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Rehabilitation von Atemwegserkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter — eine
besondere Altersgruppe mit besonderen
Herausforderungen

Rehabilitation als integraler Bestandteil
der Versorgung unserer chronisch kranken
Kinder bietet gerade bei komplexen Féllen,
wie z. B. dem schweren/schwierigen Asthma
oder anderen schweren Atemwegserkran-
kungen, eine einzigartige Moglichkeit der
strukturierten Aufarbeitung der Problema-
tik in einem geschiitzten und fachlich qua-
lifizierten multiprofessionellen Umfeld. So
konnen wir unseren schwer betroffenen Kin-
dern, Jugendlichen und deren Familien neue
Perspektiven geben — sowohl medizinisch
als auch sozial, schulisch und psychisch.

Rehabilitation in children with chronic
pulmonary diseases — a special age group
with special challenges

Rehabilitation is an integral part of pedi-
atric health care in children and adolescents
with chronic pulmonary diseases. Particu-
larly in cases with high complexity, such as
“difficult asthma” or other severe pulmonary
diseases, rehabilitation offers a unique pos-
sibility for solving problems in a well-struc-
tured, protected environment in a highly
qualified and interdisciplinary team. That is
a way to give new perspectives to our seri-
ously affected children, adolescents and their
families — both medically and in a socio-ped-
agogical-psychological context.

Einfiihrung

Stationdre Rehabilitation bietet durch
einen ldngeren Aufenthalt die Chance, chro-
nisch atemwegskranke Kinder/Jugendliche
und ihr soziales Umfeld in ihrer Gesamtheit

zu erfassen und somit ein umfassendes, auf
ihre individuellen Bediirfnisse und Féhigkei-
ten abgestimmtes Therapiekonzept zu erar-
beiten [1]. Dies ist nur moglich durch eine
klare Zielsetzung vor der Rehabilitation und
eine Umsetzung wihrend der Mafinahme in
moglichst realititsnahe Abbildung des héus-
lichen Alltags. Rehabilitation er6ffnet dem
Patienten, seiner Familie und nicht zuletzt
dem betreuenden Kinder- und Jugendarzt die
Chance eines multiprofessionellen Herange-
hens an eine oft komplexe Problemsituation.
Somit ist Rehabilitation ein integraler Bau-
stein in der Versorgungsstruktur unserer Kin-
der und Jugendlichen mit chronischen Er-
krankungen der Atemwege. Dies bildet sich
auch in der Nationalen Versorgungsleitlinie
(NVL) Asthma ab. Hier wird Rehabilitation
eindeutig empfohlen bevor eine Eskalation
der Therapie in die Stufen 5 und 6 erfolgt [2].

Aktuelle Entwicklung

Rehabilitation fiir Kinder und Jugend-
liche mit chronischen Erkrankungen ist in
Deutschland etabliert und standardisiert. Ins-
besondere das im Dezember 2016 in Kraft
getretene  Flexirentengesetz [3] erdffnet
grundsitzlich neue Dimensionen der Ver-
netzung zwischen ambulanten, klinischen
und rehabilitativen Versorgungsstrukturen
in Deutschland. Es stellt einen Paradigmen-
wechsel im Bereich der padiatrischen Reha-
bilitation dar.

Rehabilitation von Kindern und Jugend-
lichen zielt in erster Linie auf eine Wieder-
herstellung der sozialen Teilhabe, der All-
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tagsaktivitidt sowie eine Symptomreduktion
mit Optimierung der Organfunktion.

Die MaBinahmen sollen immer an pédia-
trisch-pneumologisch qualifizierten Einrich-
tungen durchgefiihrt werden, die neben der
medizinischen Spezialisierung einen multi-
disziplindren Behandlungsansatz aufweisen
und pédiatriespezifische diagnostische und
therapeutische Optionen bieten. Neben der
klassischen ~ Mutter-/Vater-Kind-Rehabili-
tation und Rehabilitation bei Jugendlichen
ohne Elternbegleitung existiert bei besonders
schweren Erkrankungen vor allem aus den
Indikationsgebieten der Mukoviszidose und
bei Patienten mit Zustand nach Lungentrans-
plantation die Moglichkeit einer sogenannten
familienorientierten Rehabilitation™ (FOR),
bei der die gesamte Familie zur rehabilitati-
ven Behandlung aufgenommen wird.

Eine kontinuierliche Zusammenarbeit
der Rehabilitationskliniken mit den Zuwei-
sern und den ambulanten Therapeuten ist
essenziell, um einen nachhaltigen Erfolg der
Mafnahme sicherzustellen.

Ziele, Voraussetzungen und
Indikation von stationaren
Rehabilitationsprogrammen im
Kindes- und Jugendalter

Heute wird Rehabilitation definiert als
eine evidenzbasierte, multidisziplindre Inter-
vention flir chronisch kranke Patienten mit
verminderter Lebensqualitidt und Alltagsak-
tivitit. Rehabilitation muss integriert sein in
ein individuelles Behandlungskonzept des
Patienten mit dem Ziel einer Symptomreduk-
tion, einer Optimierung des Funktionsstatus
und einer verbesserten sozialen Teilhabe.
Ziel ist Erhalt und/oder Wiederherstellung
der bestmdglichen Schul- und Ausbildungs-
fahigkeit und eine altersentsprechende Akti-
vitdt im Alltag. Dies fiihrt zu verminderten
Sozial- und Gesundheitskosten fiir die Ge-
sellschaft [1].

