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1 Geltungsbereich: Kindesalter vor Vollendung des 16. Lebensjahres, Jugendliche ab Vollendung 
des 16. Lebensjahres und junge Erwachsene 
 
2 Basisinformation - Definition 
Für eine stationäre Rehabilitation kommen grundsätzlich alle Patienten auf Grund der Schwere der 
Erkrankung und auf Grund von Komplikationen in Betracht. Dies gilt vor, während oder nach 
Behandlung des Herzfehlers. Besonderer Berücksichtigung bedürfen Patienten mit Herzfehlern im 
Rahmen von Missbildungskomplexen und chromosomalen Störungen.  
Bei Kindern und Jugendlichen bis zum 16.Lebensjahr soll sowohl die akut poststationäre 
Rehabilitation als auch die Rehabilitation aufgrund ihrer chronischen Erkrankung als 
familienorientierte Rehabilitation (FOR) erfolgen (4). 
Jugendliche ab dem 16. Lebensjahr und junge Erwachsene kommen für eine Rehabilitation in einer 
dafür spezialisierten Rehabilitationsklinik mit speziellem pädagogischem Konzept (Jugend-
rehabilitation) in Betracht (4).  
Insgesamt ist damit zu rechnen, dass rund ein Drittel der operierten Patienten mit angeborenen 
Herzfehlern als chronisch krank einzustufen sind, d.h. medizinische Hilfe über mindestens 6 Monate 
nach Sozialgesetzbuch (SGB IX, § 2, Satz 1; siehe Anhang) in Anspruch nehmen müssen. Die 
Schweregrade der Beeinträchtigungen reichen von Einschränkungen bei sportlichen Tätigkeiten über 
Einschränkungen in der Bewältigung des täglichen Lebens bis zu motorischen und sprachlichen 
Entwicklungsstörungen, einschließlich Einschränkungen der kognitiven Entwicklung und Leistungs-
fähigkeit bis hin zu Schulschwierigkeiten und eingeschränkten Berufsaussichten (22, 10, 12, 13, 14, 
15, 17, 29). 
Verhaltens- und emotionale Störungen, meist internalisierende Störungen wie Angst, Depression, 
sozialer Rückzug sind bei herzkranken Kindern in unterschiedlichem Ausmaß nachzuweisen (11, 24, 
30).  
Das Eltern-Kind-Verhältnis wird belastet, zum Teil wird auch die Eltern-Kind-Bindung gestört. Bei 
Säuglingen wird die Erziehung durch die Angst um das herzkranke Kind erschwert (5,18). 
Geschwister leiden unter ihrem „Schattendasein“ und entwickeln ihrerseits emotionale Störungen. 
Die Paarbeziehung der Eltern muss sich unter veränderten und erschwerten Lebensperspektive 
erneut bewähren (5, 33). 
Bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen bestehen darüber hinaus große Unsicherheiten in 
allgemeinen Lebensfragen wie z.B. Berufswahl und Sexualität etc. (32). 
Bei schweren Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter kommt es zu einer Häufung von 
psychosozialen Belastungen nicht nur beim eigentlichen Patienten (sog. Primärpatient), sondern 
auch bei allen anderen Familienmitglieder (Sekundärpatienten). Von der Erkrankung sind nicht nur 
der Patient und die anderen Familienmitglieder betroffen, sondern insgesamt das System Familie 
(19, 26).  
Ist das familiäre System belastet, hat dies wiederum Auswirkungen auf die psychische Gesundheit 
des Patienten (23). 
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Neben der medizinische Versorgung ist in der FOR eine gleichzeitige medizinische, psychologische 
und pädagogische Begleitung des Patienten sowie dessen Familie unerlässlich (16, 7).  
Eine verbesserte Leistungsfähigkeit, Verhaltensbesserung, Selbstwertsteigerung und emotionale 
Stabilisierung des Patienten sind die Ziele einer FOR sowie einer speziellen Rehabilitationsmaßnahme 
für Jugendliche und junge Erwachsene (1, 2, 17, 3, 21, 24, 27, 32). Weiterhin kommt es zu einer 
Verbesserung der individuellen und gemeinsamen Bewältigungsstrategien und –fähigkeiten 
(Copingmechanismen) beider Elternteile und bei den Geschwistern (34). 
Diese Leitlinie behandelt die Indikationen und Wertigkeit einer stationäre FOR für 
kinderkardiologische Patienten und der speziellen Rehabilitationsmaßnahme für Jugendliche und 
junge Erwachsene, wenn ambulante Rehabilitationsmöglichkeiten nicht vorhanden, bereits 
ausgeschöpft oder nicht zielführend sind. Die Strukturvorgaben der Bundesarbeitsgemeinschaft für 
Rehabilitation (BAR) und des Verbandes Deutscher Rentenversicherungsträger (VDR) bleiben davon 
unberührt. 
 
