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Aspekte der kinderarztlichen Betreuung
von Kindern und Jugendlichen mit Behin-

derungen

Judith Hochstrasser!, Andreas Meyer-Heim?, Ziirich

Einfiihrung

In der Schweiz lebten geméss Bundesamt fir
Statistik 2013 rund 21’000 Kinder mit schwe-
ren und ca. 132°000 Kinder mit leichteren
Behinderungen'. Die Betreuung dieser Kinder
und Jugendlichen bedeutet eine grosse Her-
ausforderung fiir die Familien, die involvierten
Therapeuten, das Schulsystem und die be-
treuenden Kinderéarzte. Als eine verbindliche
sozial-rechtliche Grundlage - insbesondere fir
Integrationsmassnahmen - trat 2014 auch in
der Schweiz die UN-Menschenrechtskonven-
tion flir Menschen mit Behinderungen (Behin-
dertenrechtskonvention, BRK) in Kraft. Auf
www.institut-fuer-menschenrechte.de findet
sich eine zwischen Deutschland, Liechten-
stein, Osterreich und der Schweiz abgestimm-
te Ubersetzung des Vertragstextes der BRK.2
Die von der WHO entwickelte Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behin-
derung und Gesundheit (ICF), seit 2007 auch
als Kinder- und Jugendversion vorliegend,
kann eine grundsétzliche Hilfestellung anbie-
ten, sich in den verschiedenen Aspekten der
Betreuung zurecht zu finden®. Die ICF zeigt
auf, dass Struktur und Funktion von Organsys-
temen zwar wichtige Grundlagen darstellen,
aber Ziele und Wiinsche von Patienten haufig
in den Aktivitaten und Partizipationsmdglich-
keiten angesiedelt sind. So ist z. B. das Errei-
chen einiger verbesserten Grade in der passi-
ven Gelenksbeweglichkeit (pROM) fir das
Kind vielleicht weniger wichtig, als an der
Schulreise teilnehmen zu konnen. Die Kontext

- und personlichen Faktoren eines Patienten
mussen immer in die Planung von (Re)habili-
tationsmassnahmen einbezogen werden. Der
Wohnort eines Patienten spielt gerade in der
foderal organisierten Schweiz eine wichtige
Rolle, da die Angebote und deren organisato-
rischen Ablaufe regional oft sehr unterschied-
lich sind.

Die Mehrdimensionalitat der ICF impliziert,
dass sich neben den Eltern ein multi-profes-
sionelles Team um das Kind kimmert. Schnitt-
stellenpflege und intra- und interprofessionel-
le Absprachen sind unumgénglich. Die
Kinderérztin spielt in der anspruchsvollen
Betreuung dieser Kinder und lhrer Familien
eine wichtige Rolle. Diese zwingend ganzheit-
liche Betreuung des Patienten im Familiensys-
tem kann und muss aber nicht durch den
Kinderarzt allein gestemmt werden.

Der folgende Artikel mdchte einige ausge-
wahlte Aspekte dieser wichtigen Tatigkeit
beleuchten und versuchen, ein mdglichst
praktischer Ratgeber zu sein. Tabellen sollen
aufzeigen, welche Hilfestellungen zur Betreu-
ung von Familien mit Kindern mit Behinderun-
gen existieren.

Die Gesundheits- und Wohlerge-
hens-Ampel

Die in England von Karen Horridge entwickel-
te «Gesundheitsampely (HEALTH, FUNCTIO-
NING AND WELLBEING SUMMARY) kann als
praktische Hilfestellung dienen, um die fir
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Abb.1: Die Beziehung zwischen den verschiedenen Doménen der ICF (WHO).

