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Zusammenfassung

Hintergrund

Bis vor wenigen Jahren gab es in Osterreich fiir Kinder und Jugendliche keine
speziell konzipierten Reha-Zentren, die sich vor allem in Bezug auf die An-
gebotsstruktur (z. B. bauliche Anforderungen, Dauer der Reha, kind- und
jugendgerechte Gestaltung von Reha-Mafinahmen und Freizeitangeboten)
von der Erwachsenen-Reha unterscheiden. Im Rahmen der Kindergesund-
heitsstrategie wurde in Osterreich 2010 eine Arbeitsgruppe fiir Kinderreha-
bilitation eingerichtet und in der 6sterreichischen Gesellschaft fiir Kinder-
und Jugendheilkunde ein eigenes Referat fiir Kinder- und Jugendrehabilita-
tion gebildet. Infolge wurde in Zusammenarbeit mit der ,Gesundheit Oster-
reich GmbH (GOG)“ der Bedarf an stationdren Reha-Plitzen fiir Kinder und
Jugendliche in Osterreich erhoben. Die Erhebungen ergaben einen Bedarf an
insgesamt 343 Betten fiir elf Indikationsgruppen und zusitzliche 50 Betten
fiir Eltern und Geschwister in vier Versorgungszonen Osterreichs bis zum
Jahr 2020.

Die neu errichteten Reha-Zentren sollen nun regelméfig evaluiert werden.
Vor diesem Hintergrund ist es das Ziel des vorliegenden Berichtes, eine Uber-
sicht zu internationalen Evaluierungsmethoden und (standardisierten) Eva-
luierungsinstrumenten, die fiir die Evaluierungen der 6sterreichischen Kin-
der- und Jugend-Reha-Programme herangezogen werden konnen, zu erfassen.
Konkret sollen 3 Forschungsfragen beantwortet werden:

1. Welche generischen, d. h. indikationsiibergreifende Endpunkte wur-
den mit welchen Messinstrumenten im Bereich der Kinder- und Ju-
gendrehabilitation in mit Osterreich vergleichbaren Settings erhoben?

2. Welche indikationsspezifischen Endpunkte wurden mit welche Mess-
instrumenten im Bereich der Kinder- und Jugendrehabilitation in mit
Osterreich vergleichbaren Settings erhoben?

3. Zu welchen Ergebnissen kommen Evaluierungen von
Reha-Programmen fiir Kinder und Jugendliche?

Methode

Fiir die Beantwortung der drei Forschungsfragen wurde eine systematische
Literatursuche in fiinf Datenbanken durchgefiihrt. Zuséitzlich wurde eine er-
weiterte Handsuche auf Websites von Kinder- und Jugend-Reha-Zentren, von
Institutionen, die die Evaluationen solcher Zentren durchfiihren, von den So-
zialversicherungs(trigern), sowie eine Suche nach Leitlinien zur Kinder- und
Jugend-Reha und eine generelle Suche auf Google und Google Scholar durch-
gefiihrt. Neben den Literatursuchen wurden die 6sterreichischen Kinder- und
Jugend-Reha-Zentren beziiglich ihrer (zukiinftigen) Evaluierungsmethoden
per E-Mail kontaktiert.

Insgesamt ergaben die Suchen 1.107 Treffer fiir die Abstract-Durchsicht.
Unter Beriicksichtigung der vorab definierten Ein- und Ausschlusskriterien
konnten davon 56 Quellen fiir die Volltextdurchsicht und folglich 18 Stu-
dien fiir die qualitative Synthese eingeschlossen werden. Fiir die Datenex-
traktion und Ergebnisdarstellung wurden die Studien in indikationsiiber-
greifende (n=7) und indikationsspezifische (n=11) Studien unterteilt.

LBI-HTA | 2019

KiJu-Reha
unterscheidet sich von
Erwachsenen-Reha

2010 erstmalige
Planung von
KiJu-Reha-Zentren in O

Bedarf an 343 Betten
fiir KiJu + so Betten fiir
Angehdrige in ganz O

Projektziel: Ubersicht
zu internationalen
Evaluierungsmethoden
inkl. Messinstrumente

3 Forschungsfragen (FF):

erhobene Endpunkte
und verwendete
Messinstrumente?

Durchfiihrung einer
syst. Literatursuche und
zusdtzlichen Handsuche

dariiber hinaus
Kontaktaufnahme mit
KiJu-Reha-Zentren in O

insg. 1.107 Hits,

davon 18 Studien fiir
Synthese inkludiert: 7
indikationsiibergreifende,
11 indikationsspezifische
Evaluationen


http://hta.lbg.ac.at/

FF1:
insgesamt 8 generische
Endpunkte identifiziert

sehr unterschiedliche
(standardisierte oder
selbst-entwickelte)
Messinstrumente
verwendet

FF2:
indikationsspezifische
Endpunkte nur zu

4 Indikationen:
Schadelhirntrauma,
Adipositas, Diabetes,
Essstérungen

FF3:

heterogene Ergebnisse
zu 3 generischen
Endpunkten, bei Gibrigen
generischen und
indikationsspezifischen
Endpunkten insgesamt
positive Effekte

zahlreiche sehr
unterschiedlich
Messinstrumente,

aber 8 generische
Endpunkte, die
indikationsiibergreifend
oder -spezifisch
erhoben werden

Empfehlung:

neben der Auswahl
eines indikations-
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Ergebnisse

Es wurden in den 18 inkludierten Evaluationsstudien insgesamt acht generi-
sche Endpunkte erhoben. Drei generische Endpunkte, psychische Befindlich-
keit, Lebensqualitdt und wahrgenommene Veranderungen z. B. der Symptomatik,
wurden sowohl in indikationsiibergreifenden als auch -spezifischen Studien
mit zahlreichen unterschiedlichen Messinstrumenten erhoben. Lediglich der
SDQ-Fragebogen fiir die Messung der psychischen Befindlichkeit und der
Kind1®-Fragebogen fiir die Erhebung der Lebensqualitit wurde in beiden Stu-
dientypen verwendet. Drei weitere generische Endpunkte, Reha-Zufriedenheit,
Selbstmanagement/-wirksamkeit und Selbstwert, wurden mit unterschiedlichen
Messinstrumenten (standardisierte und selbstentwickelte) lediglich in indi-
kationsiibergreifenden Studien erfasst. Die beiden generischen Endpunkte,
Funktionalitdt und Fehltage, wurden dahingegen lediglich in indikationsspe-
zifischen Studien erhoben.

In den 11 indikationsspezifischen Studien wurden krankheitsspezifische End-
punkte erfasst: (1) Schidelhirntrauma (Neurologie), (2) Adipositas, (3) Dia-
betes (Stoffwechselerkrankungen) und (4) Essstorungen (Mental Health). Zu
den iibrigen Indikationsgruppen (Erkrankungen des Bewegungs- und Stiitz-
apparates und Rheumatologie, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, kinderchirur-
gische Erkrankungen, pulmologische Erkrankungen, Onkologie und chroni-
sche Schmerzen) konnten in den indikationsspezifischen Studien keine
krankheitsspezifischen Endpunkte identifiziert werden.

Die Evaluierungsergebnisse der 18 Studien ergaben heterogene Ergebnisse
zu drei generischen Endpunkten (psychische Befindlichkeit, Lebensqualitdt und
Selbstmanagement/-wirksamkeit). Fir die iibrigen fiinf generischen Endpunk-
te (wahrgenommene Verdnderungen, Reha-Zufriedenheit, Selbstwert, Funktionali-
tat und Fehltage) zeigten die Evaluierungsergebnisse insgesamt positive Ef-
fekte im Zuge der Reha. Auch fiir einzelne Indikationen (Schidelhirntrauma,
Adipositas, Diabetes, Neurodermitis, Essstorungen) konnten krankheitsbezo-
gene Verbesserungen durch die Reha erfasst werden.

Diskussion und Schlussfolgerung

Die Evaluierungen von Einrichtungen der Kinder- und Jugend-Reha werden
mit zahlreichen sehr unterschiedlichen Messinstrumenten durchgefiihrt, wenn-
gleich alle dhnliche Endpunkte (8 generische Endpunkte) erheben. Eine zu-
sammenfassende Beschreibung der Ergebnisse zu den generischen Endpunk-
ten war aufgrund der Heterogenitit der Berichterstattung (z. B. unterschied-
liche Endpunkte, unterschiedlicher Fokus: Selbst- vs. Fremdbeurteilung, un-
terschiedliche Messzeitpunkte) in den Studien nicht moglich.

Die Auswahl der Instrumente hingt wesentlich von den Rahmenbedingungen
der Evaluation ab (z. B. Indikation, Selbst- vs. Fremdbeurteilung, Sprache,
Durchfithrungsdauer). Vor der konkreten Auswahl eines Instruments sollte
jedoch stets die psychometrische Giiltigkeit (Reliabilitit, Validitiat und Nor-
mierung) des Instrumentes iiberpriift werden. Neben der generischen Pers-
pektive wird bei einer Evaluierung auch die Erfassung krankheitsspezifischer
Endpunkte empfohlen.
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Summary

Summary

Introduction

Until a few years ago, there were no specifically designed rehabilitation cen-
ters for children and adolescents in Austria. Children and adolescent rehabil-
itation programmes were different from adult rehabilitation programmes with
regard to the supply structure such as structural requirements, duration of
rehabilitation, child- and adolescent-friendly design of rehabilitation measures
and leisure facilities. As part of the Austrian Child Health Strategy 2010, a
working group for child rehabilitation was established and a separate unit
for child and adolescent rehabilitation was designed in the Austrian Society
for Pediatric and Adolescent Medicine. As a result, in cooperation with the
»Gesundheit Osterreich GmbH (GOG), the need for inpatient rehabilitation
places for children and adolescents in Austria was identified. The surveys
indicated a need for a total of 343 beds for 11 indicator groups and an addi-
tional 50 beds for parents and siblings in four supply zones in Austria by
2020.

The newly built child and adolescent rehabilitation centers will now be eval-
uated on a regular basis. Against this background, the aim of the present re-
port is to provide an overview of international evaluation methods and stand-
ardised evaluation instruments that can be used for future evaluations. Three
research questions should be answered:

1. Which generic endpoints were assessed with which measuring instru-
ments in the field of child and adolescent rehabilitation in settings
comparable with Austria?

2. Which indication-specific endpoints were collected with which meas-
uring instruments in the field of child and adolescent rehabilitation
in settings comparable to Austria?

3. What are the results of international evaluations of rehabilitation
programs for children and adolescents?

Methods

A systematic literature search was conducted in five databases to answer the
above mentioned research questions. An additional, extended hand search
was carried out on the websites of child and adolescent rehabilitation centres,
of institutions conducting evaluations of such centres and of social security
funds. The hand search also included a search for child and adolescent reha-
bilitation guidelines as well as a general search on Google and Google Schol-
ar. In addition to the literature searches, the Austrian child and adolescent
rehabilitation centres were contacted by e-mail regarding their future evalu-
ation methods.

Overall, the searches yielded 1,107 hits for the abstract review. 56 full texts
review sources resulted inl18 included qualitative synthesis studies according
to the pre-defined inclusion and exclusion criteria. For the data extraction
and result presentation, the studies were divided into cross-indication (n=7)
and indication-specific (n=11) studies.
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Results

A total of eight generic endpoints were recorded in the 18 included evalua-
tion studies. Three generic endpoints namely mental health, quality of life,
and perceived changes, e.g. of the symptoms, were collected in both cross-
indication and specific studies using a variety of different measuring instru-
ments. Only the SDQ-Mental Health-Questionnaire and the Kindl®-Quality
of Life-Questionnaire were used in both study types. Three other generic
endpoints namely rehab satisfaction, self-management/self-efficacy and self-
esteem were recorded using different measurement tools (standardised and
self-developed) only in cross-indication studies. On the other hand, the two
generic endpoints functionality and days of absence, were only collected in
indication-specific studies.

Disease-specific outcomes were recorded in the 11 indication-specific studies:
(1) traumatic brain injury (neurology), (2) obesity, (3) diabetes (metabolic
disorders) and (4) eating disorders (mental health). For the other indication
groups namely diseases of the musculoskeletal system and rheumatology, car-
diovascular diseases, paediatric surgical diseases, pulmonary diseases, oncol-
ogy and chronic pain, any disease-specific outcomes could be identified in the
indication-specific studies.

The evaluation results of the 18 studies showed heterogeneous results on the
three generic endpoints of mental health, quality of life and self-manage-
ment/-efficacy. For the remaining five generic endpoints namely perceived
changes, rehab satisfaction, self-esteem, functionality and days of absence, the
evaluation results showed overall positive effects during rehabilitation. For
individual indications such as, traumatic brain injury, obesity, diabetes, neu-
ro dermatisis and eating disorders, disease-related improvements could also
be achieved through rehabilitation.

Discussion and conclusion

The children and adolescent rehabilitation facilities were evaluated with var-
ious measuring instruments, although all had similar endpoints (8 generic
endpoints). A summary description of the results on the generic endpoints
was not possible, due to the heterogeneity of the reporting in the studies (e.g.,
different endpoints, different focus: self- vs. external assessment, different
measurement time points).

The choice of instruments depends largely on the framework conditions of
the evaluation such as indication, self- vs. external assessment, language and
duration of implementation. However, before choosing an instrument during
an evaluation, the psychometric validity (reliability and normalisation) of the
instrument should always be evaluated. In addition to the generic perspec-
tive, the evaluation of disease-specific endpoints is also recommended
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1 Einleitung

1.1 Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche

111 Definitionen

Laut der World Health Organisation (WHO) [1, 2] umfasst der Begriff

Rehabilitation
»s-.. den Roordinierten Einsatz medizinischer, sozialer, beruflicher, padagogischer
und technischer Mafnahmen, sowie Einflussmafinahmen auf das psychische und
soziale Umfeld zur Funktionsverbesserung zum Erreichen einer grofftmoglichen
Eigenaktivitdr und weitestgehend unabhdangigen Partizipation in allen Lebens-
bereichen, damit der/die Betroffene in seiner/threr Lebensgestaltung so fret wie
maoglich wird“.

Neben einem addquaten Umgang mit Symptomen ist demnach innerhalb ei-
nes Reha-Programmes auch die Verantwortung fiir das eigene Leben und das
Wiederfinden eines positiven Selbstbildes von grofier Bedeutung [2, 3].

Auch die Kinder- und Jugend-Reha folgt diesen Konzepten, unterscheidet
sich jedoch auch in einigen Aspekten von der Erwachsenen-Reha. Sie unter-
liegt besonderen Anforderungen fiir die Angebotsstruktur betreffend die bau-
lichen Anforderungen von Zentren und Einrichtungen, die Dauer der Reha,
die Moglichkeit der Mitaufnahme von Bezugspersonen, die Kind- und jugend-
gerechte Gestaltung von Reha-MafBinahmen und Freizeitangeboten, die pa-
dagogische Betreuung, sowie die Wohnortnidhe [2, 4, 5]. Dariiber hinaus ist
insbesondere bei Kindern und Jugendlichen die Vermittlung von Krankheits-
bewiltigungsstrategien (Coping-Strategien) und gesundheitsférderlichen Ver-
haltensweisen in der Lern- und Entwicklungsphase von entsprechender Be-
deutung [6].

Neben der Belastung fiir das erkrankte Kind selbst, bedeutet die Erkrankung
oft auch eine erhebliche Belastung in psychischer, sozialer oder finanzieller
Form fiir Bezugspersonen (z. B. Eltern) und/oder Geschwister. Eine spezielle
Form der Kinder- und Jugend-Reha, die familienorientierte Rehabilitation
(FOR), versucht solchen familidren Belastungen vorzubeugen, indem auch
Angehorigen entsprechende Behandlungen, Betreuungen und Beratungen
innerhalb eines Reha-Programmes angeboten werden [2]. Folglich erhalten
innerhalb einer FOR neben dem erkrankten Kind bzw. Jugendlichen auch
die Eltern und Geschwister ein eigenes Reha-Programm. Dadurch sollen ei-
nerseits die Rehabilitationsbereitschaft und die Akzeptanz der therapeuti-
schen Mafinahmen des betroffenen Kindes gefordert und gleichzeitig die El-
tern durch Schulungen und Trainings zu wesentlichen Unterstiitzer/innen fiir
die Zeit nach der Reha ausgebildet werden [4]. Aktuell wird in Osterreich
das Konzept der FOR lediglich fiir onkologische Indikationen angeboten.
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1.1.2  Grundsdtze der Rehabilitationsdiagnostik

Fiir die Zustimmung der Moglichkeit an einem Reha-Programm teilnehmen
zu konnen, miissen die Rehabilitationsziele vorab definiert werden. Die Ziele
miissen realistisch und erreichbar sein und in Ubereinkunft mit dem Kind
bzw. dem/der Jugendlichen und den Eltern getroffen werden [2]. Dariiber
hinaus muss die Rehabilitationsbediirftigkeit, Rehabilitationsfahigkeit und Re-
habilitationsprognose fiir die Indikationsstellung einer Rehabilitationsleistung
gegeben sein (Abbildung 1.1-1).

Indikation fir
Rehabilitationsleistung

Positive
Rehabilitationsprognose:
wahrscheinliche
Reha-Erfolge

Rehabilitations-
bediirftigkeit:
Notwendigkeit der
Rehabilitation

Rehabilitationsfahigkeit:
Motivation und
Belastbarkeit

Abbildung 1.1-1: Indikationsstellung fiir Rehabilitationsleistungen

Rehabilitationsbediirftigkeit

Fiir die Teilnahme an einem Reha-Programm muss eine Rehabilitationsbe-
diirftigkeit vorliegen. Dies ist der Fall, wenn einerseits voriibergehende kor-
perliche und/oder psychische Funktionsstorungen des Patienten/der Patien-
tin, die zu einer Beeintrichtigung der Teilhabe am sozialen Leben oder am
Ausbildungs-/Arbeitsleben fithren konnen, vorliegen [2, 7]. Eine Rehabilita-
tionsbediirftigkeit besteht auch, wenn bei drohenden oder bereits manifesten
Beeintriachtigungen iiber die kurative Versorgung hinaus ein multimodales
MafBnahmenpaket erforderlich ist, um Funktionsstérungen bzw. Beeintrich-
tigungen zu vermeiden, zu verbessern oder zu beseitigen [2, 8, 9].

Rehabilitationsfahigkeit

Fiir die Teilnahmemdaglichkeit muss zusétzlich die Rehabilitationsfahigkeit
des erkrankten Kindes/Jugendlichen gegeben sein. Dies bedeutet, dass der/
die Betroffene in ausreichender somatischer und psychischer Verfassung ist,
um dem Reha-Programm folgen zu konnen. Die Rehabilitationsfihigkeit um-
fasst somit einerseits Aspekte der Belastbarkeit der Betroffenen, aber auch
Aspekte der personlichen Motivation, aktiv am Programm mitwirken zu kon-
nen [2, 8, 9].

Rehabilitationsprognose

Ein weiterer wichtiger Bestandteil fiir die Teilnahmemoglichkeit an einem
Rehabilitationsprogramm bildet eine positive Rehabilitationsprognose. Da-
durch soll der Rehabilitationserfolg leichter einschitzbar sein. Ein geeignetes
Verfahren zur Erhebung der Rehabilitationsprognose stellt die ,International
Classification of Functioning, Disability and Health ICF)“ dar. Die Progno-
se bezieht sich dabei auf einen definierten Zeitraum, in dem bestimmte Ziele
mit entsprechenden Reha-Mafnahmen erreicht werden sollen [2, 8, 9].

LBI-HTA | 2019


http://hta.lbg.ac.at/

Einleitung

1.1.3
Behinderung und Gesundheit (ICF)

Im Jahr 2001 wurde die »,International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health (ICF)“ von der WHO fiir Erwachsene konzipiert. Die ICF
baut auf der Grundlage des biopsychosozialen Modells auf (siche Abbildung
1.1-2). Dieses besagt, dass therapeutische MaBnahmen in vier Dimensionen
bzw. Achsen, (1) Korperfunktionen und -strukturen, (2) Aktivitit, (3) Teilha-
be und (4) Kontextfaktoren (siche Abbildung 1.1-2), ergriffen werden konnen,
um vorhandene Beeintrichtigungen zu kompensieren oder zu beheben [2, 4,
8, 10].

Gesundheitsproblem

A

| ! }

Korperfunktionen/ |

> Aktivitat < > Teilhabe
-strukturn
t i i
v ¥
Personenbezogene
Umweltfaktoren
Faktoren

Abbildung 1.1-2: Das biopsychosoziale Modell

Die ICF dient der Dokumentation von Endpunkten in der Rehabilitation,
insbesondere in den Bereichen ,Fiahigkeiten®, ,,Aktivititen®, und ,Partizipa-
tion“ [2]. Insgesamt werden neun Lebensbereiche erfasst. Dadurch kénnen
nicht nur korperliche Funktionen, sondern auch psychische Aspekte und das
soziale Umfeld erhoben werden. Zudem werden neben Defiziten auch vorhan-
dene Ressourcen (Forderfaktoren) betrachtet. Insgesamt umfassen die 1.454
ICF-Kategorien 493 Korperfunktionen, 310 Korperstrukturen, 393 Aktiviti-
ten und Partizipationsarten und 258 Umweltfaktoren, die zur Beschreibung
des Gesundheitszustands des Patienten/der Patientin potentiell bedeutsam
sind [11]. Die Skalierung der ICF erfolgt anhand von fiinf Kategorien. Die
Anwendung der ICF wird vor allem zu Beginn einer Reha-Mafinahme, oder
zum Abschluss einer Behandlung empfohlen, um die Reha-Zielsetzungen de-
finieren bzw. evaluieren zu konnen [2, 7, 8, 12]. Ein Nachteil der ICF stellt
jedoch der erhebliche Bearbeitungsaufwand (pro Person zirka zwei Stunden
Dokumentationszeit) dar. Zudem bildet die ICF fiir die Rehabilitation ein
wichtiges Klassifikations- und Dokumentationssystem, die Verwendung als
Assessmentinstrument der Evaluationsergebnisse bleibt jedoch umstritten [2,
13].

Fiir Kinder und Jugendliche gibt es eine Spezialausgabe der ICF, die ICF-
“Children and Youth“ (ICF-CY) aus dem Jahr 2007. Die ICF-CY berticksich-
tigt im Speziellen die Entwicklungsbesonderheiten und besonderen Lebens-
welten von Kindern und Jugendlichen [2]. Im Vergleich zur Erwachsenen-
version umfasst die ICF-CY 225 neue Kategorien, 68 Kategorien der Erwach-
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225 neue Kategorien,
68 Kategorien & der
Erwachsenenversion,
Unterscheidung von
4 Altersgruppen und
5-stufige Skalierung 1

Z e

Tabelle 1.1-1: ICF-CY Bereiche und Beispiele

Kinder- und Jugendrehabilitation in Osterreich

senenversion wurden gestrichen und acht Kategorien wurden verindert. Ta-
belle 1.1-1 bieten einen Auszug zu den ICF-CY-Kategorien. Zusétzlich wird
in der ICF-CY zwischen vier Altersgruppen unterschieden: 0-3 Jahre, 3-6
Jahre, 6-12 Jahre und 12-18 Jahre. Die Skalierung erfolgt anhand von fiinf
Kriterien, z. B. [14]:

Es liegt keine Schadigung, Stérung oder Barriere vor.
Es liegt eine Schidigung, Storung oder Barriere vor.
Zusitzliche Information/Recherche ist notwendig.
Eine Forderung in diesem Bereich wird empfohlen.

Nicht anwendbar.

ICF-CY Bereich

Beispiel

Korperfunktionen:
Mentale Funktionen

o

* Anpassungsfahigkeit, Reaktionsfahigkeit, Leistungsfahigkeit,

Wachheitszustande regulieren

Zuganglichkeit
Korpersprache ausdriicken und deuten

Korperfunktionen:
Sinnesfunktionen und Schmerz

* Funktionen des Sehens, HGrens, Tastens

Schmerz

Korperfunktionen:
Funktionen des kardiovaskuléren,
hdamatologischen, Immun- und Atmungssystem

Herzfunktion
Funktionen des Immunsystems
Produktion und Transport von Atemwegsschleim

Korperfunktionen:
Funktionen des Verdauungs-, des Stoffwechsel-
und des endokrinen Systems

* Funktion der Nahrungsaufnahme

Aufrechterhaltung des Kérperwachstums

Korperfunktionen:
Bewegungsfunktionen

* Gezielte vs. spontane Bewegungen

Funktion der Gelenksbeweglichkeit
Funktion der Muskelkraft

Korperstrukturen:
Strukturen des Nervensystems

Gehirnstruktur
Mundstruktur

Korperstrukturen:
Strukturen im Zusammenhang mit Bewegungen

* Knochenstruktur

Struktur des Kopf-Hals-Bereichs

Korperstrukturen:
Strukturen der Haut & verwandte Strukturen

Haarstruktur (Kopfhaar, Korperbehaarung)

Aktivitdten & Teilhabe:
Lernen & Allgemeine Aufgaben

* Sprechen, Schreiben, Lesen und Rechnen lernen

Wissen anwenden (Denken, Lesen, Schreiben, Rechnen)
Einzelne Aufgabe bewdltigen

Multiple Aufgaben bewadltigen

Tagesablauf durchfiihren

Aktivitdten & Teilhabe:
Kommunikation

Kommunikation durch Sprechen

Aktivitdten & Teilhabe:
Mobilitat

* Gehen und sich fortbewegen

Korperposition verdandern
Gegenstande tragen, bewegen und handhaben

Aktivitdten & Teilhabe:
Selbstversorgung & Haushalt

* (Mitwirken bei der) Zubereitung von Essen

Kérperpflege
Essen und Trinken

Mitwirken im Haushalt

Aktivitdten & Teilhabe:
Interpersonale Interaktionen

* Soziale Interaktionen initiieren oder aufrechterhalten

Vertraute Personen unterscheiden konnen
Mit Fremden umgehen kdnnen

14
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ICF-CY Bereich Beispiel

Aktivitdten & Teilhabe: % Ausbildung (Kindergarten, Vorschule, Schule)
Hauptlebensbereiche, Gemeinschaft & Soziales

s
o

Sich mit Spielen beschaftigen

P
RS

Informelles Gemeinschaftsleben (Familienbeziehungen)

Kontextfaktoren: % Produkte und Technologien zum Spielen

Produkte & Technologien (z. B. Hilfsmittel)

Kontextfaktoren: % Informelle Betreuung von Kindern durch Familie und Freunde
Dienstleistungen (z. B. fiir die Eltern) & Familientagesstitte

% Kinderbetreuungszentren

Eigene Darstellung anhand [14]

1.2

Evaluationsforschung

Ein weiterer wichtiger Aspekt in der Rehabilitation ist die Evaluationsfor-
schung. Die Evaluationsforschung beschiftigt sich vor allem mit Fragen der
Qualitdt, Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit von Mafinahmen, Interventio-
nen, Programmen und Prozessen [2]. Im Kontext der Rehabilitationsevaluati-
on kann — ebenso wie in anderen Bereichen der Qualitdtsmessung — zwischen
folgenden Bereichen der Evaluation unterschieden werden [8, 15]:

ava
LA

ava
w

Die Strukturqualitdt umfasst die Bewertung von vorhandenen Struk-
turen bzw. Einschitzungen zu einem bestimmten Bedarf (z. B. Anfor-
derungen an Ausstattung; Gewiahrleistung von diagnostischen und the-
rapeutischen Angeboten).

