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Zusammenfassung

Rehabilitation als integraler Bestandteil der Versor-
gung unserer chronisch kranken Kinder bietet gerade
bei komplexen Féllen, wie z.B. dem schweren/schwie-
rigen Asthma oder anderen schweren Atemwegser-
krankungen, eine einzigartige Moglichkeit der struk-
turierten Aufarbeitung der Problematik in einem ge-
schitzten und fachlich qualifizierten multiprofes-
sionellen Umfeld.

So konnen wir unseren schwer betroffenen Kin-
dern, Jugendlichen und deren Familien neue Perspek-
tiven geben - sowohl medizinisch als auch sozial,
schulisch und psychisch. Eine klare Regelung der Fi-
nanzierung, insbesondere der fiir den Rehabilitations-
erfolg notwendigen Begleitpersonen in der Schweiz,
muss angestrebt werden.

Einfiihrung

Stationare Rehabilitation bietet durch einen langeren
Aufenthalt die Chance, chronisch atemwegskranke
Kinder/Jugendliche und ihr soziales Umfeld in ihrer
Gesamtheit zu erfassen und somit ein umfassendes,
auf ihre individuellen Bediirfnisse und Fahigkeiten ab-
gestimmtes Therapiekonzept zu erarbeiten V. Dies ist
nur moglich durch eine klare Zielsetzung vor der Re-
habilitation und eine Umsetzung wahrend der Mass-
nahme in moglichst realitdtsnaher Abbildung des
hauslichen Alltags. Rehabilitation eréffnet dem Pati-
enten, seiner Familie und nicht zuletzt dem betreuen-
den Kinder- und Jugendarzt die Chance eines mul-
tiprofessionellen Herangehens an eine oft komplexe
Problemsituation. Somit ist Rehabilitation ein integ-
raler Baustein in der Versorgungsstruktur von Kin-
dern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankun-
gen der Atemwege.

Aktuelle Situation in der Schweiz
Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche mit chroni-
schen Erkrankungen der Atemwege ist in der Schweiz
noch nicht flachendeckend etabliert und standardi-
siert. Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen
zielt im Sinne der ICF-Klassifikation auf eine Wieder-
herstellung der sozialen Teilhabe, der Alltagsaktivitat
sowie eine Symptomreduktion mit Optimierung der
Organfunktion.

Die Massnahmen sollen immer an qualifizierten
Einrichtungen durchgefiihrt werden, die neben der
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BEI ATEMWEGSERKRAN-
DES- UND JUGENDALTER
-RE ALTERSGRUPPE MIT

ERAUSFORDERUNGEN

medizinischen Spezialisierung einen multidisziplina-
ren Behandlungsansatz aufweisen, und padiatriespe-
zifische diagnostische und therapeutische Optionen
bieten. Neben der klassischen Mutter-/Vater-Kind-Re-
habilitation und Rehabilitation bei Jugendlichen ohne
Elternbegleitung existiert bei besonders schweren Er-
krankungen, vor allem aus den Indikationsgebieten
der Pneumologie, Onkologie und Kardiologie, die Mog-
lichkeit einer sogenannten «familienorientierten Re-
habilitation» (FOR) bei der die gesamte Familie zur re-
habilitativen Behandlung aufgenommen wird. Eine
kontinuierliche Zusammenarbeit der Rehabilitations-
kliniken mit den Zuweisern und den ambulanten The-
rapeuten ist essentiell, um einen nachhaltigen Erfolg
der Massnahme sicherzustellen.

Ziele, Voraussetzungen und Indikation

von stationédren Rehabilitationsprogrammen
im Kindes- und Jugendalter

Heute wird Rehabilitation definiert als eine evidenz-ba-
sierte, multidisziplindre Intervention fiir chronisch
kranke Patienten mit verminderter Lebensqualitat und
Alltagsaktivitat. Rehabilitation muss integriert sein in
ein individuelles Behandlungskonzept des Patienten
mit dem Ziel einer Symptomreduktion, einer Optimie-
rung des Funktionsstatus und einer verbesserten so-
zialen Teilhabe. Ziel ist der Erhalt und/oder die Wie-
derherstellung der bestmoglichen Schul- und Ausbil-
dungstatigkeit und eine altersentsprechende Aktivitat
im Alltag. Dies fiihrt zu verminderten Sozial — und Ge-
sundheitskosten fur die GesellschaftV.