'Sozialberatung

2arztliche Leitung, Rehabilitationszentrum fiir Kinder und Jugendliche Affoltern am Albis, Universitéts Kinderspital Zirich
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Kinder und Eltern relevante Gesundheitsas-
pekte zu eruieren. Die Gesundheitsampel
kann vorgéngig zu einer Konsultation nach
Hause oder im Wartezimmer abgegeben wer-
den.
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Abb.2: Die Gesundheits-, Funktions- und
Wohlergehens - Ampel kann als englische
oder ins deutsche Ubersetzte Version unter
www.sacd.ch als Gratisdownload bezogen
werden
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Fortbildung Neuropadiatrie

Die Vermittlung der Diagnose
Untersuchungen zeigen, dass Eltern die Situ-
ation der Diagnoseerd6ffnung auch nach vielen
Jahren noch detailliert im Gedéchtnis behal-
ten und sich die im Erstgespréach gewonnen
Sichtweisen und Deutungen als sehr «veran-
derungs-resistent» erweisen*. Deshalb er-
scheint ein Einblick in die Perspektive der EI-
tern, welche sich von jener des Arztes deutlich
unterscheidet, unerlasslich.

Fir den Arzt des Vertrauens ist die Diagno-
seeroffnung belastend: oft verliert er seine
Rolle als Hoffnungstréager und wird zum Uber-
bringer der Hiobsbotschaften. Das «Nicht-
wahrhabenwollen» macht dem Arzt oft Sorge,
weil er beflirchtet, dass sich die Eltern falsche
Hoffnungen machen. Viele Eltern kommen bei
der Diagnoseeroffnung in einen Loyalitatskon-
flikt; sie befiirchten ihr Kind an die Krankheit
zu verraten. (Eigene Erfahrung der Autoren)
Mit der Vermittlung der Diagnose ist dieser -
fur Eltern sehr schmerzhafte - Prozess weder
fur sie noch fur den Kinderarzt abgeschlos-
sen. Insbesondere bei Kindern mit schweren
Formen von Behinderungen werden weitere
anspruchsvolle Gesprachssituationen uber
verschiedene Themen folgen, wie der Wechsel
vom Buggy in den Rollstuhl, Versorgung mit
einem Elektro-Rollstuhl, Notwendigkeit einer
Erndhrung mittels perkutaner endoskopischer
Gastrostomie (PEG), Versorgung mit augmen-
tativen Kommunikationshilfen etc. Diese Ge-
spriache bedirfen - neben Erfahrung und
Fingerspitzengefiihl - vor allem Zeit, welche in
der Sprechstundenorganisation einberechnet
werden muss.

Fiir die Eltern:

ist nichts mehr wie es war

Verlust von Kontrolle und Einfluss

Verlust der gewohnten Beziehung zum Kind
befinden sich in einer Sinnkrise
Orientierungslosigkeit

Tabelle: Unterschiedliche Perspektiven von
liber Diagnosen

Die Sicht des kranken oder behin-
derten Kindes

Kranke Kinder wollen eine Gleichbehandlung
wie gesunde Kinder: sie méchten leben, spie-
len, soziale Kontakte etc.! Stark im Vorder-
grund steht fiir die Kinder Geborgenheit und
Vertrauen, sei es in der Praxis oder in der
Klinik. Die verschiedenen Entwicklungsalter

Das Leben als Familie mit behin-

derten Kindern

Inwieweit Eltern mit dieser besonderen Le-

benssituation eines Kindes mit Behinderung

verbundene Anforderungen und Belastungen

bewaltigen (Copingstrategien), héangt von

zahlreichen Faktoren ab. Gemeinsam scheint

jedoch allen Eltern, die eine schmerzliche

Diagnose ihres Kindes erfahren, folgendes

Erleben*:

* den pldtzlichen Verlust von Kontrolle und
Vorhersagbarkeit (iber das eigene Leben

* den Verlust der lllusion der Unversehrtheit
und Wiederherstellbarkeit von Gesundheit

e den Verlust von geplanter Zukunft und
Perspektiven

* Unerfahrenheit mit einer solchen Lebenssi-
tuation und die damit verbundene Orientie-
rungslosigkeit