Schwerpunkt sind hierbei die Verbesse-
rung des Selbstmanagements der Patienten
und ihrer Familien sowie die Verbesserung
der krankheitsbezogenen Lebensqualitit.
Stationdre Mafnahmen bieten den Vorteil ei-
nes tdglichen Monitorings des Betroffenen in
einem alltagsnahen Setting iiber einen Zeit-

raum von mehreren Wochen mit dem Ziel der

Optimierung von Diagnostik und Therapie.
In den letzten Jahrzehnten hat sich Reha-

bilitation von Kindern und Jugendlichen von

klassischen ,,Erholungskuren‘ mit niedrigem
medizinischem Anspruch hin zu fach- und
indikationsspezifischen Maflnahmen der mo-
dernen Medizin entwickelt. Rehabilitation

2020 bedeutet definierte medizinisch-thera-

peutische Behandlung in hochspezialisierten

Zentren.

Um die spezifischen Erwartungen an
eine moderne, qualifizierte Rehabilitation zu
erfiillen, haben die Kostentrager in Deutsch-
land unter Fiihrung der Deutschen Renten-
versicherung (DRV) folgende medizinische
und sozialrechtliche Voraussetzungen defi-
niert, anhand derer der Bedarf einer Rehabi-
litationsmafinahme beurteilt wird [4]:

— Rehabilitationsfahigkeit ist gegeben (Be-
reitschaft, aktiv an der Maflnahme teilzu-
nehmen; realistische Chance, die Reha-
bilitationsziele zu erreichen; Fahigkeit,
sich in eine Gruppe zu integrieren),

— Verbesserung der Prognose kann erreicht
werden (Verbesserung des Gesundheits-
zustands, Wiederherstellung der berufli-
chen oder schulischen Aktivitét),

— ambulante MalBnahmen sind ausge-
schopft und reichen nicht aus, um die Ge-
sundheit addquat zu verbessern oder die
Gesundheitseinschriankung zu beheben,

— sekundire gesundheitliche Schéaden sind
zu erwarten oder bereits eingetreten,

— psychosomatische oder psychosoziale
Zustinde sind eingetreten, welche in ei-
nem ambulanten Setting schwierig zu be-
einflussen sind (z. B. Entkoppelung von
der sozialen Umgebung flir Therapieer-
folg erforderlich),

— Interventionen zur Beeinflussung von
Bewiltigungsstrategien sind erforderlich

Zusitzlich konnen fiir den einzelnen Pa-
tienten abhéngig von gesundheitlichen oder
sozialen Aspekten individuelle Kriterien und
Indikationen definiert werden.
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Formen der Rehabilitation von
Kindern, Jugendlichen und
Familien

Rehabilitation fiir Kinder und
Jugendliche mit Begleitpersonen

Dieses Angebot richtet sich grundsitzlich
an Kinder und Schulkinder bis zum 12. Le-
bensjahr. Dies erleichtert haufig sowohl den
Eltern als auch den Kindern die Entschei-
dung, iiberhaupt die Chance einer Rehabi-
litation wahrzunehmen. Bei entsprechender
Indikation und Begriindung durch den zu-
weisenden Arzt ist eine Begleitung auch bei
alteren Kindern und Jugendlichen erreichbar.
Die Zustimmung des Kostentrégers ist erfor-
derlich. Eine zusitzliche Aufnahme gesun-
der Begleitkinder ist ebenfalls moglich

Die Begleitperson unterstiitzt das Kind
und wird, soweit es fiir den Rehaerfolg
notwendig ist, in den Rehabilitationspro-
zess eingebunden. Ein separater Anspruch
auf eine eigene medizinisch-therapeutische
Leistung besteht nicht.

Selbstverstindlich erfolgen aber Schu-
lungen und Informationen rund um die Er-
krankung des Kindes sowie drztliche Visiten.
Zusétzlich wichtig sind psychosoziale Hilfe-
stellungen, z. B. beim Prozess der Krank-
heitsverarbeitung, bei der Forderung der so-
zialen Kompetenz und der Entwicklung des
Selbstwertgefiihls der Kinder.

Rehabilitation fiir Jugendliche ohne
Begleitperson

Jugendliche befinden sich in einer Phase
der Identitétsfindung. Sie sind keine ,,kleinen
Erwachsenen®, und auch keine ,,grof8en Kin-
der. Rehabilitation trdgt diesen Tatsachen
Rechnung und bietet Jugendlichen zwischen
12 und 18 Jahren alters- und entwicklungs-
gerechte Konzepte.

Ziel ist es, den Jugendlichen die notwen-
digen Kenntnisse und Fertigkeiten an die
Hand zu geben, das Selbstmanagement ihrer
Erkrankung zu iibernehmen. Dazu ist neben
einer Stiarkung der Motivation und Autono-
mie auch die Ubernahme von Eigenverant-
wortung in der gesundheitlichen Versorgung
anzustreben.

