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FocusCP-RehaKIND-Kongress

GroRte mitteleuropaische Tagung zu
Zerebralparese und Kinderrehabilitation

Vom 6. bis 9. Februar gelang in Furstenfeldbruck bei Miinchen ein Experiment: Das

neue Fortbildungsformat, ein erstmals kombinierter Kongress von FocusCP und

rehaKIND unter den Kongressprasidenten Prof. Dr. Florian Heinen, Neuropéadiater aus
Minchen, und Prof. Dr. Walter Strobl, Kinderorthopade aus Wien, war mit 1300

Teilnehmern, 150 Vortragenden und 60 Ausstellern ein groker Erfolg.

m deutschen Sprachraum leben etwa

80000 Kinder mit Zerebralparesen mit
Bedarf an Entwicklungsdiagnostik, psy-
chologischer Betreuung der Familien,
Screening und Pravention, regelméfliger
Bewegungsforderung und Therapie, dau-
erhafter Hilfsmittelversorgung sowie in
vielen Fallen hochspezialisierter medika-
mentoser und operativer Behandlungsver-
fahren. All diese Aufgaben sind nur durch
ein eng mit dem betroffenen Kind, seiner
Familie und Bezugspersonen zusammen-
arbeitendes Expertenteam moglich. Damit
diese Kooperation zum Wohle des Kindes
funktioniert, muss eine ,,gemeinsame Spra-
che“ erlernt werden.

Schliisselaspekt Teamwork

Heute ist Teamwork in der Betreuung
von Kindern mit Zerebralparese und neu-
romuskulidren Erkrankungen sowie in der
Kinderrehabilitation  selbstversténdlich
geworden.

Teilhabe wird durch unterstiitzte Kom-
munikation, individuelle PC mit Hand-,
Mund-Augen-Steuerung erreicht. Spezia-
lisierte Pflege ermoglicht eine individu-
elle Betreuung, Korperpflege, Erndhrung,
Wundpflege, Lagerung, unterstiitzt durch
Heilerziehungspflege mit individueller
Forderung und Beschéftigung in einer
Tagesstruktur erreicht. Das pddagogische
Angebot ergédnzt diese individuelle For-
derung von Alltagsaktivititen und um-
fasst dariiber hinaus Ausbildung, Schule,
Priifungsvorbereitung. Die Psychologie
bietet individuelle Beratung, Behandlung,
Motivation, Unterstiitzung der Familie.
Therapeutische Berufe wie Physiothera-

pie, Ergotherapie, Logopddie unterstiit-
zen durch individuelle Bewegungspro-
gramme, Stehtherapie, Gehtherapie, Ro-
botik-gestiitzte =~ Lokomotionstherapie,
bzw. individuelle Beschiftigungsthera-
pie, Handtraining, Hilfsmittelversorgun-
gen. Spezialisierte Sportwissenschaftler
beschéftigen sich mit individueller Bewe-
gungsdiagnostik und Sportberatung. Die
Neuropidiatrie ermdglicht individuelle
Diagnostik, medikamentése und andere
Therapien, die Neuroorthopédie individu-
elle Diagnostik, orthetische und operati-
ve Behandlungen, andere chirurgische
Facher wie Neurochirurgie, Wirbelsau-
lenchirurgie, plastische Chirurgie, Hand-
chirurgie, Urologie spezifische Operati-
onsverfahren, die Anésthesie individuel-
le perioperative Betreuung.

Screening und Prédvention

Trotz all dieser vernetzt arbeitenden
Experten besteht weiterer Handlungsbe-
darf. Schmerzen schrénken die Lebensqua-
litdit am meisten ein. Zwei Drittel aller Kin-
der mit Zerebralparese leben mit Schmer-
zen, 60 % mit Schmerzen des Bewegungs-
apparates, 40 % des Verdauungsapparates,
30% Schmerzen vonseiten der Zdhne und
Hautproblemen. Weitere Studien zeigen,
dass iiber 50% der Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen wunter Hiiftgelenk-
schmerzen leiden und bei Schmerzen nur
13 % behandelt werden.