Die Prozessqualitit umfasst die Qualititsmessung in Bezug auf Pro-
zessabldufe (z. B. Planung, Strukturierung und Ablauf der Reha-Leis-
tungen; sachgerechte Durchfiihrung der Rehabilitationsziele).

Die Ergebnisqualitit umfasst die Bewertung von Ergebnissen, die im
Rahmen eines Reha-Programmes unter folgenden Voraussetzungen er-
reicht werden:

Vorherige Operationalisierung und Quantifizierung
der Zielvariablen und Ergebnisindikatoren,

Verfiigbarkeit der passenden Messinstrumente,

Uberpriifung der Messinstrumente auf Validitit und Eignung.
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1.3 Rehabiliation fiir Kinder- und
Jugendliche in Osterreich

In Osterreich — ebenso wie in Deutschland — wird die Rehabilitation generell
in vier Phasen unterteilt [4, 9]:

s Phase I beschreibt die Frithmobilisation im Akutkrankenhaus
(=Akutrehabilitation).

=+ Phase II beschreibt die Rehabilitation im sozialversicherungsrechtli-
chen Sinn, namentlich die Anschlussrehabilitation nach einem Aufent-
halt im Akutkrankenhaus (unmittelbar oder innerhalb von 12 Wochen).
Die stationére, medizinische Rehabilitation wird immer als Phase-II
Rehabilitation definiert.

#+ Phase III beschreibt die ambulante Rehabilitation zur Stabilisierung
der in Phase II erreichten Rehabilitationseffekte.

++ Phase IV beschreibt die langfristige, ambulante Nachsorge, die auch
ohne drztliche Aufsicht moglich ist (Langzeitrehabilitation).

Im vorliegenden Bericht wird ausschlieBlich auf die stationédre, medizinische
Rehabilitation (Phase-II Rehabilitation) Bezug genommen.

Eine Zustindigkeit fiir die Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen ist
leistungsrechtlich sowohl in der Kranken- und Unfall- als auch in der Pen-
sionsversicherung gegeben. Die Antrige fiir eine Rehabilitation von Kindern
und Jugendlichen sind grundsitzlich beim zustindigen Krankenversiche-
rungstriager einzureichen [9, 16].

1.3.1  Planung der Kinder- und Jugendrehabiliation

in Osterreich

Es wird geschitzt, dass in Osterreich zirka 5.000 Kinder so schwer erkrankt
oder beeintriachtigt sind, dass sie eine Rehabilitation benotigen [17]. Ein ste-
tiger Anstieg insbesondere von chronischen Erkrankungen und psychosoma-
tischen Stérungen bei Kindern und Jugendlichen, wie beispielsweise Adipo-
sitas, Asthma bronchiale, Neurodermitis, psychischen und Verhaltensstérun-
gen [18], lassen eine hohere Zahl an bediirftigen Kindern und Jugendlichen
vermuten. Bis vor wenigen Jahren gab es in Osterreich fiir jene Kinder und
Jugendlichen keine speziell konzipierten Reha-Zentren. Die erkrankten Kin-
der und Jugendlichen wurden entweder gemeinsam mit Erwachsenen betreut
oder mussten nach Deutschland verwiesen werden [17]. Aus diesem Grund
wurde 2010 vom Bundesministerium fiir Gesundheit ein Gesundheitsdialog
fiir Kinder und dabei eine eigene Arbeitsgruppe fiir Kinder-Reha (AG4) ge-
bildet und in der osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheil-
kunde (OGK]) ein eigenes Referat fiir Kinder- und Jugend-Reha gegriindet.
Der Bedarf an Betten wurde einerseits von der »,Gesundheit Osterreich GmbH*
(GOG) und andererseits von der OGK]J parallel berechnet [5]. Basierend auf
den Erhebungen sieht der aktuelle osterreichische Reha-Plan (2016) einen
Bedarf an Kinder-und Jugend-Reha-Zentren fiir ganz Osterreich in vier Ver-
sorgungszonen mit insgesamt 343 Betten fiir erkrankte Kinder und Jugend-
liche und zusitzlich 50 Betten fiir Eltern bzw. Geschwister bis zum Jahr 2020
vor [4, 5].

LBI-HTA | 2019


http://hta.lbg.ac.at/

Einleitung

Die Versorgungszone Ost (Niederosterreich, Wien, nordliches Burgenland)
umfasst ein Reha-Zentrum fir Kinder und Jugendliche in Bad Erlach Nie-
derosterreich mit insgesamt 114 Betten (67 Betten fiir mobilisierenden und
47 Betten fiir psychosozialen Schwerpunkt) [5, 16, 17, 19]. Im Oktober 2019
hat das Zentrum den Betrieb aufgenommen.

Die Versorgungszone Siid (Steiermark, Kirnten, stidliches Burgenland) um-
fasst zwei Kinder- und Jugend-Reha-Zentren in der Steiermark: (1) das Ju-
dendorf-Stralengel-Zentrum mit 31 Betten fiir mobilisierende Reha und (2)
das Wildbad Ein6d-Zentrum mit 52 Betten (28 Betten fiir Herz-Kreislauf-/Pul-
mologie und 24 Betten fiir den psychosozialen Schwerpunkt). Beide Zentren
sind in Betrieb [5, 16, 17, 19].

Die Versorgungszone Nord (Salzburg, Oberosterreich) umfasst zwei Reha-
Zentren: (1) das bereits seit lingerem betriebene Zentrum Leuwaldhof in St.
Veit im Pongau Salzburg mit insgesamt 32 Betten (12 Betten fiir Stoffwechsel-
und Verdauungsapparat und 20 Betten fiir den onkologischen Schwerpunkt);
zusitzlich sind 50 Betten fiir die familienorientierte Reha vorgesehen. (2)
Ein Zentrum in Rohrbach-Berg in Oberdsterreich mit 74 Betten (36 Betten
fiir den mobilisierenden, 17 fiir Herz-Kreislauf-/Pulmologie und 24 fiir den
psychosozialen Schwerpunkt). Das Zentrum in Rohrbach wurde im Septem-
ber 2019 eroffnet [5, 16, 17, 19].

Fiir die Versorgungszone West (Tirol, Vorarlberg) ist ein Reha-Zentrum in
Tirol mit insgesamt 37 Betten geplant (22 Betten fiir den mobilisierenden
und 15 Betten fiir den psychosozialen Schwerpunkt) [5, 17].

Einen Uberblick iiber alle sechs Reha-Zentren bildet Tabelle 1.3-1.

Insgesamt sollen die sechs Reha-Zentren 11 Indikationsgruppen abdecken.
Tabelle 1.3-1 bietet eine detaillierte Auflistung dieser Indikationsgruppen [4].

Versorgungszone Ost
umfasst 1 Zentrum mit
114 Betten, in Betrieb
seit Oktober 2019

Versorgungszone Siid
umfasst 2 Zentren mit
31 bzw. 52 Betten, beide
Zentren in Betrieb

Versorgungszone Nord
umfasst 2 Zentren:
eines mit 32 Betten

+ 50 Betten fiir
Angehdrige und das
Zweite mit 74 Betten,
beide Zentren in Betrieb

Versorgungszone West
umfasst 1 Zentrum mit
37 Betten

6 O Reha-Zentren decken
11 Indikationsgruppen ab

Tabelle 1.3-1: Indikationsgruppen der dsterreichischen Reha-Zentren fiir Kinder und Jugendliche im Uberblick

Bereich Indikationsgruppe Abkiirzung
Somatischer Bereich — Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates BSR
mobilisierende Schwerpunkte und Rheumatologie
Kinderchirurgische Erkrankungen KCH
Neurologische Erkrankungen NEU
Neurochirurgie NC
Somatischer Bereich — Herz-Kreislauf-Erkrankungen HKE
weitere Schwerpunkte Pulmologische Erkrankungen PUL
Krankheiten des Stoffwechselsystems und STV
des Verdauungsapparates
Familienorientierte Onkologie/H&matologie FOR
Rehabilitation Stammzelltransplantation
Psychosoziale Rehabilitation/ Kinder- und jugendpsychiatrische Stérungen KJP
Mental Health Rehabilitation (MHR) Entwicklungsstorungen und Erkrankungen fiir die ESP
sozialpadiatrische Versorgung sowie pddiatrische
psychosomatische Erkrankungen
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BSR: z. B. Erkrankungen
nach Operationen,
Verbrennungen,
Veratzungen,
Erfrierungen

Dauer ca. 22 Tage

KCH: operative
Korrektureingriffe,
auBer bei HKE oder PUL,
individuelle Regelung
bei onkologischen
Eingriffen

Dauer ca. 22 Tage

NEU/NC: Schadigungen
des zentralen bzw.
peripheren
Nervensystems &
neuromuskuldre
Erkrankungen

Dauer ca. 29 Tage

HKE: Erkrankungen
nach Operationen am
Herzen bzw. groReren
Gefallen & herz-
spezifische Diagnosen
Dauer ca. 22 Tage

PUL:
Atemwegserkrankungen
und andere pulmonale
Erkrankungen

Dauer ca. 22 Tage
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Indikationen im somatischen Bereich mit mobilisierendem Schwerpunkt
Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates und Rheumatologie

Die Indikationsgruppe BSR umfasst entziindliche und degenerative Erkran-
kungen und Erkrankungen nach operativen Eingriffen oder Verletzungen, in-
klusive GliedmafBlenamputationen, Verbrennungen, Verdtzungen und Erfrie-
rungen. Die Aufenthaltsdauer betrigt durchschnittlich 22 Tage [4].

Kinderchirurgische Erkrankungen

Die Indikationsgruppe KCH umfasst Erkrankungen nach operativen Korrek-
tureingriffen bei Missbildungen oder Tumoren, sowie nach operativen Ein-
griffen der Traumatologie. Operative Eingriffe aufgrund von Herz-Kreislauf-
Erkrankungen oder pulmologische Erkrankungen fallen nicht darunter. In-
wieweit chirurgische Eingriffe im Bereich der Onkologie unter kinderchirur-
gische Eingriffe fallen, muss fiir jeden Patienten/jede Patientin individuell
geregelt werden. Die Aufenthaltsdauer betrdgt durchschnittlich 22 Tage [4].

Neurologische Erkrankungen und Neurochirurgie

Zu den Indikationsgruppen NEU/NC zihlen Schidigungen des zentralen
Nervensystems bzw. der peripheren Nerven oder neuromuskuldren Erkran-
kungen [4]. Die Phase-II Rehabilitation entspricht bei neurologischen Er-
krankungen den Phasen C und D! nach dem Phasenmodell der dsterreichi-
schen Gesellschaft fiir Neurorehabilitation bzw. den Phasen 3 und 42 in der
Neuropédiatrie. Die Dauer einer neuro-bzw. neurochirurgischen Rehabilita-
tion betrdgt grundsitzlich 29 Tage [Expert/innen Informationen].

Indikationen im somatischen Bereich — weitere Schwerpunkte
Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Die Indikationsgruppe HKE umfasst eine chronische Belastungsherzinsuf-
fizienz, eine himodynamisch stabile Arrhythmie, anhaltende Kammertachy-
kardie oder Erkrankungen nach Operationen am Herzen oder grofieren Ge-
fien, nach Implantation eines Herzschrittmachers/Defibrillators oder nach
einem Herzstillstand [4, 5]. Ein Phase-II Reha-Aufenthalt fiir Herz-Kreislauf-
Erkrankungen soll zur Verbesserung des kardiovaskuldren Risikoprofils und
der Belastbarkeit, sowie von psychosozialen Faktoren beitragen. Die Aufent-
haltsdauer betriagt durchschnittlich 22 Tage [Expert/innen Informationen].

Pulmologische Erkrankungen

Zu der Indikationsgruppe PUL zédhlen Atemwegserkrankungen wie Asthma
bronchiale, chronische und rezidivierende Bronchitiden, Mukoviszidose und
andere chronische pulmonale Erkrankungen [4, 5]. Ein Phase-II Reha-Auf-
enthalt fiir pulmologische Erkrankungen soll die Leistungsfihigkeit und Le-
bensqualitét, sowie die Kraft und Ausdauer der Patient/innen verbessern und
zu einer Reduktion der Atemnot und von Angst und Depressionen fithren.
Die Aufenthaltsdauer betrdgt durchschnittlich 22 Tage [4].

Die Phase C umfasst die Rehabilitationsphase in der Neurologie, in der/die Patient/
innen selbst mitarbeiten konnen. In der Phase D konnen der/die Patient/innen all-
tigliche Aktivitdten weitgehend selbststindig (mit Hilfsmittel) bewiltigen und sind
fahig am Therapieprogramm mitzumachen (Rehabilitationsplan 2016).

Die Phasen 3 und 4 der Neuropédiatrie entsprechen der Phase II der allgemeinen
Rehabilitation und der Phasen C und D der Rehabilitation in der Neurologie.
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Einleitung

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Die Indikationsgruppe STV umfasst beispielsweise Adipositas, Diabetes, Er-
krankungen der Verdauungsorgane wie Magen, Darm oder Pankreas [4, 5].
Ein Phase-II Reha-Aufenthalt soll (drohende) Aktivitits- und Teilhabestérun-
gen vorbeugen oder behandeln. Eine wichtige Rolle spielt dabei die Bertick-
sichtigung von komorbiden psychischen Storungen und den méglichen Ef-
fekt einer Chronifizierung. Die Aufenthaltsdauer betrigt durchschnittlich 22
Tage [4].

Indikationen fiir die familienorientierte Reha
Onkologie/Hdmatologie/Stammzelltransplantation

Die Rehabilitation im Bereich der Onkologie, Himatologie und Stammzell-
transplantation umfasst Erkrankungen durch bosartige Neubildungen (C00-
C97), in-situ-Neubildungen (D00-D009), Krankheiten des Blutes, sowie allo-
gene und autologe Stammzelltransplantationen. Bei den genannten oft lebens-
bedrohlichen Krankheiten kommt meist die FOR zum Einsatz. Ein solcher
Reha-Aufenthalt beriicksichtigt sowohl medizinische, psychosoziale (Angst,
Depression, Lebensqualitit) als auch bildungsrelevante bzw. berufliche As-
pekte von den erkrankten Kindern/Jugendlichen und ihren Angehoérigen. Die
Aufenthaltsdauer betrigt durchschnittlich 29 Tage [4].

Indikationen im Bereich der psychosozialen
und Mental Health Rehabilitation

Kinder- und jugendpsychiatrische Storungen

Die Indikationsgruppe KJP umfasst folgende Krankheits- bzw. Storbilder
des ICD-10 (F-Kategorie) [4]:

% F1: Nicht-substanzgebundene Siichte

% F2: Schizophrenie, schizotype und wahnhafte Storungen

% F3: Affektive Storungen

% F4: Neurotische Belastungs- und somatoforme Storungen

% F3S: Verhaltensauffilligkeiten mit korperlichen Stérungen
und Faktoren

% F6: Personlichkeits- und Verhaltensstorungen
< F8: Entwicklungsstorungen

% F9: Verhaltens- und emotionale Stérungen mit Beginn
in der Kindheit und Jugend

Entwicklungs- und sozialpddiatrische Storung

Ziel einer Rehabilitation fiir die Indikationsgruppe ESP ist es, die Teilnahme
am sozialen Leben bzw. an Ausbildungsmafnahmen und die Verwirklichung
des Rechts auf ein selbstbestimmtes Leben zu unterstiitzen. Dariiber hinaus
sollen soziale Kompetenzen gestirkt und gefordert werden [2, 4].
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STV: z. B. Adipositas,
Diabetes, Magen-
Darm-Erkrankungen,
Erkrankungen des
Pankreas

Dauer ca. 22 Tage

Onkologie:
Erkrankungen durch
bdsartige bzw.

in-situ- Neubildungen,
Krankheiten des Blutes,
Stammzellentrans-
plantationen, Reha meist
in Form einer FOR
Dauer ca. 29 Tage

KJP: Krankheits- bzw.
Storbilder der
F-Kategorie des
ICD-10-Codes

Ziel bei ESP: Teilnahme
am alltaglichen Leben &
Forderung sozialer
Kompetenzen
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Dauer der KJP bzw. ESP
ca. 36 Tage: 4 Varianten:
MHR-Typ 1: Reha fiir
(sehr) kleine Kinder
(KJP & ESP)

MHR-Typ-Il: stationédre
Phase-Il Reha (KJP)

MHR-Typ IlI: teilstatio-
ndre und ambulante
Angebote (KJP)

MHR-Typ IV: ambulante
Phase-ll1-Reha (KJP)

im vorliegenden Bericht
Fokus auf MHR-Typ-II

nachfolgende Tabelle
Uberblick tiber O
KiJu-Reha-Zentren und
jeweilige Indikationen:
5/6 Zentren in Betrieb,
STV und FOR fiir
onkologische
Indikationen lediglich
in einem Zentrum

(VZ Nord) angeboten
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Generell dauert eine Mental Health Rehabilitation (KJP & ESP) 36 Tage und
kann in vier Varianten der Reha-Einrichtungen unterteilt werden [4]:

% MHR-Typ I (KJP und ESP): psychologische und psychosoziale
Rehabilitation fiir (sehr) kleine Kinder sowie deren Bezugspersonen.

# MHR-Typ II (KJP): psychologische Rehabilitation im Sinne
der stationdren Phase-II-Rehabilitation.

s MHR-Typ III (KJP): Rehabilitation in Kooperation mit der Jugend-
wohlfahrt bei Storungen des Sozialverhaltens. Es handelt sich dabei
um teilstationdre Angebote als auch um ambulante Einrichtungen.

# MHR-Typ IV (KJP): psychologische Rehabilitation im Sinne
der ambulanten Phase-III-Rehabilitation.

Im Bereich der MHR wird im vorliegenden Bericht ausschlieBlich auf die
stationére, medizinische Rehabilitation (MHR-Typ II) eingegangen.

Osterreichische Kinder — und Jugend-Reha-Zentren
und Indikationsgruppen im Uberblick

Tabelle 1.3-2 bietet einen Uberblick iiber die sechs osterreichischen Reha-
Zentren fiir Kinder und Jugendliche und den dort therapierten Indikationen.
Von den sechs geplanten Zentren sind fiinf bereits in Betrieb und die Eroft-
nung eines weiteren Zentrums in Tirol ist fiir die nahe Zukunft geplant. Reha-
Programme mit mobilisierendem und Mental Health Schwerpunkt werden in
jeweils einem Zentrum pro Versorgungszone angeboten. Reha-Programme fiir
Herz-Kreislauf- und pulmologische Erkrankungen gibt es in jeweils einem
Zentrum in der Versorgungszone Siid bzw. Nord. Programme fiir Erkrankun-
gen des Stoffwechsels und Verdauungsapparates, sowie FOR fiir onkologische
und hidmatologische Erkrankungen werden in einem Zentrum in der Versor-
gungszone Nord angeboten.
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X4

Tabelle 1.3-2: Uberblick iiber dsterreichische Kinder- und Jugend-Reha-Zentren und die jeweiligen Indikationsgruppen

Versorgungszone Ost

Versorgungszone Siid

Versorgungszone Nord

Versorgungszone West

Onkologie/Hamatologie

Zentren/ _Bad Erlach. Judendorf- ) o _ _ Rohrbach-Berg
Indikation Niederdsterreich StrafRengel Wildbad Eindd Leuwald in St. Veit Oberésterreich
(in Betrieb seit Steiermark Steiermark Pongau Salzburg (in Betrieb seit
Oktober 2019) (in Betrieb seit 2006) | (in Betrieb seit 2018) | (in Betrieb seit 2018) September 2019) (in Planung)
Mobilisierender BSR 7 7 7 ¥
Schwerpunkt KCH ¥ ¥ ¥ ¥
NEU M M M M
NC M M M M
SON M M M M
Weitere somatische HKE | |
Schwerpunkte PUL M v
STV |
FOR im Bereich FOR

Darstellung anhand [5, 9, 16, 17, 19].

Abkiirzungen: BSR — Bewegungs- und Stiitzapparates und Rheumatologie, ESP — Entwicklungsstirungen und Erkrankungen fiir die sozialpadiatrische Versorgung sowie padiatrische
psychosomatische Erkrankungen, FOR — Familienorientierte Rehabilitation, HKE — Herz-Kreislauf-Erkrankungen, KCH — Kinderchirurgie, KfP — Kinder- und Jugendpsychiatrische Storungen,
NEU — Neurologische Erkrankungen, NC — Neurochirurgie, PUL — Pulmologische Erkrankungen, SON — Sonstige, STV — Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates
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Auftrag fiir Projekt zu
Evaluierungsmethoden
fiir KiJu-Reha-
Programme

priméres Ziel:
Ubersicht zu
Evaluierungsmethoden
und -instrumenten

zusatzlich
Uberblick iiber
Evaluierungsergebnisse

Fokus auf
Ergebnisqualitat

NICHT: Struktur- &
Prozessqualitdt, keine
detaillierte Planung
bzw. Durchfiihrung
einer Evaluierung

3 Forschungsfragen zu

generischen
Endpunkten und
Messinstrumenten

indikationsspezifischen
Endpunkten und
Messinstrumenten

Evaluierungsergebnissen
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1.4 Projekthintergrund und -ziele

Nach Etablierung der KiJu-Reha in O und der Errichtung von 6 Zentren ist
nun eine laufende Evaluierung vorgesehen. Die vorliegende Arbeit soll den
Hauptverband der Sozialversicherungen (HVB) zur Unterstiitzung dieser Eva-
luierungen dienen.

Das primire Ziel des Projektes ist eine Ubersicht zu internationalen Evaluie-
rungsmethoden und — instrumenten und folglich ein Kompendium zu stan-
dardisierten Evaluierungsinstrumenten, das fiir die Planung der Evaluierun-
gen in den osterreichischen Kinder- und Jugend-Reha-Zentren herangezogen
werden kann.

Dariiber hinaus werden publizierte Evaluierungsergebnisse zusammenfassend
dargelegt, um einen Uberblick iiber internationale Evaluierungsergebnissen
zu geben.

Der Fokus des vorliegenden Berichtes wird ausschlieBlich auf die Ergebnis-
qualitédt in Bezug auf Evaluierungsendpunkte und -instrumente und Evalu-
ierungsergebnisse gelegt.
NICHT Inhalt des vorliegenden Projektberichtes ist:

% die Struktur- und Prozessqualitit der Kinder- und Jugend-Reha,

% eine psychometrische Bewertung der identifizierten
Evaluierungsinstrumente,

# und eine detaillierte Planung bzw. Durchfiihrung einer Evaluierung.

1.5 Forschungsfragen

Abgeleitet aus den Projektzielen sollen im Rahmen des vorliegenden Berich-
tes folgende Forschungsfragen (FF) beantwortet werden:

1. Welche generischen Endpunkte wurden im Bereich der Kinder- und
Jugendrehabilitation in mit Osterreich vergleichbaren Settings erho-
ben? Welche Messinstrumente wurden dafiir verwendet?

2. Welche indikationsspezifischen Endpunkte wurden im Bereich der
Kinder- und Jugendrehabilitation in mit Osterreich vergleichbaren
Settings erhoben? Welche Messinstrumente wurden dafiir verwendet?

3. Welche Ergebnisse ergaben die Evaluierungen von
Reha-Programmen fiir Kinder und Jugendliche?
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2 Methode

2.1 Systematische Literatursuche

Fiir die Beantwortung der drei Forschungsfragen wurde im Juni 2019 eine systematische
systematische Literatursuche in fiinf Datenbanken durchgefiihrt: Literatursuche in
& Cochrane Datenbank 5 Datenbanken

# Centre for Reviews and Dissemination (CRD) Datenbank

# Embase Datenbank

# Livivo Datenbank — Das Suchportal fiir Lebenswissenschaften
<% Medline Datenbank

Folgende Suchbegriffe wurden bei der systematischen Literatursuche auf Suche mit deutschen
Englisch und Deutsch verwendet: und englischen
MesH-Terms

Rehabilitation, rehab, child rehabilitation, adolescent rehabilitation, child and
adolescent rehabilitation, family-oriented rehabilitation/rehab, evaluation(s)/
evaluating, assessment(s)/assessing, measure(s)/measuring/measurement(s), anal-
ysis/analyses/analysing, tool(s), (generic) instrument (s)/instrumentation, methods).

Die detaillierte Suchstrategie findet sich im Anhang (Kapitel 7.2).