Schwerpunkt sind hierbei die Verbesserung des
Selbstmanagements der Patienten und ihrer Familien,
sowie die Verbesserung der krankheitsbezogenen Le-
bensqualitat. Stationare Massnahmen bieten den Vor-
teil eines taglichen Monitorings des Betroffenen in ei-
nem alltagsnahen Setting tiber einen Zeitraum von
mehreren Wochen, mit dem Ziel der Optimierung von
Diagnostik und Therapie.

In den letzten Jahrzehnten hat sich Rehabilitation
von Kindern und Jugendlichen von klassischen «Erho-
lungskureny» mit niedrigem medizinischem Anspruch
hin zu fach- und indikationsspezifischen Massnahmen
der modernen Medizin entwickelt. Rehabilitation 2020
bedeutet definierte medizinisch-therapeutische Be-
handlung in hochspezialisierten Zentren.
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Um die spezifischen Erwartungen an eine mo-
derne, qualifizierte Rehabilitation zu erfiillen, haben
Kostentrager medizinische und sozialrechtliche Vor-
aussetzungen beispielhaft definiert, anhand derer der
Bedarf einer Rehabilitationsmassnahme beurteilt wer-
den kann?:

* Rehabilitationsfahigkeit ist gegeben (Bereitschaft,
aktiv an der Massnahme teilzunehmen; realistische
Chance, die Rehabilitationsziele zu erreichen; Fahig-
keit, sich in eine Gruppe zu integrieren)

e Verbesserung der Prognose kann erreicht werden
(Verbesserung des Gesundheitszustands, Wieder-
herstellung der beruflichen oder schulischen Akti-
vitat)

® Ambulante Massnahmen sind ausgeschopft und rei-
chen nicht aus

® Sekundare gesundheitliche Schaden sind zu erwar-
ten oder bereits eingetreten

® Psychosomatische oder psychosoziale Zusténde
sind eingetreten, welche in einem ambulanten Set-
ting schwer zu beeinflussen sind

e Interventionen zur Beeinflussung von Bewaltigungs-
strategien sind erforderlich

Zusatzlich kdnnen fiir den einzelnen Patienten ab-
hangig von gesundheitlichen oder sozialen Aspekten
individuelle Kriterien und Indikationen definiert wer-
den.

Formen der Rehabilitation von
Kindern, Jugendlichen und Familien

Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche
mit Begleitpersonen

Dieses Angebot richtet sich grundséatzlich an Kinder
und Schulkinder bis zum 12. Lebensjahr. Dies erleich-
tert haufig sowohl den Eltern als auch den Kindern die
Entscheidung, tiberhaupt die Chance einer Rehabili-
tation wahrzunehmen. Bei entsprechender Indikation
und Begriindung durch den zuweisenden Arzt, ist eine
Begleitung auch bei élteren Kindern und Jugendlichen
erreichbar. Der Antrag zur Finanzierung der Begleit-
person beim jeweiligen Kostentrager (Krankenkasse
oder IV) ist héchst sinnvoll. Die Begleitperson unter-
stitzt das Kind und wird, soweit es fir den Rehabili-
tationserfolg notwendig ist, in den Rehabilitationspro-
zess eingebunden. Ein separater Anspruch auf eine
eigene medizinisch-therapeutische Leistung besteht
in diesen Fallen nicht. Selbstverstandlich erfolgen aber
Schulungen und Informationen rund um die Erkran-
kung des Kindes sowie arztliche Visiten. Ziel ist die
Sicherung der Nachhaltigkeit durch Weiterbildung der
Begleitperson (in der Regel Vater oder Mutter) zu qua-
si-Co-Therapeuten mit der Aufgabe, das in der Reha-
bilitation Erlernte zu Hause umzusetzen und fortzu-
fuhren.
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Rehabilitation fiir Jugendliche ohne
Begleitperson

Jugendliche befinden sich in einer Phase der Identi-
tatsfindung. Sie sind keine «kleinen Erwachseneny,
und auch keine «grossen Kinder». Rehabilitation tragt
diesen Tatsachen Rechnung und bietet Jugendlichen
zwischen 12 und 18 Jahren alters- und entwicklungs-
gerechte Konzepte.