Neben der Pubertit als ,,normale Tran-
sitionsphase fiir jeden Menschen miissen

chronisch kranke Jugendliche zuséitzlich
den Prozess des Ubergangs in die ,,Erwach-
senenmedizin® bewiltigen — eine doppelte
Herausforderung. Transition meint hier nicht
nur den einfachen Arztwechsel, sondern den
gesamten Prozess des Erwachsenwerdens
und der Verantwortungsiibernahme fiir die
Krankheit. Rehabilitation hat hier die Auf-
gabe, die Jugendlichen in diesem Prozess zu
begleiten und zu unterstiitzen.

Berufswahl bei chronischer Erkrankung
ist hier ebenfalls Thema. Ziel ist, dass der Ju-
gendliche sich rechtzeitig iiber seine berufli-
chen Perspektiven unter den Aspekten seiner
chronischen Erkrankung informieren kann.
So wird ihm eine bewusste Entscheidung fiir
oder gegen eine Ausbildung oder ein Studi-
um ermoglicht.

Familienorientierte Rehabilitation
(FOR)

Die Eltern beziehungsweise Erziehungs-
berechtigten und/oder Geschwister begleiten
das Kind nicht nur als ,,Begleitperson®, son-
dern werden aktiv in die Therapie einbezo-
gen. Hintergrund dieser Idee ist die Tatsache,
dass das ,,System Familie® bei schwer chro-
nisch kranken Kindern und Jugendlichen
immer im Kern mitbetroffen ist und sich mit
vielerlei Problemen und Fragen auseinan-
dersetzen muss. Deshalb ist in dieser Form
der Rehabilitation auch die Mitaufnahme der
Familienangehorigen eine notwendige Vor-
aussetzung.

Neben der medizinischen Expertise
werden individuell verschiedene familidre
Problemsituationen erarbeitet, wie z. B. sich
auseinandersetzen mit Trauer und Wut {iber
die Tatsache der Erkrankung ihres Kindes,
Schuldfrage und die Frage nach dem ,,War-
um gerade wir?“ Es geht aber auch um Dinge
des Alltags, wie das Akzeptieren unvermeid-
licher Einschriankungen und einen moglichst
»gesunden Umgang mit der knapper gewor-
denen Zeit fir die anderen Geschwisterkin-
der und die Partnerschaft. Eine eigene Re-
habilitationsbediirftigkeit der Angehdrigen
ist nicht erforderlich. Gedacht ist die FOR
fiir Familien mit schwer pneumologisch er-
krankten Kindern, z. B. Mukoviszidose- oder
Z. n. Lungen- oder Herz-Lungentransplanta-
tion.
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Ziel ist nicht nur Die gesamte Familie muss lernen, die Er-
die Verbesse- krankung zu akzeptieren, in den Alltag zu in-
rung einer tegrieren und nach ,,aussen‘ zu kommunizie-
Organfunktion, ren. Gemeinsames Ziel ist es, eine moglichst
sondern auch normale soziale Teilhabe fiir das erkrankte
die Normalisie- Kind und die Familie zu erreichen.

rung von Aktivi- Die Geschwister — oft im Hintergrund als
tit und sozialer ,.Schattenkinder* lebend — miissen lernen, zu
Teilhabe verstehen, dass das chronisch kranke Kind

einen grofen Teil der Aufmerksamkeit und
Zuwendung der Eltern absorbiert. Und zu-
gleich miissen sie lernen, einzufordern, was
thnen ,,zusteht®.

Aufgrund des umfassenden Gesundheits-
verstdndnisses der FOR ist auch klar, dass
diese Form der Rehabilitation nur in einem
explizit multiprofessionellen Ansatz erfolg-
reich sein kann. Neben den rein ,,medizini-
schen®“ Themen, die selbstverstindlich wie
in allen ,,anderen‘ Formen der Rehabilitation
behandelt werden, stehen die individuellen
Problemsituationen der Familie im Fokus.
Je nach gemeinsam ermitteltem Bedarf kom-
men verschieden Berufsgruppen, z. B. aus
Psychosomatik, Psychologie, Pidagogik,
Pflege, Erndhrungstherapie, Sozialdienst und
Sport/Physiotherapie, ins Spiel und werden
entsprechend der festgelegten Zielsetzung
der Rehabilitation eingesetzt. Die soziale
Teilhabe steht im Zentrum des Familienle-
bens, nicht die Erkrankung.

Schule und Unterricht wahrend
einer Rehabilitation

Viele Kinder, Jugendliche und auch El-
tern haben Angst vor Unterrichtsversdumnis,
zumal wenn durch die Erkrankung schon
Fehlzeiten aufgetreten sind. Die obligat vor-
handenen Klinikschulen bieten Unterricht

Tab. 1. Rehabilitationsziele bei Kindern und Jugendlichen.

