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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Leser!

Seit Juni 2018 hat der Leuwaldhof in St. Veit im Pongau seine Tore fir Kinder und Jugendliche
mit Rehabilitationsbedarf im Bereich der padiatrischen Hamatoonkologie, der Stoffwechsel-
und der Verdauungstrakterkrankungen geéffnet.

So hat es ganz gut gepasst, dass ich als langjahriger Facharzt fiir Kinder- und Jugendheilkunde
mit den Zusatzfachern ,pédiatrische Hamatoonkologie” und ,Intensivmedizin/Neonatologie”
die Anfrage bekam, ob ich die Leitung des Leuwaldhofs Gibernehmen wolle.

Jemand, der immer gerne neue Herausforderungen annimmt, kann da schwer nein sagen. So
habe ich die Hélfte meiner Berufslaufbahn in verschiedenen Bereichen der Hdmatoonkologie
gearbeitet, meine wissenschaftliche Habilitation im Bereich der Stammzellengewinnung und
-therapie erfolgreich verteidigt, die Ambulanzim St. Anna Kinderspital 8 Jahre geleitet und als
erste Kinderambulanz in Osterreich mit dem internationalen Ersteinschatzungssystem ,Man-
chesterTriage” neu ausgestattet und zum Schluss eine allgemeine pédiatrische Station geleitet.
Das neu gebaute und liebevoll familiengerecht eingerichtete Rehabilitationszentrum fiir Kin-
der- und Jugendliche in St. Veit im Pongau, beeindruckend schon in die alpine Landschaft der
Region integriert, hat mich dann endgiiltig Gberzeugt. Bereits zu Kaisers Zeiten erkannte man
die heilbringende Wirkung des St. Veiter Heilklimas und errichtete eine Lungenheilanstalt.
Heute werden im heilklimatischen Kurort alte Traditionen wieder mit dem Schwerpunkt der
onkologischen Rehabilitation belebt.

Rehabediirftige treffen in der idyllischen Naturlandschaft bei ihren Spaziergangen nach der
Therapie auf ,Oasen der Ruhe’, die verschiedenen Themen wie z.B. ,Luft’, ,Wasser” oder ,Heil-
klima” zugeordnet sind. Die unendliche Ruhe, die Klarheit der Luft im Heilklima, das Griin der
Landschaft, das Majestétische der Berge wirken auf die Patientinnen und Patienten ein und
beeinflussen sie nachhaltig.

Das Team des Leuwaldhofes ist inzwischen zu einer starken und familien- und kinderfreund-
lichen ,Mannschaft” zusammengewachsen. Auszugsweise werden in dieser Zeitschrift einige
Kernbereiche vorgestellt. Ich bin sehr zufrieden und stolz auf die aus den gemeinsamen Bem{-
hungen entstandenen Arbeiten. Wir stehen nicht still, sondern wir arbeiten weiter an Verbes-
serungen und neuen Konzepten. Danke an alle, die mitarbeiten und an das gesamte Team des
Leuwaldhofs, nur gemeinsam konnen wir die Kinder- und Jugendrehabilitation weiter verbes-
sern und die Lebensqualitdt sowie den Aufenthalt unserer Patientinnen und Patienten sinnvol-
ler, sicherer und schéner machen.

Viel Vergniligen und Wissenszuwachs wiinsche ich beim Durchlesen der Artikel. Die Rehabili-
tation im Kinder- und Jugendlichenbereich ist eine wichtige Ergdnzung zur therapeutischen
Palette in der Kinder- und Jugendheilkunde, die wir verstarkt nutzen sollten, weil die Kinder und
die Familien davon unglaublich viel profitieren.

Mit freundlichen GriiBen aus St. Veit im Pongau -
V%
(//m‘///,r’ Fischmelster

' REHABILITATION
\F ‘ St. Vet im Pongau

| |
Prim. Univ.-Doz.
Dr. Gustav FISCHMEISTER, MSc

Arztlicher Leiter

Kinder- und Jugend-Reha Leuwaldhof

St. Veiter-StralBe 48a, 5621 St. Veit im Pongau
Tel.: +43 6415 5000

info@leuwaldhof.at

www.leuwaldhof.at
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Rehabilitation St. Veit im Pongau - Der Leuwaldhof liegt siidlich von Salzburg inmitten der Pongauer Berge

REHABILITATION
St. Veit im Pongau

Der Leuwaldhof, eine Einrichtung des
internationalen  Gesundheitsdienstleisters
VAMED und der Salzburger Landeskliniken,
liegt auf der Sonnenterrasse in St. Veitim Pon-
gau und ist die erste und einzige Rehabilita-
tionseinrichtung in Osterreich fiir Kinder und
Jugendliche im Alter zwischen 0 und 18 Jah-
ren mit Stoffwechselerkrankungen, Erkran-
kungen des Verdauungssystems oder hdma-
toonkologischen und immunologischen
Erkrankungen.

Mit 80 Betten ist der Leuwaldhof neben der
Onkologischen Reha fiir Erwachsene eine bau-
lich vollig selbststéndige Einrichtung - jedoch
mit direkter Anbindung an das Rehabilitations-
zentrum fiir Erwachsene. Durch die Integration
konnen in St. Veit alle nach einem individuel-
len und altersgerechten Rehabilitationspro-
gramm behandelt werden und genesen.

Dem Leuwaldhof ist die Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen, Familien- und Elternver-
einen sowie der Kinderkrebshilfe dsterreich-
weit und in den Bundeslandern ein wichtiges
Anliegen. Zur Verbesserung der Kommunika-
tion und zum Kennenlernen werden Klinik-
besuche fiir Eltern und Selbsthilfegruppen
organisiert.

Kinder- und Jugendrehabilitation
flir Himatoonkologie mit Familienorientierung,
fiir Stoffwechselstorungen und Verdauungstrakterkrankungen

Das Rehabilitationsprogramm — individuell
auf die Bediirfnisse der Patienten abgestimmt

Diagnose und intensive Akuttherapie stellen
ein massives Trauma vor allem fir Eltern und
die gesamte Familie dar. Aus diesem Grund
erfolgt die Therapie im Bereich der hdmato-
onkologischen Erkrankungen in Form der
sogenannten familienorientierten Rehabi-

-

litation (FOR). Die Sicherstellung der Gene-
sung des Kindes ist durch die Starkung der
familidgren Strukturen gewabhrleistet, verein-
facht ,eine anhaltende Genesung des Kindes
bendtigt eine intakte familidare Umgebung’,
daher werden die Familienangehdrigen in
den Rehaprozess eingebunden und mit Hilfe
des psychosozialen Familienkonzepts und
von individuellen therapeutischen Leistun-
gen mitbetreut.




Arzt + Kind

Der Leuwaldhof bietet vielfdltige Therapie-
moglichkeiten flr ein grofles Spektrum an
Funktionsstérungen an. Kérperliche wie psy-
chische Krankheitsfolgen werden entspre-
chend dem biopsychosozialen Modell und
gemal dem ICF-System (International Classi-
fication of Functioning, Disability and Health)
erfasst und gezielt behandelt. Erst dieser
ganzheitliche und personalisierte Ansatz
bringt den Prozess der Genesung zligig voran
und ldsst neue Perspektiven in schwierigen
Situationen entstehen.

Das multidisziplindre Arzte- und Pflegeteam
wird durch Psychologen, Physio- und Ergo-
therapeuten, Logopdden, Heilmasseure,

Sportwissenschaftler, Didtologen und Sozial-
berater unterstiitzt. Die Kinder und Jugend-
lichen erhalten wahrend des Aufenthaltes
neben den medizinischen Therapien auch
die Moglichkeite, die integrierte Heilstatten-
schule inklusive Oberstufe oder den Kinder-
garten zu besuchen.

foto©pfluegl

foto©pfluegl

= Morbus Crohn
o Lippen-Kiefer-Gaumenspalten
= anorectale Fehlbildungen

Das Leistungs-/Therapieangebot

« Fachérztliche Betreuung

« Pflege

+ Psychologie

- Diatologie/Erndhrungsberatung
«+ Ergotherapie

+ Logopadie

+ Hydrotherapie

« Massage

« Tiergestutzte Therapie

Die Heilstattenschule und Kindergarten

Die Unterbringung

Im Leuwaldhof sind unbegleitete Kinder je
nach Alter in behindertengerechten Doppel-
oder Einzelzimmern untergebracht (Abb. 8).
Kinder mit einer Begleitperson ndchtigen in
gemitlich ausgestatteten, behindertenge-
rechten Doppelzimmern. Familien wohnen
in den Familienapartments bestehend aus
zwei Zimmern, Kliche, Esstisch und Bad/WC.
Die Familienapartments verfligen tiber einen
Gartenzugang oder einen Balkon mit Blick in
die Berge. Einen Vorgeschmack auf die einzig-
artige und gesundheitsfordernde Lage des
Leuwaldhofs bietet der virtuelle 360°-Rund-
gang auf www.leuwaldhof.at.

Die Krankheitsbilder, die im Leuwaldhof
behandelt werden

« Hamatoonkologische und
sche Erkrankungen
» St. post maligne Erkrankungen
» St. p. Transplantationen
» morbide Adipositas
Komorbiditat)
» Diabetes mellitus
» angeborene Stoffwechselstérungen wie
z.B:
@ Phenylketonurie
@ Lysosomale Speichererkrankungen
@ Organoazidurien
» Erkrankungen des Verdauungstraktes wie
z.B:
@ Colitis ulcerosa
o Zoliakie

immunologi-

(ohne psychische

Um krankheitsbedingte Fehlzeiten in der
Schule méglichst gering zu halten, kénnen
die jungen Menschen intensiv mit den Leh-
rern den verpassten Schulstoff im Einzel- und
Kleingruppenunterricht aufarbeiten. Im Leu-
waldhof findet der Schulunterricht der 6ffent-
lichen Heilstattenschule bis in die Oberstufe
statt. Der Unterricht ist vollstdndig in den
Tagesablauf integriert. Auf www.leuwaldhof.
at stellt sich die Schule in einem Video vor.
Kleinkinder bis zum Schulalter werden im
ebenfalls hauseigenen Kindergarten betreut.

Die Freizeitgestaltung

In der therapiefreien Zeit kiimmert sich
eine ausgebildete, kompetente und erfah-
rene Freizeitpddagogin um die Kinder und
Jugendlichen und unternimmt Freizeitaktivi-
taten mit Spiel und Spaf3, die mit den Thera-
peuten abgestimmt sind.