Familien mit behinderten Kindern missen
sich mit besonderen Anforderungen und Be-
lastungen auseinandersetzen wie Dauerauf-
merksamkeit flr das Auftreten von Krank-
heitssymptomen, Last der Verantwortung fir
die Therapien und medizinischen Entschei-
dungen, Verlust an Lebensfreude und Unbe-
schwertheit, Zukunftsédngste im Hinblick auf
den weiteren Krankheitsverlauf, Erziehungs-
probleme (erkranktes Kind, gesunde Ge-
schwisterkinder), Auseinandersetzung mit
Reaktionen aus der Umgebung und Abnahme
von Sozialkontakten, Einschrdnkungen von
Alltags-und Freizeitaktivitaten, Probleme mit
Fremdbetreuung und finanzielle Belastung bis
hin zur Armutsfalle.

Fiir den Arzt:

neue Patienten und Diagnosen sind Alltag
Ubernahme von Verantwortung
Beziehungsaufbau zum Kind

Arbeit als Arzt oft Lebenssinn und Berufung

neue Herausforderung, Wissen ist gefragt

Patienteneltern und Kinderarzt bei Gesprachen

(hier nach Piaget) bedingen einen differenzier-

ten Umgang mit den Kindern”:

* Alter von O - 2 Jahren (sensomotorisches
Stadium). Es liegen hierzu wenig Untersu-
chungen vor, wie das Kind seine Krankheit
versteht.

* Im Alter von 2 - 7 Jahren (préoperationa-
les Stadium) wurde festgestellt, dass sich
das Kind magische Krankheitsgriinde als
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Diese Belastung fiihrt zu einer signifikant
schlechteren Lebensqualitdt und Gesundheit
der betreuenden Eltern®. Andererseits konnte
nachgewiesen werden, dass Kinder nach
schweren Schédelhirntraumata in familiaren
Systemen mit tiefen Stressfaktoren einen si-
gnifikant besseren Rehabilitationsverlauf
zeigten, als Kinder von Familien mit hohen
Stressoren®. Die Vermittlung von Unterstiit-
zungsangeboten ist deshalb besonders wich-

tig.

Hilfreiche Adressen von Entlastungsan-
geboten und Finanz- und Rechtsbera-
tung:

www.redcross.ch

Kinderbetreuung zu Hause, in Notfallsitu-
ationen Einsatz innert 24 Stunden, keine
Pflege

www. entlastungsdienst.ch
Vielféltige Betreuung: Hutedienst, Beglei-
tung in Therapie, zu Bett bringen u.v.m

www.pro-pallium.ch
Stundenweise Entlastung der Eltern. Be-
zugspersonensystem.

www.hiki.ch
Unterstitzung fir Familien von Kindern
mit einer Hirnverletzung.

www.entlastungsheim-sunnemaitteli.ch
Entlastungsheim flr behinderte Kinder.

Hilfreiche Adressen fir Fragen oder Fi-
nanz- und Rechts-Beratung:
www.pro-infirmis.ch,

www.procap.ch, www.spo.ch

Es ist hilfreich fir die Eltern, wenn Bro-
schiren der oben genannten Entlastungs-
moglichkeiten und Unterstiitzungsangebo-
te im Wartezimmer aufliegen.

Erklarung sucht. Die Griinde liegen ausser-
halb der Person des Kindes.

* Im Alter von 7 - 11 Jahren (konkret-opera-
tionales Stadium) wird dem Kind klarer,
dass beispielsweise eine Krankheit durch
Ansteckung entstehen kann.

* Im Alter von 12 Jahren (formal-operatio-
nales Stadium) kann das Kind physiologi-
sche und psychologische Erklarungen einer


http://www.redcross.ch
http://www. entlastungsdienst.ch
http://www.pro-pallium.ch
http://www.hiki.ch
http://www.entlastungsheim-sunnemätteli.ch
http://www.pro-infirmis.ch
http://www.procap.ch
http://www.spo.ch
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Krankheit verstehen und ausdriicken. Be-
handlungsmdoglichkeiten kénnen hypothe-
tisch durchdacht werden. Konzepte iber
Gesundheit und Krankheit stimmen immer
mehr mit den Vorstellungen von Erwachse-
nen Uberein. Deswegen ist es notwendig fir
die Jugendlichen, dass sie bei Fragen be-
zlglich ihrer Krankheit mitentscheiden kon-
nen.