3 Voraussetzungen für die Rehabilitation 
3.1 Fachspezifische Voraussetzungen 
3.1.1 Rehabilitationsbedürftigkeit (1, 3) 
Für Kinder und Jugendliche vor vollendetem 16. Lebensjahr (bei speziellen Indikationen auch für 
ältere Patienten) ist die "Familienorientierte Rehabilitation (FOR)" indiziert: 
 
Die Rehabilitationsbedürftigkeit ist gegeben: 

• bei protrahierter Rekonvaleszenz 
• bei Herz- u Kreislauferkrankungen, bei denen es aufgrund der Schwere des Herzfehlers oder 

aufgrund komplexer Missbildungssyndrome zu einer motorischen und/oder 
sozialemotionalen und/oder koginitiven Entwicklungsverzögerung oder -störung gekommen 
ist 

• zur Optimierung einer medikamentösen Therapie z. B. bei Herzinsuffizienz, Rhythmus-
störungen, Chylothorax 

• nach Herz/Lungentransplantation 
• zur Schulung der Patienten und Eltern (z.B. Antikoaggulation, Sport ) 
• bei unangemessen niedriger (subjektiver) Leistungsfähigkeit 
• bei fehlender Krankheitsakzeptanz und ungenügendem Krankheitsmanagement 
• in besonderen Fällen zur Vorbereitung auf große Herzoperationen 

 
Sie ist ferner unter Einschluss aller Familienmitglieder als FOR indiziert, 
 

• wenn die Familie als System nicht geeignet erscheint, den medizinischen Heilerfolg zu sichern 
oder ihn gefährden könnte (2, 8, 18, 33, 34) 

• wenn die Schwere der Erkrankung zu einer Überlastung der Familie führen kann (20, 27) 
 
Für Jugendliche ab dem 16. Lebensjahr ist die "Jugend- und jungen Erwachsenenrehabilitation“ in 
einer speziellen dafür inhaltlich und fachlich ausgerichteten Klinik indiziert: 
 

• bei fehlender beruflichen Perspektive in Zusammenhang mit körperlicher und geistiger Leis-
tungseinschränkung 

• wenn der Jugendliche oder junge Erwachsene aufgrund psychisch-emotionaler Ursachen, z.B. 
vorherrschende Ängste und/oder Pubertät nicht in der Lage ist seinen medizinischen 
Heilerfolg zu sichern 

• wenn eine Behandlung im Kleingruppenkontext gleichaltriger Patienten („Peer-Group“) die 
sinnvollste und erfolgreichste Maßnahme darstellt, so dass auf diese Weise eine 
Unterstützung Gleichgesinnter entsteht, die zum höheren Selbstvertrauen bis hin zur 
größeren Selbstakzeptanz führt (6, 31, 25). 
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3.1.2 Rehabilitationsfähigkeit (1, 3, 21) 
Rehabilitationsfähigkeit besteht, wenn das Kind und die Familie die Rehabilitationsangebote 
wahrnehmen können und das Erreichen der Reha-ziele erwartet werden kann. 
Dies ist bei Kindern fast immer gegeben. Bei geistigen Behinderungen oder Mehrfachbehinderungen 
ist eine enge Absprache zwischen dem betreuenden Arzt bzw. der betreuenden Klinik und der 
Rehabilitationsklinik notwendig. Bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen muss ggf. Die Mitauf-
nahme des gesetzlichen Vertreters geregelt werden. 
 
