psychosozialen Betreuung
Sponsoren fiir Drittmittelstellen sind sehr divers und unterscheiden sich auch nach erbrachten

Leistungen. Wichtige Sponsoren sind die Kinderkrebshilfe-Einrichtungen der jeweiligen Bundes-
lander. Weitere Sponsoren sind Ditzesen, Landesbehorden, Elterninitiativen und private Vereine.

Umfang der Anstellungen nach Berufsgruppe

Tabelle 5.2:
Stundenumfang der Anstellungen nach Berufsgruppen
Stunden pro Woche
[%] [min,max] n8 Zusatzinformation
Klinische - und Gesundheitspsychologie 90,8 [20,255] 6
Neuropsychologie 25 [0,70]
Psychotherapie 20 [0,30] 3
FA Kinder- und Jugend-Psychiatrie 1,5 [0,3] 2 ;L;;it“i“;:ilg:c;z:; KA ,in Form eines
Dipl. Sozialarbeit 25 [5,55] 5 zusatzlich in einer KA ,bei Bedarf*
Dipl. Padagogik 14 [0,28] 2
Dipl. Heilpadagogik keine genannt
Dipl. Sonder-Heilpadagogik keine genannt
Dipl. Sozialpadagogik keine genannt
SD(l)r;li.aﬁ:;lj:;i;Len—, Elementar- und 81,7 [40.165] 3
Dipl. Kunsttherapie 16 [9,25] 4
Dipl. Musiktherapie 12 [3,30] 4
Seelsorge 8,2 [1,30] 5
Heilstattenschule und héhere Schule 93,5 [20,320] 5 zusatzlich in einer KA: bei Bedarf”
EDV-Trainer: eine Einrichtung bietet
Andere Berufe den Europdischen Computerfiithrer-
schein (ECDL) an

Quelle: Fragebogenerhebung in Krankenanstalten, GOG 2018

7 Bei drei Einrichtungen wurden die angegebenen VZA fiir die Angabe der Personenanzahl auf die nachste ganze Zahl aufge-

rundet

8 Anzahl der beriicksichtigten Krankenanstalten fur die Berechnung des Durchschnittswertes (&), des Minimums (min) und

des Maximums (max)
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5.1.2 Organisation des psychosozialen Dienstes

Integriertes Versorgungsmodell

Vier von sechs befragten Einrichtungen geben an, dass der psychosoziale Dienst (PSD) als inte-
griertes Versorgungsmodell innerhalb der padiatrischen Onkologie organisiert ist. Bei den zwei
anderen Einrichtungen ist der PSD auch liber andere Fachbereiche hinweg organisiert. In Einzel-
fallen genannte Organisationsformen des PSD sind Liaison- und Konsiliardienst.

Kooperationsbereiche des PSD

Folgende Bereiche, in denen psychosozial tdtige Mitarbeiter/innen zusammenarbeiten, werden
von der iiberwiegenden Mehrzahl der Einrichtungen genannt:

»  Arztliche Gespriche (inklusive Diagnosegespriche)

»  Visiten

» Interdisziplindre Fallbesprechungen

»  Tumorboard

»  Nachsorge-Ambulanz

»  Patientenbezogene Anfragen

»  Neuaufnahmen (Information Giber Neuaufnahme an die psychosozial tatigen Mitarbeiter/in-
nen)

Sonstige Kooperationsbereiche sind gemeinsame Gruppengesprache mit dem Kind / dem/der Ju-
gendlichen und den Eltern bei Compliance-Knotenpunkten, Intervision und Supervision.

Formen des Informationsaustausches
Als Form des Informationsaustausches nennen alle sechs Einrichtungen ,Teambesprechungen®,

vier Einrichtungen geben ,Fallbesprechungen an, weitere genannte Formen sind ,informelle und
anlassbezogene Gesprache” sowie ,Intervision bei Bedarf*.

Sprachen

Psychosoziale Betreuung wird in zwei Einrichtungen ausschlieRlich in deutscher Sprache angebo-
ten, in den vier anderen Einrichtungen auch in Englisch.

Dokumentation

Die Dokumentation der psychosozialen Betreuung erfolgt in vier Einrichtungen ,entsprechend den
Berufsgesetzen“ und in zwei Einrichtungen auch im Rahmen der Qualitdtssicherung. Daflir werden
sehr unterschiedliche Dokumentationssysteme (schriftlich, EDV-gestiitzt mit Standardbirosoft-
ware, lber klinische Informationssysteme und lber Qualitatssicherungssysteme) genutzt.
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Raumlichkeiten

Von vier Einrichtungen liegen Prozentangaben dazu vor, in welchem AusmaR Raumlichkeiten fir
die psychosoziale Betreuung vorhanden sind. Die Angaben reichen von 50 Prozent bis 90 Prozent.
Im Durchschnitt sind zu 67,5 Prozent ausreichend Raumlichkeiten vorhanden. In den zwei anderen
Einrichtungen hangt die Raumverfiigbarkeit von der jeweiligen Berufsgruppe ab.