Da auf die wichtige Perspektive der Geschwis-
terkinder aus Platzgriinden nicht weiter ein-
gegangen werden kann, sei hier als Literatur-
empfehlung das Buch «..und um mich
kiimmert sich keiner» von llse Achilles ange-
flgt®.

Sport fiir Kinder mit Behinderun-
gen

Kinder und Jugendliche, insbesondere mit
motorischen Behinderungen, bewegen sich
oft zu wenig und sitzen zu lange im Rollstuhl®.
Die Griinde hierzu sind vielschichtig: Dispen-
sationen vom Schulsport aufgrund der Behin-
derung, Aufwand fir Eltern (neben den Thera-
pien), fehlende Informationen betreffend
Angeboten oder Angst vor Unféllen und
Komplikationen. Aus diesem Bewegungsver-
halten kann sich ein Teufelskreis ergeben,
insofern als eine immobilitdtsbedingte Ge-
wichtszunahme die biomechanische Situation
weiter verschlimmert, was wiederum zu einer
Bewegungsreduktion fiihrt. Inzwischen gibt
es zahlreiche Sportangebote und Ratgeber,
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welche konsultiert und abgegeben werden
konnen. Der Behindertensportverband
PluSport bietet eine individuelle Sportbera-
tung und Vermittlung an (siehe Flyer).

Sport ermdglicht, neben der Verbesserung
der Fitness, eine Forderung von Partizipation
und letztlich auch Autonomie der Kinder und
Jugendlichen. Der Kinderarzt kann hier eine
wertvolle Rolle in der Motivation der Kinder
Ubernehmen und bei den Eltern zur Reduktion
von Angsten betreffend sportlicher Betati-
gung beitragen.

Versicherungsmedizin

Es ist fur den Kinderarzt zwingend, Uber eini-
ge Grundkenntnisse der Versicherungsmedi-
zin und der Verfahrenswege zu verfiigen, um
den Eltern entsprechend beratend zur Seite
stehen zu kdnnen. Im Verlauf der verschiede-
nen Lebensabschnitte der Kinder kommt es
zu Veranderungen der versicherungs-medizi-
nischen Situation sowohl fir die Kinder aber
auch fir die Eltern. Es ist deshalb wichtig, in
den Konsultationen regelméssig betreffend
versicherungsmedizinischen Aspekten nach-
zufragen und eine kurze Standortanalyse
vorzunehmen. So wird sich z. B. die Unselb-
standigkeit bei Kindern mit schweren Formen
einer Cerebralparese in Berlicksichtigung des
Entwicklungsalters erhdhen, was zu einer
Anpassung der Versicherungsleistung im Rah-
men von Hilflosenentschadigung (HE) oder
Intensivpflegezuschlégen fiihren kann. Zeug-
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nisse und Verordnungen fir Therapien und
Hilfsmittel missen mit den korrekten Bezeich-
nungen verschrieben werden, es kann sonst
sein, dass Antrdage ungerechtfertigt erstins-
tanzlich abgelehnt werden und es zu langwie-
rigen Zeitverzégerungen und Nachfragen
kommt. Die Eltern sollen betreffend ihrer
Bedirfnisse und Forderungen realistisch be-
raten werden; sie laufen sonst Gefahr, in
versicherungsjuristische Verfahren verwickelt
zu werden, deren Ausgang fiir die Eltern und
Kinder negativ und kréfteraubend sein kann.
Eine Mitgliedschaft in einer Patientenschutz-

Betreuungsgutschrift (AHV). Der pfle-
gende Elternteil kann bei der SVA ab dem
Alter von 16 Jahren des Kindes ein Gesuch
auf die Anrechnung einer Betreuungsgut-
schrift stellen - der Betrag wird jahrlich auf
dem AHV-Konto gutgeschrieben.