Im AufBenbereich der Einrichtung befindet
sich ein Naturspielplatz mit Bergwerk, Was-
serspielen, Spielgerdten und einer Kneipp-
Anlage. Ein Slackline-Park, Tischtennis, Boule
und EisstockschieBen runden das Ange-
bot ab. Moderne E-Bikes stehen nach &rzt-
licher Erlaubnis gegen Gebiihr zum Verleih.
Verschiedene Aktivititen wie zB. gefiihrte
Ausflige, Wanderungen, Grillabende, Kino-
besuche, Musikabende, im Winter Schnee-
schuhwanderungen oder Besuche auf Weih-
nachtsmarkten tragen zur Entspannung der
Kinder und Jugendlichen bei.



Die Reha-Dauer

(Aufnahmetage immer Dienstag und Mittwoch)

« Hdmatoonkologische oder immunologi-
sche Erkrankungen mit familienorientier-
ter Rehabilitation: 28 Tage

« Stoffwechselerkrankungen und Erkran-
kungen des Verdauungstraktes: 22 Tage

+ Bei medizinischer Indikation besteht die
Maéglichkeit einer Verldngerung

Der Weg zur Reha

Die Antragstellung fiir einen Rehabilitations-
aufenthalt erfolgt iber den behandelnden
Arzt oder wahrend eines stationdren Aufent-
haltes im Krankenhaus bzw. in einer Nachsor-
geambulanz.

Der Leuwaldhof ist Vertragspartner aller 6ster-
reichischen Sozialversicherungstrager, die
auch vollstandig und ohne Zuzahlungen die
Kosten des Aufenthaltes tibernehmen.

Weitere Informationen zur Antragstellung,
zum Anmeldeformular und den Vertragspart-
nern:

www.leuwaldhof.at oder www.reha-stveit.at
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Kontakt

Rehabilitationszentrum
St. Veitim Pongau
Betriebs-GmbH
St. Veiter Stral3e 48a
5621 St. Veitim Pongau
Tel.:+43 6415 50 300
Fax: +43 6415 50 300-9599
info@leuwaldhof.at
www.leuwaldhof.at

Wir freuen
ung
auf euch!

,-. g,
-

Ty

A sA Lk

BALZFBURGER LANDESELINIKEN



Bezeichnung: Antibiophilus - Hartkapseln, Antibiophilus — Pulver zum Einneh-
men; Zusammensetzung: 1 Kapsel zu 250mg bzw. 1 Beutel zu 1,59 enthalt
lebensfahige Keime von Lactobacillus casei rhamnosus (LCR 35) mit einer Keim-
zahl von > 2 x 10® bzw. > 1,5 * 10® zum Ende der Laufzeit. Sonstige Bestand-
teile: Hartkapseln: Kartoffelstarke, Lactose-Monohydrat, LCR 35 Nahrmedium,
Maltodextrin, Natriumthiosulfat, Natriumglutamat, Magnesiumstearat; Gela-
tine, Titandioxid E-171; Pulver zum Einnehmen: Kartoffelstarke, Lactose-Mono-
hydrat, LCR 35 Nahrmedium, Maltodextrin. Anwendungsgebiete: Behandlung
von Durchféllen unterschiedlicher Genese, insbesondere auch von Antibiotika-
oder Strahlentherapie-bedingten Durchfallen. Antibiophilus wird angewendet
bei Erwachsenen, Jugendlichen, Kindern, Kleinkindern, Sduglingen, Neugebo-
renen und Friihgeborenen ab einem Geburtsgewicht von 1000 g. Gegenan-
zeigen: Uberempfindlichkeit gegen den Wirkstoff oder einen der sonstigen
Bestandteile. Die Informationen bez. Warnhinweisen, Wechselwirkungen und
Nebenwirkungen sowie Gewdhnungseffekten sind der verdffentlichten Fachin-
formation zu entnehmen. Abgabe: Rezeptfrei, apothekenpflichtig. ATC-Klasse:
AO07FA01 Zulassungsinhaber: Germania Pharmazeutika GesmbH, Schuselka-
gasse 8, 1150 Wien

Bezeichnung des Arzneimittels: MOVICOL® Junior aromafrei 6,9 g Pulver
zur Herstellung einer Losung zum Einnehmen. Qualitative und quantitative
Zusammensetzung: Jeder Beutel MOVICOL® Junior aromafrei enthélt die fol-
genden arzneilich wirksamen Bestandteile: Macrogol 3350: 6,563 g, Natrium-
chlorid: 175,4 mg, Natriumhydrogencarbonat 89,3 mg, Kaliumchlorid 25,1 mg.
Elektrolytgehalt pro Beutel nach Herstellung von 62,5 ml Losung: Natrium 65
mmol/l, Chlorid 53 mmol/l, Kalium 5,4 mmol/l, Hydrogencarbonat 17 mmol/I.
Sonstige Bestandteile: Keine. Anwendungsgebiete: Zur Behandlung von
chronischer Obstipation bei Kindern im Alter von 1 bis 11 Jahren. Zur Behand-
lung von Koprostase bei Kindern ab 5 Jahren. Koprostase ist eine hartnackige
Obstipation, die durch eine Stuhlansammlung im Rektum und/oder Kolon
gekennzeichnet ist. Gegenanzeigen: Intestinale Perforation oder Obstruktion
aufgrund von strukturellen oder funktionellen Stérungen der Darmwand, lleus,
schwere entziindliche Darmerkrankungen wie Morbus Crohn und Colitis ulce-
rosa Warnhinweise*: Die Einnahme der zubereiteten Movicol Junior aroma-
frei-Losung ersetzt nicht die regulére Flussigkeitszufuhr; diese muss weiterhin
gewahrleistet sein. Die Diagnose Koprostase sollte durch klinische oder radiolo-
gische Untersuchung von Abdomen und Rektum bestétigt sein. Selten wurden
bei Erwachsenen wahrend der Einnahme von Macrogol-haltigen Arzneimitteln
Symptome berichtet, die auf eine Verschiebung des Fliissigkeits- und Elektroly-
thaushalts hinweisen, z.B. Odeme, Atemnot, zunehmende Miidigkeit, Dehydra-
tation, Herzversagen. Bei Eintreten dieser Symptome sollten die Einnahme von
Movicol Junior aromafrei sofort beendet, Elektrolytmessungen durchgefiihrt
und bei Abweichungen entsprechende Gegenmaflinahmen vorgenommen
werden. Die Einnahme groBer Mengen dieses Arzneimittels zur Behandlung
von Koprostase sollte bei eingeschranktem Wirgereflex, Refluxésophagitis
oder eingeschranktem Bewusstsein nur mit Vorsicht erfolgen. Die gebrauchs-
fertige Losung von Movicol Junior aromafrei enthalt keine Kalorien. Es ist m6g-
lich, dass die Resorption anderer Arzneimittel durch eine von Movicol Junior
aromafrei verursachte Beschleunigung des gastrointestinalen Transits voriiber-
gehend reduziert ist. Movicol Junior aromafrei enthélt 93,4 mg (4,062 mmol)
Natrium (Hauptbestandteil von Kochsalz/ Speisesalz) pro Beutel, entsprechend
4,6% der von der WHO fiir einen Erwachsenen empfohlenen taglichen Natri-
umaufnahme mit der Nahrung von 2 g. Wechselwirkungen®*: Arzneimittel in
festen Darreichungsformen, die innerhalb einer Stunde vor oder nach der Ein-
nahme groBer Volumina von Macrogol-haltigen Arzneimitteln (z. B. zur Behand-
lung der Koprostase) eingenommen werden, kdnnen aus dem Gastrointestinal-
trakt ausgeschwemmt werden, so dass diese nicht resorbiert werden. Macrogol
erhoht die Loslichkeit von Arzneimitteln, die in Alkohol I6slich und in Wasser
relativ unldslich sind. Es besteht die Mdglichkeit, dass die Resorption anderer
Arzneimittel wéhrend der Anwendung von Movicol Junior aromafrei voriiber-
gehend verringert werden kann. Vereinzelt wurde von verringerter Wirksam-
keit gleichzeitig verabreichter Arzneimittel, wie beispielsweise Antiepileptika,
berichtet. Nebenwirkungen*: Reaktionen im Gastrointestinaltrakt treten am
héufigsten auf. Bei der Behandlung der chronischen Obstipation auftretende
Diarrhoe und fliissige Stiihle sprechen gewohnlich auf eine Dosisreduktion an.
Diarrhoe, abdominelle Aufbldhungen, Reizerscheinungen im Anorektalbereich
und leichtes Erbrechen werden bei der Behandlung der Koprostase haufiger
beobachtet. Erbrechen kann durch eine Dosisreduktion oder zeitlich verzo-
gerte Gabe behoben werden. Bei der Bewertung von Nebenwirkungen wurden
folgende Nebenwirkungen mit Haufigkeit Sehr haufig (=1/10) berichtet: Abdo-
minalschmerzen, Borborygmen. Mit Haufigkeit Haufig (= 1/100 bis < 1/10):
Diarrhoe, Erbrechen, Ubelkeit und Beschwerden im Anorektalbereich. Weiter-
hin wurde von folgenden Nebenwirkungen mit nicht bekannter Haufigkeit
berichtet (Haufigkeit auf Grundlage der verfiigbaren Daten nicht abschéatzbar):
Dyspnoe und Hautreaktionen; Allergische Hautreaktionen einschlief3lich Angio-
o6dem, Urtikaria, Pruritus, Hautausschlag, Erythem; Elektrolytverschiebungen,
insbesondere Hyper- und Hypokalidmie; Kopfschmerzen; Dyspepsie, perianale
Entzundung, Periphere Odeme. Inhaber der Zulassung: Norgine B.V,, Anto-
nio Vivaldistraat 150, 1083 HP Amsterdam, Niederlande. Zulassungsnummer:
1-26436. Pharmakotherapeutische Gruppe: Osmotisch wirksame Laxanzien,
ATC-Code: A06A D65. VERSCHREIBUNGSPFLICHT / APOTHEKENPFLICHT:
Rezeptpflichtig, apothekenpflichtig.