5.1.3 Zielgruppe

Das psychosoziale Betreuungsangebot richtet sich in allen Einrichtungen standardmaRig an alle
stationar aufgenommenen Kinder und Jugendlichen.

Ambulant wird psychosoziale Betreuung standardmaRig nur in einer einzigen Einrichtung ange-
boten; bei Bedarf bieten aber auch die anderen Einrichtungen ambulante psychosoziale Betreuung.

5.1.4 Angebot und Inanspruchnahme

Angebot nach Zielgruppen

Psychosoziale Betreuung wird Kindern und Jugendlichen in der Akutversorgung in vier KA zu
100 Prozent angeboten, in zwei Einrichtungen zu 98 bzw. 95 Prozent. Fiir die Phase der Nachsorge
besteht ein Betreuungsangebot zwischen 0 und 100 Prozent. Der Durchschnitt liegt bei 48,3 Pro-
zent.

Erziehungsberechtigten wird das psychosoziale Betreuungsangebot in der Akutversorgung eben-
falls sehr haufig angeboten. Im Durchschnitt tiber alle sechs Einrichtungen besteht das Angebot
zu 97,5 Prozent (in vier Einrichtungen zu 100 Prozent). Fiir die Phase der Nachsorge betragen die
Prozentangaben der Einrichtungen zum verfiigbaren Betreuungsangebot zwischen 0 und 100 Pro-
zent. Der Durchschnitt liegt bei 45 Prozent.

Geschwistern wird in der Akutversorgung das psychosoziale Betreuungsangebot im Durchschnitt
Uber alle sechs Einrichtungen zu 84,2 Prozent angeboten. Die Prozentangaben der Einrichtungen
fir die Nachsorgephase betragen im Durchschnitt 36,7 Prozent.

Inanspruchnahme

Die Inanspruchnahme psychosozialer Versorgung durch die unterschiedlichen Zielgruppen ist sehr
verschieden: Sie betragt fur Kinder und Jugendliche zwischen 90,3 Prozent in der Akutversor-
gungs- und 32,5 Prozent in der Nachversorgungszeit, fiir Eltern zwischen 85,8 Prozent in der
Akutversorgungs- und 28,3 Prozent in der Nachversorgungszeit und fir Geschwister zwischen 30
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Prozent in der Akutversorgungs- und 10,8 Prozent in der Nachversorgungszeit (jeweils Durch-
schnittswerte Gber alle Einrichtungen; vgl. Tabelle 5.3).

Tabelle 5.3:
Inanspruchnahme von psychosozialer Versorgung
Akutversorgung (Prozent) Nachbetreuung (Prozent)
Kinder und Jugendliche 90,3 32,5
Erziehungsberechtigte 85,8 28,3
Geschwister 30,0 10,8

Quelle: Fragebogenerhebung in Krankenanstalten, GOG 2018

Inanspruchnahme nach Altersgruppen

Fir die Frage, ob es altersabhdngige Unterschiede in der Inanspruchnahme durch die betroffenen
Kinder und Jugendlichen gibt, zeichnen sich keine Unterschiede zwischen den Altersgruppen unter
10 Jahren ab.

Fir die Altersgruppe der 10- bis 14-Jahrigen berichten zwei und fiir die Altersgruppe der 15- bis
18-Jahrigen drei Einrichtungen, dass weibliche Patientinnen das Angebot hdufiger in Anspruch
nehmen. In der Zielgruppe der Erziehungsberechtigten nehmen in allen Einrichtungen weibliche
Angehorige das Angebot haufiger in Anspruch.

Folgende mdogliche Griinde fir die hdaufigere Inanspruchnahme durch weibliche Erziehungsberech-
tigte werden angefiihrt:

»  Miutter sind 6fter in der KA anwesend als Vater.

»  Weil Vater haufiger berufstatig sind, kommen sie o6fter auRerhalb der normalen Dienstzeiten
des Krankenhauses.

»  Das psychosoziale Personal hat einen hohen Frauenanteil.

» Die Angebote passen oft weniger zu den Bediirfnissen der Manner (zu wenig Bewegungs-
raum).

