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1. Einleitung

1.1. An wen richten sich diese Empfehlungen?

Die Empfehlungen richten sich an Fachleute, welche in padiatrisch-pneumologischer
Rehabilitation tatig sind oder sich dafiir interessieren, insbesondere Arzte, Physiotherapeuten,
Sporttherapeuten, Erndhrungstherapeuten, Psychologen, Padagogen, Sozialpddagogen und
Pflegeberufe.

1.2. Was versteht man unter Rehabilitation von Patienten mit chronischen
Lungenkrankheiten

Rehabilitation umfasst alle Massnahmen, die dauerhafte Behinderungen in den persénlichen,
sozialen und beruflichen / schulischen Lebensumstanden vermeiden oder zumindest
vermindern®. Lungenkrankheiten sowie deren Behandlung kénnen mannigfaltige Auswirkungen
auf die Gesundheit eines Menschen haben. Es sind dies z.B. kérperliche Dekonditionierung,
Einschrankung korperlicher Aktivitaten, vermindertes Selbstwertgefiihl, Angste, verminderte
Schulleistung, erschwerte soziale Kontakte und skelettdre Deformitaten.

Die Lungenkrankheit muss optimal und soweit als méglich ursachlich behandelt werden. Hat
eine Lungenkrankheit tiber die Organebene hinaus Auswirkungen, sind
Rehabilitationsmassnahmen angezeigt*®.

1.3. Rehabilitationsmodell nach WHO

Die Rehabilitation hat als Ordnungssystem die ICF-Klassifikation (International Classification of
Functioning, Disability and Health)’. Sie ist eine Mehrzweckklassifikation, die dazu dient, die
Gesundheit des Menschen oder die Auswirkung chronischer Krankheiten ganzheitlich zu
erfassen. Sie wird von verschiedenen Disziplinen als gemeinsame Sprache zur optimalen
Durchfuihrung der Rehabilitationsmassnahmen angewandt. Die Klassifikation von ICF ist
detailliert und sprengt den Rahmen dieser generellen Empfehlungen®.

Die ICF orientiert sich nicht nur an den Defiziten einer Person sondern erfasst auch deren
Ressourcen sowie die soziale Dimension. Sie klassifiziert im Gegensatz zur ersten
Rehabilitationsklassifikation (ICIDH**°) die Dimensionen Korperstruktur und Korperfunktion
anstelle von Schadigung (Impairment), Aktivitaten und Partizipationen anstelle von
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Fahigkeitsstérung (Disability) und Beeintrachtigung (Handicap) sowie neu Kontextfaktoren

(contextual factors).

(|nternationalClassification of Functioning, Disability and Health)

Gesundheitszustand .

Partizipation]

\

Kontextfaktoren

Umwelt/Familie/Person

Mit der Dimension Korperstruktur und Koperfunktion werden strukturelle und funktionelle
Veradnderungen mit geeigneten Untersuchungsmethoden erfasst und mit geeigneten Methoden
behandelt.

Mit der Dimension Aktivitaten werden komplexe, zielgerichtete Fahigkeiten und Handlungen
einer Person erfasst, welche dem einzelnen Menschen ein Erreichen seiner Ziele im Rahmen
gegebener Mdglichkeiten erlaubt.

Mit der Dimension Partizipation wird erfasst, in welcher Weise und in welchem Ausmass sich
chronische Krankheiten auf die Teilnahme an familiaren, schulischen, beruflichen,
gesellschaftlichen und kulturellen Aufgaben respektive Angeboten auswirken.

Die Kontextfaktoren beschreiben die Lebensumstédnde, den Lebenshintergrund, die
Umweltfaktoren, mit denen der Mensch kommuniziert, interagiert und welche seine Integration
férdern oder behindern kénnen.

2. Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen mit
chronischen Lungenerkrankungen anhand des ICF-Modells

Es existieren bisher keine Empfehlungen, welche das Vorgehen fiir die Rehabilitation von
lungenkranken Kindern definieren. Insbesondere liegen seitens der Padiatrie und der
Pneumologie keine Vorabreiten vor. Wir haben uns deshalb bei der Ausarbeitung dieser
Empfehlungen auf das Rehabilitationsmodell der WHO (ICF)"*° sowie auf praktische
Erfahrungen gestiitzt.

Jeder Patient mit einer chronischen Lungenkrankheit sollte geméss ICF-Modell beurteilt und
behandelt werden. Im Folgenden wird anhand einzelner Beispiele aus der Kinderpneumologie
das Prinzip der Rehabilitationsmassnahmen erldutert. Dabei ist zu beachten, dass die erwahnten
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Beispiele unabhangig von einander in verschiedenen Dimensionen von Bedeutung sein kdnnen
und nicht nur einer Dimension zugeordnet werden.