— Erhalt oder Wiederherstellung der sozialen und schulischen bzw.
beruflichen Aktivitat und Leistungsfahigkeit

—Verbesserung des Gesundheitszustands

— praventive MaRnahmen in Bezug auf akute Symptomverschlechterung
und gesundheitliche Langzeitfolgen

— Beeinflussung von Krankheitsbewusstsein und -management, insbeson-
dere die Identifikation férdernder und hemmender Faktoren aus dem
psychosozialen Umfeld

—Forderung einer altersgemalen Compliance

— Erhalt oder Wiederherstellung der Lebensqualitat

—Anderungen der Lebensfiihrung (Lifestyle)

auf dem jeweils passenden Niveau: Wéhrend
der Rehabilitation sollen keine Liicken im
Unterrichtsstoff entstehen. Zusitzlich kon-
nen gezielt durch Fehlzeiten entstandene in-
dividuelle Defizite aufgearbeitet werden.

ICF-orientierter
Rehabilitationsansatz

Die ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health)-Klassifi-
kation der Weltgesundheitsorganisation geht
vom zentralen Begriff der ,,funktionalen Ge-
sundheit* aus [5].

Vor dem Hintergrund dieses Rehabilitati-
onsansatzes sind folgende Ziele von beson-
derer Bedeutung:

— Verbesserung des Gesundheitszustandes
mit Auswirkungen auf den Ebenen Akti-
vitdt und Teilhabe mit dem Ziel der Er-
langung der Erwerbsfahigkeit

— Entwicklung von Krankheitseinsicht und
Krankheitsbewaltigungsstrategien

— Abklarung von Eignung und Neigung,
insbesondere im Hinblick auf ggf. erfor-
derliche weiterfiihrende Leistungen, z. B.
im Rahmen der Berufsausbildung

— Abbau von Barrieren und Aufbau von
Forderfaktoren (einschl. Nutzung und
Erhalt von Ressourcen)

In Tabelle 1 sind die Rehabilitationsziele
bei Kindern und Jugendlichen genannt.

Anforderungen und
Rahmenbedingungen

Moderne Rehabilitationsprogramme
richten sich inhaltlich nach den Leitlinien
der zustdndigen pneumologischen Fachge-
sellschaften (GPP, GPA, ERS) und zusétzlich
formal nach den Reha-Therapiestandards der
DRV. Die Dauer von stationdren Rehabilita-
tionsmafinahmen bei Kindern und Jugendli-
chen betrigt in der Regel 4 Wochen mit der
Moglichkeit einer Verldngerung entspre-
chend den individuellen Anforderungen.

Je nach Indikation und Schweregrad miis-
sen definierte Rahmenbedingungen von spe-
zialisierten Rehabilitationsprogrammen und
-einrichtungen erfiillt sein. Diese beinhalten
breit gefdcherte Ressourcen in den Bereichen
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Diagnostik, medizinisch-therapeutische Be-
handlung und SchulungsmafBnahmen. Vo-
raussetzung ist ein interdisziplindres Team
aus verschiedensten Berufsgruppen.

Im Rahmen von stationdren Rehabilitati-
onsmafinahmen werden der Patient und seine
Familie tiber einen mehrwochigen Zeitraum
eng von einem multidisziplindren Team be-
gleitet. Dies erlaubt eine individualisierte
und ganzheitlich orientierte Behandlung im
Sinne eines bio-psycho-sozialen Krankheits-
verstdndnisses. Durch die intensive Beob-
achtung der Patienten konnen Symptome, in-
dividuelle Risikofaktoren und psychosoziale
fordernde und hemmende Faktoren erfasst,
weiterfilhrende diagnostische Schritte ein-
geleitet und Therapiemodifikationen imple-
mentiert werden. Diese werden im Verlauf
des Aufenthaltes im geschiitzten Rahmen
erprobt und evaluiert. Insgesamt kdnnen auf
diese Weise die individuellen Rehabilitati-
onsziele optimal verfolgt und ggf. angepasst
werden.

Zusammenarbeit als Voraus-
setzung fur Nachhaltigkeit

Rehabilitation darf nicht fiir sich alleine
stehen, sondern muss eingebunden sein in
eine Vernetzung zwischen niedergelassenen
Arzten, Spezialkliniken/Ambulanzen und
Rehabilitationseinrichtungen im Sinne einer
,,Rehabilitationskette®.

Idealerweise sollte der zuweisende Arzt
die Rehabilitation vorbereiten durch:

— die Information von Patient und Eltern
iiber die stationdre Rehabilitation
— die Motivation zur aktiven Mitarbeit von

Patient und Eltern
— Besprechung der Rehabilitationsziele mit

den Patienten und Eltern
— die Erarbeitung individueller, realisti-

scher Zielsetzungen
— die Ubermittlung von Vorbefunden sowie
Therapie- und Rehabilitationszielen

Die Rehabilitationsklinik muss zur Vor-
bereitung, Durchfiihrung und Nachsorge der
Rehabilitation ggf. neben der Familie und
dem niedergelassenen Kinder- bzw. Hausarzt
bzw. den Spezialambulanzen weitere Hilfe-
strukturen (z. B. Jugendamter) einbeziehen.
Wichtig ist hierbei der enge Informations-

austausch zur gegenseitigen Abstimmung
sowohl vor als auch wihrend und vor Ab-
schluss der Rehabilitationsmafinahme.