Inanspruchnahme nach Tumorentitat, nach Krankheitsverlauf, nach sozialer Herkunft

In der Befragung wurden weitere potenzielle Faktoren fiir eine unterschiedliche Inanspruchnahme
erhoben. Die Befragungsergebnisse zeigen in Bezug auf die Krebsart, dass es Behandlungskons-
tellationen gibt, die eine kontinuierliche Betreuung organisatorisch erleichtern. So ist zum Beispiel
bei akuter lymphatischer Leukdamie oder akuter myeloischer Leukdmie (mit vielen und lange ge-
planten Aufenthalten) eine kontinuierliche psychosoziale Betreuung organisatorisch gut moglich,
nicht so gut jedoch bei Morbus Hodgkin, weil hier in der Regel nur wenige stationdre Aufenthalte
geplant sind.
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Der Krankheitsverlauf spielt ebenfalls eine Rolle: Im Verlauf der Erkrankungen gibt es typische
Zeitpunkte, die einen groRen Nachfragedruck erzeugen und die zum Teil planbar, zum Teil jedoch
nicht planbar sind. Bei Rezidivdiagnosen ist beispielsweise der Bedarf nach zusatzlicher psycho-
sozialer Betreuung oft hoher.

Auf die Frage, inwieweit die soziale Schicht fiir die Inanspruchnahme eine Rolle spielt, nennen funf
von sechs Einrichtungen die Faktoren Sprachbarriere sowie Tabus. Vier Einrichtungen nennen kul-
turelle/religiose Besonderheiten als Ursache fiir unterschiedliche Inanspruchnahme.

5.1.5 Umfang des Leistungsangebotes

Die Befragung thematisierte auch den Umfang des psychosozialen Betreuungsangebots hin-
sichtlich értlicher Schwerpunktsetzung und hinsichtlich therapeutischer Grundprinzipien. Auf die
Ergebnisse wird in diesem Bericht nur kurz eingegangen, da der Schwerpunkt dieser Arbeit auf
der strukturellen Versorgung liegt und weniger auf der qualitativ-inhaltlichen Interaktionsebene.

In allen Einrichtungen werden die Erziehungsberechtigten in Fragen der individuellen Ressourcen
und Grenzen, der Krankheitsverarbeitung, der Erziehung, der 6konomischen Absicherung, der Or-
ganisation der Aufenthalte, der weiteren psychosozialen Versorgungsangeboten und des Sinns /
der Spiritualitdt unterstiitzt. Die deutlichsten Unterschiede zwischen den Einrichtungen bestehen
in der Unterstiitzung beziglich Sinnfragen / spirituellen Fragen und beziglich der Hinweise zu
psychosozialen Angeboten sowie der Ermutigung zu weiterfihrender psychotherapeutischer Be-
handlung.

Weitere psychosoziale Angebote in zwei Einrichtungen sind Paarberatung und Familienberatung.

5.1.6 Zugang

Kontaktaufnahme mit Betroffenen

In allen sechs Einrichtungen werden die Betroffenen direkt und aktiv kontaktiert. Diese Kontakt-
aufnahme lGbernimmt in zwei Einrichtungen das psychosoziale Personal. Zusatzlich haben die Be-
troffenen die Moglichkeit, sich iber die Angebote zu informieren. Eine Einrichtung stellt den Kon-
takt zum psychosozialen Personal unmittelbar nach der Diagnosestellung her.

Informationsmaterialien

Die befragten Einrichtungen setzen unterschiedliche Informationsmaterialien ein:

»  Elternmappe
» Infomaterialien (keine ndahere Angabe)
»  Stations- und Patientenleitfaden
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»  Flyer

»  Stationselternbrief

»  Teamfolder

»  Broschire Giber Angebote

»  Mindliche Information, die oft liber das Pflegepersonal verbreitet wird

5.1.7 Krankenhausinterne Qualifikation

Nutzung von PSAPOH-Ausbildungen

Im Durchschnitt besuchen 4,5 (Spanne: 1-9) Mitarbeiter/innen des psychosozialen Dienstes je
Krankenanstalt die PSAPOH-Tagungen. Durchschnittlich 5,3 Mitarbeiter/innen besuchen die
O-PSAPOH-Arbeitstagungen (Tagungen der Regionalgruppe Osterreich).

Uber Zertifikate der PSAPOH verfiigen zum Zeitpunkt der Befragung noch keine Mitarbeitenden
der befragten Einrichtungen, allerdings wurde von einer Einrichtung bereits ein Antrag zur Zerti-
fizierung gestellt, eine andere strebt dies an. Weiters werden von bestimmten Berufsgruppen spe-
zifische PSAPOH-Ausbildungen besucht.