2.1.1 Einschlusskriterien

Die Einschlusskriterien, die fiir die systematische Literatursuche herangezo- Einschlusskriterien
gen wurden, sind in der Tabelle 2.1-1 dargestellt. fiir systematische Suche

Tabelle 2.1-1: Einschlusskriterien (PICO)

Population Kinder und Jugendliche von o bis inklusive 18 Jahre
Intervention Stationdre Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche,
Familienorientierte Rehabilitation

Kontrolle -
Outcomes % Generische Endpunkte

(Endpunkte) # Indikationsspezifische Endpunkte
# Messinstrumente zur Erhebung der Endpunkte
% Evaluierungsergebnisse

Studiendesign Einzelstudien (Beobachtungsstudien), Evaluierungsberichte

Publikations- 01/2009 bis 05/2019
zeitraum
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Ausschlusskriterien:
z. B. Reha-Programme
flr Erwachsene
ausgenommen FOR,
ambulante bzw.
tagesklinische
Programme,
systematische
Ubersichtsarbeiten &
Dissertationen,
Publikationszeitraum
Vor 2009

zusatzlich erweiterte
Handsuche

Insg. 1.107 Quellen fir
die Abstract-Durchsicht

56 Quellen fiir die
Volltextdurchsicht

18 Studien
eingeschlossen
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2.1.2  Ausschlusskriterien

Grundsitzlich wurden alle Literaturangaben eingeschlossen, die eine Reha-
bilitation fiir Kinder und Jugendlichen bis zu einem Alter von einschlieBlich
18 Jahren umfassten. Reha-Programme fiir Erwachsene wurden ausgeschlos-
sen. Als Ausnahme galten jedoch Reha-Programme fiir Eltern gemeinsam mit
ihren erkrankten Kindern und gegebenenfalls gesunden Geschwisterkinder
im Rahmen einer FOR. Des Weiteren wurden ambulante und tagesklinische
Reha-Programme ausgeschlossen. Mischformen von ambulanten/tagesklini-
schen und stationdren Programmen wurden jedoch berticksichtigt. Dariiber
hinaus wurden systematische Ubersichtsarbeiten und Dissertationen nicht
eingeschlossen. Die eingeschlossenen Studien der vorliegenden Arbeit wur-
den jedoch mit den Studien aus Ubersichtsarbeiten zur Kontrolle verglichen.
Dissertationen wurden fiir den Hintergrund herangezogen. Aufgrund der gro-
Ben Anzahl der identifizierten relevanten Volltexte wurde der Publikations-
zeitraum wihrend der Literatursuche auf die letzten zehn Jahre beschrinkt.

2.2 Handsuche

Zusitzlich zur systematischen Literatursuche wurde zwischen Mai und Juli
2019 eine erweiterte Handsuche durchgefiihrt. Die Handsuche umfasste die
Suche auf Websites von Kinder- und Jugend-Reha-Zentren, von Institutionen,
die die Evaluationen solcher Zentren durchfiihren, von den Zahlerinstituti-
onen (Versicherungen), eine Suche nach Leitlinien zur Kinder- und Jugend-
Reha und eine generelle Suche auf Google und Google Scholar.

2.3 Literaturauswahl

Insgesamt konnten 1.102 Quellen durch die systematische Literatursuche und
finf Treffer durch die erweiterte Handsuche identifiziert werden. Nach der
Deduplizierung resultierten beide Suchen in 1.107 Treffer fiir das Abstract-
Screening. Auf Basis des Abstracts konnten 56 Quellen fiir die weitere Voll-
textdurchsicht ausgewihlt werden. Basierend auf der Volltextdurchsicht wur-
den folglich 18 Studien eingeschlossen. Die Literatur (Volltexte) wurde von
einer Person (SW) begutachtet und die Auswahl von einer zweiten Person
(RW) kontrolliert. Differenzen wurden durch Diskussion und Konsens ge-
16st. Der Auswahlprozess ist in Abbildung 2.3-1 dargestellt.
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Methode

Records excluded
(n=1.051)

( N
c Records identified through Additional records identified
-S database searching through other sources
9 (n=1.102) (n=5)
Y=
F=)
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o A 4 A 4
Records after duplicates removed
(n=1.107)
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g
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A (n=1.107)
;
)
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= Full-text articles
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= (only studies published between
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- (n=64)
»
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o
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- qualitative synthesis
(n=18)
-/

Abbildung 2.3-1: Darstellung des Auswahlprozesses (PRISMA Flow Diagram)

2.4 Datenextraktion

Im Anschluss an die Literaturbeschaffung wurden die in den Studien erho-
benen Endpunkte und deren Messinstrumente, sowie die Evaluierungsergeb-
nisse der Studien extrahiert. Dabei wurde zwischen indikationsiibergreifen-
de und -spezifischen Studien unterschieden. Die indikationsiibergreifenden
Studien umfassten mehrere unterschiedliche Indikationen, wihrend die indi-
kationsspezifischen Studien sich auf eine Indikation beschrinkten. Die Stu-
diencharakteristika wurden fiir alle Studien in einer separaten Tabelle zusam-

Full-text articles excluded,
with reasons

(n=38)
& Background (n=6)
« Other population (n=0)
& Other intervention (n=4)
& Other language (n=1)
& Other endpoints (n=10)
% Abstract only (n=16)
& Publication year (n=1)

Extraktion von
Endpunkten,

Unterscheidung

mengefasst. Die Prozessschritte wurden von einer Wissenschaftlerin (SW)

durchgefiihrt und von einem zweiten Wissenschaftler (RW) kontrolliert.
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zusatzliche
Kontaktaufnahme mit
6 O KiJu-Reha-Zentren
beziiglich deren
Evaluierungsmethoden

interne und externe
Begutachtung fiir die
Qualitétssicherung

keine Risk of Bias
Bewertung der Studien
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2.5 Kontaktaufnahme mit 6sterreichischen
Kinder- und Jugend-Reha-Zentren

Neben der systematischen Literatursuche und erweiterten Handsuche wurden
die in Tabelle 1.3-2 genannten osterreichischen Kinder- und Jugend-Reha-
Zentren per E-Mail kontaktiert. Ziel der E-Mail-Anfragen war es, Informa-
tionen zu den aktuellen/zukiinftigen Evaluierungsmethoden zu erhalten.

2.6 Qualitatssicherung

Zur Qualitiatssicherung wurde der Bericht von einer internen Reviewerin
(CW) und einer externen Reviewerin begutachtet. Die externe Begutachte-
rin wurde u. a. um folgende Beurteilung ersucht:

% Fachliche Korrektheit (Richtigkeit der Inhalte)
# Nachvollziehbarkeit und Transparenz der Methode

s Konsistenz in der Struktur des Berichtes
(nachvollziehbare Ergebnisse)

# Relevanz der Ergebnisse fiir Anwender/innen, Zahler etc.
% Beriicksichtigung des aktuellen Forschungsstandes
Eine Risk of Bias Bewertung der inkludierten Studien wurde nach reichlicher

Uberlegung nicht durchgefiihrt, da der Fokus auf den in den Studien erho-
benen Endpunkten und eingesetzten Messinstrumenten lag.
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3 Ergebnisse

3.1 Ergebnisse der Kontaktaufnahme mit den

Osterreichischen Kinder- und Jugend-Reha-Zentren

Von den sechs osterreichischen Reha-Zentren, die beziiglich ihrer Evaluie-
rungsmethoden kontaktiert wurden, antworteten zwei Zentren nicht.

Ein Zentrum gab an, noch in der Planungsphase zu sein und deshalb keine
genaueren Auskiinfte zu den Evaluierungsmethoden geben zu kénnen.

Ein anderes Zentrum berichtete, dass bis Ende September 2019 an der Fer-
tigstellung der Bearbeitung verschiedener Instrumente zur Evaluierung des
Reha-Programms gearbeitet wird.

Ein weiteres Reha-Zentrum verwies auf die Vorgaben vom Hauptverband der
osterreichischen Sozialversicherungstriager, welcher im Rahmen der medizini-
schen Leistungsprofile fiir jeden Fachbereich spezifische medizinische Fra-
gebogen, z. B. KIDSCREEN und WeeFIM, zur Evaluierung vorgibt.

Das sechste Zentrum berichtete, dass sie fiir die Bereiche Kardiologie bzw.
Pulmologie das KIDSCREEN-27 anwenden und im Bereich Mental Health
auf folgende vier Instrumente zuriickgreifen:

< Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern
und Jugendlichen (ILK)

< KIDSCREEN
# Mini-ICF
% Achse 6 des multiaxialen Klassifikationsschemas (MUAX)

Eine detaillierte Ubersicht zu den sechs befragten Reha-Zentren und ihren
Antworten findet sich in Tabelle 3.1-1.
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Tabelle 3.1-1: Ubersicht zu den Antworten der kontaktierten dsterreichischen Kinder- und Jugend-Reha-Zentren

Reha-Zentrum

[Versorgungszone] Kontaktperson(en) Kontaktaufnahme* Antwort Inhalt der Antwort
Bad Erlach Reha-Zentrum-Gruppe 29.07.2019 01.08.2019 Aktuell Erarbeitung von Evaluierungsinstrumente innerhalb eines multi-
Niederosterreich .Kokon.rehab" (generische Adresse) professionellen Teams, die voraussichtlich bis Ende September fertig gestellt
[Nord] und arztliche Direktorin sein werden.
(Prim.? Dr."" Anna Cavini)
Jugendorf-StraBengel | Reha-Zentrum direkt sowie 20.07.2019 keine keine Antwort
Steiermark drztliche Leitung Antwort
[Sid] (Prim. Prof. Dr. Peter Grieshofer)
Wildbad Einod Reha-Zentrum-Gruppe 03.06.2019 17.06.2019 Folgende Evaluierungsmethoden werden im Reha-Zentrum Wildbad Eindd
Steiermark ,Optimamed" (generische Adresse) angewendet:
(sud] und arztliche Le_ltung Im Bereich Mental Health:
(Mag. Herta Gritz, - L .
Assistentin der Betriebsdirektion) % Inventar zur Erfassung der Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen (ILK)
# KIDSCREEN
« Mini-ICF
% Achse 6 des multiaxialen Klassifikationsschemas (MUAX)
Im Bereich Kardiologie/Pulmologie:
% KIDSCREEN-27
Leuwald in St. Veit Ass. iur. Christina Moller, MBA 31.07.2019 01.08.2019 Auftraggeber (Vertragsgeber) des Reha-Zentrums, Hauptverband der dsterr.
im Pongau Salzburg Geschdftsleitung Sozialversicherungstrager, hat im Rahmen der medizinischen Leistungsprofile je
[Nord] Gesamtbetriebsfiihrung Osterreich Fachbereich spezifische medizinische Fragebdgen, z. B. KIDSCREEN und WeeFIM,
zur Evaluierung vorgegeben. Diese werden im Reha-Zentrum in Leuwald in
St. Veit angewendet.
Rohrbach-Berg Reha-Zentrum-Gruppe 29.07.2019 keine keine Antwort
Oberosterreich .Kokon.rehab" (generische Adresse) Antwort
[Nord]
Reha-Zentrum-Gruppe 29.07.2019 05.08.2019 Da sich das Reha-Zentrum in Wiesing noch in der Planungsphase befindet,
[West] ,Optimamed" (generische Adresse) konnen aktuell noch keine Auskiinfte beziiglich den Evaluierungsmethoden

gegeben werden.

* Das Datum der Kontaktaufnahme unterscheidet sich swischen den Zentren, da einzelne Zentren mehrmals kontaktiert wurden.
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3.2 Ergebnisse der publizierten Literatur zu

Evaluationen der Kinder- und Jugendrehabilitation

3.2.1 Studiencharakteristika

Es wurden 18 Studien fiir die Beantwortung der Forschungsfragen identifi-
ziert. Elf der 18 Studien stammen aus Deutschland [20-30], drei aus den USA
[31-33], eine aus Kanada [34], eine aus Australien [35], eine aus Osterreich
[36] und eine linderiibergreifende Studie aus Deutschland, Osterreich und
der Schweiz [37].

Weitere zentrale Charakteristika der eingeschlossenen Studien und darin er-
lauterte Reha-Programme werden nachfolgend beschrieben. Eine detaillierte
Ubersicht zu den Charakteristika der Studien und Reha-Programme findet
sich im Anhang (Tabelle 7.1-1, Tabelle 7.1-2, Tabelle 7.1-3.).

Studiendesign

Bei 13 von den 18 eingeschlossenen Studien handelte es sich um unkontrol-
lierte Studien. Die ibrigen fiinf Studien waren nicht-randomisierte kontrol-
lierte Studien. In Bezug auf die Kontrollgruppen wurden in einer Studie [20]
die erkrankten Kinder und Jugendlichen mit ihren gesunden Geschwistern,
die ebenfalls am Reha-Programm teilnahmen, verglichen. In einer weiteren
Studie [33] wurden Kleinkinder mit einem Schddelhirntrauma durch Gewalt-
einwirkung mit Kleinkindern mit einem Schéidelhirntrauma ohne Gewaltein-
wirkung verglichen. Eine andere Studie [37] verglich Rehabilitand/innen mit
Patient/innen, die keine stationidre Rehabilitation erhielten. In einer weiteren
Studie [26] wurden Rehabilitand/innen mit einer gesunden Kontrollgruppe
aus der Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutsch-
land [KiGGS-Studie] verglichen.

Zwolf der 18 Studien waren unizentrische Studien, wihrend die iibrigen sechs
Studien in mehreren Reha-Zentren durchgefiihrt wurden.

Unter den 18 Studien waren fiinf prospektive und fiinf retrospektive Studien
vertreten. In acht Studien wurden dazu keine Angaben gemacht.

Untersuchungssetting

In 15 der 18 eingeschlossenen Studien wurde ein stationidres Reha-Programm
fiir Kinder und Jugendliche untersucht. Vier dieser 15 Studien definierten
ihr Reha-Programm als familienorientierte Rehabilitation [20, 26, 35] bzw.
als Eltern-Kind-Rehabilitation [28]. In einer Studie [32] wurden zwei Wochen
stationdre Reha mit einer Woche tagesklinische Reha kombiniert. In einer
weiteren Studie [27] wurden stationdre und ambulante Reha-Angebote be-
riicksichtigt, wihrend es in einer anderen Studie [35] unklar war, ob es sich
um ein stationires oder ambulantes Reha-Programm handelte.
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insgesamt
18 Studien inkludiert

Ubersichtstabellen
im Anhang

13/18 unkontrollierte
Studien

5/18 nicht-randomisierte,

kontrollierte Studien

12/18 unizentrische
Studien

5 prospektive bzw.

5 retrospektive Studien

15/18 Studien zu
stationédrer Reha,
1/18 Studien
Kombination aus
stationdrer &
tagesklinischer Reha,
1/18 Studien zu
stationdrer &
ambulanter Reha
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in 8/18 der Studien

war der Untersuchungs-
zeitraum Uber 1 Jahr,

in 4 Studien lber

10 Jahre

Mehrheit der Studien
max. Alter von 18 Jahren,
3 Studien auch Pat.
20-22 Jahre

4 Studien zur FOR

7/18 Studien
indikationsiibergreifend

11/18 Studien zu
unterschiedlichen
Indikationsgruppen:

1 Studie zu BSR

1 Studie zu NEU

4. Studien zu STV

2 Studien zur Onkologie

2 Studien zu
Mental Health

1 Studie zu
chronischen Schmerzen
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Untersuchungszeitraum

Die Untersuchungszeitriume waren sehr unterschiedlich zwischen den Stu-
dien. In acht von den 18 eingeschlossenen Studien dauerte die Untersuchung
bis zu einem Jahr. In den iibrigen zehn Studien wurde die Studie linger als
ein Jahr durchgefiihrt — in vier der zehn Studien [23, 27, 33, 37] sogar linger
als zehn Jahre.

Patient/innen-Population und Hauptdiagnosen

Die Mehrheit der Studien befasste sich mit Kindern und Jugendlichen bis
zum Alter von 18 Jahren, wohingegen in drei Studien [21, 23, 32] auch Ju-
gendliche bis zum Alter von 21-22 Jahren beriicksichtigt wurden. Eine Stu-
die [33] befasste sich mit Kleinkinder im Alter zwischen zwei und 53 Mona-
ten und vier Studien [29, 34-36] legten den Fokus auf Jugendliche.

In den vier Studien mit einem familienorientierten Reha-Setting [20, 26, 28,
35] wurden auch Eltern bzw. Geschwisterkinder als Zielgruppe fiir das Reha-
Programm genannt.

Sieben [24-26, 28-30, 35] der 18 eingeschlossenen Studien wurden als indi-
kationsiibergreifende Studien eingestuft. Eine der sieben Studien [30] mach-
te keine Angaben zu den Indikationen. Die {ibrigen sechs Studien umfassten
unterschiedliche Indikationen:

# Erkrankungen des Bewegungsapparates

# Neurologische Erkrankung: z. B. Schidelhirntrauma,
Riickenmarksverletzungen, Zerebralparese

% Herz-Kreislauf-Erkrankungen: z. B. angeborene Herzfehler
# Pulmologische Erkrankungen: z. B. Asthma bronchiale
s Stoffwechselerkrankungen: z. B. Adipositas, Diabetes, Mukoviszidose
# Neurodermitis
# Onkologische Erkrankungen
# Kinder- und jugendpsychiatrische Storungen:
z. B. Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivititsstorung (ADHS)
Die restlichen elf Studien waren indikationsspezifische Studien
und umfassten folgende Indikationen:

# Eine Studie [31], die sich mit Verbrennungen befasste, wurde fiir die
Indikationsgruppe »Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates
und Rheumatologie“ inkludiert.

# Fir die Indikationsgruppe »neurologische Erkrankungen® konnte eben-
falls eine Studie [33] zu Schidelhirntrauma eingeschlossen werden.

% Es konnten vier Studien [21, 23, 27, 37], zwei davon zu Adipositas und
zwei zu Diabetes, fiir die Indikationsgruppe ,,Krankheiten des Stoff-
wechsels und Verdauungsapparates“ inkludiert werden.

% Zwei Studien [20, 22] befassten sich mit onkologischen Indikationen.

# Fiir die Indikationsgruppe »kinder- und jugendspezifische Storungen®
wurden ebenfalls zwei Studien eingeschlossen, wobei sich eine [34] auf
Essstorungen und die andere [36] auf unterschiedliche psychische Di-
agnosen bezog.

= Eine Studie [32] befasste sich mit chronischen Schmerzen, dazu zéihl-
ten das Complex Regional Pain Syndrome (CRPS), Kopfschmerzen,
Unterleibsschmerzen und Fibromyalgie.
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Ergebnisse

Zu den Indikationsgruppen »Herz-Kreislauf-Erkrankungen®, ,pulmologische
Erkrankungen“ und ,kinderchirurgische Erkrankungen® konnten keine indi-
kationsspezifischen Studien identifiziert werden.

Datenquelle

In der Mehrheit der Studien fand eine ,Selbstbeurteilung® durch die Kinder
bzw. Jugendlichen und eine ,Fremdbeurteilung®, d. h. eine Beurteilung durch
z. B. die Eltern statt. Fiir die Beurteilungen wurden meistens Fragebogen
oder Skalen ausgehindigt. In vier Studien mit einem familienorientierten
Setting [20, 26, 28, 35] wurden alle Studienteilnehmer/innen, das heifit die
erkrankten Kinder bzw. Jugendliche, die Eltern und die Geschwisterkinder
bzw. auch Gesundheits- und Krankenpflegepersonal, fiir die Beurteilungen
herangezogen. In zwei Studien [31, 33] gab es keine néheren Informationen
zur Datenquelle.

Neben der qualitativen Datenerhebung durch die Studienteilnehmer/innen
wurden in den meisten Studien auch klinische Messungen (z. B. Blutdruck,
Blutzuckerwerte, Grofe, Gewicht) durchgefiihrt.

Reha-Ziele und —Malsnahmen

Drei Studien [26, 30, 35], zwei darunter mit einem familienorientierten Re-
ha-Programm, présentierten keine Informationen zu den Zielsetzungen der
Reha-Programme. In den verbleibenden 15 Studien wurden generell folgen-
de Ziele verfolgt:

# Minderung der Krankheitssymptome

# Unterstiitzung bei der Alltagsbewiltigung und Forderung der Selbst-
wirksamkeit bzw. bei der (Re-)Integration in den Alltag, z. B. Teilhabe
in einer Gesellschaft, (Wieder-)Einstieg in die Schule, Arbeitsfihigkeit
der Jugendlichen

% Forderung der Krankheitsakzeptanz mit Hilfe von Coping-Strategien
# Verbesserung der sozialen und physischen Aktivitit

% Verbesserung der Lebensqualitit

Bei der FOR waren weitere Ziele, z. B. neben den erkrankten Kindern auch
die Eltern und Geschwisterkinder einzubinden und in Bezug auf die Krank-
heit weiterzubilden, sowie die Interaktion innerhalb der Familie zu verbes-
sern [20, 28].

Im Hinblick auf einzelne Indikationen wurden zusitzliche indikationsspezi-
fische Ziele verfolgt. Beispielsweise war das Hauptziel der Rehabilitation bei
Diabetespatient/innen die Verbesserung der Blutzuckerwerte [21, 23] und bei
Adipositas-Patient/innen die Gewichtsreduktion [27, 37]. Fiir Patient/innen
mit einer diagnostizierten Essstorung wurde ein spezielles Programm entwi-
ckelt, mit den Zielen, das Gewicht zu regulieren, Essgewohnheiten zu nor-
malisieren und physische sowie psychische Komorbidititen durch Unterer-
nihrung auszugleichen [34].
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ganzheitlicher,
multidisziplin&rer
Ansatz bei
Reha-Malnahmen

Basisangebot in allen
Zentren und zusédtzliche
Leistungen in einzelnen

Zentren

5 Studien keine Angaben
zu Reha-MalRnahmen

durchschnittliche
Reha-Dauer:

2-6 Wochen,

in 5 Studien keine
Angaben dazu

3.2.2

7/18 indikations-
iibergreifende Studien

Selbstbeurteilung durch
Kinder & Jugendliche vs.
Fremdbeurteilung
durch Eltern oder
Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal

unterschiedliche
Messzeitpunkte:
Aufnahme,
Entlassung,
weitere Follow-up
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Alle Reha-Programme der 18 inkludierten Studien verfolgten einen ganzheit-
lichen, multidisziplindren Ansatz bei den eingesetzten MaBnahmen. Das stan-
dardgemifie Reha-Programm umfasste ein Basisangebot, das die medizini-
sche Betreuung, psychologische Therapieeinheiten, z. B. Verhaltenstherapien
(Einzel- oder Gruppentherapien), Bewegungseinheiten (Sporttraining bzw.
Physiotherapie) und Schulungen bzw. Weiterbildungen fiir die Rehabilitand/
innen aber auch fiir die Eltern oder die gesamte Familie umfasste. Die Wei-
terbildungen beriicksichtigen sowohl generelle Coping-Strategien fiir den Um-
gang mit der Krankheit, als auch indikationsspezifisches Wissen, z. B. Insu-
lindosierung bei Diabetes und Erndhrungspline bei Adipositas bzw. Esssto-
rungen. Dariiber hinaus wurden in einzelnen Reha-Zentren weitere Leistun-
gen angeboten, z. B. das Erlernen von Entspannungsmethoden (Meditation)
[28, 32], Forderung der Arbeitsbereitschaft durch das gemeinschaftliche Ar-
beiten in Werkstitten und des sozialen Lernens durch das Zusammenleben
in Wohngruppen [36].

In finf Studien [24, 25, 30, 31, 33] wurden keine Angaben zu den Reha-MaB-
nahmen gemacht.

Rehabilitationsdauer

In den meisten Studien wurde eine Rehabilitationsdauer zwischen zwei und
sechs Wochen angegeben. Im Vergleich dazu lag in der dsterreichischen Stu-
die [36] die Dauer des stationdren Reha-Aufenthalts zwischen einem und 27
Monaten und in der australischen Studie [35] bei 12 Monaten. Finf Studien
[24, 25, 27, 30, 37] machten hierzu keine Angaben.

Generische Endpunkte und Messinstrumente zur Evaluierung

der Reha-Programme fiir Kinder und Jugendliche

Fiir die Beantwortung der ersten Forschungsfrage wurden die sieben indika-
tionsiibergreifenden Studien [24-26, 28-30, 35] herangezogen. Eine detaillierte
Ubersicht zu den erhobenen Endpunkten und Messinstrumenten der indika-
tionsiibergreifenden Studien findet sich im Anhang (Tabelle 7.1-4, Tabelle
7.1-5).

Generell konnen die generischen Endpunkte von unterschiedlichen Zielgrup-
pen (Kinder und Jugendliche, Eltern, anderen Erziehungsberechtigten, Pfle-
ger/innen) erhoben werden. Aus diesem Grund gibt es fiir manche Endpunkte
Messinstrumente zur ,Selbstbeurteilung® durch die Kinder und Jugendliche
(oft fiir eine bestimmte Altersgruppe festgelegt) und zur ,Fremdbeurteilung®
durch z. B. die Eltern (z. B. Angaben zur psychischen Befindlichkeit der Kin-
der und Jugendlichen) oder die Gesundheits- und Krankenpflegepersonal
(z. B. Angaben zum Reha-Verlauf oder der Veridnderung der Symptomatik).

Des Weiteren konnen die Evaluierungen zu unterschiedlichen Zeitpunkten
des Reha-Prozesses stattfinden. In den meisten Studien fand die erste Eva-
luierung zu Reha-Beginn (t0) bei der Aufnahme in das Reha-Zentrum statt.
Die zweite Evaluierung erfolgte bei der Entlassung (t1). Fiinf [24-26, 28, 29]
der sieben indikationsiibergreifenden Studien verfolgen zusétzlich ein Follow-
up (t2) zwischen sechs Wochen und einem Jahr nach der Entlassung. Die
wiederholten Messungen dienen somit als Referenzpunkte, um das Ausmaf
an Verdnderungen durch die Rehabilitation abschitzen zu konnen. Ein Kau-
salzusammenhang kann dabei jedoch nicht angenommen werden.
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Ergebnisse

Ubersicht zu Endpunkten und Messinstrumenten

In den sieben eingeschlossenen indikationsiibergreifenden Studien zeigten
sich sechs unterschiedliche Endpunkte, die in den Studien erhoben wurden.
In fiinf Studien [24-26, 28, 29] wurde die psychische Befindlichkeit der Kin-
der und Jugendlichen und/oder der teilnehmenden Eltern und Geschwister-
kinder erhoben. In vier Studien [24-26, 28] wurde die generische und/oder
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen und/oder
der teilnehmenden Eltern und Geschwisterkinder beurteilt. In drei Studien
[24, 25, 30] wurden wahrgenommene Verinderungen (z. B. der korperlichen
Symptome oder der sozialen Aktivitit) erhoben. Die Reha-Zufriedenheit der
Kinder und Jugendlichen bzw. Eltern und Pfleger/innen wurde in drei Stu-
dien [24, 25, 35] untersucht. Weitere erhobene Endpunkte waren das Selbst-
management bzw. -wirksamkeit und der Selbstwert.