Wir wissen heute zunehmend mehr
zur Entwicklung von Fehlstellungen der
Arme, Hiande, Beine und FiilRe, von Kon-
trakturen, die die Bewegung, Mobilitét,
Selbststdandigkeit und damit Lebensqua-

litdt im Laufe des Lebens zunehmend ein-
schranken. Trotzdem gibt es in Mitteleu-
ropa derzeit noch keine strukturierten
Screening- und Praventionsprogramme,
um diese bekannten Spatfolgen zu ver-
meiden. Als internationaler Gast berich-
tete Prof. Gunnar Hagglund von den Er-
gebnissen der Studie seines siidschwedi-
schen CP-Registers und Praventionspro-
grammes CPUP. Die Inzidenz der Hiiftlu-
xation bei CP-Kindern konnte durch
konsequentes Screening und orthetische
sowie operative Frithbehandlung in 20
Jahren auf nahezu 0 reduziert werden.
Fiir das Hiiftgelenk, die Wirbelsédule und
die Beweglichkeit der Gelenke existieren
Ampelmodelle, fiir die alle Therapeuten
geschult werden (Hagglund G et al.: Bone
Joint J 2014).

Ein solches Préventionsprogramm zur
Vermeidung von Kontrakturen, Hiiftluxa-
tionen, Wirbelsdulenfehlstellungen wire
auch in Mitteleuropa fiir viele neuromoto-
rische Erkrankungen sehr sinnvoll und
effizient: Zerebralparesen, spinale Erkran-
kungen, angeborene Neuropathien, Mus-
kelerkrankungen, Kollagenerkrankungen,
Arthrogryposen und verschiedene Syndro-
me. Entsprechend dem oben angefiihrten
Teamkonzept der Betreuung miissten alle
Berufsgruppen darin nach entsprechender
Schulung eigenverantwortlich eingebun-
den sein.

Muskelkraft verbessern

Zahlreiche Vortrdge aus Sicht der
Grundlagenforschung, Sportwissenschaf-
ten und klinischer Medizin zum Schwer-

punktthema Muskel bei ICP zeigten, dass
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das Wissen zur Struktur, Funktion und vor
allem erstaunlich guten Adaptationsfahig-
keit und Trainierbarkeit des Muskels bei
Kindern mit CP in den letzten Jahren rasch
zugenommen hat. Aber nach wie vor blei-
ben zahlreiche Fragen ungeklért. Wir ge-
hen heute daher davon aus, dass jede
Schwichung der Muskulatur in jedem Fall
ungilinstig ist. Alle die Muskelkraft schwa-
chenden Behandlungsmethoden miissen
kritisch hinterfragt oder iiberhaupt ver-
mieden werden, wiahrend Muskelkrafttrai-
ning gezielt eingesetzt werden soll.

Botulinumtoxin-Injektionen sind ge-
mafd der aktuellen Studienlage auch mit
deutlich niedrigeren Dosen in der Lage,
funktionelle Verbesserungen zu erzielen.
Die Indikation zur Funktionsverbesse-
rung sollte biomechanisch begriindet
und streng gestellt werden. Der Stellen-
wert der BoNT-Injektionen fiir die
Schmerztherapie bei Kindern und Ju-
gendlichen mit CP und Spastik kann
nicht hoch genug eingeschétzt werden.
Schmerzhafte Spastik bleibt oft uner-
kannt, trégt jedoch - wie bereits oben
erwahnt - deutlich zu einer reduzierten
Lebensqualitét bei. Die selektive dorsale
Rhizotomie als ebenso Muskeltonus-re-
duzierendes Verfahren bedarf gleichfalls
einer strengen Indikation, ergénzt das
Behandlungsspektrum aber besonders
bei Kindern mit guter selektiver Muskel-
steuerung, die durch eine funktionell
storende Spastik iiberlagert wird.