Internes Fort-/Weiterbildungsangebot
Die Hilfte der befragten Einrichtungen bietet jahrlich mindestens einen Fort- oder Weiterbil-

dungstag. Speziell fiir padiatrische psychosoziale Versorgung haben drei Einrichtungen keine in-
ternen Angebote (zwei davon beabsichtigen PSAPOH-Ausbildungen).

Intervision

Zwei Einrichtungen halten Intervisionen bei Bedarf ab, zwei Einrichtungen einmal wochentlich, eine
Einrichtung mehrmals wochentlich und eine Einrichtung fiihrt keine Intervision durch.

Externe Supervision

Externe Supervision wird sehr unterschiedlich in den befragten Einrichtungen eingesetzt. Einzel-
supervision wird in vier Einrichtungen in unterschiedlichem Ausmalk angeboten. Nur eine Einrich-
tung gibt an, dass im Jahr 24 Stunden Einzelsupervision stattfinden.

Externe Supervision als Gruppensupervision fiihren vier Einrichtungen durch. Die genannten Um-
fange sind 20 Einheiten pro Jahr (1 Nennung) und 10 Einheiten pro Jahr (2 Nennungen, davon

einmal je nach Bedarf) sowie halbjahrlich (1 Nennung).

Der Zugang zur Supervision ist nicht tberall fir alle Berufsgruppen méglich, sondern nur in zwei
Einrichtungen. In einer Einrichtung ist die Teilnahme auf Psychologinnen/Psychologen, in einer

2 2 © GOG 2019, Psychosoziale Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung



anderen Einrichtung auf Arztinnen/Arzte, Pflegepersonen und klinische Psychologinnen/Psycho-
logen und in einer weiteren Einrichtung auf die psychosozialen Mitarbeiter/innen beschrankt.

Weitere Formate, um Inhalte einzubringen und zu besprechen, sind Tumorboards, Teambespre-
chungen, Visiten, Einzelkontakte oder Einschulungen.

5.1.8 Psychosoziale Nachsorge

Von den befragten Einrichtungen werden folgende Angebote der Nachsorge genannt:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

Gemeinsame, interdisziplindre Nachsorgeambulanz zur Koordination der Nachsorge (Medi-
zin, Psychologie, Pflege)

Individuelle psychosoziale Beratung und Behandlung im Rahmen der medizinischen Nach-
sorgetermine, zusatzlich bei akuten Krisen

Psychotherapie

Klinisch-psychologische Beratung und Behandlung im Einzelsetting

Rehabilitation

Camps und Seminare der OKKH (z. B.: Jugend und Zukunft, Sonneninsel)

,Kona“ (Koordinationsstelle psychosoziale Nachsorge fiir Familien mit an Krebs erkrankten
Kindern) in Miinchen

Survivors

Neuropsychologische Diagnostik und (teilweise) Behandlung

(Neuro)psychologische Diagnostik bei spezifischen Fragestellungen

Weitervermittlung in den extramuralen Bereich

Traumatherapeutische Diagnostik und Zuweisung zu Psychologie, Sozialarbeit

Gesprache

Beratung

Nachhilfe

Aus den Angaben ist ersichtlich, dass die Spannweite der Versorgung im Bereich der psychosozi-
alen Nachsorge sehr groR ist. Eine interdisziplindre Nachsorgeambulanz wird nur von einer Ein-
richtung genannt, in den meisten Einrichtungen liegt der Schwerpunkt auf der Vermittlung zu
speziellen hauseigenen Versorgungangeboten oder zu extramuralen Angeboten wie Rehabilita-
tion, Psychotherapie, klinische Psychologie oder zur Betreuung durch die Sozialarbeit. Eine haufige
Nachsorgeform sind Beratungen.

Eine Einrichtung gibt an, dass keine personellen Ressourcen fiir psychosoziale Nachsorge vorhan-
den sind. Anfragen der Betroffenen/Familien werden beratend bearbeitet und es wird eine
extramurale Anbindung und Weiterversorgung angestrebt.
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Kontakt zu psychosozialen Nachsorgeangeboten

Das Zustandekommen des Kontakts zur psychosozialen Nachsorge scheint sehr unterschiedlich
zu sein. Die befragten Einrichtungen geben an, dass die Vermittlung durch ihr Personal noch im
stationdren Setting oder spater durch Anfragen in den (Nachsorge-)Ambulanzen zustande kommt.
Auf die Frage, in wieviel Prozent der Fille eine bedarfsorientierte Nachsorge zustande kommt,
antworten die Einrichtungen sehr heterogen. Die Angaben liegen zwischen 10 und 80 Prozent
(Mittelwert: 40 Prozent).