2.1. Atemfunktion und Lungenstruktur

Eine obstruktive Ventilationsstérung  (z.B. Asthma) kann sich in Husten, pfeifender Atmung
und Dyspnoe ausseren. Sie wird Kklinisch erfasst (z.B. trockene Rasselgerdusche,
abgeschwachtes Atemgerausch, tiefstehende Zwerchfelle, fassformiger Thorax, hochstehende
Claviculae, Hyperkyphose) und lungenfunktionell objektiviert (z.B. einfache Spirometrie,
Bodyplethysmographie und Widerstandsmessung). Eine intermittierende Obstruktion kann
allenfalls nur unter geplanter Provokation erfasst werden. Obstruktive Ventilationsstérungen
konnen mit bronchienerweiternden Medikamenten und antientziindlichen Medikamenten
angegangen werden. Ausserdem kénnen mit guter Schulung{345} und
atemphysiotherapeutische Massnahmen die Symptome mildern.

Eine restriktive Ventilationsstorung  (z.B. bei Lungenhypoplasie und Fibrose) kann sich in
reduzierter Belastbarkeit, Hypoxie und Infektanfalligkeit manifestieren. Erfasst wird sie klinisch
(Klopfschall, Nebengerédusche) und kann spirometrisch, bodyplethysmographisch, radiologisch
oder spiroergometrisch quantifiziert oder dessen Auswirkung abgeschatzt werden.
Therapeutisch steht die Sauerstoffgabe im Vordergrund. Bei diesen Beispielen liegt in der Regel
keine Operation vor

Eine Diffusionsstorung (z.B. allergische Alveolitis) aussert sich in Ruhe- oder
Belastungsdyspnoe, Husten sowie allenfalls Fieber. Objektiviert und quantifiziert wird sie mittels
CO-Diffusion, Pulsoxymetrie, Blutgasanalysen und/oder Spiroergometrie. Diffusionsstorungen
kénnen symptomatisch mit Sauerstoffzufuhr, atemtherapeutischen Techniken zur Optimierung
der Atemarbeit oder Steroiden zur Linderung der Entziindung angegangen werden. Damit kann
die Lebensqualitat verbessert sowie Folgeschaden verhindert werden.

Bei Lungenstrukturverdnderungen  (z.B. Cystische Fibrose, primére ziliare Dyskinesie und
Tumore) stehen rezidivierende Infekte, Husten und ein atypisches Atemgerausch im
Vordergrund. Die Objektivierung respektive Quantifizierung erfolgt tlber Laborparameter,
Lungenfunktion, Radiologie, Spiroergometrie, Bronchoskopie, bronchoalvelare Lavage und/oder
Lungenbiopsie. Bei Lungenstrukturverdnderungen kdnnen symptomatisch mit
atemtherapeutischer Sekretdrainage, atemerleichternder Physiotherapie, befeuchtenden
Inhalationen oder operativen Palliativeingriffen eine Linderung erzielt werden.

Erkrankungen der Atemmuskulatur  (z.B. Myopathien) &ussern sich in Belastungsdyspnoe,
chronischen Infekten und zunehmender Ateminsuffizienz. Erfasst werden sie durch
Uberwachung der Atmungsparameter, spirometrisch und/oder blutgasanalytisch. Therapeutisch
steht die atemtherapeutische Sekretdrainage und die assistierte Beatmung im Vordergrund.

Eine Erkrankung extrapulmonaler Organe  (z.B. Cor pulmonale, Adipositas,
gastrodsophagealer Reflux und Skoliose) kann sowohl als Folge wie auch als Ursache eines
pneumologischen Leidens vorkommen. Ausserdem existieren viele Lungenkrankheiten, die mit
extrapulmonalen Erkrankungen kombiniert sind (z.B. Atopie und Cystische Fibrose). Individuell
ausgewahlte krankheits- sowie organspezifische diagnostische und therapeutische Massnahmen
(z.B. Allergieabklarung und Ernahrungstherapie) sind indiziert.

2.2. Aktivitdt und Partizipation

Beeintrachtigungen der Aktivitéat, des Sozialverhaltens und/oder der sozialen Kontakte sind oft
Folge von chronischen Lungenkrankheiten. Geeignete Beurteilungsinstrumente (z.B.
Spiroergometrie, krankheitsspezifische Aktivitatserfassung und Lebensqualitatsfragebogen)
erlauben eine quantitative Beurteilung des aktuellen Zustands sowie des Verlaufs. Im folgenden
werden einige Einschrankungen der Aktivitat und Partizipation erlautert:
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Die verminderte korperliche Belastbarkeit  (z.B. bei anstrengungsinduziertem Asthma und
anstrengungsbedingter Dyspnoe durch Diffusionsstérungen) wirkt sich stark auf die Teilnahme
an vielen Aktivitaten im Kindesalter aus. Besonders im Spiel unter Kindern ist eine minimale und
ungehinderte physische Belastbarkeit meist Voraussetzung. Durch die konsekutive Schonung
entsteht zusétzlich eine Dekonditionierung, welche die Belastbarkeit respektive die Teilnahme
am Spiel weiter reduziert. Eine Reduktion der kdrperlichen Belastbarkeit kann mit geeigneten
korperlichen Belastungstests (z.B. Conconitest™ ™, test de Léger*®) und/oder spiroergometrisch
erfasst werden. Die Dekonditionierung wird hauptsachlich sporttherapeutisch angegangen,
wobei langfristig ein regelmassiges Training entscheidend ist.