3.1.3 Rehabilitationsmotivation (1, 3) 
Kinder lassen sich gut zu einer familienorientierten Rehabilitation motivieren. Im Rahmen der 
familienorientierten Rehabilitation muss die Bereitschaft vor allem der Eltern bestehen, das 
psychosoziale Therapieangebot zu nutzen. 
Bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen ist eine Motivation aufgrund der entwicklungsspezifischen 
Situation mäßig gut zu erreichen. Eine altersspezifische, lebensweltorientierte Betreuung in 
Kleingruppen und eine vor allem psychosoziale Begleitung und Behandlung kann eine solche 
Motivation schaffen. Bei selbstgefährdendem Verhalten des Patienten kann eine Rehabilitation mit 
psychosozialem Schwerpunkt auch ohne positive Einstellung zu einer Rehabilitationsmaßnahme 
sinnvoll sein, um Krankheitsakzeptanz herzustellen. 
 
3.1.4 Rehabilitationserfolg 
Wesentliche Einflussfaktoren auf Prognose sind: Indikation, Motivation, strukturelle Voraussetzung. 
Es muss auch als Erfolg gewertet werden, wenn nur Teile der Rehabilitations-Ziele erreicht werden 
(2, 4, 33, 34). 
 
3.1.5 Rehabilitationsdauer 
Kinder gewöhnen sich nur langsam an die Umgebung der Rehabilitation. Deshalb ist prinzipiell eine 
Rehabilitationsdauer von 4 bis 6 Wochen erforderlich (1, 3). 
Aufgrund der entwicklungsspezifischen Besonderheiten im Jugend- und jungen Erwachsenenalter ist 
eine Rehabilitationsdauer von mindestens 4 Wochen erforderlich. Nur auf diesem Wege können 
wichtige gruppendynamische Prozesse zum Erreichen der Rehabilitationsziele eingesetzt werden (1, 
3). Es gehört zum Therapiekonzept, dass die Familien sowie Jugendliche und junge Erwachsene eines 
Rehabilitationsblocks möglichst am selben Tag an- und abreisen. 
 
3.1.6 Rehabilitationsvorbereitung 
Mit den Eltern und verständigen Kindern sollte ein intensives, aufklärendes Gespräch über die 
möglichen Formen, den Ablauf und die Ziele der Rehabilitation geführt werden. Um die 
Rehabilitation zu optimieren, ist eine möglichst große Übereinstimmung zwischen Erwartungen an 
die Rehabilitation und den zu erreichenden Zielen herbeizuführen. 
 
3.1.7 Rehabilitationsteam bzw. Fachpersonal 
Zum Team gehören: 

• Kinder- und Jugendärzte mit Schwerpunkt Kinderkardiologie 
• bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen: Kinder- und Jugendärzte mit 

kinderkardiologischer- und EMAH Qualifikation oder Kardiologe mit EMAH Qualifikation (9) 
• Allgemeinarzt/Internist/Orthopäde, gegebenenfalls konsiliarisch 
• Dipl.- Psychologen, wenn möglich mit Approbation für Psychotherapie 
• Dipl.-Sozialpädagogen/Dipl.-Sozialarbeiter/Dipl.-Pädagogen 
• Kinderkrankenfachpflegekräfte 
• sonstige Fachpflegekräfte/Arzthelfer 
• Physiotherapeuten 
• Sporttherapeuten 
• medizinische Bademeister und Masseure 
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• Ergotherapeuten 
• Logopäden 
• Dipl. Heilpädagogen 
• Kunst- oder Musiktherapeuten 
• Pädagogische Fachkräfte/Erzieher mit staatlicher Anerkennung 
• Diätassistenten 
• Lehrer (Anbindung an eine Krankenhausschule) 