*Weitere Informationen zu Warnhinweisen und Vorsichtsma8nahmen fiir
die Anwendung, Wechselwirkungen mit anderen Arzneimitteln und sons-
tige Wechselwirkungen, Schwangerschaft und Stillzeit, Auswirkungen auf
die Verkehrstiichtigkeit und die Fahigkeit zum Bedienen von Maschinen,
Nebenwirkungen sind der veroffentlichten Fachinformation zu entneh-
men. Stand April 2020.
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St. Veit im Pongau

Prim. Univ.-Doz.
Dr. Gustav FISCHMEISTER, MSc

Kinder- und Jugendreha-Zentrum
Leuwaldhof

Tel.: +43 6415 50 300
info@leuwaldhof.at

REHABILITATION

in der padia

St. Veiter-StralSe 48a, 5621 St. Veit im Pongau

I m Leuwaldhof werden Kinder und Jugend-
liche im Alter zwischen 0 und 18 Jahren mit
hd@matoonkologischen, immunologischen Er-
krankungen, Stoffwechselstérungen sowie
Erkrankungen des Verdauungstrakts behan-
delt und betreut. Bei onkologisch erkrankten
Kindern und Jugendlichen wird die gesamte
Familie in die Rehabilitation eingebunden
und eine familienorientierte Rehabilitation
durchgefihrt.

Das Konzept der familienorientierten Reha-
bilitation - entsprechend dem Vorgehen in
Deutschland - ist komplett neu und einzigar-
tig in Osterreich. Es wird nur im Leuwaldhof
im Bereich der hdmatoonkologischen Reha-
bilitation angewandt: Hier werden Eltern
und/oder Geschwisterkinder in die Rehabi-
litation integriert. Die Eltern bekommen fiir
die vier Wochen Rehabilitation Krankenstand
und missen fiir keine Tagespauschalen auf-
kommen (Diagnose Z76.3 ,Gesunde Begleit-
person einer kranken Person”) und werden
als,Sekundarpatienten” mitbetreut.

norientierte Rehabilitation (FOR)
n Hamatoonkologie im Leuwaldhof

Mit der Inbetriebnahme des Leuwaldhofes
hat das psychosoziale Team gemeinsam mit
Spezialisten ein nachhaltiges Konzept fiir die
Familienorientierung erarbeitet. Im Rahmen
der Zusammenarbeit mit den zuweisenden
psychosozialen Arbeitsgruppen der Univer-
sitatskliniken in Osterreich und deren Ver-
tretung in der Gesellschaft fiir padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH), der
OPSAPOH sowie mit der ésterreichischen Kin-
derkrebshilfe hat sich nun eine landesweite
Arbeitsgruppe rund um die Nachsorge mit
Schwerpunkt Familienorientierung gebildet.

.ienorientiertes Konzept I

Diagnose und intensive Akuttherapie stellen
ein massives Trauma vor allem fir Eltern und
die gesamte Familie dar. Aus diesem Grund
erfolgt die Therapie im Bereich der hdama-
toonkologischen Erkrankungen in Form der
sogenannten familienorientierten Rehabili-

f i
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tation (FOR). Hierbei ist der Begriff ,Familie”
als soziale Gruppe definiert, die in der Regel
aus Eltern und aus ihren unselbstdndigen
Kindern besteht (Kernfamilie). Die wesent-
liche Funktion der ,Kernfamilie” oder auch
,der gemeinsame Haushalt konstitutiv”
(damit sind auch kindzentrierte Bezugsper-
sonen, die eine Lebensgemeinschaft bilden,
gemeint) ist die primdre Sozialisation der
Kinder und der Begriff ,Familie” wird in die-
sem Sinne verwendet.

Das primare Rehabilitationsziel fir das kranke
Kind ist, den medizinischen Behandlungs-
erfolg langfristig und nachhaltig zu sichern,
sowie Folgeschdden der akuten Therapie
rechtzeitig zu erkennen bzw. zu verhindern.
Durch die Einbeziehung der ,Familie” ist die
Nachhaltigkeit der rehabilitativen Mal3nah-
men gewahrleistet, sofern die Familie als
intakte soziale Gruppe ihre Funktionsfahig-
keit auch nach der traumatisierenden Krise
behalt. Daher wird die Familie in ihrer psycho-
sozialen Funktion gestarkt und unterstitzt
im Rahmen von psychologischen, sozialpa-
dagogischen und anderen therapeutischen
Leistungen (Physiotherapie, Ergotherapie,
Logopadie, Diatologie), aber auch durch
eine altersangepasste Heilstattenschule und
einen sonderpadagogischen Kindergarten.
Eine anhaltende Genesung des Kindes beno-
tigt eine intakte familiare Umgebung, daher
werden die Familienangehérigen in den
Rehaprozess eingebunden und mit Hilfe des
Psychosozialen Familienkonzepts und ver-
schiedenen patientenangepassten therapeu-
tischen Leistungen mitbetreut. Damit soll das
Wohlergehen des Einzelnen gestarkt werden,
aber auch der familidgren Situation geholfen
werden. Drohende Trennungen, Interaktions-
stérungen bei jlingeren Geschwisterkindern
durch Abwesenheit der Mutter wahrend der
Therapiezeit etc. kdnnen erkannt und eventu-
ell verhindert werden.

Das Rehabilitationsziel fiir die Familienange-
horigen ist, die durch die akute Erkrankung
des Primdrpatienten entstandenen oder akut
gewordenen Symptome zu erkennen, eine
Behandlung einzuleiten und eine Chronifizie-
rung zu verhindern. Wahrend der Akutthera-
pie des Primarpatienten kdnnen die gesund-
heitlichen Erfordernisse der Eltern und der
Geschwister nicht hinreichend berticksichtigt
werden, daher besteht ein indikationsspezifi-
scher stationarer Rehabilitationsbedarf.

Im Rahmen der Rehabilitation wird daher
nicht nur das erkrankte Kind oder die/der
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Jugendliche als Primarpatient mit 2,5 The-
rapiestunden pro Tag behandelt, sondern
es werden auch die Eltern und Geschwister
als Sekundérpatienten aufgenommen und
erhalten 1,5 Therapiestunden pro Tag.

Im Leuwaldhof werden auch Themenwochen
mit diagnosebezogenen Patientengruppen
angeboten und durchgefiihrt, wie zum Bei-
spiel die ,Onko Jugend’, die sehr gut und
gerne angenommen werden.

Dabei wird im Besonderen auf zusammenpas-
sende Gruppenzusammensetzung, bedarfs-
gerechte psychologische Begleitung sowie
Unterstiitzung der Familien und auf eine pada-
gogische Entlastung wéahrend der Rehabilitati-
onsdauer Wert gelegt.

Wie kommen das erkrankte Kind und seine
Begleitperson zur Reha in den Leuwaldhof?

Die behandelnden Arzte (Haus- oder Fach-
arzte) oder auch der Psychosoziale Dienst/
Sozialberater stellen einen Rehabilitations-
antrag bei der Sozialversicherung (Osterrei-
chische Gesundheitskasse). Die Patienten
erhalten ein Genehmigungsschreiben der
OGKK des jeweiligen Bundeslandes. Als emp-
fohlene Rehabilitationsklinik nimmt das Team
des Leuwaldhofes nach Genehmigung direk-
ten Kontakt mit den Patienten zur Terminver-
einbarung auf.

Rehabilitation mit Familienorientierung
zeigt Erfolg

Die Kinder- und Jugendrehabilitation mit
dem Konzept der Familienorientierung ist
eine groBartige Erweiterung der therapeu-
tischen Mdoglichkeiten in der Padiatrie. In St.
Veit ist der Start der Kinder- und Jugendreha-
bilitation erfolgreich verlaufen, wie auch erste
Auswertungen von elektronischen Fragebo-
gen zeigen. Die Ergebnisse zeigen eine deut-
lich verbesserte Lebensqualitdt der jungen
Patienten nach der ganzheitlichen Rehabili-
tation. Beobachtungen zeigen auch, dass sich
die physische Verfassung und die Kommuni-
kationsfahigkeit ebenfalls verbessern. So hilft
das Team des Leuwaldhofes den betroffenen
Kindern und Jugendlichen, die Wahrneh-
mungsfahigkeit zu verbessern und die Angst
zu vermindern und gestarkt in den Alltag und
die Schule zuriickzukehren.
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Seit 2018 wird im Leuwaldhof nach dem
familienorientierten ~ Behandlungskonzept
gearbeitet. Die bisherigen Erfahrungen die-
ses ganzheitlichen Ansatzes haben gezeigt,
dass sich dieser fiir die Bewaltigung einer
Krebserkrankung im Kontext der Familie bes-
tens eignet. Dieses wegweisende Konzept
unterscheidet sich von der traditionellen
patientenzentrierten Sichtweise und wendet
sich den vielféltigen Problemen zu, die in der
Gesamtfamilie entstehen.

Der Leuwaldhof ist ein Ort, in dem die Fami-
lien wieder Zeit haben, Kraft zu schopfen,
aufzutanken und im familidren Miteinan-
der ein Stuck Leben nachzuholen, das ihnen
wahrend der Zeit der Intensivtherapie ent-
gangen ist. Das Ziel ist — neben der medizi-
nischen Rehabilitation des Kindes - die Sta-
bilisierung der psychischen Konstitution der
Gesamtfamilie. Dies bedeutet, dass auch bei
den mitbetreuten Familienangehdrigen ein
langfristig wirkender Prozess initiiert wird,
der ihnen Strategien zur individuellen Pro-
blembewiltigung an die Hand gibt. Mit der
Diagnose Krebs verandern sich nicht nur
fur das erkrankte Kind bzw. den erkrankten
Jugendlichen die gewohnten Lebenszusam-
menhange. Fir die gesamte Familie beginnt
eine Zeit der Auseinandersetzung mit einer
komplexen und langwierigen Behandlung,
die den bisherigen Alltag vollig verandert
und zahlreiche Probleme aufwirft.

Das familienorientierte Konzept berticksich-
tigt familidare Wechselwirkungen und Belas-
tungen, die sich vor dem Hintergrund einer
chronischen Erkrankung entwickeln.

Chronische Krankheit in der Familie

Eine chronische Krankheit verdndert nicht
nur das Leben, die Entwicklungsmdglichkei-
ten und die Zukunft des betroffenen Men-
schen, sondern auch die Lebenssituation und
das Miteinander aller Familienmitglieder. Die
Bewidltigung einer chronischen Krankheit ist
lir ein Kind undenkbar ohne den Einsatz und
emotionale Unterstiitzung, Sicherheit
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llienorientierung aus psychologischer Sicht

und Geborgenheit seiner Familie. Diese ist die
wesentliche Unterstiitzungsquelle fir den
Patienten. Obwohl die Eltern selbst betroffen
und verletzlich sind, missen sie dem Patien-
ten- und Geschwisterkind emotionalen Halt
geben und handlungsféhig bleiben.