Ziel ist es, den Jugendlichen die notwendigen
Kenntnisse und Fertigkeiten an die Hand zu geben,
das Selbstmanagement ihrer Erkrankung zu iiberneh-
men. Dazu ist neben einer Starkung der Motivation
und Autonomie auch die Ubernahme von Eigenverant-
wortung in der gesundheitlichen Versorgung anzu-
streben.

Neben der Pubertat als «normale» Transitions-
phase fiir jeden Menschen miissen chronisch kranke
Jugendliche zusatzlich den Prozess des Ubergangs in
die «Erwachsenenmedizin» bewéltigen — eine doppelte
Herausforderung. Transition meint hier nicht nur den
einfachen Arztwechsel, sondern den gesamten Pro-
zess des Erwachsenwerdens und der Verantwortungs-
tibernahme fiir die Krankheit. Rehabilitation hat hier
die Aufgabe, die Jugendlichen in diesem Prozess zu
begleiten und zu unterstiitzen.

Berufswahl bei chronischer Erkrankung ist hier
ebenfalls Thema. Ziel ist, dass der Jugendliche sich
rechtzeitig Giber seine beruflichen Perspektiven unter
den Aspekten seiner chronischen Erkrankung infor-
mieren kann. So wird ihm eine bewusste Entscheidung
fur oder gegen eine Ausbildung oder ein Studium
ermoglicht.

Familienorientierte Rehabilitation (FOR)

Die Eltern beziehungsweise Erziehungsberechtigten
und/oder Geschwister begleiten das Kind nicht nur
als «Begleitpersony, sondern werden aktiv in die The-
rapie einbezogen. Hintergrund dieser Idee ist die Tat-
sache, dass das «System Familie» bei schwer chro-
nisch kranken Kindern und Jugendlichen immer im
Kern mitbetroffen ist und sich mit vielerlei Problemen
und Fragen auseinandersetzen muss. Deshalb ist in
dieser Form der Rehabilitation auch die Mitaufnahme
der Familienangehérigen eine notwendige Voraus-
setzung.

Neben der medizinischen Expertise werden indi-
viduell verschiedene familidre Problemsituationen er-
arbeitet, wie z.B. sich auseinandersetzen mit Trauer
und Wut Gber die Tatsache der Erkrankung ihres Kin-
des, Schuldfrage und die Frage nach dem «Warum ge-
rade wir?» Es geht aber auch um Dinge des Alltags,
wie das Akzeptieren unvermeidlicher Einschrankun-
gen und einen moglichst «gesunden» Umgang mit der
knapper gewordenen Zeit fir die anderen Geschwis-
terkinder und die Partnerschaft. Eine eigene Rehabi-
litationsbedurftigkeit der Angehorigen ist nicht erfor-
derlich. Gedacht ist die FOR fir Familien mit schwer
pneumologisch erkrankten Kindern z.B. Cystische
Fibrose oder Z.n. Lungen- oder Herz-Lungentrans-
plantation.



Die gesamte Familie muss lernen, die Erkrankung
zu akzeptieren, in den Alltag zu integrieren und nach
«ausseny zu kommunizieren. Gemeinsames Ziel ist
es, eine moglichst normale soziale Teilhabe flr das
erkrankte Kind und die Familie zu erreichen.

Die Geschwister, oft im Hintergrund als «Schat-
tenkinder» lebend, missen lernen, zu verstehen, dass
das chronisch kranke Kind einen grossen Teil der Auf-
merksamkeit und Zuwendung der Eltern absorbiert.
Und zugleich miissen sie lernen, einzufordern, was ih-
nen «zustehty.

Auf Grund des umfassenden Gesundheitsver-
standnisses der FOR ist auch klar, dass diese Form
der Rehabilitation nur in einem explizit multiprofessi-
onellen Ansatz erfolgreich sein kann. Neben den rein
«medizinischen» Themen, die selbstverstandlich wie
in allen «andereny» Formen der Rehabilitation behan-
delt werden, stehen die individuellen Problemsituati-
onen der Familie im Fokus. Je nach gemeinsam ermit-
teltem Bedarf kommen verschiedene Berufsgruppen
ins Spiel und werden entsprechend der festgelegten
Zielsetzung der Rehabilitation eingesetzt. Die soziale
Teilhabe steht im Zentrum des Familienlebens, nicht
die Erkrankung. Zur umfassenden Finanzierung einer
FOR fehlen in der Schweiz derzeit leider noch die ge-
setzlichen Grundlagen. Es ist zu fordern, dass hier
eine Korrektur erfolgt, zumal das Angebot der FOR in
der Schweiz strukturell vorgehalten wird.