Angebot und Inanspruchnahme von speziellen Nachsorgeangeboten

Zu einigen speziellen Nachsorgeangeboten wurden Prozentangaben erfragt, die das Vorhanden-
sein (bzw. den Grad des Vorhandenseins) eines Angebots und die geschatzte Inanspruchnahme
(Prozentanteil der Fille, die das Angebot in Anspruch nehmen) ausdriicken.

Tabelle 5.4:
Angebot und Inanspruchnahme von speziellen Nachsorgeangeboten
Vorhandensein Inanspruchnahme
(in Anzahl der Einrichtungen) (in Prozent der Fille)

Schulische Reintegration 4 79
Soziale Reintegration 4 11
Berufliche Reintegration 6 31
Nachsorge bei Folgeschdaden 5 32
Nachsorge bei Trauer
Einladungen zu Elterngesprachen 4 k.A.
Nachbetreuung durch psychologische Dienste 6

Quelle: Fragebogenerhebung in Krankenanstalten, GOG 2018

5.1.9 Herausforderungen und Verbesserungspotenzial

Im letzten Teil der Befragung wurden die Expertinnen und Experten der kontaktierten Einrichtun-
gen nach Herausforderungen und Verbesserungsmaoglichkeiten in der psychosozialen Versorgung
in den pddiatrisch-onkologischen Abteilungen der Einrichtungen gefragt. In den folgenden Ab-
satzen werden Problemlagen und Losungsansatze in zusammengefasster Form dargestellt.
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Anstieg der Patientenzahlen und des Behandlungsumfangs in Akutversorgung und Nachsorge

Mehrere Expertinnen und Experten geben an, dass die Zahl der zu Betreuenden sowie der Behand-
lungsumfang steige (zum Beispiel durch Stammzelltransplantationen). Dies hdange damit zusam-
men, dass

»  fir immer mehr Indikationen Therapien verfligbar waren (zum Beispiel bei Retinoblastomen),

» verfigbare individualisierte Therapien im stationdren Setting und in der Nachsorge auf-
wendiger waren und

»  zunehmend auch medizinische Langzeittherapien mit hoherem Bedarf an psychosozialer
Versorgung zur Anwendung kdmen.

Als eine weitere Herausforderung wird die psychosoziale Versorgung von Menschen in veranderten
Familiensystemen (zum Beispiel Patchwork-Familien) sowie von Menschen mit anderem kulturel-
len Hintergrund oder mit Migrationshintergrund genannt; hier sei der Personalbedarf wesentlich
hoher.

Fehlen von dauerhaft eingerichtetem psychosozialen Versorgungsangebot

Psychosoziale Versorgungsangebote seien oft zeitlich und o6rtlich begrenzt: Weil viele psychoso-
ziale Versorgungsangebote drittmittelfinanziert sind (was mit befristeten Vertragen einhergeht),
sei die Weiterfinanzierung oft nicht gesichert. Daher komme es haufig zu Fluktuationen im psy-
chosozialen Personal. In der Folge ware dann eine haltgebende Kontinuitdt in der psychosozialen
Versorgung nicht immer moglich.

Mangel an Ressourcen in der klinisch-psychologischen Versorgung

Wahrend beispielsweise das padagogische Angebot als bedarfsgerecht angesehen wird, wird ein
Mangel an Fachkraften geortet, die liber jene Kompetenzen verfligen, die in Leitlinien fur psycho-
soziale Interventionen gefordert werden. Als Beispiel fiir entsprechend qualifizierte Fachkrafte
werden Klinische Psychologinnen und Psychologen bzw. Fachkrafte genannt, die fiir die speziellen
Anforderungen der padiatrischen Psychoonkologie (mit ihren sehr spezifischen Belastungssitua-
tionen) ausgebildet sind. Dabei wird etwa auf einen spezialisierten Lehrgang Psychoonkologie hin-
gewiesen, zu dem nur bestimmte fachlich einschldagige Berufsgruppen zugelassen sind.

Fir bestimmte Aufgaben, wie z. B. die intensivierte psychosoziale Betreuung (gemaR Leitlinie),
gdbe es keine Alternativen zum Einsatz von psychologischen, psychotherapeutischen bzw. psy-
chiatrischen Berufsgruppen. Insbesondere wadren spezielle Kompetenzen fiir die Anforderungen
des Kindes- und Jugendbereiches (Familiensysteme, in Entwicklung befindliche junge Menschen
in unterschiedlichen Entwicklungsphasen) notwendig. Psychosoziale Arbeit entsprechend den Be-
rufsgesetzen ware fiir eine Sicherstellung der Versorgungsqualitdat notwendig.