Durch die Ausrichtung der Familie auf den
Patienten kommt es zu Verdnderungen in allen
familidren Beziehungen. Ndhe und Distanz
zwischen den Familienmitgliedern reguliert
sich neu und auch die Alltagspflichten und Auf-
gaben im hduslichen Bereich bediirfen einer
anderen Verteilung. Die intensivierte Bezie-
hung zum kranken Kind fiihrt fast zwangslau-
fig zu einer engen Eltern-Kind-Bindung sowie
einer zeitlichen und emotionalen Reduktion
der Zuwendung zu den Geschwistern.

Die Partnerschaft der Eltern riickt in den Hin-
tergrund, denn dafiir bleibt kaum Zeit. Auf
beiden Seiten ist ein ,Funktionieren” gefragt.

Auswirkungen auf das kranke Kind

EinechronischeKrankheitbeeinflusstdiealters-
entsprechende Entwicklung und die Bewalti-
gung der korperlichen, kognitiven, emotiona-
len und sozialen Entwicklungsaufgaben.

Verdinderungen im Alltag und in der
Zukunftsplanung

Die Erkrankung bestimmt meist wesent-
lich den Tagesablauf — oft im Widerspruch
zur Verwirklichung spontaner, kindlicher
Bediirfnisse und der sozialen Integration in
die Gleichaltrigengruppe. Bei funktionellen
Einschrankungen sind altersentsprechende
Aktivitdten und Interessen und damit die
aktuelle Lebensqualitdt des Kindes signifi-
kant beeintrachtigt.

Bindung an die primdren Bezugspersonen
Die intensive Betreuung durch die primaren

Bezugspersonen mit erhéhter Abhdngig-
keit des Kindes von seinen Eltern steht der
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Selbststandigkeitsentwicklung  entgegen.
Dies kann in Folge z.B. aggressiv-oppositio-
nelles Verhalten oder aber auch unsicheres
Bindungsverhalten wie beispielsweise Tren-
nungsangste verursachen. Die Ambivalenz
zwischen Autonomie und Abhangigkeit in
der Pflege von den Eltern ist insbesondere im
Jugendalter ein groBer Konflikt.

Sozialer Riickzug

Durch eingeschrénkte Sozialkontakte und
Riickzugsverhalten entstehen Schwierigkei-
ten in der Beziehungsaufnahme zu Gleich-
altrigen. Lange und héaufige Fehlzeiten im
Kindergarten oder in der Schule, verringerte
Leistungsfahigkeit, geringere Frustrationsto-
leranz und eventuelle kérperliche Beein-
trachtigungen fiihren beim kranken Kind
haufig zu Anpassungsschwierigkeiten an
das soziale Umfeld.

Emotionales Erleben

Angste, Unsicherheit der Situation, Verzweif-
lung, Wut, Hilflosigkeit, Isolation, Resigna-
tion und Passivitdt sind haufige emotionale
Folgen der Erkrankung. Beeintrachtigungen
des Gefiihlslebens zeigen sich in unterschied-
lichster Auspragung. Die Kinder wirken trau-
rig, Ubervorsichtig, zurtickhaltend oder tief
verunsichert. Sie kdnnen aber auch gereizt,
impulsiv-aggressiv auftreten.

Verhaltensauffdlligkeiten und
psychische Stérungen

Die Reaktionsweisen eines Kindes auf das kri-
tische Lebensereignis einer Erkrankung sind

foto@photo-simonis.com

individuell. Kinder haben zu ihrem Schutz oft
erstaunlich gute Selbstheilungstendenzen.
Wenn die eigenen Ressourcen aber nicht aus-
reichen, lassen sich behandlungsbedirftige
Verhaltensauffalligkeiten und psychische Sto-
rungen (z.B. Posttraumatische Belastungssto-
rungen) beobachten.

Nicht vergessen werden darf, dass ver-
meintlich auffélliges Verhalten durchaus
eine angemessene Reaktion auf eine ext-
reme Belastungssituation sein kann und
daher nicht psychopathologisch auffallig zu
bewerten ist. Dessen ungeachtet wissen wir
aber heute, dass eine psychosoziale Beglei-
tung zur Vermittlung funktioneller Bewal-
tigungsstrategien von préventiver Bedeu-
tung ist.

Verdndertes Korperbild und korperliche
Beeintrdchtigungen

Einschrdnkungen der korperlichen Leistungs-
fahigkeit und/oder funktionelle Stérungen ver-
andern das Korperbild und das Kérperschema
meist erheblich, sodass diese zu einer tiefgrei-
fenden Selbstwertproblematik flihren kdnnen.

Auswirkungen auf die Eltern

Hohe Anforderungen und Zuriickstellen
eigener Bediirfnisse

Die zeitaufwendige Begleitung des Kindes
wahrend der BehandlungsmaBRnahmen
sowie umfangreiche therapeutische und pfle-
gerische MaBnahmen zuhause haben weit-
reichende Implikationen:

« Weniger Zeit fiir sich selbst, fiir den Partner
und die anderen Kinder. Fehlende Erho-
lungszeiten bringen die Eltern rasch an ihre
Grenzen.

« AuBerfamilidgre Kontakte, Beruf, Haushalt
und eigene Freizeitgestaltung missen
meist auf ein Minimum reduziert werden.

« Die Aufgabe der Berufstatigkeit eines
Elternteils zur Pflege des Kindes stellt viele
Familien vor wirtschaftliche Probleme.

+ Die eigene Lebensplanung, die Zukunfts-
vorstellungen und berufliche Karriereplane
fordern eine Anpassung an die konkrete
Lebenssituation.

Emotionales Erleben

Bei schwerer Krankheit des Kindes mit Leiden
und Schmerzen kann der instinktive Wunsch
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der Eltern, das Kind vor Schwierigkeiten und
Schmerzen zu schiitzen, nicht verwirklicht
werden. Eine unmittelbare Lebensbedro-
hung oder eine begrenzte Lebenserwartung
der Kinder ist fiir Eltern extrem schwer zu
verarbeiten. Die Befiirchtung, den bevorste-
henden Anforderungen nicht gewachsen zu
sein und zu treffende Therapieentscheidun-
gen resultieren in einer Uberforderung. Hau-
fig kommen Schuldgefiihle und Zweifel auf,
fur das Kind alles Notwendige und Richtige
getan zu haben bzw. zu tun.

Andererseits besteht in manchen Féllen die
Gefahr, dass Eltern durch ihre eigene Uber-
forderung in der Feinfuihligkeit und Wahrneh-
mung gegenliber dem Kind eingeschrankt
sind. Die Kinder bleiben dann mit ihren Sor-
gen und Noten alleine und erhalten keine
angemessene elterliche Begleitung. Die Qua-
litdt der Bindung leidet und die Eltern-Kind-
Interaktion ist erschwert.

Paarproblematik

In Krisenzeiten tritt die Paarbeziehung in den
Hintergrund und gleichzeitig ist ein Funktio-
nieren gefragt. Schwierigkeiten entstehen bei
dem Gefiihl, vom Partner nicht verstanden
und im Stich gelassen zu werden. Hintergrund
dabei ist der unterschiedliche Umgang mit
belastenden Situationen. Hinzu kommen in
vielen Féllen auch Erziehungsprobleme und
unterschiedliche Ansichten, denn unter den
schwierigen Bedingungen neigen Eltern zur
Uberfiirsorge gegeniiber dem kranken Kind.

Im Leuwaldhof werden im Rahmen der Fami-
lienorientierung folgende Therapieziele mit
besonderer Intensitdt verfolgt:

Krankheitsverarbeitung und Wiederherstel-
lung des psychischen Gleichgewichts
Unterstiitzung in der Krankheitsbewiltigung
Stdrkung des Selbstwertgefiihls und der
Selbstwirksamkeit

Hilfe zu einem selbstverantwortlichen
Umgang mit der Krankheit

Motivation fiir eine weiterfiihrende ambu-
lante Behandlung

Finden eines neuen familidren Gleichge-
wichts, Hilfe fiir Konfliktlésungen
Normalisierung des familiciren Lebens, Kld-
rung intrafamiliéirer Beziehungen

Festigung der Partnerschaft

Stdrkung der erzieherischen Kompetenz
Soziale Wiedereingliederung

Férderung bei Entwicklungsverzogerungen
und psychischen Belastungsreaktionen

Auswirkungen auf die Geschwister

Entbehrung der Eltern

Chronisch kranke Kinder beanspruchen auto-
matisch viel Aufmerksamkeit der Eltern. Die
Eltern haben weniger Zeit fiir die Geschwis-
ter, deren Bedirfnisse aus dem Blickfeld
geraten kénnen - sie werden zu sogenann-
ten ,Schattenkindern”. Gesunde Geschwister
fuhlen sich dann vernachldssigt, abgescho-
ben, vergessen und einsam. Sie stehen im
Zwiespalt zwischen der Riicksichtnahme auf
die Belange des erkrankten Kindes und dem
eigenen Wunsch nach Zuwendung. Viele
Geschwister nehmen sich zuriick und senden
emotionale Botschaften an die Familienmit-
glieder eher auf indirekte Weise. Kommt es
zu langeren Phasen der Trennung von den
primaren Bezugspersonen, ist auch in diesen
Eltern-Kind-Beziehungen die Bindungsquali-
tat beeintrachtigt und sie reagieren mit Tren-
nungs- und Verlustdngsten. Das Vertrauen
in die zuverldssige Verfligbarkeit der Eltern
muss erst wieder aufgebaut werden.

Emotionales Erleben

Die Geschwister nehmen in der Regel an
dem Schicksal des kranken Kindes Anteil und
haben hiufig groBe Angste, die sie jedoch
gegenlber ihren Eltern aus Ricksicht nicht
zeigen. Manche entwickeln Schuldgefihle,
weil sie selbst von der Krankheit verschont
geblieben sind oder weil sie Neid- und Riva-
litdtsgefiihle gegenliber dem kranken Kind
empfinden.

Je nach Alter der Geschwister kénnen sich
zwischen ihnen Konflikt- und Konkurrenzsi-
tuationen entwickeln.

Verhaltensauffilligkeiten

Die angespannte familidre Situation kann
auch bei den Geschwistern zu psychischen
Stérungen, abweichendem Verhalten und
psychosomatischen  Symptomen fiihren.
Ahnlich wie bei dem betroffenen Kind
kann es beispielsweise zu Rickzugsverhal-
ten, Aggressionen, starker Anhanglichkeit,
Regression, Enuresis, Schlafstorungen, kor-
perlichen Symptomen und Leistungsein-
schrankungen in der Schule kommen.