Schule und Unterricht wahrend einer
Rehabilitation

Viele Kinder, Jugendliche und auch Eltern haben Angst
vor Unterrichtsversaumnis, zumal wenn durch die Er-
krankung schon Fehlzeiten aufgetreten sind. Die ob-
ligat vorhandenen Klinikschulen bieten Unterricht auf
dem jeweils passenden Niveau: Wahrend der Rehabi-
litation sollen keine Lucken im Unterrichtsstoff ent-
stehen. Zusatzlich kénnen gezielt durch Fehlzeiten
entstandene individuelle Defizite aufgearbeitet und
die betroffenen Kinder und Jugendlichen wieder in den
(Schulalltag integriert werden. Auch hier gestaltet
sich die Finanzierung nicht immer einfach, da die Kos-
ten hier in der Regel nicht von den Krankenkassen

Rehabilitationsziele bei Kindern und Jugendlichen
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tibernommen werden, sondern auf Gemeinde- oder
Kantonsebene eingefordert werden miissen.
(Tabelle 1)

ICF-orientierter Rehabilitationsansatz

Die ICF (International Classification of Functioning, Di-
sability and Health)-Klassifikation der Weltgesund-
heitsorganisation geht vom zentralen Begriff der
«funktionalen Gesundheity aus?.

Vor dem Hintergrund dieses Rehabilitationsansat-
zes sind folgende Ziele von besonderer Bedeutung:

e Verbesserung des Gesundheitszustandes mit Aus-
wirkungen auf den Ebenen Aktivitat und Teilhabe
mit dem Ziel der Erlangung der Erwerbsfahigkeit

e Entwicklung von Krankheitseinsicht und Krankheits-
bewaltigungsstrategien

e Abklarung von Eignung und Neigung, insbesondere
im Hinblick auf ggf. erforderliche weiterfiihrende
Leistungen, z. B. im Rahmen der Berufsausbildung

e Abbau von Barrieren und Aufbau von Forderfakto-
ren (inkl. Nutzung und Erhalt von Ressourcen)

Anforderungen und Rahmenbedingungen
Moderne Rehabilitationsprogramme richten sich in-
haltlich nach den Leitlinien der zustandigen Fachge-
sellschaften. Die Dauer von stationédren Rehabilitati-
onsmassnahmen bei Kindern und Jugendlichen be-
tragt in der Regel 3-4 Wochen mit der Moglichkeit
einer Verlangerung entsprechend den individuellen
Anforderungen.

Je nach Indikation und Schweregrad missen de-
finierte Rahmenbedingungen von spezialisierten Re-
habilitationsprogrammen und -Einrichtungen erfullt
sein. Diese beinhalten breit gefacherte Ressourcen in
den Bereichen Diagnostik, medizinisch-therapeutische
Behandlung und Schulungsmassnahmen. Vorausset-
zung ist ein interdisziplindres Team aus verschiedens-
ten Berufsgruppen. Dies erlaubt eine individualisierte
und ganzheitlich orientierte Behandlung im Sinne ei-

+ Erhalt oder Wiederherstellung der sozialen und schulischen bzw. beruflichen Aktivitat und

Leistungsfahigkeit

« Verbesserung des Gesundheitszustands

« Praventive Massnahmen in Bezug auf akuter Symptomverschlechterung und gesundheitlichen

Langzeitfolgen

 Beeinflussung von Krankheitshewusstsein und -Management, insbesondere die Identifikation
fordernder und hemmender Faktoren aus dem psychosozialen Umfeld

 Forderung einer altersgemassen Compliance

« Erhalt oder Wiederherstellung der Lebensqualitat

« Anderungen der Lebensfiihrung (Lifestyle)

Tabelle 1.
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nes bio-psycho-sozialen Krankheitsverstandnisses.
Durch die intensive Beobachtung der Patienten kon-
nen Symptome, individuelle Risikofaktoren und psy-
chosoziale fordernde und hemmende Faktoren erfasst,
weiterfuhrende diagnostische Schritte eingeleitet und
Therapiemodifikationen implementiert werden. Diese
werden im Verlauf des Aufenthaltes im geschiitzten
Rahmen erprobt und evaluiert und ggf. angepasst.

