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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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BETROFFENE FAMILIEN - ORTHOPADIE

LUANA - SELTENER GENDEFEKT
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OHNE ORTHESEN KANN

EINE SCHWERE DEFORMATION

DER FUSSE DROHEN

PD Dr. med. Erich Rutz arbeitete knapp 15 Jahren im Universitatskinderspital

Beider Basel (UKBB) als Neuroorthopéde und Leiter des Ganglabors. Seit April

2020 wirkt er als Kinderorthopéade und Leiter des Ganglabors im australischen

Melbourne, im Royal Children’s Hospital, einem der weltgrossten Kinderspitéaler.

Er sagt: «<Eine gute Kommunikation ist zentral.»

PD Dr. med. Erich Rutz
Kinderorthopéade,
The Royal Children’s Hospital,
Melbourne, Australien

Wer ist federfihrend in der Koordi-
nation von Hilfsmitteln und deren
Verordnung? Der behandelnde Arzt,
meist ein Kinderorthop&ade, verord-
net ein orthopadisches Hilfsmit-
tel. Dies wird idealerweise zusam-
men mit den Eltern und dem ganzen
Behandlungsteam in einer interdis-
ziplinaren Sprechstunde diskutiert.
Von Anfang an sollte der ausfihren-
de Orthopadietechniker miteinbe-
zogen werden. Zudem sollten die Art
des Hilfsmittels, die Behandlungs-
ziele und die Tragedauer méglichst
klar beschrieben werden.

Wo sehen Sie die gréssten Heraus-
forderungen beim Einsatz von or-
Hilfsmitteln? Hier

sehe ich zwei Probleme: Erstens die

thopadischen

Finanzierung, welche in der Regel
durch die IV gegeben ist, und zwei-
tens die Akzeptanz durch das Um-
feld (Kind, Eltern,
etc.) Um Uberraschungen vorzubeu-

Therapeuten

gen, muss nach der arztlichen Ver-
ordnung durch den ausfihrenden
Orthopadietechniker ein Kosten-
voranschlag ausgearbeitet werden.
Dieser wird dann der zustandigen
IV-Stelle zugestellt, die 60 Tage
Zeit hat, um eine Entscheidung zu
treffen. Falls diese sich verzdgert,
rate ich, ab dann regelmassig bei
der IV-Stelle nachzufragen. Wenn
die Ziele klar definiert wurden,
ist die Akzeptanz bei einem kor-
rekt angepassten orthopadischen
Hilfsmittel im Allgemeinen sehr
gut. Selbstverstandlich missen bei
lokalen Problemen wie z.B. Druck-

stellen, Anpassungen in Rickspra-
che mit dem zustédndigen Arzt durch-
gefihrt werden.

Wie gehen Eltern mit Hilfsmit-
teln um? Ein orthop&disches Hilfs-
mittel sollte wirklich als «Hilfs-
Mittel» und nicht als «Stérenfried»
gesehen werden. Oft stehen ver-
schiedene Behandlungsoptionen
zur Verfigung. Hier in Australien
muss ich zum Beispiel bei einem
neurogenen Spitzfuss viel ofters
auch bei jungen Kindern schon
eine operative Korrektur anbieten,
wegen der grossen Hitze und einer
geringeren Verfligbarkeit von Hilfs-
mitteln oder auch wegen der langen
Wege. Ein Nachteil dabei ist, dass
in diesen Fallen die Operation oft
nach drei bis vier Jahren wieder-
holt werden muss. Meine Erfahrung
zeigt: Die Orthopadietechniker in
der Schweiz fihren eine sehr kom-
petente und umfangreiche Beratung
der Eltern und involvierten Thera-

peuten durch.

Es gibt Familien, die sich bekla-
gen, dass sie sich hinsichtlich der
Hilfsmittel schlecht beraten fihlen
und das Angebot uniibersichtlich sei.
Wie nehmen Sie die Situation wahr?
Es mag Verunsicherungen Uber neue
Produkte geben. Wenn die Behand-
lungsziele im Vorfeld sorgfaltig be-
sprochen wurden, sehe ich hier ge-
ringe Konfliktpunkte. Ich rate von
stundenlangen Recherchen im Inter-
net ab und empfehle ein personli-
ches Beratungsgesprach.
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IV-Bewilligung und -Bestellungen
sind haufig ein langwieriger Pro-
zess, auch wenn es zum Wohl des
Kindes schnell gehen musste. Oft
sind die Kinder bei der Bewilligung
schon aus dem Hilfsmittel heraus-
gewachsen. Weshalb geht es nicht
schneller? Dies ist in der Tat ein
sehr grosses Problem. Trotz gesamt-
schweizerisch gultigem Gesetz liegt
die Durchfihrung bei den Kantonen
und hier existieren leider 26 «Ko-
nigreiche» in der Handhabung und
konkreten Umsetzung. Der regelméas-
sige Verzug durch die grosse Buiro-
kratie und Kontrollinstanzen, wie
beispielsweise die Fachstelle SAHB
(Die Schweizerische Arbeitsgemein-
schaft Hilfsmittelberatung fir Be-
hinderte und Betagte) kann den Be-
handlungsprozess oft betrachtlich
verzogern. Ein verzdgerter Prozess
heisst auch eine unndétige Erhéhung
der Behandlungskosten. Oft beurtei-
len Sachbearbeitende ein Dossier,
ohne den ganzheitlichen Einblick
in die Problemstellung und Thera-
pievision zu haben. Zum Thema WZW,
als wirksam, zweckmassig und wirt-
schaftlich sind meines Erachtens
bei allen Schweizer Versorgungen,
die ich begleitet habe, diese Krite-
rien klar erfillt.