Schwerpunkte der psychosozialen Therapie
im Leuwaldhof

Das Konzept der Familienorientierung
schlieBt die gesamte Familie in das Behand-
lungskonzept mit ein. So erhalten neben
den Primdrpatienten auch die Eltern und
Geschwisterkinder Einzel- und Gruppenthe-
rapien. Gemeinsame ergotherapeutische
Kreativgruppen, Kochworkshops oder auch
physiotherapeutische Bewegungsgruppen
fur die gesamte Familie starken die innerfami-
lidren Beziehungen und férdern die Ressour-
cenaktivierung.

Um jeden Einzelnen bestmdglich bei der
Erreichung seiner individuellen Therapieziele
zu unterstiitzen, zu beraten und zu begleiten,
orientiert sich die psychologisch/psychothe-
rapeutische Arbeit an einer systemischen
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Sichtweise und ist ressourcen-, zukunfts-
sowie lésungsorientiert.

Da jedes Familienmitglied auf unterschiedli-
che Weise betroffen und mit anderen Auswir-
kungen der Krankheit konfrontiert ist, bietet
der Leuwaldhof mit zwei klinischen Psycholo-
ginnen und einer Psychotherapeutin ein viel-
faltiges Angebot:

Einzel-, Paar- und Familiengesprdche

Je nach Krankheitsauspragung, Krankheits-
phase, familidrer Situation und psychischem
Befinden werden in einem Erstgesprach mit
der ganzen Familie die spezifischen Therapie-
ziele festgelegt. Die Therapieziele gestalten
sich sehr unterschiedlich und koénnen sich
beispielsweise auf die Krankheitsbewalti-
gung, die Starkung der innerfamilidren Bezie-
hungen oder auch auf das Wiedererlernen
von Selbstfiirsorge beziehen. Die Verwirkli-
chung der individuellen Ziele wird am Ende
des Aufenthalts reflektiert.

Bei Kindern wird die Behandlung je nach Alter
und Entwicklungsstand spielerisch durchge-
fuhrt, wobei viele unterschiedliche kreative
Methoden zum Einsatz kommen.

Fur Paare besteht die Moglichkeit zu thera-
peutischen Paargesprachen.

Psychologische Gruppen

Aufgrund ihrer speziellen Situation erleben
Familien von Kindern mit chronischen Erkran-
kungen oftmals das Gefiihl des Unverstan-
denseins oder der Isolation. Der Austausch in
Gesprachsgruppen mit anderen Betroffenen,
welche sich in einer dhnlichen Lebenssitu-
ation befinden, wird von den Familien oft-

mals als entlastend und starkend erlebt. Aus
diesem Grund werden Elterngesprachsgrup-
pen, Kindergruppen, Gruppen fiir Jugend-
liche sowie Gruppen fiir Geschwisterkinder
angeboten. In diesen stehen die besonde-
ren Bedrfnisse der Gruppe im Vordergrund
und Inhalte werden ressourcenorientiert und
bewiltigungsorientiert gestaltet.

Entspannungsgruppen

Ein weiterer Bestandteil des psychologischen
Angebots stellen die Entspannungsgruppen
fur Kinder, Jugendliche und Erwachsene dar.
Das Erlernen von Entspannungsverfahren
kann dabei helfen, das physiologische Erre-
gungsniveau zu senken, es dient der Stress-
regulation und wirkt sich in Folge auch auf
einen giinstigen Umgang sowohl mit akuten

als auch langerfristigen Belastungen aus. Die
gewabhlten Verfahren unterscheiden sich je
nach Alter und Bediirfnissen der Gruppen-
teilnehmer und umfassen Fantasiereisen, Pro-
gressive Muskelentspannung, Achtsamkeits-
Ubungen oder auch Autogenes Training. Mit
kleineren Kindern wird hierbei auch gerne
der Snoezelenraum genutzt.

Ergdinzende psychosoziale Angebote

Bei der tiergestiitzten Therapie wird durch
den gezielten Einsatz von tiergestiitzten
Interventionen positiver Einfluss auf das Erle-
ben und Verhalten der Patienten genommen.
Tiere wirken wohltuend und heilend auf Kor-
per und Seele. Aus diesem Grund gibt es ein
freizeitpadagogisches Reitangebot sowie Ein-
heiten mit unserem Therapiehund.

Ein weiterer Bestandteil des psychologi-
schen Angebotes stellt der ,Farbdialog” als
kunsttherapeutische Intervention dar. Der
,Farbdialog” oder das ,Familienbrett” dient
als nonverbale Methode zum Ausdruck von
innerpsychischen Zustdnden und wird vor
allem ressourcenorientiert eingesetzt.

Zusatzlich werden in denTherapien auch tech-
nologieunterstiitzte Malnahmen genutzt.
Diese umfassen eine Virtual-Reality-Brille, das
kognitive Trainingsprogramm ,RehaCom”
sowie Biofeedback, welches als Methodik zum
Training der Entspannungsfahigkeit dient.
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JEEN REHABILITATION
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Rehabilitationtir Kinder und Jugendliche mit
angeborenen Stoffwechselerkrankungen im Leuwaldhof

Dr. Anne ROSCHER

Kinder- und Jugendreha-Zentrum
Leuwaldhof

St. Veiter-Stral8e 48a, 5621 St. Veit im Pongau
Tel.: +43 6415 50 300

info@leuwaldhof.at

Stoffwechselerkrankungen sind eine
sehr heterogene Gruppe seltener, gene-
tisch bedingter, chronischer und haufig die
Lebensqualitdt schwer beeintrachtigender
Stérungen. Die einzelnen Krankheitsbilder
fallen in die Gruppe der seltenen Erkrankun-
gen. Die EU definiert eine seltene Krankheit
(Rare ,Orphan” Disease) als solche, wenn
weniger als eine von 2.000 Personen betrof-
fen ist. Kumulativ als Gesamtgruppe sind sie
jedoch haufig. Die Erkrankungen kdnnen alle
Stoffwechselvorgange des Kérpers betreffen:
Stérungen in der Produktion und Utilisation
von Energie, im Auf-, Um- oder Abbau von
Proteinen, Kohlenhydraten, Fetten und kom-
plexen Molekilen. Auch die Detoxifizierung
von Stoffwechselprodukten kann betroffen
sein, ebenso kann es zu einer pathologischen
Speicherung dieser in verschiedenen Organ-
systemen kommen.

Vielfach sind die Erkrankungen schwerwie-
gend, betreffen mehrere Organsysteme, kon-
nen dauerhafte Invaliditdt nach sich ziehen
und gehen unbehandelt oft mit einer ver-
ringerten Lebenserwartung einher. Manche
dieser Stérungen koénnen, bei rechtzeitiger
Diagnosestellung, einer Therapie (zB. Diat,
Spezialmedikamente) zugefiihrt werden, wel-
che eine addquate Entwicklung des Kindes
gewahrleisten kann. Diese Behandlungen
sind oft sehr aufwéndig und bestimmen und
beeinflussen den Alltag und die Lebensquali-
tat der Betroffenen und ihrer Familien signifi-
kant. Bei den Ubrigen Erkrankungen ist keine
ursachliche Therapie moglich, die Betreuung
besteht aus symptomatischen und supporti-
ven MalBnahmen. Einschrankungen in samt-
lichen Entwicklungsbereichen kénnen auf-
treten und mussen frithzeitig erkannt und
behandelt werden. Dies unterstreicht die
Bedeutung praventiver und prophylaktischer
Therapiemalnahmen.

Aufgrund denSeltenheit und Komplexitat der
Erkrankungen ist eine spezielle Expertise und
Erfahrung im Management, sowohl medizi-
nisch als auch diatetisch und therapeutisch,
erforderlich. In O eich werden die Patien-

ten daher in einem von vier spezialisierten
Stoffwechselzentren (Wien, Graz, Innsbruck
und Salzburg) betreut.

Der Leuwaldhof ist in Osterreich das einzige
spezialisierte Rehabilitationszentrum mit der
Expertise zur Betreuung dieser Patienten.

Die Rehabilitation

Zur Rehabilitation werden alle Kinder mit
angeborenen Stoffwechselerkrankungen auf-
genommen. Hierzu zahlen vor allem, jedoch
nicht ausschlie3lich, Patienten mit Aminoazi-
dopathien (z.B. Phenylketonurie, Tyrosindmie
Typ 1), mit Organoazidurien (z.B. Methylma-
lonazidurie, Propionazidurie, Glutarazidurie
Typ 1), Harnstoffzyklusstérungen (z.B. Citrulli-
namie), Fettsdureoxidationsstérungen (z.B.
Very-long-chain-acyl-CoA  Dehydrogenase-
Mangel) und Kohlenhydratstoffwechselsto-
rungen (z.B. Glykogenosen, Galaktosamie).
Und weiters Patienten mit lysosomalen Spei-
chererkrankungen (z.B. Mukopolysaccharido-
sen, Morbus Gaucher, Morbus Fabry). Auch
Kinder mit mitochondrialen Stérungen, Gly-
kosylierungsdefekten und anderen seltenen,
angeborenen Stoffwechselerkrankungen
werden im Leuwaldhof betreut.

Die Chronizitdt der Erkrankungen, haufige
Krankenhausaufenthalte, zeit- und kostenin-
tensive Therapien, aber auch fehlende The-
rapiemdglichkeiten stellen eine schwere psy-
chosoziale Belastung fiir die Betroffenen und
deren Betreuungspersonen dar. Dies kann im
Verlauf zu Therapie-Burn-out und mangelnder
Compliance flihren. Auch nicht erkannte Wis-
sensdefizite beziiglich der Erkrankung und The-
rapie kdnnen dazu beitragen.

Die Therapie-Adharenz, das Erkennen und die
addquate Reaktion auf Notfallsituationen ist
jedoch fir die Patienten sowie deren Betreu-
ungspersonen essentiell, um ausgepragte
Folgeerscheinungen bis hin zum Tod zu ver-
meiden.

Im Rahmen des Aufenthaltes am Leuwald-
hof besteht die Mdglichkeit der gezielten



Beobachtung liber einen langeren Zeitraum
in einer alltagsahnlichen Umgebung, des
Erkennens von Wissensdefiziten, von inten-
siven Schulungen sowie psychologischer
Begleitung.