Die nachfolgende Tabelle 3.2-1 bietet einen studieniibergreifenden Uberblick
iber die Endpunkte und die eingesetzten Messinstrumente

Tabelle 3.2-1: Generische Endpunkte und deren Messinstrumente (Teil 1)

6 generische Endpunkte
in 7 indikations-
libergreifenden Studien
identifiziert

Ubersichtstabelle
zu Endpunkten und
Messinstrumenten
nachfolgend

Endpunkte Messinstrumente

Studie(n) [Referenz]

Psychische Befindlichkeit | Strength and Difficulties Questionnaire (SDQ)

5/7 Studien [24-26, 28, 29]

Brief Symptom Inventory (BSI)

1/7 Studien [28]

Lebensqualitat DISABKIDS-37 (generisch)

2/7 Studien [24, 25]

Kindl® (Adipositas)

2/7 Studien [24, 25]

Inventar zur Erfassung der Lebensqualitat bei Kindern
und Jugendlichen (ILK)

1/7 Studien [28]

Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fiir Kinder (ULQIK)

1/7 Studien [26]

Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fiir Eltern (ULQIE)

2/7 Studien [26, 28]

Wahrgenommene
Verdnderungen

Selbstentwickelter Fragebogen und Skala zur Bewertung
der gesundheitlichen Beschwerden

2/7 Studien [24, 25]

Veranderungsfragebogen des Erlebens und Verhaltens fiir
Kinder und Jugendliche der bis zu 12-Jdhrigen (VEV-K-12)

1/7 Studien [30]

Verdnderungsfragebogen des Erlebens und Verhaltens fiir
Kinder und Jugendliche der 13 & 17-Jahrigen (VEV-K-17)

1/7 Studien [30]

Reha-Zufriedenheit Selbstentwickelte Skala

2/7 Studien [24, 25]

Measure of Processes of Care-20 (MPOC-20) fiir Eltern

1/7 Studien [35]

Measure of Processes of Care-Service Provider (MPOC-SP)
flir Gesundheits- und Krankenpflegepersonal

1/7 Studien [35]

Selbstmanagement Eigenentwickelte Fragebdgen fiir Indikationen Adipositas

& Asthma bronchiale

2/7 Studien [24, 25]

Selbstwirksamkeit Revidierte allgemeine Selbstwirksamkeitsskala

von Jerusalem und Schwarzer:
% Selbstwirksamkeit-Schule (WIRKSCHUL)
*+ Soziale Selbstwirksamkeit (WIRKSOZ)

1/7 Studien [29]

Selbstwert Revidierte Fassung der Rosenberg Self-Esteem-Skala

1/7 Studien [29]

Insgesamt wurden 16 verschiedene Messinstrumente zur Erhebung der sechs
Endpunkte verwendet. Folglich werden die standardisierten Messinstrumente
(d. h. unter Ausschluss der selbstentwickelten Messinstrumente) fiir jeden
Endpunkt detailliert dargestellt. Tabelle 4-1 in der Diskussion bietet eine
vergleichende Ubersicht zu allen in den Studien erhobenen standardisierten
Messinstrumente.
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5 Studien —
2 Fragebdgen

Kinder- und Jugendrehabilitation in Osterreich

Psychische Befindlichkeit

Der Endpunkt psychische Befindlichkeit wurde in fiinf Studien mit zwei
standardisierten Fragebogen erhoben:

Bezeichnung

Strength and Difficulties Questionnaire [38, 39]

Abkiirzung

sDQ

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Dieser Fragebogen dient der allgemeinen Beurteilung von Verhaltensauffalligkeiten und
-starken bei Kinder und Jugendlichen. Es gibt sowohl eine Selbstbeurteilungsversion fiir
Kinder und Jugendliche (ab 11 Jahren), als auch eine Fremdbeurteilungsversion fiir Eltern/
andere Bezugspersonen und Lehrer/innen. Der Fragebogen umfasst 5 Bereiche:

% Emotionale Probleme (z. B. sich Sorgen machen, ungliicklich sein)

% Verhaltensauffélligkeiten (z. B. haufiges Streiten, Wutanfalle)

% Hyperaktivitdt (z. B. unruhiges Verhalten, leichte Ablenkbarkeit)

% Probleme mit Gleichaltrigen (z. B. Fehlen von Freundschaften, Einzelganger/in)
# Prosoziales Verhalten (z. B. riicksichtsvoll sein, Hilfsbereitschaft)

Zielgruppe Kinder und Jugendliche (2-17 Jahre)
Methode Fragebogen mit 25 Items;
3-stufige Skalierung von ,nicht zutreffend®, ,teilweise zutreffend" bis ,eindeutig zutreffend";
Aufaddieren der Problemskalen — Gesamtproblemwert zwischen o-40 Punkten;
Durchfiihrungsdauer | Durchschnittlich 5 Minuten

Bezeichnung

Brief Symptom Inventory [40]

Abkiirzung

BSI

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Dieser Selbstbeurteilungsfragebogen dient der Erfassung der subjektiven Beeintrdchtigung
durch kérperliche und psychische Symptome bei Jugendlichen und Erwachsenen. Es umfasst
neun Symptomskalen und drei globale Indizes.

Symptomskalen:

&% Somatisierung (z. B. Schwindelgefiihle, Ubelkeit)

% Zwanghaftigkeit (z. B. Kontrollzwédnge, Konzentrationsschwierigkeiten)

% Unsicherheit im Sozialkontakt (z. B. Minderwertigkeitsgefiihle, Befangenheit im Umgang
mit anderen)

% Depressivitat (z. B. Schwermut, Suizidgedanken)

# Angstlichkeit (z. B. Nervositat, inneres Zittern, Panikanfalle)

% Aggressivitdt/Feindseligkeit (z. B. leichte Reizbarkeit, Wutausbriiche)

% Phobische Angst (z. B. Furcht vor offenen Pldtzen, 6ffentlichen Verkehrsmitteln)

% Paranoides Denken (z. B. Misstrauen gegeniiber anderen)

% Psychotizismus (z. B. Vorstellung, dass Gedanken fremdgesteuert sind)

Globale Indizes:

% Global Severity Index (GSI): psychische Gesamtbelastung

" Positive Symptom Distress Index (PSDI): Intensitdt der Antworten

% Positive Symptom Total (PST): Anzahl der Items, bei denen Symptome berichtet werden

-

o

Zielgruppe Jugendliche (ab 12 Jahren) und Erwachsene
Methode Fragebogen mit 53 Items; 4-stufige Rating Skala von ,iberhaupt nicht" (=0) bis ,stark® (=3);
Fir jede der neun Skalen sind drei Werte zu bestimmen:
% Der Summenwert je Skala wird bestimmt, indem die Itemwerte der zu dieser Skala
gehorigen Items addiert werden.
% Den Skalenwert erhdlt man, indem man fiir jede Skala den Summenwert durch die Anzahl
der Items der entsprechenden Skala dividiert.
% Die Belastungstendenz je Skala erhdlt man durch Auszéhlen der Items von Skala, bei
denen der Patient/die Patientin eine Belastung angibt.
Die zehn Summenwerte werden addiert und durch die 53 Items geteilt, um GSI zu erhalten.
Die zehn Zahlen, die die Anzahl der Items > o ausmachen, werden aufsummiert, um PST zu
bestimmen. Die zehn Summenwerte geteilt durch PST ergeben das PSDI.
Durchfiihrungsdauer | Durchschnittlich 7-10 Minuten
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Generische bzw. gesundheitsbezogene Lebensqualitdt

Der Endpunkt Lebensqualitit wurde in vier Studien mit finf standardisierten
Fragebogen erhoben:

4 Studien —
5 Fragebdgen

Bezeichnung

Quality of life questionnaires for children with chronic condition
(Lebensqualitatsfrageb&gen fiir Kinder mit chronischen Stérungen) [41-43]

Abkiirzung

DISABKIDS

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Die Fragebdgen erfassen sowohl generische als auch erkrankungsspezifische Lebensqualitat von
chronisch kranken Kinder und Jugendlichen. Es gibt sowohl Selbstbeurteilungsversionen fiir
Kinder und Jugendliche (2 Versionen: 4-7 Jahre (DISABKIDS-Smileys, 8-16 Jahre (DISABKIDS-
37/12)), als auch eine Fremdbeurteilungsversion fiir Eltern oder andere Bezugspersonen.

Der Fragebogen folgt einer Dimensionstriade (kdrperlich-emotional-sozial) und umfasst

6 Sub-Kategorien:

# Unabhdngigkeit (z. B. Vertrauen in/Glaube an ein Leben ohne Beeintrachtigung)

#% Emotionen (z. B. Beeintrachtigungen durch Kummer, Arger)

% Soziale Exklusion (z. B. Stigmatisierung und Ausgeschlossenheit)

% Soziale Inklusion (z. B. Verstandnis durch andere, positive soziale Beziehungen)

% Korperliche Einschrankungen (z. B. funktionellen Einschrankungen, Schlafprobleme)
% Medikation (z. B. Folgen durch Medikamenteneinnahme)

Zielgruppe Kinder (4-7 Jahre), Jugendliche (8-16 Jahre)
Methode Fragebogen mit 37 Items zu o.g. 6 Kategorien;
Zusatzliche Skalen fiir spezifische Indikationen: Arthritis, Asthma, Atopische Dermatitis,
Diabetes, Epilepsie, Zerebralparese und Zystische Fibrose;
s-stufige Rating-Skala von ,nie" bis ,immer";
Kiirzere Version mit 12 Items zu 3 Kategorien: mental, sozial und physisch;
Durchfiihrungsdauer | Durchschnittlich 5-15 Minuten (abh&ngig von Version und Alter)

Bezeichnung

Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
bei Kindern und Jugendlichen — revidierte Version [44]

Abkiirzung

KindI®

Deutsche Version

Originale Version in deutscher Sprache

Beschreibung

Der KindI®-Fragebogen ist ein generisches Instrument zur Erfassung der gesundheitsspezifischen
Lebensqualitadt bei Kindern und Jugendlichen und kann daher sowohl bei gesunden als auch
kranken Kindern/Jugendlichen eingesetzt werden. Der Fragebogen liegt in drei Altersversionen
zur Selbstbeurteilung vor:

% Kiddy-KindI® (4-6 Jahre): Kinder Befragung (miindlich)

% Kid-KindI® (7-13 Jahre): Fragebogen fiir Kinder

% Kiddo- KindI® (14-17 Jahre): Fragebogen fiir Jugendliche

-

Fir die Fremdbeurteilung durch die Eltern bzw. andere Bezugspersonen liegen
zwei Versionen vor:

% Kiddy-KindI® fur Eltern (3-6 Jahre): zusétzlicher Fragebogen fiir Eltern

% Kid-/Kiddo-Kind|® fur Eltern (7-17 Jahre): zusétzlicher Fragebogen fir Eltern

Der Fragebogen umfasst unterschiedliche Module:

% Erfassung der Lebensqualitat im Zusammenhang mit einer chronischen Erkrankung
bzw. langerem Krankenhausaufenthalt

% Erfassung der indikationsspezifischen Lebensqualitat: Module fiir Adipositas,
Asthma bronchiale, Diabetes, Epilepsie, Krebs, Neurodermitis und Spina-Bifida

Zielgruppe Kinder und Jugendliche von 4-17 Jahre

Methode Fragebogen mit 24 Fragen (revidierte Form) zu 6 Dimensionen: korperliches Wohlbefinden,
psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde und Funktionsfahigkeit im Alltag
(Schule bzw. Vorschule/Kindergarten);
5-stufige Skalierung von, z. B. ,nie" (=1) bis ,immer" (=5) in der Version fiir die Jugendlichen
(Kinderversion 3-stufig);
Berechnung von Skalenwerten durch Addition der Items einer Skala (Skalenrohwerte) —
Umpolung wo notwendig: Antwortwert 5 (,immer”) muss die positive Auspragung des Items
sein. Anschliefende Berechnung eines Total-Scores und Transformation der Skalenwerte auf
Werte von 0-100;

Durchfiihrungsdauer | Durchschnittlich zwischen 5-15 Minuten (abhangig vom Alter)
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Bezeichnung

Inventory of Life Quality in Children and Adolescents
(Inventar zur Erfassung der Lebensqualitdt bei Kindern und Jugendlichen) [45]

Abkiirzung

ILK

Deutsche Version

Originale Version in Deutsch

Beschreibung

Dieser multidimensionale Fragebogen (inklusive Einschdtzungsskalen) dient der Erfassung
der Lebensqualitat bei gesunden sowie psychisch kranken Kinder und Jugendlichen.

Der Fragebogen ist in unterschiedlichen Versionen verfiigbar: eine Selbstbeurteilungsversion
fur Kinder ab 6 Jahren (Kinderbogen) und eine weitere Selbstbeurteilungsversion fiir
Jugendliche ab 12 Jahren, die auch fiir die Fremdbeurteilung durch die Eltern verwendet
werden kann. Die Befragung umfasst unterschiedliche Blickwinkel:

% Personliche Voraussetzungen und Bedingungen von Klient/innen
(z. B. materielle Voraussetzung, korperliche und/oder psychische Erkrankungen)

% Objektive Handlungs- und Funktionsfahigkeit (z. B. objektive Leistungsfahigkeit)

" Subjektives Wohlbefinden bzw. Zufriedenheit (z. B. mit eigener korperlichen/psychischen
Verfassung, Lebenssituation)

-

Dabei wird die Lebensqualitdt nach verschiedenen Bereichen aufgegliedert:
% Schule

% Familie

% Soziale Kontakte zu Gleichaltrigen

% Interessen und Freizeitgestaltung

% Korperliche Gesundheit

% Psychische Gesundheit

% Belastung durch aktuelle Erkrankung

% Belastung durch diagnostische und therapeutische Mallnahmen

% Gesamtbeurteilung der Lebensqualitat

Arzt/innen und Therapeut/innen beurteilen zus&tzlich das Funktionsniveau und die Behand-
lungsnotwendigkeit und erfassen allgemeine Datensdtzte zur Untersuchung und Behandlung.

Zielgruppe Kinder und Jugendliche (6-18 Jahre)
Methode Fragebogen auch miindlich moglich;

5-Stufige Skalierung von ,sehr gut® (=1) bis ,sehr schlecht" (=5)
Durchfiihrungsdauer | Durchschnittlich 5-15 Minuten

Bezeichnung

Ulmer Lebensqualitéts-Inventar fiir Kinder (keine Angaben/Quellen verfiigbar)

Abkiirzung uLQlIK
Deutsche Version k.A.
Beschreibung k.A.
Zielgruppe k.A.
Methode K.A.
Durchfiihrungsdauer | k.A.

Bezeichnung

Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fiir Eltern [46]

Abkiirzung

ULQIE

Deutsche Version

Originale Version in deutscher Sprache

Beschreibung

Das ULQIE ist ein Selbstbeurteilungsinstrument fir Eltern zu Erhebung ihrer Lebensqualitat

und umfasst dabei sowohl Aspekte des physischen und psychischen Wohlergehens, als auch

das Funktionsniveau im Alltag sowie die sozialen Beziehungen innerhalb und aufSerhalb der

Familie. Es werden 5 Bereiche erhoben:

% Leistungsfdhigkeit (z. B. Fitness, Belastbarkeit, Leistungsfahigkeit in Beruf und Haushalt,
Bewdltigung alltaglicher Aufgaben, Konzentrationsfahigkeit, Erschépfung)

# Zufriedenheit mit der familidren Situation (z. B. Wohlfiihlen in Familie und Partnerschaft,
Verhdltnis zu Kindern, gegenseitige Unterstiitzung und offene Kommunikation)

< Emotionale Belastung (z. B. Sorgen vs. Zuversicht, Belastung durch die Krankheit
des Kindes und damit verbundene Betreuungsaufgaben)

% Selbstverwirklichung (z. B. Freizeit- und Entfaltungsmdglichkeiten, Zeit fiir
Partnerschaft und Freunde)

< Allgemeinbefinden (z. B. Vitalitdt und Aktivitat, Schlafen, Essen und Niedergeschlagenheit)

% |tems ohne Skalenzuordnung (z. B. kdrperliche Beschwerden, Schmerzen, Nervositat,
Reizbarkeit)

36
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Bezeichnung

Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fiir Eltern [46]

Zielgruppe Eltern chronisch kranker Kinder
Methode Fragebogen mit 29 Items;

5-stufige Rating-Skala von ,nie", ,selten®, ,manchmal®, ,oft" bis ,immer"
Durchfiihrungsdauer | k.A.

Wahrgenommene Veranderungen

Der Endpunkt wahrgenommene Verdnderungen wurde in drei Studien erho- 1 Studie —
ben, wobei zwei Studien zur Erhebung des Endpunktes eine/n selbstentwi- 1 standardisierter
ckelte/n Skala und Fragebogen anwendeten. In der dritten Studie wurde ein Fragebogen

standardisierter Fragebogen, der in zwei Versionen verfiigbar ist, herangezo-
gen: eine Version fiir Kinder und Jugendliche bis zum 12. Lebensjahr und
eine weitere Version fiir Jugendliche zwischen 13 und 17 Jahre.

Bezeichnung

Veranderungsfragebogen des Erlebens und Verhaltens fiir Kinder und Jugendliche
der bis zu 12-Jdhrigen und der zwischen 13 & 17-)ahrigen [30, 47]

Abkiirzung

VEV-K-12 & VEV-K-17

Deutsche Version

Originale Version in deutscher Sprache

Beschreibung

Der Fragebogen dient der direkten Messung von Veradnderung des Erlebens und Verhaltens
nach psychotherapeutischen und rehabilitativen Interventionen und umfasst sowohl positive
als auch negative Veranderungsrichtungen. Selbstbeurteilung durch die Kinder und
Jugendlichen findet in Kleingruppen mit bis zu finf Kindern statt.

Der VEV-K-12 umfasst folgende 5 Bereiche:

% Zunahme von Entspannung und konzentrierter Aufmerksamkeit
% Verbesserung der affektiven sozialen Einbindung

% Verbesserung der Krankheitsbewadltigung

% Zunahme von Offenheit und gesundheitlicher Stabilisierung

% Verbesserung der depressiven Reaktionsmuster

Der VEV-K-17 umfasst folgende 5 Bereiche:

% Verdnderung in Belastbarkeit und Selbstvertrauen

# Veranderungen in Problemakzeptanz und Zufriedenheit

% Verbesserte Selbstkontrolle und Durchhaltevermogen

% Verdnderung der affektiven Aufmerksamkeit

% Veranderungen in Problemkldrung und Handlungsinitiative

Zielgruppe VEV-K-12: Kinder zwischen 9 und 12 Jahren
VEV-K-17: Jugendliche zwischen 13 und 17 Jahren
Methode 3-stufige Skala jeweils fiir positive und negative Veranderungsrichtung;
Durchfiihrungsdauer | k.A.
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Reha-Zufriedenheit

1 Studie — Der Endpunkt Reha-Zufriedenheit wurde in drei Studien erhoben, wobei

1 standardisierter zwei Studien zur Erhebung des Endpunktes eine selbstentwickelte Skala an-
Fragebogen - wendeten. In der dritten Studie wurde ein standardisierter Fragebogen, der in

2 Versionen zwei Versionen verfiigbar ist, herangezogen: eine Version fiir die Befragung

der Eltern und eine weitere Version fiir die Befragung der Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal.

Bezeichnung

Measure of Processes of Care-20 [48]

Abkiirzung

MPOC-20

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Der Fragebogen dient der Erfassung der Zufriedenheit der Eltern mit dem Reha-Programm,
welche sie und ihre Kinder innerhalb einer FOR erhalten, und umfasst 5 Bereiche:

% Befdhigung & Partnerschaft

% Bereitstellung von generellen Informationen

% Bereitstellung von spezifischen Informationen zum Kind
% Koordinierte und umfassende Betreuung

% Respektvolle und unterstiitzende Betreuung

Zielgruppe

Eltern

Methode

Fragebogen mit 20 Items (gekiirzte Version);

7-stufige Skala von ,zu einem sehr grofSen Ausmaf3" (=7) bis ,nie* (=1),
zusdtzlich ,nicht zutreffend" (=0);

Fir jede Skala wird der Durchschnitt der Item-Bewertungen erhoben —
es gibt keinen Gesamtscore;

Durchfiihrungsdauer

Durchschnittlich 15-20 Minuten

Bezeichnung

Measure of Processes of Care-Service Provider [48]

Abkiirzung

MPOC-SP

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Der Fragebogen dient der Erfassung der Wahrnehmung der Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal liber ihr Verhalten innerhalb des familienorientierten Reha-Programms
und umfasst 4 Bereiche:

% Zeigen von zwischenmenschlichem Einfiihlungsvermdgen
< Bereitstellung von generellen Informationen

" Bereitstellung von spezifischen Informationen zum Kind
% Respektvoller Umgang mit den Patient/innen

-

-

Zielgruppe Pfleger/innen

Methode Fragebogen mit 27 Items;
7-stufige Skala von ,zu einem sehr grofSen Ausmaf3" (=7) bis ,nie* (=1),
zusdtzlich ,nicht zutreffend" (=0);
Fir jede Skala wird der Durchschnitt der Item-Bewertungen erhoben —
es gibt keinen Gesamtscore;

Durchfiihrungsdauer | Durchschnittliche 10-15 Minuten

keine standardisierten
Messinstrumente

38

Selbstmanagement

Der Endpunkt Selbstmanagement wurde in zwei Studien mit Hilfe eines
selbstentwickelten Fragebogens fiir zwei Indikationen (Adipositas und Asth-
ma bronchiale) erhoben, der hier nicht nidher erldutert wird.
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Se|bstwirksamkeit

Der Endpunkt Selbstwirksamkeit wurde in einer Studie mit einer standardi- 1 Studie —1 Skala
sierten Skala gemessen. Die Skala umfasst unter anderem die beiden Sub-Ska-
len: Selbstwirksamkeit in der Schule (WIRKSCHUL) und soziale Selbstwirk-
samkeit (WIRKSOZ).

Bezeichnung

Revidierte allgemeine Selbstwirksamkeitsskala von Jerusalem und Schwarzer [49]

Abkiirzung

WIRKSCHUL, WIRKSOZ, etc.

Deutsche Version

Originale Version in deutscher Sprache

Beschreibung

Die Skala dient der Selbstbeurteilung der Selbstwirksamkeit. Dabei kénnen unterschiedliche
Sub-Skalen unterschieden werden, z. B.:

1.

Ve oW

o

% Skala zur allgemeinen Selbstwirksamkeit (WIRKALL_r) mit 10 Items:

Wenn sich Widerstande auftun, finde ich Mittel und Wege, mich durchzusetzen.
Die L&sung schwieriger Probleme gelingt mir immer, wenn ich mich darum bemiihe.
Es bereitet mir keine Schwierigkeiten, meine Absichten und Ziele zu verwirklichen.
In unerwarteten Situationen weils ich immer, wie ich mich verhalten soll.

Auch bei Giberraschenden Ereignissen glaube ich, dass ich gut mit ihnen
zurechtkommen werde.

Schwierigkeiten sehe ich gelassen entgegen, weil ich meinen Fahigkeiten immer
vertrauen kann.

7. Was auch immer passiert, ich werde schon klarkommen.

8.

9. Wenn eine neue Sache auf mich zukommt, weif ich, wie ich damit umgehen kann.
10.

Fir jedes Problem kann ich eine L&sung finden.

Wenn ein Problem auf mich zukommt, habe ich meist mehrere Ideen, wie ich es |6sen kann.

% Skala zur schulbezogenen Selbstwirksamkeit (WIRKSCHUL) mit 7 Items:

1.

2.

3.

7.

oV pw N2

N

Ich kann auch die schwierigen Aufgaben im Unterricht I6sen, wenn ich mich anstrenge.
Es fallt mir leicht, neuen Unterrichtsstoff zu verstehen.

Wenn ich eine schwierige Aufgabe an der Tafel [6sen soll, glaube ich, dass ich das
schaffen werde.

. Selbst wenn ich mal langere Zeit krank sein sollte, kann ich immer noch gute

Leistungen erzielen.

Wenn der Lehrer/die Lehrerin das Tempo noch mehr anzieht, werde ich die
geforderten Leistungen kaum noch schaffen konnen.

Auch wenn der Lehrer/die Lehrerin an meinen Fahigkeiten zweifelt, bin ich mir sicher,
dass ich gute Leistungen erzielen kann.

Ich bin mir sicher, dass ich auch dann noch meine gewiinschten Leistungen erreichen
kann, wenn ich mal eine schlechte Note bekommen habe.

Skala zur Selbstwirksamkeit im Umgang mit sozialen Anforderungen (WIRKSOZ) mit 8 Items

Ich traue mich zu sagen, was ich denke, auch wenn die anderen nicht meiner Meinung sind.

. Auch in einer ganz neuen Klasse kann ich schnell neue Freunde finden.

Wenn mich jemand ungerecht behandelt, kann ich mich dagegen wehren.

. Wenn mich jemand drgert, kann ich mich wehren, ohne Gewalt anzuwenden.

Wenn ich etwas Falsches getan habe, schaffe ich es, mich zu entschuldigen.

Wenn ich mich ganz traurig und mies fiihle, schaffe ich es, mit den anderen dariiber
zu sprechen.

Wenn mich jemand &rgert, schaffe ich es trotzdem, ruhig zu bleiben.

Auch wenn mir alles zu viel wird, schaffe ich es, meine schlechte Laune nicht an
anderen auszulassen.

Weitere Sub-Skalen gibt es fiir die Bereiche: Drogen, Priifungsangst, Besorgtheit, Heraus-
forderung-, Bedrohung- und Verlusteinschdtzung von Schiiler/innen, problemorientiertes,
aktives Coping, emotionsorientiertes, vermeidendes Coping, etc.

Zielgruppe Schiiler/innen (12-16 Jahre)

Methode WIRKALL_r mit 10 ltems;
WIRKSCHUL mit 7 Items: schulbezogene Selbstwirksamkeit durch Summe der Einzelitems
bewertet, Maximalwert 28;
WIRKSOZ mit 8 Items: soziale Selbstwirksamkeit durch Summe der Einzelitems bewertet,
Maximalwert 32;
4-stufige Skalen von ,trifft nicht zu" (=1) bis ,trifft genau zu" (=4);

Durchfiihrungsdauer | k.A.
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Selbstwert

Der Endpunkt Selbstwert wurde in einer Studie mit einer standardisierten
Skala gemessen:

Bezeichnung

Revidierte Fassung der Self-Esteem-Skala von Rosenberg [29, 50]

Abkiirzung

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Die Skala dient der Erfassung des Selbstwertes durch Selbstbeurteilung und umfasst sowohl
positive (Selbstwertgefiihl) als auch negative (Gefiihl der Wertlosigkeit) Einstellungen (5 vs. 5).

Die 10 Items der Skala sind folgende:

8. Ich wiinschte, ich kdnnte vor mir selbst mehr Achtung haben.

1.
2. Hin und wieder denke ich, dass ich gar nichts tauge.