SchlieRlich wird auch speziell auf mangelnde psychosoziale Nachsorge-Angebote hingewiesen.
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Knappheit an motiviertem qualifizierten Personal

Einzelne Befragte weisen auf die hohen beruflichen Anforderungen an psychosozial arbeitende
Mitarbeiter/innen hin: Zu den (steigenden) inhaltlichen Herausforderungen - zum Beispiel durch
Zustandigkeit fiir mehrere Abteilungen oder durch den Bedarf, sich in vielen Bereichen speziali-
sieren zu missen - und der hohen emotionalen Belastung kdmen zunehmende Birokratie und
zum Teil die Unsicherheit der Finanzierung des Arbeitsplatzes (bei drittmittelfinanzierten Stellen).
Die Folge sei, dass die Akquise von Personal zum Teil eine groRe Herausforderung darstellt.

Angebotsmangel in der Nachbetreuung

Viele Befragte erwdahnten, wie wichtig es sei, Bewusstsein zu schaffen fiir psychosoziale Versor-
gung in der Nachbetreuung, wonach ein hoher Bedarf bestehe. Diese Angebote waren letztendlich
kostendampfend (in praventivem Sinne).

Nur zum Teil, aber nicht flaichendeckend, sind bereits Langzeitnachsorge-Projekte oder -Ange-
bote implementiert (zum Beispiel in Form einer Mitbetreuung in Spezialambulanzen) oder zumin-
dest projektiert. Diese werden die Nachsorgesituation deutlich verbessern.

Losungsvarschlage der Befragten

Im Wesentlichen zielen die Losungsvorschlage auf bedarfsgerechte bzw. leitlinienkonforme Be-
reitstellung des Angebots - mit entsprechender Verstarkung der Ressourcen - ab.

» Insbesondere wird ein Uberfiihren der drittmittelfinanzierten Stellen in die Regelversorgung
empfohlen.

»  Aus den Rickmeldungen geht weiters hervor, dass fiir die von Tumorerkrankungen betroffe-
nen Kinder und Jugendlichen insbesondere fiir die spezialisierte (psychosoziale) psychoon-
kologische Versorgung ausreichend Personal erforderlich ist. Das supportive Angebot wird
nur zum Teil als bereits ausreichend angesehen.

»  Ein generell wichtiger Punkt waren mehr Ressourcen fir das spezialisierte (psychosoziale)
psychoonkologische Angebot in der Nachsorge.

5.2 Padiatrische psychosoziale Versorgung (PSV) aus Sicht der
Kinder-Krebs-Hilfe

Personalstruktur der Landesorganisationen und des Bundesverbandes der Kinder-Krebs-Hilfe

Die nachstehende Tabelle gibt einen Uberblick Giber das AusmaB der Beschiftigung in der Kinder-
Krebs-Hilfe in Osterreich auf Bundesebene und in den Bundesldndern.
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Tabelle 5.5:
Personalstruktur der Kinder-Krebs-Hilfe

Anzahl der Mitarbeiter/innen Anzahl der ehrenamtlich tdtigen Personen

Frauen (VZA) Méanner (VZA) Frauen Minner
Wien/NO/Burgenland 7 (4,25) 0 Ca. 40 Ca. 10
Steiermark 1(0,8) 0 8 8
Karnten 1(0,8) 0 8 8
Oberésterreich 1(0,8) 0 8 8
Salzburg 6 (3) 1() Zahlreiche Unterstutzer/innen und Helfer/innen
Tirol/Vorarlberg 2 (2,5) 0 9 2
Osterreichische
Kinder-Krebs-Hilfe 65,75 0 4 >

Quelle: Fragebogenerhebung bei der OKKH, GOG 2018

Ehrenamtlich Titige in der OKKH

»  Erwachsene Survivors
»  Elternteile
»  Andere Personengruppen

Leistungsangebote der Kinder-Krebs-Hilfe in den Bundeslandern

In einem Bundesland werden zwei Psychologinnen fiir die stationdre Akuttherapie finanziert (im
AusmaR von 20 Wochenstunden). Weiters organisiert die dortige Kinder-Krebs-Hilfe (KKH) ein EI-
tern-Cafe.

In einem andern Bundesland bietet die KKH finanzielle Unterstiitzung fir Familien an und unterhalt
Supportiv-Therapien (Mal-, Kunst-, Kreativ- und Musiktherapie sowie Bewegungspadagogik) so-
wie psychologische Begleitung und Berufsberatung.

Zwei weitere Bundesldnder finanzieren psychologische Fachkrifte (40 Wochenstunden) in Kran-
kenanstalten fur die Akuttherapie sowie fiir die Nachsorge. Hinzu kommt in diesen beiden Bun-
deslandern vereinzelt die Ubernahme der Kosten fiir Psychotherapie. Supportiv werden ein Koch-
projekt sowie Mal- und Musiktherapie organisiert und finanziert.