Patienten- und Eltern-
schulungsprogramme

Krankheitsspezifische Patienten- und El-
ternschulungsprogramme sind essenzieller
Bestandteil von Rehabilitationsprogrammen.
Kernbestandteil dieses edukativen Ansat-
zes sind Anleitungen in der Gruppe oder
bei Bedarf auch im Einzelsetting, die von
praktischen Ubungen und der Umsetzung im
Rehabilitationsalltag begleitet werden. Sie
zielen auf einen Wissenstransfer in Bezug
auf Krankheitsverstdndnis, Erkennung von
individuellen Risikofaktoren, Bewaltigungs-
strategien, und der praktischen Anwendun-
gen von medikamentdsen und nicht medi-
kamentdsen Interventionen. In der Regel
orientieren sich diese Schulungsprogramme
an evaluierten ambulanten Programmen und
sind in das Therapiekonzept integriert.

Beispielhaft zu nennen ist hier das Asth-
maschulungsprogramm der AG Asthma-
schulung im Kindes- und Jugendalter e.V.,
das am besten evaluiert, standardisiert und
am weitesten verbreitet ist [6).

Indikationen:
Mehrfachdiagnosen als
Herausforderung (Tab. 1)

Die Palette der pneumologischen Erkran-
kungen, welche eine Rehabilitation sinnvoll
oder notwendig machen kdnnen, ist breit.

In zunehmendem Mafe finden sich Indi-
kationen und/oder Co-Morbiditdten aus dem
psychosomatischen Bereich auch bei Pati-
enten mit pneumologischen Erkrankungen,
sodass die Rehabilitationseinrichtungen ge-
fordert sind, ihre fachliche Kompetenz ent-
sprechend zu erweitern (Psychologen bzw.
Psychotherapeuten; ggfs. Arzte fiir Psycho-
somatische Medizin) und adidquate Behand-
lungsangebote zu schaffen. Hier unterschei-
det sich padiatrische Rehabilitation in Teilen
von der Erwachsenenrehabilitation: es geht
seltener um Multimorbiditét, sondern héufig
um Mehrfachdiagnosen.
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Indikationen zur pneumologi-
schen Rehabilitation

Hier ist einleitend zu betonen, dass nicht
die Diagnose als solche die Indikation fiir
eine Rehabilitation darstellt, sondern ihre
Auswirkungen auf Funktion, Aktivitdt und
soziale Teilhabe des Patienten und seines Fa-
miliensystems.

Asthma bronchiale, obstruktive
Atemwegserkrankungen bei Klein-
kindern

Asthma bronchiale ist die héaufigste
chronische Erkrankung des Kindes- und Ju-
gendalters. Durch die Implementierung der
Disease-Management-Programme (DMPs)
und ambulanter Schulungsprogramme ist
die Regelversorgung asthmakranker Kinder
und Jugendlicher in Deutschland nachweis-
lich verbessert worden. Schwierig ist immer
noch die Versorgung von Problempatienten
bei Mehrfachdiagnosen und bei Patienten
aus sozialen Randgruppen. Hier werden die
Patienten im ambulanten Setting oft nicht
ausreichend erreicht. Gerade diese Populati-
on ist aber in Bezug auf Morbiditdt und Mor-
talitdt besonders gefdhrdet. Eine stationdre
Rehabilitation ist hdufig die einzige Chan-
ce fiir diese Patienten auf eine umfassende
und strukturierte Versorgung. Studien zur
Effektivitdt von stationdren medizinischen
RehabilitationsmaBinahmen fiir Kinder und
Jugendliche mit Asthma bronchiale zeigen

Tipps fiir Praxen und das Rehabilitations-Team [1]:
—Prifen Sie gemeinsam und ggf. mit der Familie des chronisch kranken
Kindes, ob Indikation und Voraussetzung fiir eine Rehabilitation gegeben

sind.

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

— Der friihe Kontakt zwischen dem Zuweiser und der Rehabilitationsklinik
erleichtern die Planung und Antragstellung auf Kostenerstattung; hierzu
gehort 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 miissen von der Rehabilita-
tionseinrichtung bestimmte MalRnahmen der Hygiene getroffen werden.

— Eine Rehabilitationsmaflnahme 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 medizini-
schen Interventionen dar und sind in der Regel nicht zielfihrend.

eine signifikante Verbesserung der Lungen-
funktion und der Inflammation, des Selbst-
managements sowie der Lebensqualitit, ver-
bunden mit deutlich weniger Schulabsenzen
und Arztbesuchen [7].

Bei Kleinkindern mit gehduften obstruk-
tiven Bronchitiden kann eine Rehabilitation
dazu beitragen, durch Aufkldrung und Schu-
lung der Eltern Klarheit zu schaffen und die
Familie handlungskompetent zu machen.