Durch das interdisziplindare Rehabilitati-
onsteam und eine zielgerichtete Diagnostik
und Therapie kann intensiv an bestehenden
Defiziten gearbeitet werden oder friihzeitig
beginnende Defizite kdnnen erkannt wer-
den. Diese kénnen im Rehabilitationssetting
evaluiert und bestmoglich beseitigt werden,
um eine bessere Compliance und damit ein
besseres Outcome zu erzielen.

Den Patienten und Betreuungspersonen wird
Hilfe zur Selbsthilfe gegeben und durch Riick-
meldung an das betreuende Team kénnen die
Therapie und Betreuung optimiert werden.

Rehabilitationsziele und MaBnahmen

Gemeinsam mit den Patienten, deren Betreu-
ungspersonen sowie durch Vernetzung mit
dem primar behandelnden medizinisch-the-
rapeutischen Team werden bei Aufenthalts-
beginn individuelle Rehabilitationsziele fest-
gelegt. Diese sind den Qualitatskriterien fiir
Kinder- und Jugendlichen-Rehabilitation aus
dem Rehabilitationsplan 2016 angepasst.

Die Rehabilitationsziele und das Rehabilita-
tionskonzept erfordern jedoch je nach Alter,
Krankheitsbild und Bedarf eine individuelle
Anpassung und die Berlicksichtigung unter-
schiedlicher Aspekte.

Das primare Ziel der Rehabilitation fiir Kinder
und Jugendliche mit angeborenen Stoffwech-
selerkrankungen ist die bestmdgliche Wie-
derherstellung der Gesundheit im Sinne des
bio-psychosozialen Krankheitsmodells. Durch
praventive und therapeutische MaBnahmen
soll eine Vermeidung, Verlangsamung oder
Verbesserung von physischen und psycho-
logischen Funktionsstérungen und Defiziten
und in Folge die Vermeidung bzw. Verminde-
rung der Pflegebediirftigkeit erfolgen.

Durch intensive Schulungen, Entwicklung
von Bewdltigungsstrategien sowie Forde-
rung der Selbstbestimmung kann eine Kom-
petenzsteigerung im Umgang mit der Erkran-
kung und Therapie erfolgen. In weiterer Folge
kdnnen so eine moglichst weitgehende Re-
integration und Inklusion in das soziale und
schulische oder berufliche Umfeld gewdhr-
leistet werden und konsekutiv Benachteili-
gungen moglichst verhindert werden.

Durch alters- und indikationshomogene

Gruppentherapien und Schulungen im
Rahmen von Themenwochen kann es zum
Erfahrungsaustausch und zur Vernetzung
von Patienten und deren Betreuungsperso-
nen kommen. Dies ist sowohl aus psycholo-
gischer als auch aus therapeutischer Sicht
vorteilhaft fiir den Therapieerfolg. Zusétzlich
finden individuelle, indikationsspezifische
Einzeltherapien und Schulungen statt, in wel-
chen eine gezielte Wissensvermittlung sowie
eine spezifische Therapie erfolgen kann. Dies
kann anschlieend in alltagsdhnlichen Situ-
ationen wie Kindergarten/Schule, Sport, Ein-
kaufen, auswartiges Essen oder Buffetessen
angewendet und gelibt werden. In psycholo-
gischen Therapien im Einzel- und im Gruppen-
setting werden Bewadltigungsstrategien ver-
mittelt, was in weiterer Folge zu einer besseren
Akzeptanz der Erkrankung und Therapie sowie
Steigerung der Compliance fiihrt.

Altersspezifische Rehabilitationsziele und
MalBnahmen

Bei Kleinkindern mit Betreuungspersonen
liegt der Fokus auf der altersadaquaten Wis-
sensvermittlung an die Patienten. Auch das
bereits vorhandene Wissen und Verstandnis
der Betreuungspersonen beziiglich Erkran-
kung, Therapie und Notfallmanagement
wird gefestigt und erweitert. Dadurch wird
eine Verbesserung der Stoffwechselkontrolle
erreicht sowie die Sicherheit im Umgang mit
der Erkrankung und der Therapie gestarkt.

Die Eingliederungin den Kindergarten kannim
Rahmen des hausinternen heilpddagogischen
Kindergartens unterstiitzt und initiiert werden.
Die psychosoziale Starkung des betroffenen
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Kindes sowie der Betreuungspersonen kann
beim Aufbau und der Festigung einer Famili-
enstruktur helfen, durch welche der Alltag in
der Familie besser zu bewiltigen ist.

Bei Schulkindern stellt die Selbststédndigkeits-
schulung mit Unterstiitzung der Betreuungs-
personen ein Hauptziel der Rehabilitationsmal3-
nahmen dar. So soll die schrittweise Ubernahme
der selbstdndigen  Therapiedurchfiihrung
begonnen werden sowie der Beginn der Eigen-
verantwortung beziiglich Durchfiilhrung der
Therapie initiiert werden. Zusatzlich kann eine
altersaddquate Schulung Uber das eigenstédn-
dige Erkennen von Notfallsituationen und erste
addquate Reaktionen darauf die Bewadltigung
des Alltags vereinfachen, die Betroffenen in
ihrer Eigenstandigkeit starken und die Betreu-
ungspersonen entlasten. Durch intensive
Schulungen und Therapien kann das Wissen
des Kindes und der Bezugspersonen gefes-
tigt und erweitert werden, was zu einer ver-
besserten Akzeptanz und Stoffwechselkon-
trolle fihrt. Die Eingliederung der Therapie
in der Schule ist essentiell, um einen Schul-
besuch sowie die Teilnahme an Schulveran-
staltungen zu gewabhrleisten und kann in der
hausinternen Heilstattenschule geiibt und
Uberpriift werden. Dies fiihrt zu einer gestei-
gerten Autonomie des betroffenen Kindes
und zur Entlastung der Betreuungspersonen.

Fur Jugendliche steht die Starkung der Eigen-
verantwortung durch Schulung und Trainings
und dadurch Loslésung von Betreuungsper-
sonen im Vordergrund. Durch die weitest-
gehende bis vollstindige Ubernahme der
Therapie erfolgt die Vorbereitung auf ein
eigenstdndiges Leben. Dies beinhaltet eine
Starkung der Kompetenz und Festigung des

foto@phato-simonis.canr‘a

£



REHABILITATION
St. Veit im Pongau

%

bereits vorhandenen Wissens. Spezifische
Schulungen beziiglich Risikoverhalten bei
Alkohol, Schwangerschaft und Verhitung
unterstiitzen diesen Prozess. Durch die zuneh-
mende Autonomie kann so eine Verbesse-
rung der Compliance erzielt werden und eine
psychologische und medizinische Vorberei-
tung auf den Transitionsprozess erfolgen.

Indikationsspezifische Rehabilitationsziele
und MaBnahmen

Erkrankungen mit didtetischer Therapie

Bei einem groBen Teil der Stoffwechseler-
krankungen stellt die didtetische Therapie
einen der Grundpfeiler dar, um eine mdg-
lichst optimale Stoffwechseleinstellung zu
erreichen. Die Compliance zur Therapie ist
essentiell, um in weiterer Folge eine mdglichst
altersgerechte Entwicklung zu gewahrleisten
bzw. Folgeschadden so gering wie moglich zu
halten.

Eine fundierte Einschulung auf eine lebens-
lange Therapie ist von grundlegender Bedeu-
tung fiir einen anhaltenden Therapieerfolg.
Eines der Hauptziele der Rehabilitation bei
dieser Patientengruppe sind das Erlernen,
die Festigung, Umsetzung und Optimierung
der didtetischen Therapieeinstellung unter
der Anleitung von spezialisierten Didtologen.
Auch oft vorhandene Essstérungen bei spezi-
alisierten Diaten kdnnen gegebenenfalls the-
rapiert werden.

Bei der Essbegleitung durch das didtologische
Team kdnnen das Wissen und die Umsetzung
der Didt evaluiert und geprift werden, um

eventuell vorhandene Defizite zu erkennen
und zu eliminieren. Dies wird in Einzel- und
Gruppenschulungen erlernt, unter Anleitung
in einer Lehrkliche eingelibt und anschlie-
Bend im Alltag eigenstdndig umgesetzt.
Auch wiederkehrende Rehabilitationsauf-
enthalte zur Festigung der didtetischen Ein-
stellung sind sinnvoll und oft erforderlich.
Diese sind insbesondere in kritischen Phasen,
in welchen es zu Erndhrungsumstellungen
bzw. Veréanderungen der Lebensumstidnde
kommt, unterstiitzend und zielfihrend fir
einen anhaltenden Therapieerfolg.

Bei Patienten mit spezialisierter didtetischer
Therapie sind diese Zeitpunkte z. B. die Ein-
fuhrung der Beikost, der Kindergartenein-
tritt und Schuleintritt, die Pubertat sowie die
Transition. Gerade vor bzw. in diesen Phasen
ist es essentiell, dass die Patienten und deren
Betreuungspersonen eine intensive Schu-
lung sowie Vorbereitung erhalten.

Erkrankungen ohne diditetische Therapie

Fur Patienten mit Erkrankungen, bei denen
medikamentose, supportive und symptoma-
tische Therapien im Vordergrund stehen, ist
ebenfalls ein individualisierter Rehabilitati-
onsplan erforderlich.

Je nach Krankheitsbild kénnen intensiv mobi-
lisierende MalBnahmen, Malnutritionsma-
nagement, supportive und funktionelle The-
rapien im Vordergrund stehen.

Durch gezielte Diagnostik im Bereich der
funktionellen Therapien konnen Defizite
frihzeitig erkannt und dadurch intensiv und
spezifisch behandelt werden. Dies ist fir die
Pravention von Folgeerscheinungen der
Erkrankungen und fiir das optimale weitere

Behandlungsmanagement essentiell. Thera-
peutische MaBnahmen kénnen erlernt und
im weiteren Verlauf selbststandig umgesetzt
werden. Insbesondere bei Krankheitsbildern,
bei denen keine Therapiemdglichkeit zur
Verfligung steht, ist eine intensive psycholo-
gische Unterstlitzung zur Entwicklung von
Bewadltigungsstrategien flr Patienten und
deren Betreuungspersonen unerlasslich.