Zusammenarbeit als Voraussetzung

fiir Nachhaltigkeit

Rehabilitation darf nicht fur sich alleine stehen, son-
dern muss eingebunden sein in eine Vernetzung zwi-
schen niedergelassenen Arzten, Spezialkliniken/Am-
bulatorien und Rehabilitationseinrichtungen im Sinne
einer «Rehabilitationskettey.

Idealerweise sollte der zuweisende Arzt die Reha-
bilitation vorbereiten durch:

e die Information von Patient und Eltern tiber die sta-
tionare Rehabilitation

e die Motivation zur aktiven Mitarbeit von Patient und
Eltern

e die Besprechung der Rehabilitationsziele mit den
Patienten und Eltern

e die Erarbeitung individueller, realistischer Zielset-
zungen

e die Ubermittlung von Vorbefunden sowie Therapie-
und Rehabilitationszielen

Die Rehabilitationsklinik muss zur Vorbereitung,
Durchfiihrung und Nachsorge der Rehabilitation ggf.
neben der Familie und dem niedergelassenen Kinder-
bzw. Hausarzt bzw. den Spezialambulatorien weitere
Hilfestrukturen (z.B. Spitex, Jugendhilfestrukturen)
einbeziehen. Wichtig ist hierbei der enge Informati-
onsaustausch zur gegenseitigen Abstimmung sowohl
vor als auch wahrend und vor Abschluss der Reha-
bilitationsmassnahme.

Patienten- und Elternschulungsprogramme
Krankheitsspezifische Patienten- und Elternschulungs-
programme sind essentieller Bestandteil von Rehabili-
tationsprogrammen. Kernbestandteil dieses edukati-
ven Ansatzes sind Anleitungen in der Gruppe oder bei
Bedarf auch im Einzelsetting, die von praktischen Ubun-
gen und der Umsetzung im Rehabilitationsalltag be-
gleitet werden. Sie zielen auf einen Wissenstransfer in
Bezug auf Krankheitsverstandnis, Erkennung von indi-
viduellen Risikofaktoren, Bewaltigungsstrategien, und
der praktischen Anwendungen von medikamentdsen
und nicht-medikamentdsen Interventionen. In der Re-
gel orientieren sich diese Schulungsprogramme an eva-
luierten ambulanten Programmen und sind in das The-
rapiekonzept integriert. Beispielhaft zu nennen sind
hier die Schulungsprogramme von aha(!) oder das Asth-
maschulungsprogramm der AG Asthmaschulung im
Kindes- und Jugendalter e.V., die am besten evaluiert,
standardisiert und am weitesten verbreitet sind®.
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Indikationen: Mehrfachdiagnosen

als Herausforderung

Die Palette der pneumologischen Erkrankungen, wel-
che eine Rehabilitation sinnvoll oder notwendig ma-
chen kdénnen, ist breit. In zunehmendem Masse finden
sich Indikationen und/oder Co-Morbiditaten aus dem
psychosomatischen Bereich auch bei Patienten mit
pneumologischen Erkrankungen, so dass die Rehabi-
litationseinrichtungen gefordert sind, ihre fachliche
Kompetenz entsprechend zu erweitern (Psychologen
bzw. Psychotherapeuten; ggfs. Arzte fiir Psychosoma-
tische Medizin) und addquate Behandlungsangebote
zu schaffen. Hier unterscheidet sich padiatrische Re-
habilitation in Teilen von der Erwachsenenrehabilita-
tion: Es geht seltener um Multimorbiditat, sondern
haufig um Mehrfachdiagnosen.

Indikationen zur pneumologischen
Rehabilitation

Hier ist einleitend zu betonen, dass nicht die Diagnose
als solche die Indikation flir eine Rehabilitation dar-
stellt, sondern ihre Auswirkungen auf Funktion, Akti-
vitat und soziale Teilhabe.