3. Ich besitze eine Reihe guter Eigenschaften.

4.

5. Ich fiirchte, es gibt nicht viel, worauf ich stolz sein kann.

6. Ich fiihle mich von Zeit zu Zeit richtig nutzlos.

7. Ich halte mich fiir einen wertvollen Menschen, jedenfalls bin ich nicht weniger

Alles in allem bin ich mit mir selbst zufrieden.

Ich besitze die gleichen Fahigkeiten wie die meisten anderen Menschen auch.

wertvoll als andere auch.

9. Alles in allem neige ich dazu, mich fiir einen Versager zu halten.
10. Ich habe eine positive Einstellung zu mir selbst gefunden.
Zielgruppe Jugendliche und Erwachsene
Methode Skala mit 10 Items;
4-stufige Skala von ,trifft gar nicht zu" (=0) bis ,trifft voll und ganz zu* (=3);
Selbstwert durch Summation aller Einzelitems bestimmt (negativ formulierte Items
werden umgepolt). Summenwerte zwischen 0-30; hohe Summenwerte definieren eine
hohe Merkmalspragung;
Durchfiihrungsdauer | k.A.
3.2.3 Endpunkte und Messinstrumente der indikationsspezifischen

11/18 indikations-
spezifische Studien

unterschiedliche Mess-
zeitpunkte (Aufnahme,
Entlassung, Follow-up)

Ubersichtstabellen
im Anhang

Erhebung von
krankheitsspezifischen
und generischen
Endpunkten in
indikationsbezogenen
Studien

40

Studien zur Evaluierung der Reha-Programme fiir Kinder

und Jugendliche

Zur Beantwortung der zweiten Forschungsfrage wurden die 11 indikations-
spezifischen Studien [20-23, 27, 31-34, 36, 37] herangezogen. In den meisten
Studien fand die erste Evaluierung zu Reha-Beginn (t0) bei der Aufnahme in
das Reha-Zentrum statt. Die zweite Evaluierung erfolgte bei der Entlassung
(t1). Acht [20, 22, 23, 27, 32, 34, 36, 37] der 11 Studien verfolgten zusitzlich
ein Follow-up (t2) zwischen sechs Monaten und zehn Jahren nach der Ent-
lassung. Eine detaillierte Ubersicht zu den erhobenen Endpunkten und Mess-
instrumenten der indikationsspezifischen Studien findet sich im Anhang
(Tabelle 7.1-6, Tabelle 7.1-7, Tabelle 7.1-8).

Generell konnen die indikationsspezifischen Evaluationen sowohl krankheits-
spezifische Endpunkte (z. B. klinische Messungen) als auch generische End-
punkte (z. B. Funktionalitdt) enthalten. Demnach werden in einem ersten
Schritt die Endpunkte und Messinstrumente zu den einzelnen Indikations-
gruppen erldutert. In einem weiteren Schritt wird auf die generischen End-
punkte und Messinstrumente der indikationsspezifischen Studien niher ein-
gegangen.
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Endpunkte und Messinstrumente nach Indikationsgruppen

Somatischer Bereich

Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates und Rheumatologie

Fiir die Indikationsgruppe BSR konnte eine Studie [31] identifiziert werden.
In der Studie wurde die Effektivitit der Rehabilitation fiir Patient/innen mit
Verbrennungen anhand von generischen Endpunkten untersucht: Funktiona-
litdt. Der Endpunkt Funktionalitidt wurde mit zwei generischen Messinstru-
menten erhoben: ,,The Functional Independence Measure“ (FIM) und ,The
Functional Independence Measure for Children® (WeeFIM).

Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Keine indikationsspezifischen Studien konnte fiir die Indikationsgruppe
»Herz-Kreislauf-Erkrankungen® identifiziert werden.

Kinderchirurgische Erkrankungen

Keine indikationsspezifischen Studien konnten speziell fiir die Indikations-
gruppe »kinderchirurgische Erkrankungen® identifiziert werden.

Neurologische Erkrankungen und Neurochirurgie

Fiir die Indikationsgruppe NEU konnte eine Studie [33] identifiziert werden.
In der Studie wurde die Effektivitit der Rehabilitation bei Kleinkindern mit
Schidelhirntrauma unter Gewalteinwirkung untersucht. Dies umfasste die
Erhebung von zwei Endpunkten: Funktionalitdt und krankheitsspezifische
klinische Werte (z. B. Bewusstseinsstorungen, verstarkter Druck innerhalb
des Schidels, neurologische Befunde, Prisenz eines subduralen Himatoms
oder einer Gehirnblutung). Fir die Erhebung der Funktionalitit wurde der
WeeFIM-Fragebogen angewendet. Fiir die Beurteilung der klinischen Werte
wurden die Glasgow-Koma-Skala (GCS), sowie Computertomographien und
Magnetresonanztomographien herangezogen.

Pulmologische Erkrankungen

Keine indikationsspezifischen Studien fiir die Indikationsgruppe »pulmolo-
gische Erkrankungen konnten identifiziert werden.

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Fiir die Indikationsgruppe STV konnten insgesamt vier Studien identifiziert
werden, zwei davon [27, 37] zu Adipositas und zwei zu Diabetes [21, 23].

Beide Studien zu Adipositas untersuchten den Gewichtsverlauf mit Hilfe des
Body-Mass-Index-Standard Deviation Score (BMI-SDS). In einer der beiden
Studien [27] wurden zusitzlich somatische Daten (z. B. Blutdruck, Lipidsta-
tus), das Essverhalten bzw. die Lebensmittelauswahl, das Medien- und Bewe-
gungsverhalten und psychosoziale Daten, die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt und die psychische Befindlichkeit erhoben. Fiir die Blutdruckerhe-
bung wurden die europédischen Grenzwerte nach de Man herangezogen und
fir das Lipidprofil die Grenzwerte der American Heart Association (AHA).
Fir die Erhebung des Essverhaltens wurde die Kinderversion des Fragebo-
gens zum Essverhalten (K-FEV) angewendet. Die Lebensmittelauswahl der
Kinder und Jugendliche wurde mittels einer vorgefertigten Liste, die gilins-
tige, ungiinstige und ambivalente Lebensmittel umfasste, ermittelt. Das Be-
wegungsverhalten wurde durch die Anzahl der Tage mit mindestens einer
Stunde Sport und das Medienverhalten durch die Anzahl der Stunden pro
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BSR: 1 Studie zu
Verbrennungen - keine
indikationsspezifischen
Endpunkte, nur

1 generischer Endpunkt:
Funktionalitat

keine
indikationsspezifischen
Studien zu HKE

keine
indikationsspezifischen
Studien zu KCH

NEU: 1 Studie zu
Schéadelhirntrauma -
2 Endpunkte:
Funktionalitdt &
klinische Werte

keine
indikationsspezifischen
Studien zu PUL

STV: 2 Studien—
Adipositas,
2 Studien — Diabetes

Adipositas — mehrere
indikationsspezifische
Endpunkte und 2
generische Endpunkte:
Lebensqualitat &
psychische
Befindlichkeit
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Diabetes — mehrere
indikationsspezifische
Endpunkte und
generischer Endpunkt:
Fehltage

keine Studien zu
Neurodermitis

ONK: 2 Studien zur
Onkologie — keine
indikationsspezifischen,
aber

2 generische Endpunkte:
Funktionalitat,
Lebensqualitat

(inkl. Miidigkeit)

2 Studien zu
Mental Health

ESP: 1 Studie zu
Essstérungen — mehrere
krankheitsspezifische
Endpunkte

KJP: 1 Studie zu
verschiedenen
psychischen Stérungen -
keine indikations-
spezifischen, aber

3 generische Endpunkte
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Tag erfasst. Die Lebensqualitidt wurde mithilfe des KIDSCREEN-Fragebo-
gens ermittelt und fiir die Erfassung psychischer Auffilligkeiten wurde der
SDQ-Fragebogen herangezogen.

Beide Studien zu Diabetes untersuchten klinische Werte (z. B. Blutzucker-
spiegel, HbAlc-Werte, Anzahl der Hypoglykiamien, Ketoazidosen) und die
Behandlungsstrategie (z. B. tigliche Insulindosis, Injektionsanzahl, Verwen-
dung von Analoginsulinen oder Pumpen). In einer der beiden Studien [21]
wurde zusitzlich die Veridnderung hinsichtlich des diabetesbezogenen Wis-
sens analysiert. In der zweiten Studie [23] wurde auch das Krankheitsmana-
gement (z. B. Sport pro Woche), das kardiovaskuldre Risiko (z. B. Blutdruck)
sowie die Fehltage (z. B. Krankheitstage, Krankenhaustage) erhoben. Die kli-
nischen Werte wurden zentral kapillir in Blutproben erhoben und fiir das
dazugewonnene Diabeteswissen wurde ein standardisierter Wissenstest durch-
gefiihrt.

Neurodermitis

Zu Neurodermitis konnten keine indikationsspezifischen Studien identifiziert
werden.

Onkologie und Hamatologie

Zwei Studien zu onkologischen Indikationen [20, 22] konnten eingeschlossen
werden. In beiden Studien wurde die Funktionalitdt (motorische Leistungs-
fahigkeit [20] bzw. physische Aktivitit [22]) und die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit erhoben. In einer Studie [20] wurde zusitzliche die Miidig-
keit/Erschopfung im Rahmen der Lebensqualitdt untersucht. Die physische
Funktionalitidt wurde einerseits mithilfe des deutschen Motorik-Tests fiir Kin-
der und Jugendliche im Alter von 6-18 Jahre (DMT 6-18) erhoben [20] bzw.
mittels des StepWatch™3 Activity Monitor [22] gemessen. Die gesundheits-
bezogene Lebensqualitidt wurde in beiden Studien mithilfe des Kindl®-Fra-
gebogens erhoben. Fiir die Messung der Miidigkeit/Erschopfung wurde die
PedsQL™ multidimensionale Fatigue-Skala herangezogen.

Mental Health Rehabilitation

Fiir die Indikationsgruppe ,Mental Health“ konnten zwei Studien [34, 36]
identifiziert werden.

In einer Studie [34] wurde, die Effektivitét eines strukturierten Erndhrungs-
rehabilitationsprotokolls bei Patient/innen mit Essstorungen mit Hilfe von
vier krankheitsspezifischen Endpunkten untersucht: Gewichtszunahme, Pri-
valenz des Refeeding-Syndroms, klinische Werte (z. B. Blutdruck und Herz-
schlag) und Néhrstoffzusammensetzung. Die Gewichtszunahme wurde ge-
messen in Kilogramm pro Tag und durch die Verdnderung des Body-Mass-
Indexes. Die klinischen Werte wurden durch Vitalwertemessungen, Blutpro-
ben und Flissigkeitsbilanz erhoben. Die Zusammensetzung der Erndhrung
wurde mittels Nédhrstoffanalysen berechnet.

In der zweiten Studie [36] wurde der Behandlungserfolg einer Rehabilitation
bei unterschiedlichen psychischen Storungen untersucht. Dafiir wurden drei
generische Endpunkte erhoben: Verinderung der Symptomatik, Lebenszu-
friedenheit/Lebensqualitdt und Reha-Zufriedenheit. Die Verdnderung der
Symptomatik wurde mit Hilfe des ,,Youth Self Report“ (YSR) durch die Ju-
gendlichen und der ,,Child Behavior Checklist* (CBCL) durch die Eltern er-
hoben. Fiir die Erhebung der Lebens- und Reha-Zufriedenheit wurden nicht
standardisierte Fragebogen herangezogen.
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Ergebnisse

Chronische Schmerzen

Zusitzlich zu den 11 in der Einleitung erlduterten Indikationsgruppen konnte
eine Studie [32] zur Indikationsgruppe »chronische Schmerzen® identifiziert
werden. In der Studie konnte die Effektivitit einer Rehabilitation bei Patient/
innen mit chronischen Schmerzen mit Hilfe von zwei generischen Endpunk-
ten erhoben werden: Verdnderung der Schmerzen, Fehltage in der Schule/in
der Arbeit bzw. Anzahl der Krankenhaustage. Zur Erhebung der Veréinde-
rung der Schmerzen wurde eine 11-Punkte nummerische Bewertungsskala
angewendet.

Generische Endpunkte und deren Messinstrumente
in indikationsspezifischen Studien

In Bezug auf die erste Forschungsfrage bietet die nachfolgende Tabelle 3.2-2
einen studieniibergreifenden Uberblick iiber die generischen Endpunkte und
deren Messinstrumente, die in indikationsspezifischen Studien erhoben bzw.
angewendet wurden, und dient als Erweiterung des Kapitels 3.2.2.

Tabelle 3.2-2: Generische Endpunkte und deren Messinstrumente (Teil II)

1 Studie zu chronischen
Schmerzen — keine
krankheitsspezifischen,
aber

2 generische Endpunkte:
wahrgenommene
Verdnderungen &
Fehltage

Generischer Endpunkte Messinstrumente

Studie(n)

Psychische Befindlichkeit | Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)

1/11 Studien [27]

Lebensqualitat KIDSCREEN

1/11 Studien [27]

Kind|®

3/11 Studien [20, 22, 27]

Pediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales
(PedsQL™) — Multidimensional Fatigue Scale

1/11 Studien [20]

Selbstentwickelter Fragebogen

1/11 Studien [36]

Wahrgenommene Youth Self Report (YSR)

1/11 Studien [36]

Verdanderungen Child Behavior Checklist (CBCL)

1/11 Studien [36]

Selbstentwickelte Bewertungsskala

1/11 Studien [32]

Reha-Zufriedenheit Selbstentwickelter Fragebogen

1/11 Studien [36]

Funktionalitat The Functional Independence Measure (FIM)

1/11 Studien [31]

The Functional Independence Measure for Children (WeeFIM)

2/11 Studien [31, 33]

Deutscher Motorik-Test fiir Kinder und Jugendliche
im Alter von 6-18 Jahren (DMT®"®)

1/11 Studien [20]

StepWatch™3 Activity Monitor (Beschleunigungsmesser)

1/11 Studien [22]

Fehltage Anzahl der Fehltage in der Schule bzw. Arbeit durch

Krankheits- bzw. Krankenhaustage

2/11 Studien [23, 32]

Insgesamt wurden 14 verschiedene Messinstrumente zur Erhebung von sechs
generischen Endpunkte verwendet. Zwei Messinstrumente (SDQ & Kindl®)
wurden bereits im Kapitel 3.2.2 ndher beschrieben. Folglich werden die rest-
lichen standardisierten Messinstrumente (d. h. unter Ausschluss der selbstent-
wickelten Messinstrumente) fiir jeden Endpunkt detailliert dargestellt. Tabel-
le 4-1 in der Diskussion bietet eine vergleichende Ubersicht zu allen identi-
fizierten standardisierten Messinstrumente.

Psychische Befindlichkeit

Der Endpunkt psychische Befindlichkeit wurde in einer Studie mit dem
SDQ-Fragebogen erhoben, der bereits im Kapitel 3.2 niher erldutert wurde.
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14 Messinstrumente
fiir 6 Endpunkte -
folglich nur
standardisierte
Messinstrumente
beschrieben

1 Studie — 1 Fragebogen
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Lebensqualitat

3 Studien - Der Endpunkt Lebensqualitidt wurde in vier Studien erhoben, wobei eine Stu-
3 standardisierte die zur Erhebung des Endpunktes einen selbstentwickelten Fragebogen her-
Fragebégen anzog. In den tbrigen drei Studien wurden drei standardisierte Fragebogen

angewendet, wobei einer davon, der Kindl®-Fragebogen, bereits im Kapitel
3.2.2 ndher erldutert wurde. Die anderen zwei Fragbogen sind folgende:

Bezeichnung

- [51, 52]

Abkiirzung

KIDSCREEN

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Standardisierter, kulturiibergreifender, generischer Lebensqualitdtsfragebogen fiir Kinder
und Jugendliche umfasst Selbst- und Fremdbeurteilungsfragebdgen (Eltern) in 10 Bereichen:

% Korperliches Wohlbefinden (5 Items)

% Psychisches Wohlbefinden (6 Items)

% Stimmungen & Emotionen (7 Items)

% Selbstwahrnehmung (5 Items)

% Autonomie (5 Items)

% Gleichaltrige & soziale Unterstiitzung (6 Items)
% Bezug zu Eltern & zu Hause (6 Items)

# Schulisches Umfeld (6 Items)

% Soziale Akzeptanz/Bullying (3 Items)

% Finanzielle Ressourcen (3 Items)

Zielgruppe Gesunde und chronisch kranke Kinder und Jugendliche zwischen 8 und 18 Jahren
Methode Fragebogen mit 52 Items;
Gekiirzter Fragebogen mit 27 Items umfasst 5 Dimensionen;
Gekirzter Fragebogen mit 10 Items umfasst eine globale Lebensqualitdtsdimension;
Scores konnen fiir jede Dimension berechnet werden;
Durchfiihrungsdauer | k.A.

Bezeichnung

Pediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales — Multidimensional Fatigue Scale [53]

Abkiirzung

PedsQL™

Deutsche Version

k.A.

Beschreibung

PedsQL™ist ein generisches Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat,
entwickelt fiir den Bereich Onkologie und ausgeweitet auf mehrere Indikationen;

Version 4.0 umfasst eine Selbstbeurteilungsversion fiir Kinder und Jugendliche von 5-18 Jahren
und eine Fremdbeurteilungsversion fir Eltern fiir Kinder und Jugendliche von 2-18 Jahren;

Selbst- und Fremdbeurteilungsversionen umfassen dieselben 5 Sub-Skalen:

% Physisches Befinden

% Psychosoziales Befinden

% Emotionen

% Soziale Funktionalitat

% Funktionalitdt in der Schule

Die Multidimensionale Fatigue-Skala, abgeleitet von der PedsQL™ 4.0 Version, ist eine

neu entwickelte Skala zur Bestimmung (Selbst- und/oder Fremdbeurteilung) der Auspragung
von Fatigue anhand von 3 Subskalen:

< Allgemeine Fatigue (6 Items)
% Schlaf/Ruhe Fatigue (6 Items)
% Kognitive Fatigue (6 Items)

P

Zielgruppe

Gesunde und erkrankte Kinder und Jugendliche (2-18 Jahre)

Methode

Skala mit 18 Items;
5-stufige Skala von ,nie ein Problem™ (=0) bis ,fast immer ein Problem" (=4);
Fir 5-7-Jdhrige 3-stufige Skala von ,liberhaupt kein Problem" (=0) bis ,ein grof3es Problem" (=4);

Transformation der Rohwerte auf eine Skala von o-100
(Wert o=100 und Wert 4=0 = 100 bestmdglichster Wert, geringste Erschépfung);

Berechnung eines Gesamtwertes moglich;

Durchfiihrungsdauer

k.A.
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Ergebnisse

Wahrgenommene Veranderungen

Der Endpunkt wahrgenommene Verdnderungen wurde in einer Studie mit 1 Studie —
zwei standardisierten Fragebogen erhoben: 2 Fragebdgen

Bezeichnung

Youth Self Report [36, 53]

Abkiirzung

YSR

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Der Fragebogen erfasst folgende Bereiche:

% Selbsteinschatzung der eigenen Kompetenzen

% Selbsteinschdtzung der Verhaltensauffélligkeiten
% Selbsteinschatzung der emotionalen Probleme

<

Zielgruppe

Jugendliche

Methode

Fragebogen mit 199 Items;

Dreistufige Skala mit acht Symptomskalen:
% Sozialer Riickzug

% Korperliche Beschwerden

% Angst/Depressivitat

% Soziale Probleme

# Schizoid/Zwanghaft

%  Aufmerksamkeitsstorung

# Delinquentes Verhalten

% Aggressives Verhalten

Daraus ergeben sich zwei Syndromskalen, die zu einem Gesamtwert aufsummiert
werden kénnen:

% Internalisierende Storungen

< Externalisierende Storungen

YSR kann mit Fremdbeurteilung der Eltern (CBCL-Fragebogen) verglichen werden.

Durchfiihrungsdauer

Durchschnittlich 15-20 Minuten

Bezeichnung

Child Behavior Checklist [36]

Abkiirzung

CBCL

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Fragebogen als Aquivalent zum YSR fiir die Einschatzung der Eltern iiber die Symptomatik
ihrer Kinder:

% Fremdeinschatzung der Kompetenzen des Kindes
% Fremdeinschatzung der Verhaltensauffalligkeiten des Kindes
# Fremdeinschdtzung der emotionalen Probleme des Kindes

Zielgruppe

Kinder und Jugendliche (6-18 Jahre)

Methode

Fragebogen mit 199 Items;

Dreistufige Skala mit acht Symptomskalen:
% Sozialer Riickzug

& Korperliche Beschwerden

% Angst/Depressivitat

% Soziale Probleme

% Schizoid/Zwanghaft

% Aufmerksamkeitsstorung

% Delinquentes Verhalten

% Aggressives Verhalten

Daraus ergeben sich zwei Syndromskalen, die zu einem Gesamtwert aufsummiert
werden kénnen:

# Internalisierende Stérungen

% Externalisierende Storungen

CBCL kann mit Selbstbeurteilung der Kinder (YSR-Fragebogen) verglichen werden.

Durchfiihrungsdauer

Durchschnittlich 15-20 Minuten
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Reha-Zufriedenheit

1 Studie - Der Endpunkt ,Reha-Zufriedenheit® wurde in einer Studie mit Hilfe eines
selbstentwickelter selbstentwickelten Fragebogens erhoben, der hier nicht néher erldutert wird.
Fragebogen
Funktionalitat
4 Studien - Der Endpunkt Funktionalitdt wurde in vier Studien mit drei standardisierten

3 Fragebégen

Fragebogen erhoben:

Bezeichnung

The Functional Independence Measure [54]

Abkiirzung

FIM

Deutsche Version

k.A.

Beschreibung

Selbstbeurteilungsfragebogen zur Erhebung der Funktionalitdt umfasst 2 Skalen:
Motor-Subskalen:

% Selbstfiirsorge (6 Items: z. B. Essen, Pflege, Ankleiden)

% Mobilitdt (2 Items: Treppen, Fortbewegung)

" Transfer (3 Items: Toilette, Bett, Stuhl/Rollstuhl)

% Sphinkter (2 Items: z. B. Blasenkontrolle)

s

-

Wahrnehmung-Subskalen:
% Kommunikation (2 Items: z. B. Sprachverstandnis und -ausdrucksweise)
% Soziale Wahrnehmung (3 Items: soziale Interaktion, Problembehebung, Erinnerungen)

!

Zielgruppe Erwachsene (>18 Jahre alt)3
Methode Fragebogen mit 18 Items;
Durchfiihrungsdauer | k.A.

Bezeichnung

The Functional Independence Measure for Children [55]

Abkiirzung

WeeFIM

Deutsche Version

Ja

Beschreibung

Fragebogen zur Erfassung der Funktionalitdt in den selben drei Bereichen
wie beim FIM-Fragebogen:

% Selbstfiirsorge (8 Items: z. B. Essen, Pflege, Ankleiden)
% Mobilitdt (5 Items: z. B. Stuhl, Toilette, Gehen oder Rollstuhl, Treppen)

% Wahrnehmung (5 Items: z. B. Sprachverstdndnis und -ausdrucksweise, soziale
Interaktion, Problembehebung, Erinnerungen)

" Totale Funktionalitat

s

Selbstbeurteilungsbogen fiir Kinder ab dem 7. Lebensjahr. Fiir Kinder zwischen 6 Monaten
und 7 Jahren Fremdbeurteilung durch die Eltern oder andere Bezugspersonen.

Zielgruppe

Kinder von 6 Monaten bis 7 Jahren;
Kinder/Jugendliche von 7-18 Jahre;

Methode

Fragebogen mit 18-Items;
Skala on 1-7 zur Erfassung von spezifischen Tasks;
WeeFIM-Scores konvertiert in einen ,developmental functional quotient® (DFQ);

Indikationen: z. B. Zerebralparese, Unterentwicklung, padiatrisches Schadelhirntrauma,
pddiatrische Verbrennungen;

Durchfiihrungsdauer

k.A.
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3 Der ,FIM¢ ist fiir die Zielgruppe ,Erwachsene vorgesehen, jedoch in der Studie
[32] fir Kinder und Jugendliche (durchschnittliches Alter 13 Jahre, SD 2,1 Jahre)
verwendet worden.
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Bezeichnung

Deutscher Motorik-Test fiir Kinder und Jugendliche im Alter von 6-18 Jahren [56]

Abkiirzung (DMT"®)

Deutsche Version Originale Version in deutscher Sprache

Beschreibung Test zur Erhebung der motorischen Fahigkeiten:
% Ausdauer

% Kraft

% Koordination unter Zeitdruck

% Koordination unter Prdzisionsdruck

% Beweglichkeit

Zielgruppe Kinder und Jugendliche von 6-18 Jahre

Methode Testaufgaben, z. B.:

% 20 Meter Sprint

% Balancieren riickwarts

% Seitliches Hin- und Herspringen
o Sit-ups

% Liegestitze

% Standweitsprung

% Sechs-Minuten-Lauf

Berechnung eines Gesamtwertes moglich;

Durchfiihrungsdauer | k.A.

3.2.4 Evaluierungsergebnisse der Kinder- und
Jugend-Reha-Programme

Fiir die Beantwortung der dritten Forschungsfrage werden folglich die Evalu-
ierungsergebnisse der 18 inkludierten Studien [20-37] beschrieben. Im ersten
Abschnitt werden die Evaluierungsergebnisse zu den acht identifizierten ge-
nerischen Endpunkten (psychische Befindlichkeit, Lebensqualitat, wahrgenom-
mene Verdnderungen, Reha-Zufriedenheit, Selbstmanagement/Selbstwirksamkeit,
Selbstwert, Funktionalitat, Fehltage) — unabhingig davon ob standardisierte oder
selbstentwickelte Messinstrumente verwendet wurden — dargestellt. Im zweiten
Abschnitt werden die Evaluierungsergebnisse zu den indikationsspezifischen
Endpunkten naher erldutert. Eine detaillierte Ubersicht der Evaluierungser-
gebnisse aller Studien findet sich im Anhang (Tabelle 7.1-4 bis Tabelle 7.1-8).

Evaluierungsergebnisse der Studien nach
generischen Endpunkten

Psychische Befindlichkeit

Insgesamt wurden in fiinf (4 indikationsiibergreifende, 1 indikationsspezifi-
sche) der 18 inkludierten Studien Ergebnisse zum Endpunkt ,,psychische Be-
findlichkeit“ berichtet.