In den anderen Bundeslandern werden Familien durch freiwillige Mitarbeiter/innen der KKH be-
treut und Elternrunden veranstaltet.
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Mentoring

Mentorinnen und Mentoren sind Survivors (Krebs-Uberlebende), die in einem Lehrgang der OKKH
auf Gesprache mit krebskranken Kindern und Jugendlichen in kinderonkologischen Stationen vor-
bereitet werden. Das Angebot gibt es zurzeit in fiinf Bundeslandern.

Weitere Angebote der KKH

»  Psychosoziale Betreuung/Begleitung von Kindern und Jugendlichen im Krankenhaus
»  Verschiedene Formen der psychosozialen Betreuung

»  Fremdsprachige Beratungsangebote/Betreuungsangebote

» Kostenlose Beratungsangebote/Betreuungsangebote

»  Nachsorge-Camps

»  Psychosoziale Insel-Seminare

»  Berufsorientierung ,Jugend und Zukunft*

» Qualifizierungsprogramme fir Mentorinnen und Mentoren

» Interne Schulungs- und Weiterbildungsveranstaltungen in der OKKH

»  Externe Schulungs- und Weiterbildungsveranstaltungen in der OKKH

Herausforderungen und Verbesserungsbedarf

Aus Sicht der OKKH fehlt Bewusstsein fiir die Notwendigkeit und Wichtigkeit der psychosozialen
Versorgung. Weiters wiirden Ressourcen (sowohl Personal als auch Raumlichkeiten) an den Klini-
ken fir Akutphase und Nachsorge fehlen. Insbesondere wird von der KKH auf eine Versorgungs-
licke in der Langzeit-Nachsorge (10 Jahre nach Therapieende) hingewiesen. Im Detail werden
folgende Ressourcen-Engpdsse erwdhnt:

»  Vermindertes Spendenaufkommen und daher Stellenkiirzungen

»  Personalmangel in Kliniken, insbesondere an Arztinnen und Arzten
»  Sprachbarrieren

» Unzureichende Kenntnisse von den Versorgungsangeboten

»  Kein aufsuchendes Betreuungsangebot

Optimierungspotenzial
Eine Verbesserung der Versorgungssituation kénnte durch die Férderung von kinderonkologi-

schen Kompetenzzentren erreicht werden. Wichtig ware auch die Steigerung von Qualitdt und Ex-
pertise in kinderonkologischen Kompetenzzentren.
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Weiters wird angegeben, dass trotz Férderung durch die OKKH eine psychosoziale Versorgung,
wie sie in der S3-Leitlinie beschrieben ist, nicht in ausreichendem MaR gegeben sei:

» Im Akutbereich und der Kurzzeit-Nachsorge entsprdche die psychosoziale Versorgung nicht
dem vorhandenen Bedarf.

»  Fir eine Langzeit-Nachsorge (= lebenslange Nachsorge erwachsener Survivors nach Ende
der Kurzzeit-Nachsorge an der Padiatrie) seien de facto noch gar keine Strukturen vorhan-
den.

Die OKKH merkt an, dass ein bereits initiiertes dsterreichweites Projekt der Langzeit-Nachsorge
ohne Finanzierung durch die OKKH nicht moglich wére.
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6 Diskussion und Ausblick

Empfehlungen zur Ausgestaltung einer psychosozialen Versorgung fiir Kinder und Jugendliche,
die von einer Tumorerkrankung betroffen sind, sowie deren Familien werden in der PSAPOH9-
Leitlinie definiert. Diese Leitlinie unterscheidet in der klinischen Phase eine psychosoziale Grund-
versorgung und eine intensivierte Versorgung. Die psychosoziale Versorgung ist jedoch nicht nur
in der akuten Erkrankungsphase nétig, sondern auch im weiteren Lebensverlauf, da die Erkran-
kung und die Behandlungen oft nachhaltige bzw. lebenslang bestehende Folgen haben kdnnen.
Nach der (zumeist) stationdaren Behandlung wird eine Phase nach dem Aufenthalt (wahrend der
medizinischen Nachsorge) und ein Phase der Langzeit-Nachsorge (in der GréRenordnung von
zehn Jahren nach der klinischen Behandlung) unterschieden.