Asthma bronchiale, obstruktive
Atemwegserkrankungen bei Kleinkindern
Asthma bronchiale ist die haufigste chronische Er-
krankung des Kindes- und Jugendalters. Durch das
flachendeckende Versorgungsangebot in der Schweiz
Uber niedergelassene Kinder- und Jugendarzte, Kin-
derpneumologen sowie Spezialsprechstunden in Zen-
tren ist die allgemeine Versorgung dieser Patienten
hervorragend gewéhrleistet. Schwierig ist immer noch
die Versorgung von Problempatienten bei Mehrfach-
diagnosen und bei Patienten aus sozialen Randgrup-
pen. Gerade diese Population ist aber in Bezug auf
Morbiditat und Mortalitat besonders gefahrdet. Eine
stationare Rehabilitation ist haufig die einzige Chance
fur diese Patienten auf eine umfassende und struktu-
rierte Versorgung. Studien zur Effektivitat von statio-
naren medizinischen Rehabilitationsmassnahmen fiir
Kinder und Jugendliche mit Asthma bronchiale zeigen
eine signifikante Verbesserung der Lungenfunktion
und der Inflammation, des Selbstmanagements sowie
der Lebensqualitat, verbunden mit deutlich weniger
Schulabsenzen und Arztbesuchen?®.

Bei Kleinkindern mit gehauften obstruktiven Bron-
chitiden kann eine Rehabilitation dazu beitragen,
durch Aufklarung und Schulung der Eltern Klarheit zu
schaffen und die Familie handlungskompetent zu
machen.

Dysfunktionelle respiratorische Symptome

Die Diagnose dysfunktioneller respiratorischer Sym-
ptome (DRS; frither als «funktionelle» oder «psycho-
geney Atemstérungen bezeichnet) ist oft schwierig
und zeitaufwandig, da die Symptome einerseits de-
nen organischer Erkrankungen ahneln, zum anderen
in nicht seltenen Fallen gleichzeitig eine organische
Erkrankung, wie zum Beispiel ein Asthma bronchiale,
vorliegen kann. Die haufigsten psychogen induzierten
Atemstérungen sind die akute und chronische Hyper-
ventilation sowie Tic-Stérungen mit Husten und/oder
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Réauspern, aber auch dissoziative Stérungen; die hau-
figste dysfunktionelle Atemstérung ist die induzier-
bare laryngeale Obstruktion (ILO), zu der auch die
Vocal Cord Dysfunction (VCD) zahlt. Auch gestorte
Atemmuster, wie zum Beispiel die dysfunktionelle At-
mung vom thorakalen Typ mit insuffizienter Ventila-
tion (DATIV) sind Ursachen von Dyspnoe, die im Rah-
men einer spezialisierten Rehabilitationseinrichtung
mit hervorragender Prognose behandelt werden
koénnen.

Aufgrund des komplexen Krankheitsbildes gibt es
eine Vielzahl unterschiedlicher Behandlungsansatze.
Allgemein ist wichtig, dass die Stérung méglichst frih-
zeitig angegangen wird, da sich die Prognose sonst
verschlechtert und eine Chronifizierung droht. Insbe-
sondere bei bereits fixierten, chronifizierten Sympto-
men kann eine Rehabilitation mit ihrem multimodalen
und multiprofessionellen Ansatz ein Weg fiir die Pati-
enten sein, aus dem Kreislauf von Symptomen, The-
rapiesteigerung und erneuter Symptomatik herauszu-
kommen. Unnétige gravierende Therapie-Eskalationen
kénnen vermieden werden, und der Patient kann tiber
einen langeren Zeitraum und in einem geschiitzten
Rahmen mit einheitlichem Therapie- und Krankheits-
verstandnis Giber seine Stoérung einfiihlsam aufgeklart
werden. Neue Verhaltensweisen kénnen erprobt und
Uberfliissige Medikamente nach entsprechender Auf-
klarung und unter enger arztlicher Uberwachung re-
duziert bzw. abgesetzt werden. Atemtherapie und/
oder Sprachtherapie sowie Entspannungstechniken
gehdren zusatzlich zu einem qualifizierten Rehabilita-
tionsprogramm. Ziel ist hier das Erlernen spezieller
Atemtechniken mit denen die Atemnotsituationen ohne
medikamentdse Hilfe bewéltigt werden kdnnen und
mit denen eventuell pathologische Atemmuster korri-
giert werden. Die haufig unter korperlicher Belastung
auftretenden Symptome kénnen im Rahmen des The-
rapiesports gezielt angesprochen und Lésungsstrate-
gien alltagsnah erprobt werden. In einem stationaren
Rahmen besteht hier zusatzlich die Méglichkeit einer
intensiven psychotherapeutischen Begleitung. Aufgabe
einer Rehabilitation ist es auch, in enger Absprache
mit Zuweisern flr die Kontinuitat der Behandlung am
Heimatort zu sorgen.