Dysfunktionelle respiratorische
Symptome

Die Diagnose dysfunktioneller respirato-
rischer Symptome (DRS; friiher als ,,funkti-
onelle” oder ,,psychogene” Atemstorungen
bezeichnet) ist oft schwierig und zeitaufwén-
dig, da die Symptome einerseits denen orga-
nischer Erkrankungen &hneln, zum anderen
in nicht seltenen Fillen gleichzeitig eine or-
ganische Erkrankung, wie z. B. ein Asthma
bronchiale, vorliegen kann. Die héufigsten
psychogen induzierten Atemstérungen sind
die akute und chronische Hyperventilation
sowie Tic-Storungen mit Husten und/oder
Réuspern, aber auch dissoziative Storungen;
die haufigste dysfunktionelle Atemstorung
ist die induzierbare laryngeale Obstruktion
(ILO), zu der auch die Vocal Cord Dysfunc-
tion (VCD) zdhlt. Auch gestorte Atemmuster,
wie z. B. die dysfunktionelle Atmung vom
thorakalen Typ mit insuffizienter Ventilati-
on (DATIV), sind Ursachen von Dyspnoe,
die im Rahmen einer hierauf spezialisierten
Rehabilitationseinrichtung mit hervorra-
gender Prognose behandelt werden konnen.
Selbst habituelle Hustensymptome konnen
die Teilhabe im Alltag schwer beeintréchti-
gen mit der Notwendigkeit einer stationdren
Intervention. Typische Symptome bei DRS
sind in- und/oder exspiratorische Dyspnoe,
Globusgefiihl, Husten, Stridor oder andere
Atemnebengerdusche, Engegefiihl im Brust-
oder Halsbereich und Angst, hdufig in Kom-
bination mit Palpitationen oder Hyperventi-
lationssymptomen.

Aufgrund des komplexen Krankheitsbil-
des gibt es eine Vielzahl unterschiedlicher
Behandlungsansétze. Allgemein ist wichtig,
dass die Storung moglichst frithzeitig ange-
gangen wird, da sich die Prognose sonst ver-
schlechtert und eine Chronifizierung droht.
Insbesondere bei bereits fixierten, chronifi-
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zierten Symptomen kann eine Rehabilitation
mit ihrem multimodalen und multiprofessio-
nellen Ansatz ein Weg fiir die Patienten sein,
aus dem Kreislauf von Symptomen, Thera-
piesteigerung und erneuter Symptomatik
herauszukommen. Neben dem medizinisch-
padagogischen Rehateam kommen hier spe-
ziell ausgebildete Atemphysiotherapeuten
und/oder Logopédden zum Einsatz. Unnétige
gravierende Therapie-Eskalationen koénnen
vermieden werden, und der Patient kann
iiber einen liangeren Zeitraum und in einem
geschiitzten Rahmen mit einheitlichem The-
rapie- und Krankheitsverstindnis iiber seine
Storung einfithlsam aufgeklirt werden. Neue
Verhaltensweisen kdnnen erprobt und iiber-
fliissige Medikamente nach entsprechender
Aufklirung und unter enger #rztlicher Uber-
wachung reduziert bzw. abgesetzt werden.
Atemtherapie und/oder Sprachtherapie sowie
Entspannungstechniken gehdren zusitzlich
zu einem qualifizierten Rehabilitationspro-
gramm bei dysfunktionellen Atemstdrungen.
Ziel ist hier das Erlernen spezieller Atem-
techniken, mit denen die Atemnotsituationen
ohne medikamentdse Hilfe bewéltigt werden
konnen und mit denen eventuell patholo-
gische Atemmuster korrigiert werden. Die
héufig unter korperlicher Belastung auftre-
tenden Symptome konnen im Rahmen des
Therapiesports gezielt angesprochen und L6-
sungsstrategien alltagsnah erprobt werden.
In einem stationdren Rahmen besteht hier
zusétzlich die Moglichkeit einer intensiven
psychotherapeutischen Begleitung. Aufgabe
einer Rehabilitation ist es auch, fiir die Kon-
tinuitdt der Behandlung am Heimatort zu
sorgen. Dies erfordert gerade bei diesen St6-
rungsbildern eine enge Absprache zwischen
Klinik, Hausarzt, Patienten und, wenn mog-
lich, geschulten ortsansédssigen Therapeuten.

Cystische Fibrose

Strukturierte Rehabilitationsprogramme
fiir Patienten mit Mukoviszidose miissen alle
Aspekte der chronischen Multiorganerkran-
kung berticksichtigen, weshalb die Anforde-
rungen an die durchfiihrenden Zentren hier
deutlich iiber die allgemeinen Voraussetzun-
gen fiir pneumologische Rehabilitationspro-
gramme hinausgehen. Speziell ausgebildete
Physiotherapeuten, Sporttherapeuten, Psy-
chologen, Erndhrungsberater, Diabetologen

und Gastroenterologen miissen mit den be-
handelnden Arzten im Rehabilitationszent-
rum eng zusammenarbeiten, um einen maxi-
malen Benefit fiir die Patienten zu erzielen.