Einschrankungen der kognitiven Fahigkeiten bis hin zu getriibtem Sensorium mit
Desoarientierung kénnen als Folge einer Blutgasstérung vorkommen (Hypoxie und Hyperkapnie
z.B. bei terminalen Lungenkrankheiten). Oft treten kognitive Einschrénkungen in
Zusammenhang mit gestorter Nachtruhe auf (z.B. bei Schlafapnoe-Syndrom und Asthma). Diese
ausseren sich z.B. in Kopfschmerzen, Miudigkeit, Konzentrationschwéche, Verhaltensauffalligkeit
und Stimmungslabilitat. Bei Hinweisen auf solche Symptome ist eine entwicklungspadiatrische,
schul- oder neuropsychologische Abklarung indiziert. Therapeutisch soll eine geeignete
Forderung eingeleitet werden (z.B. Stutzunterricht, sonderpadagogische Massnahmen und
Psychotherapie).

Psychologische Einschrankungen , z.B. vermindertes Selbstwertgefiihl, Depression oder
Versagensangste, kdnnen sich in Antriebslosigkeit, mangelnde Eigenverantwortung oder
Entscheidungsunfahigkeit dussern. Ausserdem kdnnen die Belastung oder reale Bedrohung
durch die Krankheit (z.B. Notfall des Asthmatikers und reduzierte Lebenserwartung bei
Cystischer Fibrose) zu Bewaltigungsproblemen fihren. Psychologische Einschrdnkungen
werden kursorisch mittels geeigneter Fragebogen sowie durch personliche Interviews erfasst.
Die Behandlung muss individuell angepasst werden und kann auf verhaltens-, spiel- und/oder
gesprachstherapeutischen Ansatzen aufbauen.

Eine Therapiecompliancestérung schrankt die Chancen auf eine Besserung der
Krankheitssymptome auf allen Ebenen ein. Die Krankheit verlauft deshalb unkontrolliert und
nimmt einen ungiinstigeren Verlauf. Nach einer Compliancestérung sollte stets offen und ohne
Wertung gefragt werden. Hinweise ergeben sich auch aus objektiven Verlaufsparametern (z.B.
Peak-Exspiratory-Flow-Messungen). Eine direkte Erfassung bedarf allenfalls der Beurteilung des
Medikamentenverbrauchs oder falls angezeigt einer Uberwachung im stationaren Rahmen. Die
wichtigste Massnahme eine Compliancestérung anzugehen, ist eine krankheitsspezifische
Schulung®. Weitere therapeutische Anséatze sind vermehrte Kontrollen, Vereinfachung der
Therapie, Verminderung der nebenwirkungsreichen Therapieformen sowie Verminderung der
Kosten fur den Patienten.

Im Kindesalter ist die Teilnahme an sportlichen Treffen, Anlassen oder Veranstaltungen far
die korperliche Entwicklung sowie den normalen sozialen Kontakt besonders wichtig, da viele
Spiele Elemente beinhalten, welche eine minimale kdrperliche Fitness voraussetzen. Ausserdem
werden Kinder in solchen Spielen bestétigt und das Selbstwertgefihl gestarkt. Einschrdnkungen
in diesen Bereichen kénnen die soziale Entwicklung hemmen. Durch Befragen der Betroffenen
sowie deren Angehdrige respektive Freunde kdnnen viele Beeintrachtigungen erfasst werden.
Oftist auch eine sozialpddagogische Beurteilung und Betreuung anlasslich einer Hospitalisation
angezeigt. Die Behandlung hat zum Ziel, eine Integration in Aktivitdten mit normaler korperlicher
Aktivitat zu gewahrleisten und muss individuell den Bediirfnissen des Patienten sowie dessen
sozialem Umfeld angepasst werden. Bewahrt hat sich dabei eine Kooperation mit lokalen
Sportverbanden.