Vernetzung mit dem betreuenden Zentrum

Eine Vernetzung mit dem betreuenden Zent-
rum ist fiir den Rehabilitationserfolg impera-
tiv. So soll, nach erfolgter Bewilligung durch
die Krankenkasse, bereits vor Rehabilitations-
antritt eine Kontaktaufnahme erfolgen, um
den Grund der RehabilitationsmaBnahme,
die erwiinschten Ziele, das derzeitige The-
rapieschema und evtl. vorliegende Komor-
biditdten zu besprechen. Wahrend des Auf-
enthaltes am Leuwaldhof erfolgt bei Wunsch
eine Rlicksprache mit dem Zentrum (ber den
Rehabilitationsverlauf. Eventuell erforder-
liche Therapieadaptierungen werden nach
Riicksprache und gemeinsamer Evaluierung
umgesetzt. Nach dem Aufenthalt erfolgt eine
Rickmeldung des Rehabilitationszentrums
Uber erreichte/nicht erreichte Ziele, Problem-
stellungen und weiterfiihrende MaBnahmen.

Rehaaufenthalt fiihrt durch praventive,
supportive und therapeutische
MalBnahmen zum Erfolg

Der Leuwaldhof ist auf die Betreuung von Pati-
enten mit angeborenen Stoffwechselerkran-
kungen spezialisiert. Durch ein interdisziplina-
res Rehabilitationsteam und altersspezifische
bzw. krankheitsspezifische Ma3nahmen und
Zielsetzung erhalten Betroffene und deren
Begleitpersonen eine individualisierte Betreu-
ung. Da die Rehabilitation eine préaventive,
supportive und therapeutische MalBnahme
darstellt, kdnnen alle Patienten mit der Diag-
nose einer angeborenen Stoffwechselstérung
von einem Rehabilitationsaufenthalt profitie-
ren und dieser sollte im generellen Behand-
lungsplan inkludiert sein.



Der Ansatz in der Rehabilitation im Leu-
waldhof liegt darin, den jungen Patienten
mit einem auf sie individuell zugeschnitte-
nen Therapieprogramm die Hilfe zur Selbst-
hilfe zu ermdglichen. Unter didtologischer
Anleitung und in abteilungsibergreifender
Zusammenarbeit mit Therapeuten und Arz-
ten ist das Ziel, das personliche Wohlbefinden
zu steigern und die Gesundheit der jungen
Menschen nachhaltig zu verbessern.

Bei einzelnen Krankheitsbildern - wie z.B.
angeborenen  Stoffwechselerkrankungen
oder Spezialkostformen bei chronisch ent-
zlindlichen Darmerkrankungen - ist eine
didtologische Abklarung und Kontaktauf-
nahme schon vor dem Rehabilitationsauf-
enthalt notwendig.

Vom Beginn der Reha bis zur Entlassung und
dartber hinaus werden die Patienten und ihre
Begleitpersonen didtologisch engmaschig
betreut und unterstiitzt. Die Hilfestellung
reicht von der Information Uber die Speisen-
gestaltungen, den Ablauf der Mahlzeiten, die
Herkunft der Produkte (iber mdgliche Ande-
rung des Speiseplans bis hin zur Essbeglei-
tung. Die Essbegleitung ist einer der wichtigs-
ten Eckpfeiler der didtologischen Betreuung,
da hier das Essverhalten der Patienten beob-
achtet und beurteilt werden kann. Daraus
resultieren sehr wertvolle Riickmeldungen fiir
die individuellen Therapieansatze, die so lau-
fend optimiert und adaptiert werden kénnen.

Im Leuwaldhof werden eigene Speisepldne
sowohl fiir Zoliakie, Glykogenosen oder
Galaktosamie als auch eiweireduzierte und
streng eiweillarme Speisepldne mit genauer
Angabe der Aminosduren fiir angeborene
Aminosaurestoffwechselstdrungen wie zum
Beispiel Phenylketonurie oder Glutarazidu-
rie erstellt. Zudem sind auch fettmodifizierte
Speiseplane fiir Patienten mit Lipidstoffwech-
selstérungen oder Stérungen der Fettsaure-
oxidation vorhanden. Weiters gibt es flr die
Patienten mit Untergewicht oder Malnutri-
tion die Mdoglichkeit einer Energieanreiche-
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rung der Speisen und das Angebot verschie-
denster Zwischenmahlzeiten.

Zusammen mit dem Kiichenteam wird der
Speiseplan optimal an die Vorlieben und
Abneigungen der jungen Patienten ange-
passt.

Mit praktischen Therapien zum Erfolg

Bei einem grofBen Teil der angebotenen The-
rapien handelt es sich um praktische Ein-
heiten. Pro Therapieeinheit konnen dabei
maximal acht Kinder und Jugendliche sowie
Begleitpersonen an den altersspezifischen
Workshops zu den Themen gesunde Erndh-
rung und Genuss und den Kochworkshops
teilnehmen.

Beim Workshop zum Thema ,Gesunde
Erndhrung” werden den Kindern und
Jugendlichen spielerisch die Empfehlun-
gen zur gesunden Erndhrung anhand der
Osterreichischen Erndhrungspyramide ver-
mittelt. Beispielsweise wird bei der Lebens-
mittelgruppe Getrénke neben der optima-
len Flissigkeitsmenge auch eine geeignete
Getrankeauswahl  besprochen. Anhand
eines Zuckerquizes lernen die jungen Men-
schen, eigenstdndig gesunde Durstldscher
zu erkennen. Ein weiterer wichtiger The-
menpunkt ist die Regionalitdt und Saisona-
litdt von Obst- und Gemusesorten. Je nach
Altersstufe erfahren die Kinder und Jugend-
lichen, was die Vorteile von regionalen
Produkten sind und was in den jeweiligen
Monaten und Jahreszeiten an den heimi-
schen Bdumen und Strduchern wachst.

Das Ziel der Genussschulung ist das Fokus-
sieren von Sinneswahrnehmungen und der
bewusste Genuss. Die Patienten haben hier
die Moglichkeit, Lebensmittel mit allen Sin-
nen zu entdecken und Hintergrundinforma-
tionen zur Herkunft und zur Verwendung
zu erlernen. Die Erdbeeren im hauseigenen

Hochbeet kdnnen nicht nur gegossen und
die einzelnen Reifestadien beobachtet wer-
den, auch eine Riech- und Kostprobe darf
nicht fehlen - die perfekte Kombination aus
visuellen, olfaktorischen, gustatorischen und
haptischen Eindriicken.

Kochworkshops runden das praktische Ange-
bot ab. Die freundlich, modern und praktisch
ausgestattete Therapiekiiche bietet unter-
schiedliche Hohen der Arbeitsflichen, um
bereits fur die Kleinen ein ergonomisches
Arbeiten zu ermoglichen. In der interdiszi-
plindren Therapieeinheit von Didtologie und
Ergotherapie oder Logopddie werden aus
einfachen Zutaten kostliche Speisen zuberei-
tet und anschlieBend gemeinsam verzehrt.
Die Gruppe von maximal acht Personen kann
nur aus Kindern ab 6 Jahren, nur aus Jugend-
lichen oder aus einer Mischung aus Kindern,
Jugendlichen und Eltern bzw. Begleitperso-
nen bestehen.

Beziiglich Gruppenzusammenstellung wird
auf die Homogenitdt der Indikationen
geachtet. Neben den didtetischen Erforder-
nissen liegt der Fokus auch auf dem bewuss-
ten Umgang mit Lebensmitteln, einer

ergonomischen Handhabung von Koch-
utensilien, dem Verkosten zuvor unbekann-
ter Speisen und einer addaquaten Tischeti-
kette. Doch allem voran dirfen Spaf8 und
Genuss nicht zu kurz kommen.




Ein Tal, ein|
tausende Mogl

M itten im Nationalpark Hohe Tauern, fernab vom Alltag und mit Bestlage fiir Familien, die
im Sommer gern aktiv sind - da liegt es, das Kinderhotel Benjamin. Ein paar Kurven durch die
fast unberihrte Natur des Karntner Maltatals muss man fiir die Anreise schon in Kauf nehmen.
Macht man aber gerne. Denn allein das ist in dieser Region ja schon ein Erlebnis. Dann steht
es auch schon vor einem: das Hotel und Herzstlick von Familie Pirker. Spatestens jetzt hélt den
Nachwuchs wirklich nichts mehr im Kindersitz.

Aufen hui, innen hui

Die Liebe zur Natur teilen nicht nur die urlaubenden Familien untereinander, sondern auch
die mittlerweile vierte Generation der Hotelbesitzer. Seit Kurzem ist das Hotel klimaneutral,
jedes noch so kleine Detail wird hinsichtlich Nachhaltigkeit optimiert.,So haben wir es auch

geschafft, zu Karntens einzigem 100 % zerti-
fizierten Bio-Kinderhotel zu werden’, erzéhlt
Kerstin Pirker stolz. Der Umweltgedanke ist
nur eine der Eigenschaften, die Gaste hier so
schatzen. Das bunte Angebot an Wellness-
Anwendungen, ein ausgefeiltes Kinderpro-
gramm und viel Platz zum Spielen und Toben
machen jede Familie gllicklich. Hinzu kommt
der duBerst personliche Service, der einem
immer ein Gefiihl von Daheim vermittelt.

Das Wunder Maltatal

Das Schone am Kinderhotel Benjamin im Mal-
tatal? Niemand muss sich festlegen. Und: Der
Blick durchs Fenster in die vielféltige Natur
lasst schon erahnen, was da drauf3en so alles
wartet. Ob auf festem Boden oder im spru-
delnden Wasser. Ob ruhesuchende Familien
mit kleinen Kindern oder doch Aktivurlauber,
fur die es gern auch ein wenig mehr Adrenalin
sein darf. Man kann allein auf Entdeckungs-
reise gehen, oder sich von einem erfahrenen
Nationalpark-Ranger begleiten lassen. Kurz
gesagt: Hier wird wirklich jeder fiindig. Can-
yoning, Klettern, Bogenparcours, Streichel-
zoos, ein Wanderparadies, ja ein regelrechter
Spielplatz direkt vor der Hoteltir. Viel mehr
muss man gar nicht sagen. Den Rest gilt es zu
entdecken.
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dagogische Betreuung im Leuwaldhof
,lowenstark in die Zukunft”

Gemeinsam aktiv sein - Gemeinsam Freude erleben -
Gemeinsam starker werden

Neben medizinisch-therapeutischer und
psychosozialer Behandlung sind der Besuch
der Schule, des Kindergartens und der Frei-
zeitaktivitdten fixer Bestandteil des tdglichen,
individuellen Therapieplans der Kinder und
Jugendlichen.