In zwei indikationsiibergreifenden Studien zu den Indikationen Adipositas,
Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] wurde von geringen
positiven Effekten auf die Verhaltensauffilligkeit der Kinder und Jugendli-
che (Selbstbeurteilung) im Zuge der Reha berichtet. Die Fremdbeurteilung
durch die Eltern resultierte hingegen in etwas gréfleren positiven Effekten.

In einer indikationsiibergreifenden Studie zu Erkrankungen des Stoffwech-
sels, der Atemwege, des Bewegungsapparates und zu Entwicklungs- bzw. Ver-
haltensstorungen [28] konnte — gemif der Selbstbeurteilung der Kinder und
Jugendlichen — eine leichte Reduktion der psychischen Symptome zum Zeit-
punkt der Entlassung, jedoch keine signifikante Reduktion drei Monaten nach
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Evaluierungsergebnisse
zu 8 generischen sowie
zu indikations-
spezifischen
Endpunkten

5/18 Studien
zu psychischer
Befindlichkeit:

2 Studien:

geringe Effekte auf
Verhaltensauffélligkeiten
(Selbsturteil), groBere
Effekte (Fremdurteil)

1 Studie Reduktion
psychischer Symptome
bei Entlassung

(Selbst- & Fremdurteil);
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Zunahme der
Verhaltensauffalligkeit
nach 3 Monaten gemaf

Elternurteil;

mittlere Verbesserung
auf Symptombelastung
der Eltern/Geschwister

1 Studie: Verringerung
der psychischen
Auffalligkeiten auch

1 Jahr nach Entlassung

1 Studie: Reduktion
von emotionalen
Symptomen,
Hyperaktivitat,
Verhaltensstérungen,
etc. auch 6 Monate
nach Entlassung

8/18 Studien zur
Lebensqualitat:

2 Studien: geringe bis
mittlere Effekte auf
Lebensqualitat;
Selbsturteil positiver
als Fremdurteil;
grofere Effekte bei
Adipositas/ADHS

1 Studie: Bestdtigung
der positiven Wirkung
auf Adipositas-
spezifische
Lebensqualitat

1 Studie: verbesserte LQ
bei Entlassung jedoch
nicht 3 Monate danach
(Selbsturteil), jedoch
stabile Verbesserung
auch nach 3 Monaten
(Fremdurteil);

Steigerung der LQ
auch bei den Eltern
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der Entlassung festgestellt werden. Durch die Fremdbeurteilung der Eltern
konnte die Reduktion der Verhaltensauffilligkeiten ihrer Kinder zwischen
der Aufnahme und der Entlassung bestitigt werden. Zusitzlich berichteten
sie von einer Zunahme der Verhaltensauffilligkeiten drei Monate nach Ent-
lassung. Fiir die Eltern bzw. Geschwisterkinder wurden mittlere bis grofie
Effekte auf die Symptombelastung durch die Reha erreicht. Generell waren
die Effekte auf die psychische Symptombelastung fiir die Geschwisterkinder
jedoch geringer als fiir den/die Rehabilitand/innen.

Im Gegensatz dazu wurde in einer indikationsspezifischen Studie, die sich
mit der Stoffwechselerkrankung Adipositas beschiftigte [27], eine signifikan-
te Verringerung der Symptome psychischer Auffilligkeiten bei Kindern und
Jugendlichen auch ein Jahr nach der Entlassung festgestellt.

In einer weiteren indikationsiibergreifenden Studie zu den Indikationen an-
geborene Herzfehler, Onkologie und Mukoviszidose [26] wurde eine signifi-
kante Reduktion von emotionalen Symptomen, Verhaltensstorungen, Hyper-
aktivitit bzw. Aufmerksamkeitsstorungen, von Problemen mit anderen Kin-
dern/Jugendlichen und von allgemeinen Schwierigkeiten fiir alle Indikatio-
nen zum Zeitpunkt der Entlassung und sechs Monaten danach erreicht. Da-
riiber hinaus konnte das soziale Verhalten der Kinder und Jugendlichen ver-
bessert werden.

Lebensqualitat

Insgesamt wurden in acht (4 indikationsiibergreifende, 4 indikationsspezifi-
sche) der 18 Studien Ergebnisse zum generischen Endpunkt ,,Lebensqualitit“
dargelegt.

In zwei indikationsiibergreifenden Studien zu den Indikationen Adipositas,
Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] konnten im Zuge der
Reha-Mafinahmen geringe bis mittlere Effekte auf die generische Lebensqua-
litit der Rehabilitand/innen erreicht werden. Dabei erwies sich die Selbs-
beurteilung der Kinder und Jugendliche positiver als die Fremdbeurteilung
durch die Eltern. In den Studien zeigten sich zudem grofere Effekte auf die
generische Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen mit Adipositas oder
ADHS als bei Kindern und Jugendlichen mit Asthma bronchiale oder Neu-
rodermitis.

Eine signifikante Verbesserung vor allem im korperlichen Wohlbefinden und
der Selbstwahrnehmung wurde in einer indikationsspezifischen Studie, die
sich mit der Stoffwechselerkrankung Adipositas beschiftigte [27], berichtet.
Die Verbesserung der Lebensqualitit war in dieser Studie auch ein Jahr nach
der Entlassung aus der Reha konstant.

In einer anderen indikationsiibergreifenden Studie zu Erkrankungen des Stoff-
wechsels, der Atemwege, des Bewegungsapparates und zu Entwicklungs- bzw.
Verhaltensstorungen [28] ergab die Selbstbeurteilung der Kinder und Jugend-
lichen eine Zunahme ihrer Lebensqualitit zwischen der Aufnahme und Ent-
lassung der Reha, jedoch zu keiner signifikanten Veridnderung drei Monate
nach Entlassung. Im Gegensatz dazu zeigte die Fremdbeurteilung durch die
Eltern eine stabile Verbesserung der Lebensqualitét ihrer Kinder auch drei
Monaten nach der Entlassung. Beziiglich der Beurteilung der Lebensqualitit
der Eltern und Geschwisterkinder ergab sich eine Steigerung der Lebensqua-
litat der Eltern bis drei Monate nach Reha-Ende, insbesondere in den Berei-
chen ,Selbstverwirklichung® und ,Leistungsfihigkeit®. Fiir die Geschwister-
kinder waren die Effekte der Reha-Mafnahmen auf ihre Lebensqualitit nur
gering.
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Ergebnisse

Gegensitzliche Ergebnisse berichtete eine weitere indikationsspezifische
Studie mit dem Fokus auf unterschiedliche psychische Diagnosen [36]. Hier
wurde von den Jugendlichen selbst eine starke Zunahme der Lebenszufrie-
denheit auch ein Jahr nach der Entlassung angegeben, wobei die hochste
Lebenszufriedenheit bei der Entlassung dokumentiert wurde. Der Anstieg
der Lebenszufriedenheit wurde von den Miittern bestitigt, die Fremdbeur-
teilung durch die Viter ergab jedoch eine Abnahme der Lebenszufriedenheit
bei den Jugendlichen.

Eine weitere indikationsiibergreifende Studie zu den Indikationen angebo-
rene Herzfehler, Onkologie und Mukoviszidose [26] zeigte eine hohe Korre-
lation der selbstbeurteilten Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen mit
der Lebensqualitdt der Mutter. Diese Korrelation war jedoch nicht mit der
Lebensqualitit von beiden Eltern gegeben. Demnach gab es eine positive
Ubereinstimmung beziiglich der Einschédtzungen der Lebensqualitit der Kin-
der und Jugendlichen mit jenen der Miitter. Genauere Angaben zu den Ein-
schitzungen der Lebensqualitit (z. B. gut, zufriedenstellend, ungeniigend)
wurden in der Studie nicht gemacht.

Zwei indikationsspezifische Studien zu onkologischen Indikationen [20, 22]
zeigten signifikante kurzfristige (zum Zeitpunkt der Entlassung) und lang-
fristige (sechs bzw. zwolf Monate nach Entlassung) Verbesserungen der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitit bei den Rehabilitand/innen. Dartiber hi-
naus wurde in einer Studie [20] berichtet, dass auch die Miidigkeit, insbe-
sondere die Bereiche »,Allgemeine Fatigue® und ,Schlaf/Ruhe“ durch die Reha
verbessert werden konnte. Im Gegensatz dazu wurden keine signifikanten
Effekte auf die Lebensqualitit der Geschwisterkinder beobachtet. Jedoch ver-
besserte sich bei den Geschwisterkindern auch die Miidigkeit im Zuge der
Reha, insbesondere in den Bereichen ,Allgemeine Fatigue“ und ,,Kognitive
Fatigue“. Diese Verbesserungen konnten auch sechs Monate nach Entlassung
festgestellt werden. Die zweite Studie [22] berichtete zudem, dass fiir Pati-
ent/innen mit einem Sarkom die hochsten Scores bei der Bewertung der Le-
bensqualitit und fiir Leukdmie-Patient/innen die niedrigsten Scores erreicht
wurden.

Wahrgenommen Verdnderungen

Insgesamt wurden die Ergebnisse zum generischen Endpunkt ,wahrgenom-
mene Verdnderungen® in fiinf (3 indikationstibergreifende, 2 indikationsspe-
zifische) der 18 Studien berichtet.

In zwei indikationsiibergreifenden Studien zu den Indikationen Adipositas,
Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] resultierte die Selbst-
beurteilung der Kinder und Jugendlichen in grofleren Verdnderungen als
die Fremdbeurteilung der Eltern. Beim Vergleich der Indikationen zeigte
die Studie, dass die positiven Effekte der Reha bei Adipositas-Patient/innen
groBer waren als bei Asthma bronchiale oder Neurodermitis Patient/innen.

In einer weiteren indikationsiibergreifenden Studie ohne ndhere Informatio-
nen zu den therapierten Indikationen [30] erreichte etwa die Hélfte der Re-
habilitand/innen bis zum 12. Lebensjahr eine starke positive Verdnderung im
Zuge der Reha. Die grofiten Verbesserungen gab es in den Bereichen ,verbes-
serte Zufriedenheit”, »Ausdauer”, »,Geduld“, »Zufriedenheit mit dem eigenen Kor-
per, wEntschlossenheit gegen die Krankheit anzukdmpfen®, »sich gesiinder fiihlen®,
»sich mit Problemen besser abfinden®, »sich leistungsfihiger erleben®, »mit Gleich-
altrigen besser klarkommen® und ,,Verbesserung der depressiven Reaktionsmuster”.
Bei den Jugendlichen (13-17 Jahre) erreichten zirka ein Drittel starke positive
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1 Studie: Verbesserung
der Gesamtsituation
bei ca. 52 % der
Jugendlichen im Zuge
der Reha und
Verschlechterung bei
ca. 2 % (Selbsturteil);
Verbesserung der
Symptomatik bei

ca. 62 % auch 1 Jahr
nach Entlassung
(Selbsturteil);

1 Studie: deutliche
Schmerzreduktion im
Zuge der Reha auch
24/42 Monate nach
Entlassung;

grof3e Schmerzreduktion
durch Reha bei KiJu

mit CRPS,
Unterleibsschmerzen
bzw. starken Schmerzen
zu Reha-Beginn

4/18 Studien zur
Reha-Zufriedenheit:

3 Studien: héhere
Reha-Zufriedenheit der
Eltern als der Kinder &
Jugendlichen

1 Studie: positive
Wahrnehmung der
Reha von Eltern und
Pfleger/innen

50

Kinder- und Jugendrehabilitation in Osterreich

Verdnderungen. Dabei handelte es sich um dhnliche Verbesserungen wie bei
den bis zu 12-Jahrigen, z. B.: ,sich mehr sutrauen®, ,mehr Ausdauer haben*,
w2ufriedener sein®, ngeduldiger sein®, ,anderen besser zuhdren konnen, Hhdaufiger
neue Sachen ausprobieren®.

In einer indikationsspezifischen Studie mit dem Fokus auf unterschiedliche
psychische Diagnosen [36] verbesserte sich — gemaf der Selbstbeurteilung
der Jugendlichen — die Gesamtsituation bei rund 52 % der therapierten Ju-
gendlichen, jedoch kam es auch zu einer Verschlechterung bei zirka 2 % der
Jugendlichen. Die Selbstbeurteilung ergab zudem eine Verbesserung der
Symptomatik bei zirka 62 % der Rehabilitand/innen nach Entlassung. Diese
Verbesserung war auch ein Jahr danach noch konstant. Bei einem/r Patient/
in hingegen verschlechterten sich die Symptome im Zuge der Reha. Generell
wurde die Selbstbeurteilung der Jugendlichen durch die Fremdbeurteilung
der Eltern bestitigt, lediglich bei der Skala ,sozialer Riickzug“ unterschieden
sich die Bewertungen der Jugendlichen von den Bewertungen der Miitter und
bei der Skala ,Aufmerksamkeit“ von den Bewertungen der Viter.

In einer indikationsspezifischen Studie zu chronischen Schmerzen [32] re-
duzierten sich die Symptome wihrend der Reha deutlich. Auch 24 und 42
Monate nach Entlassung war die Symptomreduktion konstant. Zudem ergab
die Studie, dass die Schmerzreduktion bei Kindern und Jugendlichen mit
dem Complex Regional Pain Syndrom (CRPS) oder mit chronischen Unter-
leibsschmerzen mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit grofer ausfillt, als bei
Kindern und Jugendlichen mit chronischen Kopfschmerzen oder Fibromy-
algie. Generell konnte beobachtet werden, dass Kinder und Jugendlich mit
starken Schmerzen zu Beginn der Reha eine grofiere Schmerzreduktion durch
die Reha erfahren konnen, als Kinder und Jugendliche mit geringeren Schmer-
zen.

Reha-Zufriedenheit

Die Ergebnisse zum generischen Endpunkt ,Reha-Zufriedenheit“ wurden
in insgesamt vier (3 indikationsiibergreifende, 1 indikationsspezifische) der
18 Studien berichtet.

Drei Studien (2 indikationsiibergreifende [24, 25], 1 indikationsspezifische
[36]) zu den Indikationen Adipositas, Asthma bronchiale, Neurodermitis und
ADHS bzw. zu unterschiedlichen psychischen Diagnosen berichteten von
einer guten Reha-Zufriedenheit der Kinder und Jugendlichen, wohingegen
die Eltern mit der Reha sehr zufrieden waren.

In einer weiteren indikationsiibergreifenden Studie zu den Indikationen Ze-
rebralparese, Schidelhirntrauma und Riickenmarksverletzungen [35] berich-
teten die Eltern und Pfleger/innen eine positive Wahrnehmung der Reha.
Am hochsten bewertet wurden die Bereich srespektvolle und unterstiitzende Be-
treuung® und srespektvoller Umgang mit Patient/innen® von den Eltern bzw.
Pfleger/innen. Der Bereich ,Bereitstellung von generellen Informationen® be-
kam von beiden Parteien die niedrigste Bewertung.
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Ergebnisse

Selbstmanagement/-wirksamkeit

Die Ergebnisse zum generischen Endpunkt ,,Selbstmanagement/-wirksam-
keit“ wurden in insgesamt drei der sieben indikationsiibergreifenden Studien
dargelegt.

In zwei indikationsiibergreifenden Studien zu den Indikationen Adipositas,
Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] ergab die Selbstbeur-
teilung der Kinder und Jugendlichen einen starken positiven Effekt der Reha
auf das Selbstmanagement bei Adipositas und einen etwas geringeren Effekt
bei Asthma bronchiale.

In einer weiteren indikationsiibergreifenden Studie zu den Indikationen Adi-
positas, Diabetes, Neurodermitis, Asthma bronchiale und allergischen Er-
krankungen [29] konnte ein geringer positiver Effekt der Reha auf die sozia-
le Selbstwirksamkeit der Rehabilitand/innen erreicht werden. Eine Verdn-
derung der Selbstwirksamkeit in der Schule konnte im Zuge der Reha nicht
festgestellt werden.

Selbstwert

In einer indikationsiibergreifenden Studie zu den Indikationen Adipositas,
Diabetes, Neurodermitis, Asthma bronchiale und allergischen Erkrankungen
[29] wurden Ergebnisse zum generischen Endpunkt ,,Selbstwert® berichtet.
Die Erhebung des Selbstwertes bei den Jugendlichen ergab, dass insbesonde-
re jene Jugendliche, die am Beginn einer Reha als psychisch auffillig einge-
stuft wurden, die grofite Verbesserung der Selbstwertwahrnehmung erzielten.

Funktionalitat

Insgesamt vier der elf indikationsspezifischen Studien berichteten Ergebnisse
zum generischen Endpunkt ,Funktionalitat“.

In einer Studie, die den Fokus auf Verbrennungen legte [31], wurde eine Ver-
besserung der Funktionalitit nach Entlassung der Reha in allen erhobenen
Bereichen, Selbstfiirsorge, Mobilitit und Wahrnehmung, erzielt. Die groften
Verbesserungen wurden dabei in den Bereichen Selbstfiirsorge und Mobili-
tit erreicht.

Eine weitere Studie, die Schidelhirntrauma mit und ohne Gewalteinwirkung
miteinander verglich [33], berichtete von einer Verbesserung der unabhén-
gigen Mobilitdt und der expressiven Ausdrucksweise im Zuge der Rehabili-
tation bei beiden Studiengruppen. In der Schidelhirntrauma-Gruppe ohne
Gewalteinwirkung konnte jedoch eine grofiere Verbesserung der Funktiona-
litét festgestellt werden.

In einer Studie zu onkologischen Indikationen [20] konnte durch die Reha
eine Verbesserung der motorischen Leistungsfihigkeit insbesondere im Be-
reich ,Kraft“ bei den Rehabilitand/innen bei der Entlassung und sechs Mo-
nate danach festgestellt werden. Bei den Geschwisterkindern konnten insbe-
sondere die Bereiche ,Ausdauer®, ,,Koordination“ und ,Kraft“ im Zuge der
Reha verbessert werden.

Eine weitere Studie zu onkologischen Indikationen, wie Leukimie, Gehirn-
tumor und Sarkom [22] legte dar, dass sich die physische Aktivitit bei allen
Rehabilitand/innen im Zuge der Reha verbesserte und diese Verbesserung
sechs bzw. zwolf Monate nach Entlassung konstant war. Generell war die phy-
sische Aktivitit bei Leukdmie-Patient/innen hoher als bei Patient/innen mit
einem Gehirntumor oder einem Sarkom.
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Fehltage

Insgesamt zwei der elf indikationsbezogenen Studien berichteten Ergebnisse
zum generischen Endpunkt ,,Fehltage®.

In einer Studie zu Diabetes [23] konnte ein signifikanter Riickgang der dia-
betesbedingten Krankheitstage, der Fehltage in der Schule und der akut-sta-
tiondren Behandlungstage, sowie eine Abnahme der Inanspruchnahme von
ambulanten diabetologischen Betreuungen nach der Reha beobachtet werden.

In einer Studie zu chronischen Schmerzen [32] konnte eine signifikante Re-
duktion der Fehltage in der Schule bzw. in der Arbeit ab dem Zeitpunkt der
Entlassung, aber auch 24 und 42 Monate nach der Entlassung beobachtet
werden. Gleichzeitig kam es auch zu einer signifikanten Reduktion der Kran-
kenhaustage.

Evaluierungsergebnisse der Studien
nach indikationsspezifischen Endpunkten

Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates und Rheumatologie

Keine der inkludierten Studien prisentierte indikationsspezifische Ergebnis-
se zur Indikationsgruppe BSR. In einer der elf indikationsbezogenen Studien
zur Indikationsgruppe BSR, die den Fokus auf Verbrennungen legte [31],
wurde lediglich der generische Endpunkt ,Funktionalitdt“ beschrieben.

Neurologische Erkrankungen und Neurochirurgie

Eine der elf indikationsbezogenen Studien zur Indikationsgruppe NEU/NC
[33] prisentierte indikationsspezifische Ergebnisse zu Schidelhirntrauma mit
bzw. ohne Gewalteinwirkung und verwies auf eine gleich grofie Haufigkeit
der Glasgow-Koma-Skala und des verstirkten Drucks innerhalb des Schidels
nach Entlassung der Reha in beiden Studiengruppen. Dariiber hinaus wurde
berichtet, dass es in Schidelhirntrauma-Gruppe durch Gewalteinwirkungen
vermehrt neurologische Verletzungen gab.

Herz-Kreislauf-Erkrankungen

Keine inkludierte Studie préisentierte krankheitsspezifische Ergebnisse zur
Indikationsgruppe HKE. Lediglich eine indikationsiibergreifende Studie, die
die Endpunkte ,,psychologische Befindlichkeit“ und ,,Lebensqualitit“ erhob, um-
fasste auch die Indikation ,angeborene Herzfehler.

Kinderchirurgische Erkrankungen

Keine der inkludierten Studien berichteten generische bzw. indikationsspe-
zifische Ergebnisse zur Indikationsgruppe KCH.

Pulmologische Erkrankungen

Zwei der sieben indikationstibergreifenden Studien zu den Indikationen Adi-
positas, Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] berichteten
indikationsspezifische Ergebnisse zu pulmologischen Erkrankungen, sprich
geringe Effekte der Reha bei Asthma bronchiale.

In einer weiteren indikationsiibergreifenden Studie [28] wurden fiir die In-
dikationsgruppe PUL lediglich die generischen Endpunkte ,,psychische Be-
findlichkeit“ und ,,Lebensqualitdt“ erhoben.
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Ergebnisse

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Adipositas

In vier der 18 inkludierten Studien (zwei indikationsiibergreifende, zwei in-
dikationsbezogene) wurden indikationsspezifische Ergebnisse zur Indikati-
onsgruppe STV mit Fokus auf Adipositas berichtet.

In drei Studien (zwei indikationsiibergreifende [24, 25], eine indikations-
spezifische [27]) wurde eine Reduktion des BMIs sowie ein geringer bis mit-
telhoher Effekt der Reha auf den Blutdruck und die allgemeine Fitness der
Rehabilitand/innen festgestellt. Dariiber hinaus ergab die indikationsspezi-
fische Studie [27], dass eine Verbesserung des Essverhaltens bei 30 % der Re-
habilitand/innen zum Zeitpunkt der Entlassung und bei 15 % ein Jahr nach
Entlassung erreicht werden konnte. Zudem konnte bei rund 50 % der Reha-
bilitand/innen eine Verbesserung bei der Lebensmittelauswahl erzielt wer-
den. Nach einem Jahr konnte diese Verbesserung jedoch nur mehr bei 20 %
der Rehabilitand/innen festgestellt werden. Eine signifikante Erhohung der
korperlichen Aktivitdten und eine Verringerung des Medienkonsums konnte
nach der Reha nicht erreicht werden.

Die Evaluierung einer Rehabilitation fiir Patient/innen mit hypothalamischer
Adipositas [37] ergab, dass keine langfristige (>10 Jahre) positive Beeinflus-
sung des Gewichtsverlaufs im Zuge der Reha erzielt werden konnte. Dariiber
hinaus zeigte der Vergleich mit Patient/innen, die keine Reha absolvierten,
dass der BMI bei den/die Patient/innen, die eine Reha absolvierten, héher
war.

Diabetes

In zwei der elf indikationsbezogene Studien [21, 23] wurden Ergebnisse zur
Indikation Diabetes dargelegt. In beiden Studien konnte eine Verbesserung
der Blutglukosewerte bzw. der HbAlc-Werte im Zuge der Reha erzielt wer-
den. Insbesondere die jlingste Altersgruppe (<6 Jahren) mit dem hochsten
HbAlc-Wert zu Reha-Beginn erzielte den grofiten Effekt. Dariiber hinaus
wurden in beiden Studien die Insulindosen wihrend der Reha leicht erhoht.
In einer der zwei Studien [21] wurden zudem rund 4 % der Rehabilitand/
innen auf eine Insulinpumpe umgestellt, was die Wahrscheinlichkeit einer
verbesserten Blutzuckerwerte erhohte. Dartiber hinaus konnte das diabe-
tesbezogene Wissen der Kinder und Jugendlichen wiahrend der Reha verbes-
sert werden. Die zweite Studie [23] berichtete zusitzlich von intensiveren
Behandlungen mit hdufigeren Injektionen und vermehrten Blutzuckerselbst-
messungen vor allem bei den Jugendlichen. Des Weiteren konnte die Fre-
quenz schwerer Hypoglykimien signifikant verringert werden. Keine Verin-
derungen gab es jedoch beziiglich der Haufigkeiten von Hypertension, Re-
tinopathien und Mikroalbuminurien. Obwohl kein Effekt auf die Haufigkeit
der sportlichen Aktivitdten zu beobachten war, war eine Verringerung des
BMIs vor allem bei den Kindern bis zu 12 Jahren zu erkennen.

Neurodermitis

In zwei der sieben indikationsiibergreifenden Studien zu den Indikationen
Adipositas, Asthma bronchiale, Neurodermitis und ADHS [24, 25] wurden
indikationsspezifische Ergebnisse zur Indikation Neurodermitis berichtet. In
der Studie konnte im Zuge der Reha eine deutliche Reduktion der Dermatitis
(SCORAD-Index) beobachtet werden.
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Medienkonsums

1 Studie: keine
langfristigen Effekte
auf Gewichtsverlauf
bei hypothalamischer
Adipositas

STV: 2/11 Studien zu
Diabetes: verbesserte
Blut-glukose-/HbA1c-
Werte durch die Reha;
verbessertes
diabetesbezogene
Wissen;

Verringerung der
Frequenz schwerer
Hypoglykdmien;

Verringerung des BMls,
jedoch keine
Veranderung der
sportlichen Aktivitdten

2/7 Studien

zu Neurodermitis:
deutliche Reduktion
der Dermatitis im Zuge
der Reha
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2/18 Studien

zur Onkologie:
lediglich generische
Endpunkte beschrieben

2/11 Studien zu
Mental Health:

ESP: 1 Studie: erhéhte
Kalorieneinnahme

mit stetiger
Gewichtszunahme Uiber
2 Wochen; keine Fille
des Refeeding-Syndroms

KJP: 1 Studie zu

Mental Health: lediglich
generische Endpunkte
beschrieben

1/11 Studien zu
chronischen Schmerzen:
lediglich generische
Endpunkte beschrieben

keine
indikationsspezifischen
Ergebnisse zu

6 Indikations-gruppen
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Onkologie und Hamatologie

Keine der 18 inkludierten Studien présentierte indikationsbezogene Ergeb-
nisse bzgl. onkologischer Erkrankungen. In zwei indikationsspezifischen Stu-
dien [20, 22] wurden lediglich Ergebnisse zu den generischen Endpunkten
»Funktionalitdt“ und ,Lebensqualitit® berichtet.