Ein Assistenzbeitrag kann fiir die behin-
derte Person, z. B. fiir Betreuung oder
selbstdndiges Wohnen, ebenfalls ab dem
16. Lebensjahr beantragt werden; dieser
kann jedoch nicht fiir die Finanzierung der
pflegenden Eltern selber oder nahen Ver-
wandten verwendet werden. Die Idee die-
ser Regelung besteht darin, dass Eltern
entlastet werden sollen und dass die Auto-
nomie des Menschen mit Behinderung
geférdert werden soll.

- plusport.ch

Abb.3: Broschiiren (links, Mitte) betreffend Sportangebote fiir Kinder mit Spina bifida, erhéltlich fiir Betreuer und Eltern (Gratisdownload Uber
www.sacd.ch). Broschire von PluSport (rechts) fir die Nachwuchsforderung im Behinderten Breitensport. Unter www.plusport.ch finden sich

Informationen uber lokale Sportangebote
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organisation (wie z. B. Procap oder Inclusion
Handicap in der Schweiz), welche die Eltern
ggf. in Bezug auf Rechtschutz unterstitzt, ist
empfehlenswert.

Das Verzeichnis der Geburtsgebrechen (GGV)
kann im Kreisschreiben iber die medizini-
schen Eingliederungsmassnahmen der Invali-
denversicherung (KSME), ebenso wie die
neusten Versionen (werden regelmassig revi-
diert, darum ist ein gelegentlicher Blick loh-
nend) der Kreisschreiben (iber die Abgabe von
Hilfsmittel durch die Invalidenversicherung
(KHMI) Uber die Homepage des Bundesamt
flir Sozialversicherung (BSV) eingesehen und
gedownloadet werden.

http://www.bsv.admin.ch/vollzu
ments/index

docu-
age:2/lang:deu/category:34

Neu wurde per Marz 2016 fiir Kinder mit Tri-
somie 21 die GGV-Ziffer 489 eingefiihrt. Somit
kdnnen nun auch Physiotherapie und Ergothe-
rapie bei diesen Kindern Uber die IV abgerech-
net werden. Damit fallen aber auch samtliche
organspezifischen GGV-Ziffern weg, wie z. B.
die Ziffer 313 bei Vorliegen eines Herzvitiums.
Wichtig ist ebenfalls zu wissen, dass sich
Kinder aus dem EU-Raum fiir die Anmeldung
eines GGV qualifizieren. Ebenso wichtig ist es
zu wissen, dass die IV nur noch eine einfache
Versorgung von Hilfsmitteln bezahlt (1 Paar
Orthesen, 1 Rollstuhl).

Ein sozialversicherurgsrechilicher

Ratgeber fiir Eltern von Kindern

it I,l-"'.m.;!-::ll_.ng
g procap

Abb. 4: Was steht meinem Kind zu? Empfeh-
lenswerter sozialversicherungsrechtlicher
Ratgeber auch fiir Kinderarzte

Der Ratgeber Was steht meinem Kind zu? Ein
sozialversicherungsrechtlicher Ratgeber fir
Eltern von Kindern mit Behinderung ist auch
fir Kinderarzte sehr empfehlenswert, da das
Buch kurz und pragnant die relevanten Versi-
cherungsfragen behandelt. Bestellung tber

www.procap.ch
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Auswahl weiterfiihrender Weblinks

www.cerebral.ch

www.hiki.ch

www.spina-hydro.ch

www.procap.ch
www.sacd.ch

www.neuropaediatrie.ch

www.entwicklungspaediatrie.ch

www.plusport.ch

www.spv.ch

www.sternschnuppe.ch

www.cp-netz.de

www.scpenetwork.eu
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