Behandlungsverfahren, die die Muskel-
kraft verbessern, riicken zunehmend in
den Mittelpunkt des Interesses. Kraftver-
besserung ist durch Stabilisierung von
instabilen Gelenken durch Orthesen oder
Sehnentransfers, die operative Verkiir-
zung iiberdehnter Muskelgruppen, Nor-
malisierung fehlgestellter Hebelarme,
richtig aufgebautes Krafttraining, eventu-
ell in Kombination mit der minimal inva-
siven Verldngerung pathologisch struktu-
rell verkiirzter Muskeln oder Faszien er-
reichbar.

Bei Hochrisikopatienten und Hochrisi-
kooperationen ist eine sehr kritische indi-
viduelle Entscheidungsfindung unter Be-
riicksichtigung klinischer und psychosozi-
aler Faktoren unerlésslich. Klinische Ethik-
komitees konnen dabei mittels ethischer
Fallbesprechungen im Expertenteam mit
professioneller Moderation durch eine me-
dizinethisch geschulte Person Hilfestellun-
gen geben.
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Weiterversorgung im
Erwachsenenalter

Die Notwendigkeit einer altersiibergrei-
fenden Versorgung vom Kindes- bis ins
hohere Erwachsenenalter ist zunehmend
im Bewusstsein aller Behandler und Insti-
tutionen angekommen. In mehreren Vor-
tragen wurden die medizinischen und or-
ganisatorischen Bediirfnisse von Erwach-
senen mit CP und Mehrfachbehinderung
beleuchtet. Verschiedene Transitions-Mo-
delle sollen die Schnittstellen zwischen
Kinder-
iiberbriicken helfen und leisten dies am
besten, wenn gut funktionierende, profes-
sionelle Netzwerke aufgebaut werden.

Der Aufbau von ambulanten (Steue-
rungs-)Zentren fiir Erwachsene findet in
Deutschland in den neuen MZEBs statt, in
Osterreich und der Schweiz gibt es derzeit
noch keine gesetzliche Grundlage fiir die-
se Strukturen. Der Aufbau von stationa-
ren Zentren fiir die interdisziplinédre Dia-
gnostik und Behandlung von Erwachse-
nen mit CP und dhnlichen Krankheitsbil-
dern ist ebenso erforderlich. Das Curricu-

und Erwachseneninstitutionen

lum eines Facharztes fiir Behindertenme-
dizin soll zum Aufbau von Versorgungs-
netzen fiir Erwachsene beitragen, in dem
viele Spezialisten notwendig sein werden:
spezialisierte Neurologen, Orthopéden,
Internisten, spezialisierte Fachérzte fiir
Zahnmedizin, HNO, Augenheilkunde,
Dermatologie, Urologie, Gynikologie,
Psychiatrie etc.

Erstaunlich einfache und praktische
Schnittstellen-Problemlésungen wurden

fiir das Entlassungs-, Rehabilitations- und
Case-Management vorgestellt — von Per-
sonen, die taglich patientenorientiert in
spezialisierten Institutionen arbeiten.
Weitere wichtige Beitrdge und Diskussio-
nen zu Nachsorge, Hospiz, Palliativmedi-
zin, Sport, BTHG im Alltag, Notfallversor-
gung und zur Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit Verhaltensstérun-
gen und zur psychosozialen Betreuung
von Kindern mit emotionalen Bediirfnis-
sen bei chronischen Erkrankungen wur-
den von den Kongressteilnehmern erfreu-
lich gut angenommen.

Interdisziplinére Aus- und
Weiterbildung fordern

Die Abschlussdiskussion zeigte, dass in
vielen Bereichen die Losungen und entwe-
der Visionen, Takraft oder Mut fiir deren
Umsetzung noch fehlen. Es besteht sehr
groRes Interesse an weiteren alltagsrele-
vanten Forschungsthemen und einem &hn-
lich gestalteten Folgekongress. |
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