Psychosoziale Rehabilitation

Zwei der elf indikationsspezifischen Studien berichteten Evaluierungsergeb-
nisse zu »Mental Health®.

Essstorungen

Eine Studie zu Essstorungen [34] zeigte, dass nach zwei Wochen Rehabilita-
tion die Kalorieneinnahme von durchschnittlich 1.698 kcal zu Reha-Beginn
bis auf 2.444 kcal gesteigert werden konnte und folglich eine stetige Gewichts-
zunahme bei allen Teilnehmer/innen erreicht wurde. Zudem wurden keine
Symptome eines Refeeding-Syndroms wihrend des Reha-Aufenthalts und
keine weiteren Elektrolyte-Ungleichgewichte bzw. klinische Auffilligkeiten
beobachtet.

Psychische Storungsbilder

In einer weiteren Studie zu unterschiedliche psychischen Diagnosen [36]
wurden lediglich zwei generische Endpunkte, ,,Lebensqualitdt“ und ,,wahrge-
nommene Verdnderungen“ erhoben.

Chronische Schmerzen

Keine der inkludierten Studien prisentierten indikationsspezifische Ergeb-
nisse zu chronischen Schmerzen. In einer indikationsbezogenen Studie zu
chronischen Schmerzen [32] wurden lediglich Ergebnisse zu den generischen
Endpunkten ,,wahrgenommene Verdanderungen“ und ,, Fehltage“ berichtet.

Zusammenfassend wurden zu folgenden Indikationsgruppen keine indikati-
onsspezifischen Ergebnisse berichtet, sondern lediglich generische Endpunk-
te, die bereits im vorherigen Kapitel ,,Evaluierungsergebnisse der Studien
nach generischen Endpunkten préisentiert wurden:

% Krankheiten des Bewegungs- und Stiitzapparates und
Rheumatologie (BSR): Verbrennungen

% Herz-Kreislauf-Erkrankungen (HKE): angeborene Herzfehler
% Kinderchirurgische Erkrankungen

# Onkologie (ONK)

% Mental Health: verschiedene psychische Storungsbilder

#% Chronische Schmerzen
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4 Zusammenfassung und Diskussion

Hintergrund und Projektziel

Ziel des vorliegenden Forschungsberichtes war es, eine Ubersicht zu Evaluie-
rungsmethoden und -instrumenten fiir nachfolgende Evaluierungen der Kin-
der- und Jugend-Reha-Zentren in Osterreich darzulegen und die publizierten
Evaluierungsergebnisse zu prisentieren, um einen Uberblick internationaler
Evaluierungsergebnisse zu geben. Im Zuge der Recherche und der Ergebnis-
analyse wurde der Fokus auf Kinder und Jugendliche bis zu ihrem 18. Le-
bensjahr, die eine stationdre Rehabilitation in Anspruch nahmen, gelegt. Da-
riiber hinaus wurde lediglich die Ergebnisqualitit beriicksichtigt. Die Struk-
tur- und Prozessqualitdt wurden in dem vorliegenden Bericht nicht behandelt.

Im Unterschied zur Erwachsenen-Reha unterliegt die Kinder- und Jugend-
Reha zusitzlichen Anforderungen insbesondere die Bauweise der Zentren, die
Dauer der Rehabilitation, die Moglichkeit der Begleitung von Bezugsperso-
nen, die Gestaltung der Reha-Mafinahmen und der Freizeitangebote, die pa-
dagogische Betreuung, sowie die Wohnortnéhe betreffend. Zudem ist bei Kin-
dern und Jugendlichen die Vermittlung von Krankheitsbewéltigungsstrate-
gien (Coping-Strategien) und gesundheitsforderlichen Verhaltensweisen in
der Lern- und Entwicklungsphase von entsprechender Bedeutung [2, 4-6].
Vor dem Hintergrund eines wahrgenommenen Bedarfs und nach detaillier-
ter Bedarfsberechnung wurden fiir Osterreich sechs Kinder- und Jugend-Re-
ha-Zentren in vier Versorgungszonen (Ost, Stid, Nord, West) geplant (einen
Uberblick bietet Tabelle 1.3-2).

Auch die Evaluierung der Kinder- und Jugend-Reha-Zentren unterscheidet
sich teilweise von der Evaluierung einer Erwachsenen-Reha. In der Kinder-
und Jugend-Reha wird zwischen einer Selbstbeurteilung der Kinder und Ju-
gendlichen (meist ab dem 12. Lebensjahr) und der Fremdbeurteilung durch
die Eltern bzw. andere Bezugspersonen bei oft jlingeren Kindern unterschie-
den. Diese indirekte Befragung der Kinder durch ihre Eltern birgt jedoch
ein erhohtes Bias-Risiko, da Selbst- und Fremdeinschitzungen nicht immer
ibereinstimmen.

In der Kinder- und Jugend-Reha stehen zum einen die Kinder und Jugend-
lichen selbst im Zentrum der Evaluation, wiahrend innerhalb der familien-
orientierten Rehabilitation auch die Familienmitglieder einbezogen werden.
Dadurch kénnen auch Eltern und Geschwisterkindern unterstiitzende Maf-
nahmen angeboten werden, da die Erkrankung eines Kindes auch sehr be-
lastend fiir die ganze Familie sein kann. Im Zuge dessen konnen die Eltern
gleichzeitig zu wesentlichen Unterstiitzer/innen fiir die Zeit nach der Reha-
bilitation trainiert werden [4].

Basierend auf diesen Evaluierungsiiberlegungen zur Kinder- und Jugend-Re-
ha wurde eine systematische Literatursuche sowie eine umfangreiche Hand-
suche durchgefiihrt, um drei Forschungsfragen zu beantworten. Zusétzlich
wurden die sechs dsterreichischen Kinder- und Jugend-Reha-Zentren beziig-
lich ihren aktuellen/zukiinftigen Evaluierungsmethoden kontaktiert.
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insgesamt 18 Studien
eingeschlossen,

davon 7 indikations-
libergreifende Studien &
11 indikationsspezifische
Studien

4/18 Studien zur FOR
fir unterschiedliche
Indikationen

zusammenfassende
Ergebnisse zu den 3 FF

in den 18 Studien
insgesamt 8 generische
Endpunkte identifiziert

3 generische Endpunkte
in indikations-
iibergreifenden und
-spezifischen Studien

3 generische Endpunkte
lediglich in indikations-
iibergreifenden Studien

2 generische Endpunkte
lediglich in indikations-
spezifischen Studien
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Zusammenfassende Ergebnisse

Insgesamt konnten 18 Studien fiir die Ergebnisanalyse eingeschlossen wer-
den. Die Auswahl der Studien beschriankte sich dabei auf Einzelstudien aus
den vergangenen zehn Jahren. Systematische Ubersichtsarbeiten wurden nicht
eingeschlossen, jedoch wurden die ausgewéhlten Studien mit den Studien aus
Ubersichtsarbeiten zur Kontrolle verglichen. Sieben der 18 eingeschlossenen
Studie wurden als indikationsiibergreifende Studien eingestuft, wobei zwei
der sieben Studien dieselbe Patient/innen-Population umfassten [24, 25]. Die
ibrigen elf der 18 eingeschlossenen Studien legten den Fokus auf eine be-
stimmte Indikation.

Dariiber hinaus beschéftigten sich vier der 18 Studien [20, 26, 28, 35] mit
einer familienorientierten Rehabilitation. Die vier Studien umfassten unter-
schiedliche Indikationen, z. B. Stoffwechselerkrankungen, Erkrankungen der
Atemwege, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, neurologische Erkrankungen und
die Onkologie.

Folgend werden die Forschungsfragen aus dem Kapitel 1.5 aufgegriffen und
zusammenfassend beantwortet.

Forschungsfrage 1: Welche generischen Endpunkte und
Messinstrumente wurden im Bereich der Kinder- und Jugend-Reha
in mit Osterreich vergleichbaren Settings erhoben?

Fiir die Beantwortung der ersten Forschungsfrage wurden primér die indika-
tionsiibergreifenden Studien (n=7) und sekundér die indikationsspezifischen
Studien (n=11) herangezogen. Insgesamt wurden in den 18 Studien acht ge-
nerische Endpunkte mit insgesamt 18 unterschiedlichen standardisierten
Messinstrumenten erhoben (siche Tabelle 4-1).

Die Endpunkte psychische Befindlichkeit, Lebensqualitdt und wahrgenommene
Verdanderungen wurden sowohl in indikationsiibergreifenden als auch —spezi-
fischen Studien erfasst. Dafiir wurden zahlreiche verschiedene Messinstru-
mente angewendet. Lediglich der SDQ-Fragebogen fiir Erhebung der psy-
chischen Befindlichkeit und der Kindl®-Fragebogen fiir die Erhebung der
Lebensqualitit wurden in beiden Studientypen verwendet.

Die Endpunkte Reha-Zufriedenheit, Selbstmanagement/-wirksamkeit und Selbst-
wert wurden mit unterschiedlichen Messinstrumenten lediglich in indikati-
onsiibergreifenden Studien erfasst.

Im Gegensatz dazu wurden die beiden Endpunkte Funktionalitdt und Fehltage
lediglich in den indikationsspezifischen Studien mit unterschiedlichen Mess-
instrumenten erhoben.
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Tabelle 4-1: Vergleichende Ubersicht der in den 18 Studien identifizierten standardisierten Messinstrumente fiir die Erhebung generischer Endpunkte

uolssnysiqg pun ﬁunSSEJUBLULUESI’]Z

Standardisierte Messinstrumente aus den 18 inkludierten Studien
~ o . m 1

Kriterien E é '§_| . .E % 'g ::2 “ E‘g = -

|8 | €| S| A |58 |3 |38 |88 |35 855|853/ % |2 |3
Studien 6 1 5 1 2 1 1 1 2 1 1 1 1 1 1 1 2 1
Endpunkt: Psychische Befindlichkeit X X
Endpunkt: Lebensqualitat X X X X X X
Endpunkt: Wahrgenommene Verdnderungen X X X
Endpunkt: Reha-Zufriedenheit X
Endpunkt: Selbstmanagement/-wirksamkeit X
Endpunkt: Selbstwert X
Endpunkt: Funktionalitat X X X
Altersgruppe Kleinkinder (<6 Jahre) X
Altersgruppe: Kinder (6-12 Jahre) X X X X X X X X X X
Altersgruppe: Jugendliche (13-18 Jahre) X X X X X X X X X X X X X
Altersgruppe: Erwachsene (>18 Jahre) X X X X
Selbstbeurteilungsversion(en) X X X X X X X X X X X X X X
Fremdbeurteilungsversion(en): Eltern X X X X X X X X
Fremdbeu_rteiIungsversion: X X X
Gesundheits- und Krankenpflegepersonal
Fremdbeurteilungsversion: Lehrer/innen X
Zusatzliche Sub-Skalen X X X X
Sprache: Deutsch X X X X X X k.A. X X X X X X X k.A. X X
Sprache: Englisch X X X X X X X X X X X X
Durchfiihrungs-dauer: 5-10 Min. X X X k.A. X X k.A. k.A. k.A. k.A. k.A. kA. | kA. k.A.
Durchfiihrungs-dauer: 10-20 Min. X k.A. X X k.A. k.A. k.A. X X X k.A. k.A. kA. | k.A. k.A.

* Zum Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fiir Kinder (ULQIK) wurden in der Studie keine Angaben gemacht. Zudem konnte keine Quellen su dem Fragebogen identifiziert werden.

Abkiirzungen: BSI — Brief Symptom Inventory, CBCL — Child Behavior Checklist, DISABKIDS — Quality of life questionnaire for children with chronic condition, DMT — Deutscher
Motorik-Test, FIM — Functional Independence Measure, ILK — Inventar zur Erfassung der Lebensqualitdit bei Kindern und Jugendlichen, &S — Ferusalem und Schwarzer, k.A. — keine Angaben,
Kindl® — Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét bei Kindern und Jugendlichen, MPOC-20 — Measure of Process of Care-20, MPOC-SP — Measure of Process of Care-
Service Provider, PedsQL™ — Pediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales, SDQ — Strengths and Difficulties Questionnaire, ULQIE — Ulmer Lebensqualitits-Inventar fiir Eltern,
ULQIK — Ulmer Lebensqualitits-Inventar fiir Kinder, VEV-K — Verdanderungsfragebogen des Erlebens und Verhaltens fiir Kinder und Jugendliche, Wee-FIM — Functional Independence

Measure for Children, YSR — Youth Self Report
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in 11 indikations-
spezifischen Studien
keine spezifischen
Endpunkte zu

6 Indikationsgruppen

spezifische Endpunkte
zum Schéadelhirntrauma
(1 Studie)

spezifische Endpunkte
zu Adipositas
(2 Studien)

spezifische Endpunkte
zu Diabetes (2 Studien)

spezifische Endpunkte
zu Essstérungen
(1 Studie)

Evaluierungsergebnisse

zu generischen,
indikationsspezifischen
Endpunkten & zur FOR

heterogene Effekte
auf die psychische
Befindlichkeit

heterogene Effekte auf
Lebensqualitat, groRte
positive Effekte bei
Adipositas

groBten positiven Effekt
auf Selbstmanagement
bei Adipositas, geringer
Effekt bei sozialer
Selbstwirksamkeit
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Forschungsfrage 2: Welche indikationsspezifischen Endpunkte
wurden im Bereich der Kinder- und Jugend-Reha in mit Osterreich
vergleichbaren Settings erhoben?

Fiir die Beantwortung der zweiten Forschungsfrage wurden die indikations-
spezifischen Studien (n=11) herangezogen. Insgesamt konnten keine indika-
tionsspezifischen Endpunkte zu sechs Indikationsgruppen (BSR, HKE, KCH,
PUL, ONK, chronische Schmerzen) durch die Studien identifiziert werden.

Fiir die Indikationsgruppe Neurologie wurde eine Studie eingeschlossen, die
sich mit Schidelhirntrauma beschiftigte und hierzu u. a. folgende indikati-
onsspezifische Endpunkte erhob, z. B. Bewusstseinsstorungen, Schiadeldruck,
Prisenz von subduralen Himatomen bzw. von Gehirnblutungen.

Zwei der elf Studien legten den Fokus auf Adipositas und erhoben den Ge-
wichtsverlauf, somatische Werte (Blutdruck, Lipidstatus) sowie das Ess-, Me-
dien- und Bewegungsverhalten.

Weitere zwei der elf Studien beschéftigten sich mit Diabetes und erfassten
sowohl klinische Werte, wie Blutzuckerspiegel und HbAlc-Werte, als auch
die Anzahl der Hypoglykidmien bzw. Ketoazidosen, das kardiovaskuldre Ri-
siko und das diabetesbezogene Wissen.

In Bezug auf die Indikationsgruppe »Mental Health“ beschiftigte sich eine
Studie mit Essstorungen. In der Studie wurden Endpunkte, wie Gewichts-
zunahme, Privalenz eines Refeeding-Syndroms, klinische Werte und Néhr-
stoffzusammensetzung, erhoben.

Forschungsfrage 3: Zu welchen Ergebnissen kamen die Evaluierungen
von Reha-Programmen fiir Kinder und Jugendliche?

Die Evaluierungsergebnisse der 18 inkludierten Studien wurden in Evaluie-
rungsergebnisse zu generischen bzw. zu krankheitsspezifischen Endpunkten
unterteilt. Fiir beide Teile wurden sowohl indikationstibergreifende als auch
-spezifische Studien herangezogen. Zusitzlich wurden die Evaluierungsergeb-
nisse fiir die Eltern und Geschwisterkinder innerhalb einer familienorientier-
ten Rehabilitation présentiert.

Ergebnisse zu generischen Endpunkten

Die Evaluierungsergebnisse zur psychischen Befindlichkeit ergaben heterogene
Ergebnisse. Wihrend in einigen Studien nur geringe bzw. keine ldngerfristi-
gen Effekte im Zuge der Reha auf die psychischen Symptome ersichtlich wa-
ren, verringerten sich die Symptome in anderen Studien auch teilweise ein
Jahr nach der Entlassung der Reha.

Ebenso zeigen die Studien heterogene Ergebnisse zum Endpunkt Lebensqua-
litat. In manchen Studien wurden kurzfristige Effekte im Zuge der Reha be-
obachtet und in anderen Studien auch langfristige (bis zu einem Jahr nach
der Entlassung). Generell zeigten die Studien die grofiten Reha-Effekte in
Bezug auf die Lebensqualitit bei Adipositas-Patient/innen.

Die Auswertung des Endpunktes Selbstmanagement/-wirksamkeit in einer Stu-
die ergab, dass der grofite Effekt auf das Selbstmanagement auch bei Adipo-
sitas-Patient/innen erreicht wurde. Jedoch verwies eine andere Studie auf
einen geringen bzw. keinen Reha-Effekt bzgl. der sozialen Selbstwirksam-
keit bzw. der Selbstwirksamkeit in der Schule.
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Zusammenfassung und Diskussion

Erneut erwies eine Studie den grofiten Effekt auf die wahrgenommenen Ver-
anderungen bei Adipositas-Patient/innen. Dariiber hinaus konnte in allen Stu-
dien ein insgesamt positiver Effekt der Reha auf die wahrgenommenen Ver-
ianderungen der Symptomatik beobachtet werden.

Ebenso positive Effekte hatte die Reha auf die Endpunkte Reha-Zufrieden-
heit, Selbstwert, Funktionalitdt und Fehltage. Beziiglich des Selbstwertes war
der Effekt am groften bei Jugendlichen, die zu Beginn der Reha als psychisch
auffillig eingestuft wurden. Der positive Effekt auf die Funktionalitdt der
Rehabilitand/innen war sowohl kurzfristig als auch langfristig (bis ein Jahr
nach Entlassung) in mehreren Studien zu Verbrennungen, Schiadelhirntrau-
ma und onkologischen Indikationen zu erkennen. Ebenso konnte ein Riick-
gang der Krankheitstage und folglich der Fehltage in der Schule bzw. bei der
Arbeit auch lingerfristig (bis 42 Monate nach Entlassung) bei Diabetes-Pati-
ent/innen und Patient/innen mit chronischen Schmerzen festgestellt werden.

Dariiber hinaus war bei den Evaluierungsergebnissen zu den generischen
Endpunkten zu erkennen, dass die Selbst- bzw. Fremdbeurteilung zwischen
den Studien und unabhingig vom Endpunkt sehr unterschiedlich ausfiel. So
konnte das Selbsturteil des Kindes teilweise durch die Fremdbeurteilung der
Eltern bestitigt werden, in anderen Fillen widersprachen sich Selbst- und
Fremdurteil oder das Urteil der Mutter stimmte nicht mit dem Urteil des Va-
ters berein. Diese Ergebnisse konnten die Annahme eines erhohten Bias-
Risikos aufgrund der indirekten Befragung durch die Eltern bestitigten.

Ergebnisse zu indikationsspezifischen Endpunkten

Die Evaluierungsergebnisse zur Indikationsgruppe Neurologie ergaben, dass
es zwischen den Studiengruppen (Schiddelhirntrauma mit vs. ohne Gewalt-
einwirkung) keinen Unterschied der Glasgow-Koma-Skala (Bewusstseinssto-
rungen) und des Schideldrucks gab.

Die Reha-Evaluierung bei Adipositas-Patient/innen ergab eine Reduktion des
BMIs, ein verbessertes Essverhalten, geringe bis mittlere Reduktion des Blut-
druckes, jedoch keine Verbesserung der physischen Aktivititen bzw. des Me-
dienkonsums. Bei hypothalamischer Adipositas konnten keine langfristigen
Effekte auf den Gesichtsverlauf festgestellt werden.

Die Evaluierungsergebnisse zur Stoffwechselerkrankung Diabetes ergaben
verbesserte Blutglukose- und HbAlc-Werte, eine Verringerung des BMIs, eine
Reduktion der Hypoglykdmie-Fille und ein verbessertes diabetesbezogenes
Wissen im Zuge der Reha.

Bei der Indikation Neurodermitis konnte im Zuge der Reha eine Verbesse-
rung der Dermatitis erkannt werden.

Die Evaluierung des Reha-Programmes bei Essstorungen ergab, dass eine er-
hohte Kalorieneinnahme und folglich eine stetige Gewichtszunahme erreicht
werden konnte. Dariiber hinaus wurden keine Fille eines Refeeding-Syn-
droms berichtet.

Insgesamt zeigten die Studien positive Effekte der Reha-Programme auf die
einzelnen Indikationen.
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Ergebnisse zu familienorientierten Reha-Programmen

Die FOR-Programme resultierten in einer mittleren Verbesserung der Symp-
tombelastung bei den Eltern und Geschwisterkindern. Bei den Eltern konnte
zudem eine Steigerung der Lebensqualitit festgestellt werden, wohingegen
fiir die Geschwisterkinder der Effekt der Reha auf die Lebensqualitidt nur
gering war. Im Gegensatz dazu konnte jedoch die Funktionalitit der Ge-
schwisterkinder im Zuge der Reha insbesondere in den Bereichen ,,Ausdauer,
w»Koordination® und ,,Kraft“ verbessert werden. Generell gaben die Eltern an,
sehr zufrieden mit den FOR-Programmen zu sein.

Ergebnisreflexion

Lediglich in einer indikationsbezogenen Studie zur Mental Health Reha [36]
wurden mogliche negative Auswirkungen der Reha erfasst. In der Studie wur-
de von einem Rehabilitanden berichtet, bei dem sich die Symptome wihrend
der Reha verschlechterten.

Beziiglich der Beantwortung der ersten Forschungsfrage zu den generischen
Endpunkten wurden neben den indikationsiibergreifenden Studien auch die
indikationsspezifischen Studien, die generische Endpunkte erhoben haben,
beriicksichtigt. Zwei der acht identifizierten generischen Endpunkte, ,, Funk-
tionalitdt“ und ,,Fehltage“, wurden lediglich in indikationsbezogenen Studien
erfasst.

Des Weiteren war zu erkennen, das bestimmte Endpunkte, z. B. ,,Lebensqua-
litdt, wahrgenommene Verdnderungen“ und ,,Funktionalitdt, in den Studien mit
zahlreichen unterschiedlichen Messinstrumenten erfasst wurden. In manchen
Studien wurden fir die Erhebung eines Endpunktes auch Fragebogen/Ska-
len selbstentwickelt. Auf diese wurde in dem vorliegenden Bericht jedoch
nicht ndher Bezug genommen.

Dariiber hinaus war die Wahl der Messinstrumente in den einzelnen Stu-
dien nicht immer nachvollziehbar. Beispielsweise wurde in einer Studie [31]
der FIM-Fragebogen zur Erfassung der ,, Funktionalitdt“ bei Kindern und Ju-
gendlichen herangezogen. Der FIM-Fragebogen ist jedoch fiir die Befragung
von Erwachsenen (dlter als 18 Jahre) konzipiert.

In Bezug auf die Beantwortung der zweiten Forschungsfrage ergab die Lite-
ratur, dass nicht fiir jede Indikationsgruppe indikationsspezifische Endpunk-
te identifiziert werden konnten. Zu sechs Indikationsgruppen (BSR, HKE,
KCH, PUL, ONK, chronische Schmerzen) konnten keine indikationsspezifi-
schen Studien identifiziert werden, die krankheitsspezifische Endpunkte er-
fassten. Fiir die iibrigen Indikationsgruppen konnten nur wenige Studien zu
einer Indikation gefunden werden, die krankheitsspezifische Endpunkte er-
hoben. Fiir die Indikationen Adipositas und Diabetes gab es jeweils zwei in-
dikationsspezifische Studien, zu den tibrigen Indikationsgruppen jeweils nur
eine.

Abgesehen davon gab es indikationsspezifische Studien, die lediglich gene-
rische Endpunkte erhoben (z. B. BSR, ONK, chronische Schmerzen).
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Zusammenfassung und Diskussion

Beziiglich der Beantwortung der dritten Forschungsfrage war eine zusam-
menfassende Beschreibung der Evaluierungsergebnisse zu den generischen
Endpunkten aufgrund der Heterogenitit der berichteten Ergebnisse in den
Studien nicht moglich. Die Berichterstattung der Evaluierungsergebnisse un-
terschied sich zwischen den Studien in den folgenden Punkten:

< Erfassung unterschiedlicher Endpunkte

Va

% Unterschiedlicher Fokus der Ergebnisprisentation:

-,

Selbst- vs. Fremdbeurteilung
Reha-Gruppe vs. Kontrollgruppe

Unterschiedliche Messzeitpunkte:
Reha-Beginn vs. Entlassung vs. Follow-up

Die teilweise kontriaren Ergebnisse zu den einzelnen generischen Endpunk-
ten konnten eine Konsequenz der in den indikationsiibergreifenden Studien
beriicksichtigten unterschiedlichen Indikationen sein. In den meisten indika-
tionsiibergreifenden Studien wurde bei der Ergebnisdarstellung nicht mehr
zwischen den einzelnen doch sehr unterschiedlichen Indikationen unterschie-
den.

Bei der Beschreibung der Evaluierungsergebnisse zu den indikationsspezifi-
schen Endpunkten muss dargelegt werden, dass die krankheitsspezifischen
Ergebnisse zu den Indikationen HKE, PUL und Neurodermitis lediglich in
den indikationsiibergreifenden Studien kurz erldutert wurden und es dazu
keine eigenen indikationsbezogenen Studien gab. Vor diesem Hintergrund
und aufgrund der geringen Anzahl der indikationsspezifischen Studien pro
Indikation sind die Evaluierungsergebnisse zu den einzelnen Indikations-
gruppen unter Berilicksichtigung entsprechender Limitationen mit grofer
Vorsicht zu interpretieren.

Die Kontaktaufnahme mit den sechs o6sterreichischen Kinder- und Jugend-
Reha-Zentren ergab, dass zwei Zentren auch teilweise Messinstrumente fiir
ihre Evaluierungen anwenden, die in den inkludierten Studien vorkamen,
z. B.:

< Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit
bei Kindern und Jugendlichen (ILK)

% KIDSCREEN
= WeeFIM

&

Eine detaillierte Beurteilung dariiber, ob die in Osterreichischen Zentren an-
gewendeten Messinstrumente mit den in den internationalen Studien berich-
teten Messinstrumenten iibereinstimmen, kann zum Zeitpunkt der Bericht-
verfassung noch nicht vollzogen werden, da sich die Zentren teilweise noch
in ihrer Planungsphase befinden.