In Osterreich bestehen intramural in der padiatrischen psychosozialen Versorgung Unterschiede
in der Finanzierung, der absoluten Verfiigbarkeit von Personal (VZA), aber auch im Mix an Profes-
sionen. Im Durchschnitt arbeiten pro (befragter) Einrichtung mit kinder- und jugendonkologischer
Versorgung rund 7 Vollzeitaquivalente im Bereich der Onkologie. Ungefahr jede dritte dieser Stel-
len ist drittmittelfinanziert. Die meisten Wochenstunden werden von der klinischen Psychologie,
der Kindergarten- und Sozialpddagogik und der Schulpddagogik geleistet. Hinzu kommen noch
sehr viele andere Berufsgruppen (Neuropsychologie, Sozialarbeit, Psychotherapie, Padagogik,
Kunsttherapie, Musiktherapie, Seelsorge, Kinder- und Jugend-Psychiatrie), die in unterschiedli-
chem AusmaR tatig sind. Das psychosoziale Betreuungsangebot richtet sich an alle stationar auf-
genommenen Kinder und Jugendlichen, aber auch an Erziehungsberechtigte und an Geschwister.
Im stationdren Bereich wird das Angebot von Kindern und Jugendlichen zu iber 90 Prozent sowie
von Erziehungsberechtigten zu tiber 85 Prozent in Anspruch genommen.

Ambulant wird psychosoziale Betreuung nicht in jeder Einrichtung standardmaRig angeboten, viele
Einrichtungen bieten ambulante psychosoziale Betreuung bei Bedarf an. Im Nachsorgebereich be-
tragt die Inanspruchnahme lber alle Zielgruppen zirka ein Drittel von jener in der Akutversorgung.

Die Einrichtungen wurden nach Herausforderungen und Verbesserungspotenzial gefragt. Verbes-
serungswirdig wdre ihren Angaben nach vielerorts die Personalausstattung. Das betrdfe insbe-
sondere die hochqualifizierten Berufsgruppen (Arzteschaft, klinische Psychologie, Personal mit
einschlagigen Ausbildungen und Zertifikaten). Weiters waren oft die Kapazitaten fiir die Nachsorge
und die Langzeit-Nachsorge (ab 10 Jahren nach der Entlassung) nicht vorhanden. Eine herausfor-
dernde Situation ergdbe sich dadurch, dass viele Stellen drittmittelfinanziert sind, was zu Fluktu-
ationen im Personal sowie Nachbesetzungsproblemen von Stellen filhrt und es damit schwer
macht, eine kontinuierliche Betreuung sicherzustellen.

Fir die Nachbetreuung bzw. die Langzeit-Nachsorge bietet die Osterreichische Kinder-Krebs-
Hilfe Gber ihre Landerorganisationen verschiedene Unterstiitzungsinstrumente an. Dazu gehoéren
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unter anderem Mentoring, Nachsorge-Camps und psychosoziale Insel-Seminare. Weiters finan-
ziert oder organsiert die Kinder-Krebs-Hilfe psychosoziale Betreuungsangebote intra- und extra-
mural.

Da allerdings viele diese Angebote auf private (finanzielle) Zuwendungen angewiesen sind oder
vom Engagement ehrenamtlich tatiger Personen vor Ort abhdangen, kéonne eine umfassende Ver-
sorgung nicht jeden Orts angeboten werden. Als Verbesserungsoptionen nennt die Kinder-Krebs-
Hilfe den Ausbau von kinderonkologischen Kompetenzzentren (an denen auch entsprechende
Qualitat und Expertise in der kinderonkologischen psychosozialen Betreuung geboten werden
konne) und die Férderung eines Osterreichweiten Projekts der Langzeit-Nachsorge.

Wichtige Verbesserungsmaoglichkeiten sind daher:

» die leitliniengerechte Ressourcenausstattung einschldagiger Einrichtungen, insbesondere im
Bereich der hochqualifizierten Berufsgruppen,

» die Forderungen von interdisziplinaren Nachsorgeambulanzen / kinderonkologischen Kom-
petenzzentren,

» die Forderung von einschldagigen Ausbildungs- und QualifikationsmaRnahmen,

»  Projekte der Langzeit-Nachsorge, um die Transition der Kinder und Jugendlichen zu verbes-
sern.
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8 Anhang

Das Bundesministerium fir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz (BMASGK) be-
auftragte die Gesundheit Osterreich GmbH mit dem Projekt ,Psychosoziale Versorgung in der pa-
diatrischen Onkologie und Hamatologie - Bestandserhebung”. Das Know-how und die engagierte
Mitarbeit von zwolf Expertinnen und Experten aus unterschiedlichen Versorgungseinrichtungen
und Organisationen ermdglichten die Untersuchung in dieser Form und Vielfalt. Den beteiligten
Fachleuten sei an dieser Stelle fiir die produktive und konstruktive Mitarbeit herzlich gedankt.
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