Cystische Fibrose

Rehabilitationsprogramme fiir Patienten mit Cysti-
scher Fibrose miissen alle Aspekte der chronischen
Multiorganerkrankung berticksichtigen, weshalb die
Anforderungen an die durchfiihrenden Zentren hier
deutlich tber die allgemeinen Voraussetzungen fiir
eine pneumologische Rehabilitation hinausgehen. Spe-
ziell ausgebildete Physiotherapeuten, Sporttherapeu-
ten, Psychologen, Erndhrungsberater, Diabetologen
und Gastroenterologen miissen mit den behandeln-
den Arzten im Rehabilitationszentrum eng zusammen-
arbeiten, um einen maximalen Benefit fir die Patien-
ten zu erzielen. Rehabilitation fir Kinder, Jugendliche
und Erwachsene mit Cystischer Fibrose fiihrt zu einer
signifikanten und langfristigen Verbesserung der Le-
bensqualitat sowohl der Patienten als auch ihrer Fa-
milien. Dartiber hinaus sind positive Effekte in Bezug
auf Symptomscores, Lungenfunktion, pulmonale Ent-

Fortbildung

ziindungsparameter und Korpergewicht nachgewie-
sen. Mehrere Studien belegen deutliche Verbesserun-
gen der Anstrengungstoleranz, kérperlichen Fitness,
maximalen Leistungskapazitat und ventilatorischen
Parameter wie auch der Muskelkraft und der Koordi-
nation®. Cystischer Fibrose als «Multisystemerkran-
kung» betrifft aber nicht nur mehrere Organsysteme,
sondern auch den sozialen Kontext des Kindes/Ju-
gendlichen und seiner Familie. Dies steht oft im Wi-
derspruch zur normalen Entwicklung der Autonomie
und zum Anstreben von «Normalitaty insbesondere
bei den jugendlichen Patienten.

Einrichtungen, die Patienten mit Cystischer Fi-
brose rehabilitieren, miissen diesen oft gegensatzli-
chen Zielsetzungen von Therapeuten/Eltern und Ju-
gendlichen Rechnung tragen. Sie missen einerseits
medizinisch alle notwendigen Voraussetzungen einer
Versorgung auf hochstem Niveau bieten, andererseits
aber auch mit den Patienten und den betreuenden
Zentren zu einer gemeinsam akzeptierten Zielsetzung
und letztendlich Therapieumsetzung gelangen. Grund-
legend hierfur ist eine intensive Zusammenarbeit zwi-
schen den Rehabilitationseinrichtungen und den zu-
weisenden CF-Zentren.

Konsequente Hygienestandards mit dem Ziel der
Vermeidung einer Keimiibertragung, welche auf Des-
infektionsmassnahmen und der zeitlichen und raum-
lichen Trennung der Patienten basieren, stellen eine
absolute Voraussetzung fiir die rehabilitative Behand-
lung diese Kinder, Jugendlichen und Erwachsen dar.
Dies bedeutete leider auch, dass Patienten mit be-
stimmten Problemkeimen (z.B. Burkholderia cepacia,
MRSA sowie 4-MRGN) aus hygienischen Griinden nicht
einer stationdren Rehabilitation zugefihrt werden
konnen.

Durch die konsequente Betreuung der Patienten
in CF-Zentren und die Entwicklung neuer hochwirksa-
mer Medikamente, hat sich die Lebenserwartung die-
ser Patienten erheblich verbessert.

Auch dieser Tatsache muss sich die Rehabilitation
stellen und die bestehenden Konzepte in Richtung Le-
bensplanung, Berufs- und Ausbildungsperspektive und
«Konfrontation» mit gesunden Kolleglnnen in Schule
und Beruf ergénzen.