 
Die Mitarbeiter müssen in der Arbeit mit kardial erkrankten Kindern, Jugendlichen und jungen 
Erwachsenen geschult sein. Innerhalb des psychosozialen Bereichs benötigen die Therapeuten 
entsprechende Zusatzqualifikationen (u.a. Gesprächstherapie, Verhaltenstherapie, Familientherapie, 
Psychodiagnostik). Reha-Planung und Reha-Verlaufskontrollen erfolgen im Sinne von regelmäßig 
tagenden Qualitätszirkeln innerhalb des therapeutischen Teams. Im Einzelfall kann es notwendig 
sein, weitere Fachkräfte hinzuzuziehen (20, 21, 28). 
 
3.2 Strukturstandards 
3.2.1 Medizinische Abteilung 
Die medizinische Abteilung hat die Standards einer kinderkardiologischen Ambulanz zu erfüllen. 

• Möglichkeit zur enteralen und evtl. parenteralen medikamentösen Therapie, 
Sauerstofftherapie 

• Physio-, Balneo- und Ergotherapie 
• Logopädie 
• Diätberatung 

 
3.2.2 Psycho-sozialpädagogische Abteilung: 

• Einzel- und Familientherapie (Gesprächstherapie), Gruppengespräche, Gruppenpädagogik, 
Freizeitpädagogik, Entspannungsverfahren, Heilpädagogik, Kunst- oder Musiktherapie 

 
3.2.3 Kindergruppen 

• Verschiedene altersspezifische Kindergruppen 
 
3.2.4 Jugend- und junge Erwachsenengruppen 

• Spezielles altersspezifisches, lebensweltorientiertes Betreuungs- und Behandlungskonzept im 
Kleingruppenkontext 

3.2.5 Schule 
• Lehrer zur Abdeckung des Unterrichts in den Kernfächern der Grundschule und aller 

weiterführenden Schularten 
 
3.2.6 Beratungsangebot für Jugendliche und junge Erwachsene 

• Agentur für Arbeit 
• Berufsbildungswerk: Die eigentliche Berufswahlentscheidung muss dann am Heimatort unter 

Kenntnis der regionalen Ausbildungsmöglichkeiten erfolgen (21). 
 
4 Diagnostik 
4.1  Auswahl einer spezifischen Diagnostik in der Rehabilitation 
4.1.1  Psychologische Diagnostik 
Sie umfasst die Diagnostik von Verhaltensauffälligkeiten, Entwicklungsverzögerungen, emotionalen 
Störungen, kognitiver Entwicklung, Schulschwierigkeiten, inadäquater Krankheitsverarbeitung, 
sozialer Unangepasstheit und von familiären Problemen. 
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4.1.2 Soziale Diagnostik 
Sie umfasst die Diagnostik sozialer Hindernisse, die einer bio-physio-psychischen Verbesserung im 
Wege stehen können. Darunter fällt die Feststellung sozialen Beratungsbedarfs (z.B. 
Schwerbehindertenrecht), des Bedarfs der Inanspruchnahme komplementärer Einrichtungen, die die 
Themengebiete der FOR und der speziellen Jugendlichen und jungen Erwachsenenrehabilitation 
ambulant weiterführen, wie Pflegedienste, sozialpädagogische Familienhilfe, Berufsbildungswerk, 
Agentur für Arbeit, Schuldnerberatung. 
 