Rehabilitationsprogramme fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit Muko-
viszidose fithren zu einer signifikanten und
langfristigen Verbesserung der Lebensquali-
tdt sowohl der Patienten als auch ihrer Fa-
milien. Dartiber hinaus sind positive Effekte
in Bezug auf Symptomscores, Lungenfunk-
tion, pulmonale Entzindungsparameter und
Korpergewicht nachgewiesen. Mehrere Stu-
dien belegen deutliche Verbesserungen der
Anstrengungstoleranz, kdrperlichen Fitness,
maximalen Leistungskapazitit und ventila-
torischen Parameter wie auch der Muskel-
kraft und der Koordination [8].

Mukoviszidose als ,,Multisystemerkran-
kung® betrifft aber nicht nur mehrere Organ-
systeme, sondern auch den sozialen Kontext
des Kindes/Jugendlichen und seiner Familie
in besonderem Malle. Dies steht oft im Wi-
derspruch zur normalen Entwicklung der
Autonomie und zum Anstreben von ,,Nor-
malitit”, insbesondere bei den jugendlichen
Patienten.

Einrichtungen, die Patienten mit Muko-
viszidose rehabilitieren, miissen oft gegen-
sdtzlichen Zielsetzungen von Therapeuten/
Eltern und Jugendlichen Rechnung tragen.
Sie miissen einerseits medizinisch alle not-
wendigen Voraussetzungen einer Versor-
gung auf hochstem Niveau bieten, anderer-
seits aber auch mit den Patienten und den
betreuenden Zentren zu einer gemeinsam
akzeptierten Zielsetzung und letztendlich
Therapieumsetzung gelangen. Grundlegend
hierflir ist eine intensive Zusammenarbeit
zwischen den Rehabilitationseinrichtungen
und den zuweisenden CF-Ambulanzen, um
einerseits eine Vertrauensbasis fiir Patienten
und Zuweiser zu schaffen, andererseits um
potenzielle Risiken fiir die Patienten zu ver-
mindern und die individuellen Rehabilitati-
onsziele klar zu definieren.

Konsequente Hygienestandards mit dem
Ziel der Vermeidung einer Keimiibertragung,
welche auf DesinfektionsmaB3nahmen und
der zeitlichen und rdumlichen Trennung der
Patienten basieren, stellen eine absolute Vor-
aussetzung fiir die rehabilitative Behandlung
von Kindern, Jugendlichen und Erwachsen
mit Mukoviszidose dar.
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Dies bedeutete leider auch, dass Patien-
ten mit bestimmten Problemkeimen aus hy-
gienischen Griinden nicht einer stationiren
Rehabilitation zugefiihrt werden konnen.
Insbesondere betrifft dies Patienten mit Be-
siedelung mit Burkholderia cepacia, MRSA
sowie 4-MRGN.

Durch die konsequente Betreuung der
Patienten in CF-Zentren und die Entwick-
lung neuer hochwirksamer Medikamente aus
dem Bereich der CFTR-Potentiatoren und
-Modulatoren hat sich die Lebenserwartung
dieser Patienten erheblich verbessert.

Auch dieser Tatsache muss sich Rehabi-
litation stellen und die bestehenden Konzep-
te in Richtung Lebensplanung, Berufs- und
Ausbildungsperspektive und ,,Konfrontati-
on‘ mit gesunden KollegInnen in Schule und
Beruf ergénzen.

Rehabilitation nach Ltx

Die Lungentransplantation (Ltx) stellt
heute auch in der Pidiatrie eine mdgliche
Alternative fiir ausgewihlte Patienten mit
schwersten, therapierefraktiren progredien-
ten Lungenerkrankungen dar. Sie hat das Ziel
die Lebenszeit der Betroffenen zu verldngern
und ihre Lebensqualitit zu verbessern. Die
cystische Fibrose (CF) stellt immer noch die
hiufigste Indikation fiir eine Ltx bei Kindern
und Jugendlichen dar, gefolgt von der pul-
monalen Hypertonie. Trotz deutlicher thera-
peutischer Fortschritte ist die Prognose nach
Ltx weiterhin schlechter als nach anderen
soliden Organtransplantationen. Der Erfolg
einer Transplantation hingt ganz wesentlich
von der Therapie-Adhérenz der Patienten ab,
was insbesondere bei der Betreuung adoles-
zenter Patienten eine gro3e Herausforderung
darstellt [9].

Hier beginnt die Herausforderung einer
Rehabilitation in Zusammenarbeit mit den
betreuenden Zentren. Ziel ist, neben einem
bestmoglichen medizinischen Ergebnis der
Transplantation auch eine weitestgehende
Normalisierung der sozialen Teilhabe so-
wohl der Patienten als auch ihrer Familien zu
erreichen. Patienten mit Z. n. Lungen- (Ltx)
oder Herz-Lungen-Transplantation (HItx)
haben einen traumatisierenden Krankheits-
prozess hinter sich. Diesen gilt es aufzuar-
beiten, um sowohl den Kindern als auch den

Familien einen einigermaflen normalen All-
tag zu ermoglichen.

Die Herausforderung einer adédquaten
multiprofessionellen Rehabilitation erfordert
hohe medizinische und kinderpneumologi-
sche Kompetenz und ein engagiertes inter-
disziplindres Team. Hier kommen nur weni-
ge ausgewihlte Rehakliniken in Betracht.