Die Teilnahme an Kindergarten, Schule und/oder Berufsausbildung ist fur die geistige und
soziale Entwicklung von fundamentaler Bedeutung. Eine diesbeziigliche Befragung ist im
Rahmen einer Rehabilitation unerlasslich. Zur exakten Beurteilung missen aber Spezialisten
(z.B. Kindergartner, Lehrer, Schulpsychologen, Lehrmeister, Psychologen und
Sozialpadagogen) beigezogen werden. Therapeutisch muss eine Integration in einen
befriedigenden Alltag angestrebt werden, wobei eine adaquate Einschulung respektive Arbeit im
Vordergrund steht.
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2.3. Kontextfaktoren

Die Kontextfaktoren beschreiben, in welchem sozialen Umfeld (z.B. Familie und Schule) der
Patient lebt und wie die Kultur respektive die Gemeinschaft auf eine Erkrankung reagiert. Dabei
konnen krankheitsfordernde und -hemmende Einflisse vorkommen. Diese kbnnen mittels
geeigneter Fragebogen (z.B. FaBel*°) bezlglich der wichtigsten Bereiche erfasst und im Verlauf
guantitativ beurteilt werden. Individuelle sozialpddagogische Gesprache sind dennoch nétig, um
eine adaquate Beurteilung zu garantieren. Die therapeutischen Massnahmen miissen auf breiter
Ebene abgestitzt werden. Sie bezwecken einerseits einen besseren Umgang des Patienten mit
gegebenen Rahmenbedingungen und andererseits einen verstandnisférdernden Umgang des
Umfeldes mit dem Erkrankten.

3. Koordiniertes interdisziplinares Vorgehen

Jeder klinisch tatige Arzt sollte unter Berticksichtigung der individuellen biopsychosozialen
Aspekte darum bemiiht sein, Massnahmen zur Optimierung der Lebensqualitat sowie der
sozialen Integration seiner Patienten zu ergreifen oder in die Wege zu leiten. Haufig wird dieses
Ziel nur durch ein interdisziplindres Vorgehen in einem 6rtlich und infrastrukturell geeigneten
Rahmen erreicht. Rehabilitation von lungenkranken Kindern tragt wesentlich zur Verbesserung
der Lebensqualitat und zur sozialen Integration bei*'.

Um Rehabilitationsmassnahmen erfolgreich durchzufiihren, missen die aktuell geltenden

Richtlinien beachtet werden®'%?*

1. Die Lungenkrankheit muss optimal und soweit als mdglich urséchlich behandelt werden. Der
verbleibende Restschaden wird symptomatisch mit geeigneten Rehabilitationsmassnahmen
angegangen.

2. Rehabilitationsmassnahmen erfassen den Menschen in seiner Gesamtheit mit dem Ziel, eine
verbesserte Lebensqualitéat und soziale Integration zu erméglichen.

3. Die Einzelbereiche der verschiedenen Dimensionen kdnnen gemass ICF-Modell beurteilt,
qguantifiziert und behandelt werden.

4. Das multidimensionale Vorgehen bedingt eine interdisziplindre Beurteilung resp. Behandlung
im Team (Rehabilitationsteam bestehend aus Arzten, Physiotherapeuten, Sporttherapeuten,
Ern&hrungstherapeuten, Psychologen, Schule, Kindergarten, Sozialpadagogen und
Pflegefachpersonen).

5. In der Rehabilitation wird besonderes Gewicht auf das Lehren und Uben an praktischen
Alltagssituationen gelegt{345}.

6. Regelmassige Standortbestimmungen sind Voraussetzung einer zielorientierten,
erfolgreichen Rehabilitation.

4. Durchfiihrung der Rehabilitation

Rehabilitation kann stationar, ambulant oder kombiniert erfolgen. Um eine andauernde Wirkung
der Rehabilitationsmassnahmen zu erzielen, missen diese lange genug durchgefiihrt werden.
Bei einer stationdren Rehabilitation muss dem Einleiten einer adaquaten ambulanten Nachsorge
besondere Beachtung geschenkt werden.

Die Indikation zur stationaren oder ambulanten Rehabilitation wird bestimmt durch den
Schweregrad der Erkrankung, das Ausmass des pflegerischen Aufwands, die Intensitat der
multidisziplindren Zusammenarbeit, die Notwendigkeit einer strukturierten Umgebung, die
sozialen Bedingungen und durch die Verflugbarkeit ambulanter Rehabilitationsmdglichkeiten.

Fir die Rehabilitation sind kind- und jugendgerechte Strukturvoraussetzungen erforderlich:
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Personell: Team aus Kinderarzten, Physiotherapeuten, Sporttherapeuten,
Ern&hrungstherapeuten, Psychologen, Schule, Kindergarten, Sozialpadagogen und
Pflegefachpersonen.

Infrastrukturell: geeignete diagnostische und therapeutische Instrumente und geeignete
R&aumlichkeiten.

Prozess- und Ergebnisqualitat: regelméssige Teamgesprache; Dokumentation und
Evaluation des Verlaufs mit geeigneten Assessment-Systemen.
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