5 Therapie 
5.1 Therapieziele in der Rehabilitation für den erkrankten Patienten 
5.1.1 Medizinisch 

• Optimierung der körperlichen Leistungsfähigkeit durch Herz-Kreislauftraining und ggf. 
medikamentöse Therapie 

• Behandlung sekundärer Folgen der Herzkreislauferkrankung 
• Behandlung von Begleiterkrankungen wie neurologische Defizite, psychomotorische und 

geistige Entwicklungsrückstände 
• Schulungen hinsichtlich Krankheitsverständnis und Belastungsgrenzen 

 
5.1.2 Psychosozial 

• Compliancebildung, Entwickeln von Copingmechanismen, und Verbesserung der 
Krankheitsakzeptanz 

• Besserung von Verhaltensauffälligkeiten und emotionalen Störungen 
• Stärkung der Persönlichkeit (Selbstwert, Identitätsfindung) 
• ggf. Entwicklung einer Lebensperspektive 
• Förderung der schulischen Fähigkeiten 
• Berufsfindungsprogramme in Zusammenarbeit mit Berufsbildungswerken 

 
5.2  Therapieziele in der Rehabilitation für Eltern und Geschwister 
Die medizinischen und psychosozialen Reha-Ziele für Eltern und Geschwister sind im Zusammenhang 
mit den Zielen für das herzkranke Kind zu sehen, wobei eigene gesundheitliche Beeinträchtigungen  
und Belastungen der Familienmitglieder zu berücksichtigen sind: 

• Verbesserung des allgemeinen Gesundheitszustandes und Besserung von Beschwerden 
• Verbesserung psychischer Störungen durch geeignete Krisenintervention. Hilfe für 

Konfliktlösungen 
• Spannungsreduktion und Angstbewältigung 
• Motivation für eine weiterführende ambulante Behandlung 
• Klärung der intrafamiliären Beziehungen zur Stabilisierung des Familiensystems 
• Stärkung der erzieherischen Kompetenz 
• Abbau von Verhaltensstörungen bei Geschwistern 
• Abbau von stressbedingten Verhaltensstörungen wie problematisches Ess- und 

Bewegungsverhalten, Alkohol- und Nikotinabusus 
• Wiederherstellung bzw. Verbesserung der Arbeitsfähigkeit 
• Wiederherstellung bzw. Verbesserung des Gesundheitsbewusstseins u. a. durch entspre-

chende Gesundheitserziehung 
 
6 Nachsorge 
Zur Sicherung des Rehaerfolges sind ggf. weiterführende wohnortnahe Behandlungen zu empfehlen 
bzw. einzuleiten. 
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Literatur 17 Evidenzniveau I 
Literatur 5, 12,13, 19, 27, 30, 32, 33 Evidenzniveau II 
Literatur 2, 4, 7, 10, 11, 14, 15, 18, 22 - 26, 29, 31, 34 Evidenzniveau III 
Literatur 1, 3, 6, 8, 9, 16, 20, 21, 28 Evidenzniveau IV 
 
Anhang 
I 27 Sonstige pulmonale Herzkrankheiten 
I 27.0 Primäre pulmonale Hypertonie 
I 27.1 Kyphoskoliotische Herzkrankheit 
I 27.2- Sonstige näher bezeichnete sekundäre pulmonale Hypertonie 
I 27.20 Pulmonale Hypertonie bei chronischer Thromboembolie 
I 27.28 Sonstige näher bezeichnete sekundäre pulmonale Hypertonie 
I 27.8 Sonstige näher bezeichnete pulmonale Herzkrankheiten 
I 27.9 Pulmonale Herzkrankheit, nicht näher bezeichnet 
 
Regelungen des ab 01.07.2001 geltenden Neunten Buches Sozialgesetzbuch (SGB IX) 
§ 2 - Behinderung 
(1) Menschen sind behindert, wenn ihre körperliche Funktion, geistige Fähigkeit oder seelische 
Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit länger als sechs Monate von dem für das Lebensalter 
typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeinträchtigt 
ist. Sie sind von Behinderung bedroht, wenn die Beeinträchtigung zu erwarten ist. 