Andere Indikationen

Die Palette der respiratorischen Erkran-
kungen, welche eine Rehabilitation sinnvoll
oder notwendig machen koénnen, ist breit.
Hierzu gehoren neben den oben erwéhnten
hiufigen Krankheitsbildern auch seltenere
Erkrankungen wie die Primédre Cilidre Dys-
kinesie (PCD), Non-CF/PCD-Bronchiek-
tasenerkrankungen, die bronchopulmonale
Dysplasie, die Tracheomalazie, die Bronchi-
olitis obliterans, Lungen- und GefaBfehlbil-
dungen, restriktive oder interstitielle Lun-
generkrankungen, und im weitesten Sinne
auch respiratorische Komplikationen von
neuromuskuliren Erkrankungen. Uberregi-
onal standardisierte Rehabilitationsprogram-
me fiir Atemwegserkrankungen existieren in
Deutschland derzeit lediglich fiir das Asth-
ma bronchiale in Form der evidenzbasierten
Therapiemodule (ETM) der DRV und fiir die
Cystische Fibrose in Form der Zertifizierung
durch den Mukoviszidose e.V. Die rehabili-
tative Behandlung der PCD orientiert sich an
den pneumologischen Behandlungsaspekten
der CF; in einer Studie wurde eine deutliche
Verbesserung der Lungenfunktion nach einer
stationdren Rehabilitationsmafinahme do-
kumentiert [10]. Fiir andere Erkrankungen
miissen jeweils individuelle Therapieansitze
gefunden werden, wobei die oben genannten
Grundpfeiler der pneumologischen Rehabili-
tation in der Regel fiir alle Patienten zutref-
fend und sinnvoll sind.

Situation 2020

Das Flexirentengesetz fiihrt zu einer
deutlichen Antragssteigerung in der
Kinder- und Jugendreha

Das Flexirentengesetz [3] vom Dezem-
ber 2016 verbesserte die stationdren Leis-
tungen der Kinder- und Jugendrehabilitation,
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m Psychosomatik

s Atemwege = Adipositas/Stoffwechsel

Hauterkrankungen = Orthopadie = Sprachentwicklung

m Sonstige

Die Erh6hung
der Altersgrenze
bei Kindern mit
Begleitpersonen
ist ein wichtiger
Schritt zu einem
systemischen
Rehaansatz

Abb. 1. Indikationen Rehabilitation Kinder und
Jugendliche 2018 (DRV — Angaben in Prozent).

vereinfachte den Zugang und ermoglichte
neue Leistungen wie eine ambulante Kin-
der- und Jugendreha und Leistungen zur
Nachsorge. Zusitzlich wurde die Kinder-
und Jugendreha zu einer Pflichtleistung der
Rentenversicherung, und die Vierjahresfrist
wurde aufgehoben. Begleitpersonen werden
bis zum 12. Geburtstag des Kindes grund-
sétzlich bewilligt.

Die Erh6hung der Altersgrenze bei
Kindern mit Begleitpersonen ist ein
Erfolgsmodell

Durch die Neuregelung der Begleitperso-
nen bis zum 12. Geburtstag nahm die Zahl
der begleiteten Kinder um 27% von 14.016
(2016) auf 17.863 zu. Damit nahmen erst-
mals mehr Kinder mit Begleitperson an ei-
ner Reha teil als ohne Begleitperson (54% zu
46%).

Atemwegserkrankungen und psycho-
somatische Erkrankungen sind
weiterhin die fiihrenden Diagnosen in
der padiatrischen Rehabilitation

Hauptindikationen fiir eine Kinder- und
Jugendreha sind weiterhin psychische und
Verhaltensstorungen mit 26,6% und Atem-
wegserkrankungen wie Asthma, rez. Bron-
chitiden und Cystische Fibrose mit 24,1%
der MafBnahmen, gefolgt von der Adiposi-
tas (16,7%) und Hauterkrankungen mit 9%
(Abb. 1).

Eine ambulante Kinder- und Jugend-
reha entsteht nur sehr zégerlich

Eine Arbeitsgruppe der Deutschen Ren-
tenversicherung ist mit der Umsetzung des
Gesetzes betraut. Das Interesse moglicher
Anbieter an einer ambulanten Kinder- und
Jugendreha ist sehr bescheiden. Aktuell gibt
es bundesweit nur zwei Angebote, evtl. wer-
den 2020 weitere dazukommen.

Welche Klinik ist fiir meine
Patienten die richtige?

Hier gibt es ausfiihrliche Informatio-
nen iiber alle qualifizierten Kliniken auf der
Homepage des ,,Biindnisses fiir Kinder- und
Jugendreha® und der Deutschen Gesellschaft
fiir padiatrische Rehabilitation und Praventi-
on (DGpRP): www.kinder-und-jugendreha-
im-netz.de. Auf dieser Homepage kdnnen
auch sdamtliche notwendigen Antragsformu-
lare einfach und elektronisch ausfiillbar her-
untergeladen werden.
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