Im Laufe des Tages wechseln Visite, Therapie-,
Unterrichts-, Betreuungs- und Essenszeiten
im Rahmen der Kinder- und Jugendlichenre-
habilitation im Leuwaldhof einander ab.

Partizipation, Empowerment, Individualisie-
rung, Inklusion und Diversitdt sind funda-
mentale Bausteine der padagogischen Arbeit
im Leuwaldhof.

,Kinder haben das Recht auf Betreuung
durch Personal, das durch Ausbildung und
Einfihlungsvermogen befdhigt ist, auf
die korperlichen, seelischen und entwick-
lungsbedingten Bediirfnisse von Kindern
und ihren Familien einzugehen.” (Die EACH

Charta - European Association for Children
in Hospital — die fir Kinder, unabhangig von
ihrer Erkrankung, ihrem Alter oder einer
besonderen Beeintrdachtigung, ihrer Her-
kunft oder ihrem sozialen oder kulturellen
Hintergrund gilt — Artikel 8, 5.22).

Mit spielerischen und erlebnisorientierten
Methoden wird unter Berlicksichtigung des
individuellen Entwicklungs- und Gesund-
heitszustandes flexibel und einfiihlsam auf
die Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen
eingegangen.

DasWohlfiihlen in der Gruppe steht fiir uns an
erster Stelle. Die Intensivierung von Kontak-
ten zwischen Kindern und Jugendlichen ver-
schiedener Altersgruppen, mit verschiedenen
Krankheitsbildern und mit unterschiedlichem
Unterstitzungsbedarf fordert gegenseitiges
Verstandnis. Durch den Informations- und
Erfahrungsaustausch mit der Peergroup kann
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Vertrauen aufgebaut und wahrend der drei
bis vier Wochen ein Gemeinschaftsgefiihl
gelebt werden.

Wir wollen uns von Anfang an motiviert und
engagiert darum bemihen, jedem Kind die
notwendige Aufmerksamkeit, Zuwendung
und Hilfestellung zu bieten, damit ein erfolg-
reiches, soziales Miteinander in personlich-
keitsforderndem, wertschatzendem und ver-
trauensvollem Klima moglich ist.

Der Besuch in der alterserweiterten Kinder-
gruppe ,Sternschnuppe” von 0 bis 6 Jahren
im Leuwaldhof soll vor allem der emotiona-
len- und sozialen Kompetenzerweiterung
dienen und den Kindern wieder ein Stlick
,Normalitdt” geben.

Die Teilnahme an den Aktivititen in der
Gruppe wird als Fixpunkt des Reha-Aufenthal-
tes gesehen und ist daher fiir die Kinder ein
wichtiger tdglicher Bestandteil ihrer Therapie.

Es steht nicht die Krankheit im Vordergrund,
sondern es werden die Bedirfnisse und Wiin-
sche eines jeden Einzelnen wahrgenom-
men und akzeptiert. Jedes Kind wird in der
Gemeinschaft der ,Sternschnuppe” wohlwol-
lend als einmaliges Individuum betrachtet
und als etwas Besonderes mit seinen Starken
und Schwichen, seinen Angsten und Wiin-
schen und seinen Eigenheiten und Fahigkei-
ten gesehen.

Den Kindern wird die nétige Zeit gewdhrt,
individuelle  Entwicklungsschritte ~ und
Erfahrungen im entsprechenden Tempo
zu machen. Die Gruppe Sternschnuppe ist
neben den therapeutischen Angeboten ein
wichtiger Bestandteil fiir die Wiederherstel-
lung der Gesundheit, aber vor allem fir die
Reintegration der Kinder in ein ,normales’,
nicht von der Erkrankung belastetes Leben.
Es ist uns wichtig, im Umgang mit den Kin-
dern nichts zu beschleunigen, sondern ihnen
die nétige Zeit und den Raum fiir das Wach-
sen und Aufbauen von Beziehung und Bin-
dung zu geben.

Die Emmi-Pikler-Padagogik beeinflusst die
Arbeit mit den Kindern im Leuwaldhof

Eine achtsame Pflege, die freie Bewegungs-
entwicklung, die Férderung der Bedeutung
fureinander, die vorbereitete Umgebung, der
Tagesablauf und die Aufgabe der Betreuungs-
person sind die bedeutsamen Aspekte der Pik-
ler-Padagogik. In der Begleitung ist es wichtig

mit dem Kind zu sprechen: von Anfang an ver-
standlich, einfach, flieBend und ruhig.

Mit den Kindern im Kontakt zu sein und
mit ihnen in einen Dialog zu kommen, ist
besonders bei Kindern mit entsprechenden
Krankheitserfahrungen eine grof3e Heraus-
forderung.

(vgl.  https://kita.zentrumbildung-ekhn.de/
fileadmin/content/kita/3 3Kinder 0-3/Kon-
zeption/Kernaussagen Emmi_Pikler ohne-
Fotos.pdf, Online Zugriff am 4.05.2020).

Die verschiedenen Therapien der Kinder set-
zen einen gleitenden Tagesablauf und ein
gewisses Mal3 an Flexibilitat in der Gruppe
voraus. Hingegen sind Struktur und ein gere-
gelter Tagesablauf mit bestimmten Ritualen
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das Fundament, um den Kindern ein rasches
Einleben in die Gruppe zu ermdglichen und
ihnen Sicherheit zu vermitteln.

Freizeitpddagogik im Leuwaldhof

Im Fokus stehen Freude und SpaB, das
gemeinsame sowie das individuelle, bedirf-
nisorientierte Gestalten und Erleben einer
aktiven, kreativen und sinnvollen freien Zeit.

Taglich werden altersiibergreifende Freizeit-
aktivitaten fur Kinder und Jugendliche im
Alter von 0 bis 18 Jahren mit verschiedenen
Schwerpunkten in den Bereichen kreatives
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Gestalten, Musik, Bewegung, Gemeinschaft
sowie Outdoor- und Erlebnispadagogik offe-
riert. Dartiber hinaus stehen Mdoglichkeiten
zur Mitgestaltung und Mitbestimmung von
Gruppenaktivitdten im Mittelpunkt.

Freizeitpddagogik bietet Entfaltungsraume,
um eigene Bedurfnisse und Interessen zu
erkennen, Vertrauen in die vorhandenen
Fahigkeiten wiederaufzubauen und zu stér-
ken. Das Herantasten, Kennenlernen und
die Auseinandersetzung mit Grenzen sowie
Neues zu entdecken und auszuprobieren,
ermoglicht vielen Familien eine wertvolle
Erfahrung. Die Kinder und Jugendlichen wer-
den dabei in ihrem autonomen und selbst-
verantwortlichen Handeln gestérkt. Das
individuelle Erleben und die aktive Auseinan-
dersetzung mit Dingen aus der Umwelt sowie
die aktive Teilhabe an Gruppenprozessen ste-
hen in wechselseitigem Miteinander.

Nach dem Mittagessen startet die lernorien-
tierte Betreuung fir schulpflichtige Kinder
im Alter von 6 bis 14 Jahren. Hauslibungen,
Referatsvorbereitungen und weitere schuli-
sche Anforderungen werden in dieser Zeit
von den Kindern und Jugendlichen eigen-
verantwortlich und selbstdndig gemeistert.
Fragen werden individuell begleitet sowie
alters- und entwicklungsadaquate Hilfestel-
lungen angeboten.

Die Freizeitbetreuung am Nachmittag bietet
den Kindern und Jugendlichen die Mdglich-
keit, in einem vorbereiteten, entwicklungs-
und altersgerechten Entfaltungsraum ihren

eigenen Interessen nachzugehen. Gleich-
zeitig kdnnen die Eltern die freien Phasen
zwischen den Therapien fiir sich nutzen und
Energiereserven auftanken.

Fur die Gestaltung des Tagesablaufes in der
Kindergruppe ,Sternschnuppe” sowie in der
Freizeitbetreuung werden verschiedene
Raumlichkeiten wie der Snoezelenraum, der
Gymnastikraum sowie der hauseigene Natur-
spielplatz und die herrliche Umgebung fiir
Outdooraktivitditen genutzt. Ein Hartplatz
sowie ein Garten mit mehreren Griinflachen
bieten ausreichend Bewegungs- und Aus-
tobmoglichkeiten fiir Basketball, FuBball
oder Volleyball. Boccia, Tischtennis, Riesen-
Outdoor-Schach und eine Slackline laden zu
abwechslungsreichen Gruppenaktivitaten im
Freien ein.

Zwei Kreatividume sowie die Klassenzimmer
stehen fiir das gemeinsame und kreative
Gestalten zur Verfligung. Kleistern, Salzteig-
Anhdnger gestalten und Holzperlen mar-
morieren bereiten den Kindern und Erwach-
senen grof3e Freude. Ebenso das kreative
Entfalten mit Farbe und Pinsel oder Materi-
alien wie Knete und anderen Utensilien zur
Forderung der sensomotorischen Wahrneh-
mung sind tdgliche Fixpunkte. Spiele und
Aktivitdten im Bereich Musik, Rhythmus und
Tanz werden von der gesamten Familie mit
Begeisterung angenommen.

Zu den Highlights zéhlen auch die wéchent-
lichen Samstagsausfllige, die von den Pad-

agoginnen organisiert werden. Besuche bei
der Freiwilligen Feuerwehr und der Wasser-
rettung, Spaziergange, Kutschenfahrten,
Schlittenrennen, Rodeln, Eislaufen, Ausfliige
zu Burgen, in Museen, Wanderungen auf
Hutten und Almen, Badespal in Freibddern
oder an Badeseen, die Auswahl an Freizeit-
angeboten bietet den Familien die Méglich-
keit, gemeinsam Kraft zu tanken.

Saisonale Projekte, traditionelle Feste und
Feiern werden in den Reha-Alltag integriert.
Spiele-, Karaoke- und Disco-Abende sowie
Fackelwanderungen, Grillfeste und Lager-
feuer starken das Gemeinschaftsgefiihl und
schaffen unvergessliche Momente und Erleb-
nisse fiir die ganze Familie.

Die Begegnung mit anderen, die eine dhnli-
che Diagnose oder eine andere Erkrankung
haben sowie das Gefuhl, nicht alleine betrof-
fen zu sein, ermoglichen einen Erfahrungs-
austausch sowohl zwischen den Kindern und
Jugendlichen als auch firr die Eltern. Neue
Bekanntschaften und Freundschaften kon-
nen wachsen, sich entfalten und wiinschens-
werter Weise auch nach dem Reha-Aufenthalt
weiter bestehen.
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