Wie kénnen betroffene Familien beim
gesamten Prozess und Uuber lange
Zeit optimal betreut und beraten wer-
den? Dies sollte meiner Meinung
nach primér durch eine gute Anbin-
dung an einen Orthop&adietechniker
des Vertrauens erfolgen. Kinder, wel-
che sich im Wachstum befinden,
sollten zudem ein- bis zweimal pro
Jahr von einem Kinderorthop&aden ge-

«Ich rate von stundenlangen Recherchen

im Internet ab und empfehle das persén-

liche Beratungsgespréach.»

sehen werden. Das Hilfsmittel sollte
innerhalb von vier Monaten vom ver-
ordneten Arzt abgenommen und kon-
trolliert werden und falls nétig, vom
Orthopadietechniker auf Garantie
korrigiert oder in Extremfallen sogar

neu angefertigt werden.

Was fir Orthesen gibt es? Es wird
zwischen zwei Arten von Orthesen
unterschieden: funktionelle Orthe-
sen, welche eine Funktion, zum Bei-
spiel das Gehen, verbessern und La-
gerungsorthesen, die eine Position,
zum Beispiel eines Gelenkes, ver-
bessern sollten.

Wann sind Orthesen angezeigt? Be-
handlungsziel einer Versorgung mit-
tels Unterschenkelorthesen ist das
Erreichen eines Fersenballengan-
ges, sprich ein natdrliches Abrol-
len des Fusses uber die Ferse. Bei
vielen neurologischen Erkrankun-
gen besteht oft eine tbermassige Ak-
tivitat des Wadenmuskels. Dadurch
kommt es zu einer Spitzfussstellung
und somit einer Fehlbelastung des
Fusses. Bei rechtzeitiger Einleitung
einer solchen Therapie beurteile ich
die Erfolgsaussichten als hoch -
bei bereits bestehender Verkiirzung
(Kontraktur) der
ist hingegen oft eine operative The-

Wadenmuskulatur,

rapie im Sinne einer Verlangerung
des Wadenmuskels indiziert.

Wie beurteilen Sie die Erfolgschan-
cen mit oder ohne «Schieneli»? Ge-
rade hier in Australien sehe ich h&u-
fig starke Deformationen der Fisse,
weil keine Schienen getragen wur-
den. Deshalb muss ich - wie bereits
erwahnt — hdufiger operieren.

PD DR. MED. ERICH RUTZ

Wo sehen Sie Verbesserungspoten-
tial in der Koordination zwischen
Kinderspital, Orthop&adietechniker,
Physiotherapeut und Schule? Hier
ist meiner Erfahrung nach eine gute
Kommunikation zwischen allen Be-
teiligten am wichtigsten. Bei Pro-
blemen oder Komplikationen mus-
sen die Orthesen angepasst oder
eine alternative Behandlungsme-
thode mit dem behandelnden Arzt

besprochen werden.

Wie sieht die Zukunft der Orthesen
aus? Die Zukunft der Orthopéadie-
technik wird im 3D-Druck liegen.
Additiv gefertigte Produkte gene-
rieren fur viele Patienten einen
Mehrnutzen. Die Patientenakzeptanz
steigt ebenfalls und fordert die In-
klusion. Der 3D-Druck gilt als Evo-
lution des Handwerks. Die Arbeit
der Orthopadietechniker und Ortho-
padietechnik-Ingenieure wird pra-
ziser und es konnen so auch Daten
wissenschaftlich analysiert werden.
3D-gedruckte Produkte weisen bei-
spielsweise einen erhdhten Trag-
komfort sowie eine verbesserte
Funktion und ein besseres Design
auf. Zuséatzlich bietet die Technolo-
gie Vorteile in der Atmungsaktivitat,
dem geringen Gewicht und ein gene-
rell angenehmeres Versorgungser-
lebnis. Funktionelle Eigenschaften
konnen entsprechend im Produktde-
sign integriert werden.

INTERVIEW: CHRISTINE MAIER