Rehabilitation nach Lungentransplantation

Die Lungentransplantation (Ltx) stellt heute auch in
der Péadiatrie eine mogliche Alternative fiir ausge-
wahlte Patienten mit schwersten, therapierefraktéaren
progredienten Lungenerkrankungen dar. Sie hat das
Ziel die Lebenszeit der Betroffenen zu verlangern und
ihre Lebensqualitédt zu verbessern. Die cystische
Fibrose (CF) stellt immer noch die haufigste Indika-
tion fur eine Ltx bei Kindern und Jugendlichen dar, ge-
folgt von der pulmonalen Hypertonie. Trotz deutlicher
therapeutischer Fortschritte ist die Prognose nach Ltx
weiterhin schlechter als nach anderen soliden Organ-
transplantationen. Der Erfolg einer Transplantation
hangt ganz wesentlich von der Therapie-Adhérenz der
Patienten ab, was insbesondere bei der Betreuung
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Fortbildung

Tipps fiir Praxen und das Rehabilitations-Team (aus?)

Prifen Sie gemeinsam und ggfs. mit der Familie des chronisch kranken Kindes, ob Indikation
und Voraussetzung fir eine Rehabilitation gegeben sind

Eine gemeinsame und realistische Festlegung von Rehabilitationszielen foérdert die Motivation
der Patienten und Familien, an einer stationaren Massnahme teilzunehmen

Der frithe Kontakt zwischen dem Zuweiser und der Rehabilitationsklinik erleichtern die Planung
und Antragstellung auf Kostenerstattung; hierzu gehért auch die Weitergabe von aussagekraftigen
Berichten und Befunden

Sprechen Sie vorher ab, wenn der Patient eine Infektionskrankheit oder schwer behandelbare Keime
hat; in diesem Fall missen von der Rehabilitationseinrichtung bestimmte Massnahmen der Hygiene
getroffen werden

Eine Rehabilitationsmassnahme kann nur erfolgreich sein, wenn Zuweiser, ambulante Therapeuten
und Rehabilitationsklinik kontinuierlich und eng zusammenarbeiten und gemeinsam die ambulante

Nachsorge einleiten

* Reine Klimakuren oder Mutter-Vater-Kind-Kuren stellen keine medizinischen Interventionen dar

und sind in der Regel nicht zielfuhrend

adoleszenter Patienten eine grosse Herausforderung
darstellt”.

Hier beginnt die Herausforderung einer Rehabili-
tation in Zusammenarbeit mit den betreuenden Zen-
tren. Ziel ist, neben einem bestmdéglichen medizini-
schen Ergebnis der Transplantation auch eine weitest-
gehende Normalisierung der sozialen Teilhabe sowohl
der Patienten als auch ihrer Familien zu erreichen. Pa-
tienten mit Z.n. Lungen (Ltx) — oder Herz-Lungen-
transplantation (HItx) haben einen traumatisierenden
Krankheitsprozess hinter sich. Diesen gilt es aufzuar-
beiten, um sowohl den Kindern als auch den Familien
einen einigermassen normalen Alltag zu ermoé-
glichen.

Die Herausforderung einer adaquaten multipro-
fessionellen Rehabilitation erfordert hohe medizini-
sche und kinderpneumologische Kompetenz. Hier
kommen nur ausgewahlte Rehakliniken in Betracht.

Andere Indikationen

Die Palette der respiratorischen Erkrankungen, wel-
che eine Rehabilitation sinnvoll oder notwendig ma-
chen konnen, ist breit. Hierzu gehéren neben den oben
erwahnten haufigen Krankheitsbildern auch seltenere
Erkrankungen wie die Priméare Ciliare Dyskinesie
(PCD), Non-CF/PCD-Bronchiektasenerkrankungen, die
bronchopulmonale Dysplasie, die Tracheomalazie, die
Bronchiolitis obliterans, Lungen- und Gefassfehlbil-
dungen, restriktive oder interstitielle Lungenerkran-
kungen, und im weitesten Sinne auch respiratorische
Komplikationen von neuromuskularen Erkrankungen.
Die rehabilitative Behandlung der PCD orientiert sich
an den pneumologischen Behandlungsaspekten der
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CF; in einer Studie wurde eine deutliche Verbesserung
der Lungenfunktion nach einer stationdren Rehabili-
tationsmassnahme dokumentiert®. Fiir andere Erkran-
kungen missen jeweils individuelle Therapieansatze
gefunden werden, wobei die oben genannten Grund-
pfeiler der pneumologischen Rehabilitation in der Re-
gel fir alle Patienten zutreffend und sinnvoll sind.
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