Im Vergleich zwischen osterreichischen und internationalen Kinder- und Ju-
gend-Reha-Zentren zeigte sich jedoch, dass die familienorientierte Rehabili-
tation in anderen Lindern (z. B. Deutschland, Australien) bei unterschiedli-
chen Indikationen (z. B. Stoffwechselerkrankungen, Erkrankungen der Atem-
wege, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, neurologische und onkologischen Er-
krankungen) angeboten wird, wohingegen die FOR in Osterreich lediglich
fiir onkologische Indikationen vorgesehen ist.
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Limitationen des Berichts

Aufgrund der zahlreichen potenziellen Referenzen fiir die Volltextauswahl
wurde die Auswahl der Studien auf die letzten zehn Jahre beschrinkt.

Dariiber hinaus wurde im vorliegenden Bericht von einer methodischen Qua-
litaitsbewertung der eingeschlossenen Studien Abstand genommen, da in ers-
ter Linie die in den Studien erhobenen Endpunkte und die dafiir eingesetzten
Messinstrumente und in zweiter Linie die Ergebnisdarstellung im Zentrum
des Berichts standen.

Bei der Zusammenfassung der generischen Endpunkte, muss darauf verwie-
sen werden, dass die im vorliegenden Bericht verwendeten Begriffe fiir die
Endpunkte von den in den Studien verwendeten Begriffe teilweise abweichen
konnen. Zur besseren Vergleichbarkeit wurden im vorliegenden Bericht ein-
heitliche Begriffe verwendet. Ein Beispiel dafiir stellt der Endpunkt ,,wahr-
genommen Verdnderungen* dar. In den Studien wurden beispielsweise die wahr-
genommenen Verdnderungen der Symptome, der Schmerzen, etc. genannt,
wihrend diese im Bericht lediglich als ,,wahrgenommene Verdnderungen® zu-
sammengefasst wurden.

Die in der Literatur identifizierten standardisierten Messinstrumente, welche
fiir die Erhebung der generischen Endpunkte eingesetzt wurden, miissten
vor deren Implementierung noch einer Priifung unterzogen werden.

Aufgrund der fehlenden Studienqualitits- und Populationsbewertungen wur-
den die Evaluierungsergebnisse der Studien zusammenfassend (in Form ei-
ner narrativen Zusammenschau) prasentiert. Demnach wurden keine Mittel-
werte, P-Werte und Konfidenzintervalle berichtet.

Zusammenfassend kann jedoch angenommen werden, dass die angefiihrten
Limitationen zu keinen anderen Ergebnissen gefiihrt haben, da die Evalua-
tionen fiir Kinder- und Jugend-Reha erst in jlingsten Jahren an Bedeutung
gewonnen haben.
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5 Fazit

Insgesamt umfassen die acht identifizierten generischen Endpunkte wesent-
liche Inhalte fiir die Evaluierung von Kinder-und Jugend-Reha-Programme.
Zusitzlich bieten die 18 identifizierten Messinstrumente einen Uberblick
iiber Erhebungsmethoden fiir nachfolgende Evaluierungen. Die Auswahl der
Instrumente hingt dabei wesentlich von den Rahmenbedingungen der Eva-
luation ab (z. B. Indikation, Selbst-vs. Fremdbeurteilung, Sprache, Durchfiih-
rungsdauer). Wir empfehlen eine Auswahl von wenigen (1-2) Instrumenten
und diese einer strukturierten Abschitzung der Vor- und Nachteile, sowie
der Validitit, Reliabilitit und Normierung zu unterziehen.

Neben der generischen Perspektive wird zusitzlich die Bewertung krankheits-
spezifischer Endpunkte empfohlen. Des Weiteren sollten sowohl die Perspek-
tive der Rehabilitand/innen, als auch der Eltern bzw. anderer Bezugsperso-
nen, der klinischen Expert/innen und/oder der Lehrer/innen beriicksichtigt
werden. Dariiber hinaus geben wiederholte Messzeitpunkte (Ldngsschnitter-
hebungen) Auskunft iiber den Entwicklungsverlauf der Rehabilitand/innen.

Letztlich bieten die dargestellten internationalen Evaluierungsergebnisse ei-
nen Ausblick auf mogliche zu erwartende Ergebnisse fiir nachfolgende Eva-
luierungen. Die Ubertragbarkeit der prisentierten Evaluierungsergebnisse
sollte jedoch immer im jeweiligen Kontext (z. B. Patient/innen-Population,
Reha-Setting/Dauer, Reha-Mafinahmen, Land) gesehen werden.
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7 Anhang

7.1 Extraktionstabellen

Tabelle 7.1-1: Charakteristika der Studien und Reha-Pprogramme (Teil I)

Autor/innen, Jahr Ddggelmann et al., Schiel et al., Mililler et a., Luce et al., Banez et al., Risen et al.,
[Referenz] 2017 [20] 2017 [21] 2016 [22] 2015 [31] 2014 [32] 2014 [33]
Land Deutschland Deutschland Deutschland USA USA USA

Studiendesign

Prospektive,
nicht-randomisierte,
kontrollierte,
unizentrische Studie

Unkontrollierte,
unizentrische Studie

Prospektive,
unkontrollierte,
unizentrische Studie

Retrospektive,
unkontrollierte,
multizentrische Studie

Retrospektive,
unkontrollierte,
unizentrische Studie

Retrospektive,
kontrollierte,
unizentrische Studie

Studiensetting:
Klinik(en)

Stationare FOR:
Kinderhaus der
Rehabilitationsklinik

Interdisziplindre,
stationdre Reha:
MEDIGREIF Inselklinik

Stationdre Reha

Multidisziplinare,
stationdre Reha:
100 Reha-Einrichtungen

Multidisziplinare,
stationare/tagesklinische
Schmerz-Reha:

Stationare,
padiatrische Reha

Bad Oexen Heringsdorf GmbH The Cleveland
Clinic Pediatric Pain
Rehabilitation Program
Indikation(en) Onkologie Diabetes Onkologie: Verbrennungen Chronische Schmerzen Schéadelhirntrauma

% Leukdmie
% Gehirntumor
% Sarkom

-

P

mit funktionaler
Behinderung:

% Complex Regional
Pain Syndrome (CRPS)

% Kopf

% Unterleib

% Fibromyalgie

mit Gewalteinwirkung

Kontrollgruppe(n)

Gesunde Geschwister
der krebskranken Kinder

Schéadelhirntrauma
ohne Gewalteinwirkung

Kontroll-
intervention(en)

FOR (selbe Intervention
wie flr krebskranke
Kinder)

Stationdre Reha

Studienziel(e)

Untersuchung der
Effektivitdt einer FOR
fur krebskranke Kinder
und ihre gesunden
Geschwister

Untersuchung der
Effektivitdt einer
stationdren Reha

Untersuchung der kurz-
und langfristigen
Effektivitat einer
stationdren Reha

Untersuchung der
Effektivitdt einer
stationdren Reha

Untersuchung der
Effektivitat einer
kombinierten stationaren/
tages-klinischen,
interdisziplindren Reha

Untersuchung der
Effektivitdt einer
stationdren Reha

bueyuy
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krebskranke Kinder und
deren Familien bei der
(Re-)Integration in den
Alltag

Einstellung der
Blutzuckerwerte, des
diabetesbezogenen
Wissens, Forderung der
Krankheitsakzeptanz und
Behandlungsmotivation

Strategien, Verbesserung
der korperlichen
Aktivitat & der
Lebensqualitat

bei der Wundversorgung,
Medikation und weiteren
krankheitsbedingten
Bedurfnissen

Schmerzen, des Umgangs
mit bestehenden
Schmerzen,

der Selbstwirksamkeit
(Alltagsbewaltigung)

Autor/innen, Jahr Ddggelmann et al., Schiel et al., Mililler et a., Luce et al., Banez et al., Risen et al.,
[Referenz] 2017 [20] 2017 [21] 2016 [22] 2015 [31] 2014 [32] 2014 [33]
Untersuchungs- 9 Monate (August 2013 | 7 Jahre (April 2004 2 Jahre (September 2010 | 9 Jahre (2002 bis 2011) k.A. 17 Jahre (1995 bis 2012)
zeitraum bis Mai 2014) bis Oktober 2010) bis November 2012)

Reha-Zielgruppe KiJu, Eltern, Geschwister | KiJu KiJu KiJu KiJu Kleinkinder

Patient/innen-Anzahl |42 (22 vs. 20) 901 150 509 173 48 (28 vs. 20)

Loss-to-follow up 14 (6 Monate nach k.A. 21 (12 Monate nach k.A. o (bei Entlassung nach 4 (3vs.1)
Entlassung): 9 vs. 5 Entlassung) 3 Wochen)

Alter 4-17 Jahre 0,4-21 Jahre 4-16 Jahre 5 Monate-17 Jahre 8-22 Jahre 2-53 Monate

Datenbasis Beurteilung durch alle Fragebogen und Selbstbeurteilung durch | k.A. Selbstbeurteilung durch | k.A.
Studienteilnehmer/innen | klinische Messungen KiJu (Alter >7), KiJu (Skala),

(Test & Fragebogen) Fremdbeurteilung durch Fremdbeurteilung durch
Eltern (Alter 4-7) Eltern (Fragebogen)

Datenerhebung to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=1 Woche vor Beginn, |to=Aufnahme, to=Aufnahme to=Aufnahme,
t1=Entlassung, t1=Entlassung t1=1Tag nach t1=Entlassung t1=1 Monat nach t1=Entlassung
t2=6 Monate nach Entlassung, Entlassung,

Entlassung t2=6 Monate nach t2=12 Monate nach
Entlassung, Entlassung,
t3=12 Monate nach t3=24 Monate nach
Entlassung Entlassung,
t4=42 Monate nach
Entlassung
Reha-Ziel(e) Unterstiitzung fir Verbesserung der Forderung von Coping- | Unterstiitzung der KiJu | Verbesserung der Weiterbildung fiir Eltern,

Erhohung der Toleranz
bei Positionierung,
Management der Reiz-
barkeit, Verbesserung
des Funktionsstatus des
Kindes

stationdr, 1 Woche

Tagesklinik: 7-8h/Tag)

Reha-MalBnahmen Medizinische Betreuung, | Ganzheitliche Therapie, | Physiotherapie, k.A. Physiotherapie, k.A.
Bewegungstherapie, Schulungen, Therapie Sporttraining in der Verhaltenstherapien,
psychologische und fur psychische und Gruppe Mind-Body-Skills-Training,
ergotherapeutische psychosomatische Medikation, Schule, Eltern/
Einheiten Komorbiditaten Familienweiterbildungen
Reha-Dauer 4 Wochen 4 Wochen 4 Wochen 5 Wochen 3 Wochen (2 Wochen Durchschnittlich 44 vs.

33 Tage (6 vs. 5 Wochen)

Abkiirzungen: FOR — Familienorientierte Rehabilitation, k.A. — keine Angaben, Kiju — Kinder und Jugendliche, USA — United States of America
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Tabelle 7.1-2: Charakteristika der Studien und Reha-Programme (Teil II)

Autor/innen, Jahr Sterkenburg et al., Leclerc et al., 2013 Stachow et al., 2013 Farinetal., Katzenschldger et al., Goldbeck et al.,
[Referenz] 2014 [37] [34] [23] 2012 (a) + (b) [24, 25] 2012 [36] 2011 [26]
Land Deutschland, Osterreich, | Kanada Deutschland Deutschland Osterreich Deutschland

Schweiz

Studiendesign

Retrospektive,
kontrollierte,
multizentrische Quer-
schnittsuntersuchung

Retrospektive,
unkontrollierte,
unizentrische Studie

Unkontrollierte,
multizentrische Studie

Unkontrollierte,
multizentrische Studie

Prospektive,
unkontrollierte,
unizentrische Studie

Kontrollierte,
unizentrische Studie

Studiensetting:
Klinik(en)

Stationdre Reha:
13 Reha-Kliniken

Stationare
Erndhrung-Reha:
Eating Disorders

Stationdre Reha:
8 Reha-Kliniken

Stationare,
medizinische Reha:
23 Reha-Einrichtungen

Stationdre,
mehrdimensionale,
psychotherapeutische

Stationdre FOR:
Rehabilitationsklinik
Tannheim,

Program at the Hospital und psychiatrische Reha: | Baden-Wlirttemberg
for Sick Children Sozialtherapeutische
(SickKids) Abteilung fiir Jugendliche
(STA) im niederdster-
reichischen Heilpddago-
gischen Zentrum (HPZ)
Hinterbriih!
Indikation(en) Hypothalamische Essstérungen Diabetes % Adipositas, < Verhaltens- und % Angeborene

Adipositas

% Asthma bronchiale

% Neurodermitis

# ADHS und verwandte
Stdrungen des
Sozialverhaltens

emotionale Stérungen
% Spezifische Personlich-
keitsstérungen
% Schwere Belastungen
und Anpassungs-
stérungen
% Schizophrenie
Leichte depressive
Episoden ohne
somatisches Syndrom

an

RN

Herzfehler

* Onkologie

% Mukoviszidose
(Stoffwechsel-
erkrankung)

P

Kontrollgruppe(n)

Patient/innen ohne
stationdre Reha

Gesunde Kontrollgruppe
von der KiGGS-Studie
(n=903)

Kontroll-
intervention(en)

Erndhrungsberatung,
didtische Mallnahmen,
Sport

k.A.

Studienziel(e)

Untersuchung der
Effektivitdt einer
stationdren Reha

Untersuchung der
Effektivitat eines
strukturierten
Erndhrungs-
rehabilitationsprotokolls

Untersuchung der kurz-
bis mittelfristigen
Effektivitat einer
stationdren Reha

Erprobung von Instru-
menten zur Messung der
Ergebnisqualitat einer
stationdren, medizinischen
Reha, Untersuchung der
Gesundheitsverdnde-
rungen bei KiJu nach
einer stationdren,
medizinischen Reha

Untersuchung des
Behandlungserfolgs
einer stationdren Reha

Untersuchung der
Effektivitat einer FOR

Untersuchungs-
zeitraum

2001 bis >10 Jahre

1Jahr (Juni 2011
bis Juni 2012)

14 Jahre (Janner 1996
bis Dezember 2010)

9 Monate (Mai 2009 bis
Janner 2010)

3 Jahre (September 2002
bis Jdnner 2005)

16 Monate (Mai 2015
bis August 2006)
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Autor/innen, Jahr

Sterkenburg et al.,

Leclerc et al., 2013

Stachow et al., 2013

Farin et al.,

Katzenschlager et al.,

Goldbeck et al.,

(Betreuung des
Essverhaltens),
Forderung des
Sozialverhaltens und der
physischen Aktivitat,

Normalisierung der
Essgewohnheiten,
Ausgleich der physischen
und psychischen
Komorbiditaten durch

Verbesserung des
Stoffwechsels,
Verbesserung der
Krankheitsakzeptanz

der Alltagsbewadltigung
(Teilhabe in einer Gesell-
schaft, Schulbesuche,
spatere Arbeitsfahigkeit),
Entlastung von

beim Einstieg in die
Arbeitswelt und ins
Erwachsenenalter
(Alltagsbewaltigung)

[Referenz] 2014 [37] [34] [23] 2012 (a) + (b) [24, 25] 2012 [36] 2011 [26]
Reha-Zielgrupp KiJu Jugendliche KiJu KiJu Mannliche Jugendliche | KiJu, Eltern, Geschwister
Patient/innen-Anzahl |108 29 1.282 3.495 78 302
Loss-to-follow up 6 1 k.A. 32,2 % (Kinder 6 Wochen | 6 31 (bei Entlassung),
nach der Reha), 134 (6 Monate nach
35,3 % (Eltern 6 Wochen Entlassung)
nach der Reha)
Alter 0,5-18,75 Jahre 12-18 Jahre 0-6 Jahre (n=227) Selbstbeurteilend: 15-18 Jahre 4-17 Jahre
(bei Diagnose) 6-12 Jahre (n=526) 12-15 Jahre (@5 13,9 Jahre),
12-20 Jahre (n=529) Fremdbeurteilend:
o-11 Jahre (@ 7,5 Jahre)
Datenbasis Klinische Messungen Klinische Messungen Klinische Messungen Selbstbeurteilung durch | Selbstbeurteilung durch | Beurteilung durch alle
Jugendliche (ab 12 Jahre), | Jugendliche und Studienteilnehmer/innen
Fremdbeurteilung durch | Fremdbeurteilung durch (Fragebdgen)
Eltern (bis 12 Jahre) Eltern
Datenerhebung to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=4 Monate vor to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=Aufnahme,
t1=Entlassung, t1=nach ersten 2 Wochen | Aufnahme, t1=Entlassung, t1=Entlassung, t1=Entlassung,
t2=>10 Jahre nach t1=7 Monate nach t2=6 Wochen nach t2=1Jahr nach t2=6 Monate nach
Entlassung Entlassung Entlassung Entlassung Entlassung
Reha-Ziel(e) Gewichtsrequlierung Gewichtszunahme, Weiterbildungen, Unterstiitzung der KiJu bei| Unterstlitzung k.A.

5 Wochen

Monate (1-27 Monate)

Verbesserung der Untererndhrung Krankheitssymptomen,
Lebensqualitat Verbesserung des
Krankheitsmanagements,
Steigerung der physischen
und psychischen Leis-
tungsfdhigkeit, Erhdhung
der Lebensqualitat
Reha-MalBnahmen Schulungen fir Erndhrungsprotokoll Verhaltensorientierte k.A. Funktionale Therapie: Multimodales Programm
Erndhrungsverhalten, mit steigender Konzepte Arbeitsforderung in den | fiir alle Familienmitglie-
physische Aktivitaten Kalorieneinnahme in Werkstatten, Soziales der: physische Tatigkeiten
den ersten 2 Wochen, Lernen: Zusammenleben | (Physiotherapie,
Bettruhe bzw. minimale in Wohngruppen, Massage), psychologische
Aktivitaten Familien-, Gruppen- und | Tatigkeiten (Gruppen-
(selbststandiges Gehen) Einzel-psychotherapie therapie, Entspannung,
Kunsttherapie), Medika-
tion, Weiterbildungen
Reha-Dauer k.A. Durchschnittlich Mindestens 19 Tage k.A. Durchschnittlich 10,6 4 Wochen

Abkiirzungen: ADHS — Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitdtsstorung, EvAKuf — Evaluation der Adipositas-Therapie bei Kindern und Jugendlichen, FOR — Familienorientierte Rehabilitation,
k.A. — keine Angaben, Kifu — Kinder und Fugendliche, KiGGS — Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
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Tabelle 7.1-3: Charakteristika der Studien und Reha-Programme (Teil II11)

Autor/innen, Jahr Hoffmeister et al., Besier et al., Dickens et al., Kiera et al., Zielke et al.,
[Referenz] 2011 [27] 2011 [28] 2011 [35] 2010 [29] 2009 [30]
Land Deutschland Deutschland Australien Deutschland Deutschland

Studiendesign

Unkontrollierte, multizentrische
Beobachtungsstudie zur EVAKuJ

Prospektive, unkontrollierte,
unizentrische Studie

Unkontrollierte,
unizentrische Studie

Prospektive, unkontrollierte,
unizentrische Studie

Unkontrollierte,
unizentrische Studie

Studiensetting:
Klinik(en)

Ambulante und stationare
Reha:
48 Therapieeinrichtungen

Stationdre Eltern-Kind-Reha:
Mutter-Kind-Klinik Schwaben-
land im baden-wiirttember-
gischen Dirmentingen

FOR*:
Australian metropolitan
children’s teaching hospital

stationdre, medizinische Reha:
Fachklinik Sylt fiir Kinder und
Jugendliche der Deutschen
Rentenversicherung Nord

Stationdre, medizinische
Reha:
AHG Klinik Beelitz-Heilstdtten

Indikation(en)

Adipositas

# Adipositas

# Erkrankungen der
Atemwege

# Erkrankungen des
Bewegungsapparates

# Entwicklungsstorungen,
Verhaltens- und
emotionale Stérungen

«

< Zerebralparese
# Schadelhirntrauma

" Rickenmarksverletzung

s

< Adipositas

< Diabetes

% Neurodermitis

% Asthma

< allergische Erkrankungen

k.A.

Kontrollgruppe(n)

Kontroll-
intervention(en)

Studienziel(e)

Untersuchung der kurz- und
langerfristigen Effektivitat
von ambulanten und
stationdren Versorgungen

Untersuchung der kurz- und
mittelfristigen Therapieeffekte
einer stationdren Eltern-Kind-
Reha sowohl auf teilnehmende
Miitter/ Vater/Begleitkinder
als auch auf die teilnehmenden
Therapiekinder

Untersuchung der
Wahrnehmung der Eltern
und Pfleger/innen einer FOR

Untersuchung der Effektivitat
einer stationdren,
medizinischen Reha

Untersuchung der Effektivitat
einer stationdren,
medizinischen Reha

Untersuchungs- Seit 2005 9 Monate 1Jahr 8 Monate 2 Monate
zeitraum (Februar bis Oktober 2009) (Janner bis Dezember 2007) (April bis November 2007) (Juli bis August 2008)
Reha-Zielgruppe KiJu KiJu, Eltern KiJu, Eltern, Geschwister, Jugendliche KiJu
Pfleger/innen
Patient/innen-Anzahl |1.916 (1.041 ambulant, 256 Elternteile fremd-ausgewertete 243 78
875 stationar) 397 Kinder Fragebdgen fiir 100 Kinder
Loss-to-follow up 87,5 (bei Entlassung im 88 (Eltern nach Entlassung) k.A. 144 (1 Jahr nach Entlassung) | k.A.

stationdren Setting)

634,4 (1 Jahr nach Entlassung
im stationaren Setting)

92 (Eltern nach 3 Monaten)
63 (Kinder nach Entlassung)
68 (Kinder nach 3 Monaten)
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1 Woche mdoglich)

Autor/innen, Jahr Hoffmeister et al., Besier et al., Dickens et al., Kiera et al., Zielke et al.,

[Referenz] 2011 [27] 2011 [28] 2011 [35] 2010 [29] 2009 [30]

Alter 8-16,9 Jahre 0-2 Jahre (n=48) 12-16 Jahre (n=52) mindestens 12 Jahre 0-17 Jahre

3-6 Jahre (n=141)
7-11 Jahre (n=168)
12-17 Jahre (n=39)

Datenbasis Klinische Messungen, Beurteilung durch alle Fremdbeurteilung durch Selbstbeurteilung durch Selbstbeurteilung durch KiJu,
Selbstbeurteilung durch KiJu, | Studienteilnehmer/innen Eltern und Gesundheits-und | Jugendliche (Fragebogen Fremdbeurteilung durch Eltern
Fremdbeurteilung durch (Selbstbeurteilung ab 8 Jahren) | Krankenpflegepersonal und Skala)

Eltern (Fragebdgen) (Fragebogen)

Datenerhebung to=Aufnahme, to=4 Wochen vor Aufnahme, | k.A. to=Aufnahme, to=k.A.,
t1=Entlassung, t1=Aufnahme, t1=Entlassung, t1=Entlassung
t2=1Jahr nach Entlassung t2=Entlassung, t2=1Jahr nach Entlassung

t3=3 Monate nach Entlassung
Reha-Ziel(e) Gewichtsreduktion Linderung bzw. Vermeidung der | k.A. Verminderung der k.A.
korperlichen und psychischen Symptomatik, Bewaltigung
Gesundheitsschaden, allgemeiner und krankheits-
Steigerung der Lebensqualitdt spezifischer Entwicklungs-
von allen Betroffenen, aufgaben, Aufbau von
Verbesserung der Interaktion Compliance im Krankheits-
innerhalb der Familie management, Stabilisierung
des Selbstwertes und der
Selbstwirksamkeitserwartung,
Verbesserung der sozialen
Integration
Reha-MalBnahmen Gewichtsbezogene Therapien | Therapeutische Ganzheitliche, koordinierte Diagnosespezifische, k.A.
Basisleistungen: Anfangs- und | und gemeinschaftliche evaluierte Schulungen,
Abschlussuntersuchung, padiatrische Leistungen padagogischtherapeutische
wochentliche Arztvisite, Konzepte
s5o-minttiges psychologisches
Erstgesprach, Sport-und
Bewegungstherapien,
Erlernen von Entspannungs-
methoden,
Gruppentherapiesitzungen
Reha-Dauer k.A. 3 Wochen (Verlangerung 12 Monate 4-6 Wochen k.A.

* Unklar ob es sich um eine ambulante oder stationdre familien-orientierte Reha handelt.
Abkiirzungen: FOR — Familienorientierte Rehabilitation, k.A. — keine Angaben, Kifu — Kinder und Jugendliche
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Tabelle 7.1-4: Generische Endpunkte, Messinstrumente und Evaluierungsergebnisse (Teil I)

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Farin et al., 2012 (a) + (b) [24, 25]

Besier et al, 2011 [28]

Goldbeck et al., 2011 [26]

Land

Deutschland

Deutschland

Deutschland

Indikation(en)

# Adipositas
% Asthma bronchiale

s

% Neurodermitis
% ADHS und verwandte Storungen des

Sozialverhaltens

 Adipositas
# Erkrankungen der Atemwege

< Erkrankungen des Bewegungsapparates,
Entwicklungsstérungen, Verhaltens- und
emotionale Stérungen

% Angeborene Herzfehler
% Onkologie,
% Mukoviszidose (Stoffwechselerkrankung)

Studienziel(e)

Erprobung von Instrumenten zur Messung der
Ergebnisqualitdt einer stationdren,
medizinischen Reha

Untersuchung der Gesundheitsverdnderungen beij
KiJu nach einer stationéren, medizinischen Reha

Untersuchung der kurz- und mittelfristigen
Therapieeffekte einer stationdren Eltern-Kind-Reha
sowohl auf teilnehmende Miitter/Vater/Begleit-
kinder als auch auf die teilnehmenden
Therapiekinder

Untersuchung der Effektivitdt einer FOR

Datenerhebung to=Aufnahme, to=4 Wochen vor Aufnahme, to=Aufnahme,
t1=Entlassung, t1=Aufnahme, t1=Entlassung,
t2=6 Wochen nach Entlassung t2=Entlassung, t2=6 Monate nach Entlassung
t3=3 Monate nach Entlassung
Endpunkte (1) Generische & krankheitsspezifische (1) Verbesserung der psychischen Befindlichkeit | (1) Psychologische Befindlichkeit

Lebensqualitat

(2) Verhaltensauffalligkeiten — & starken bei
ADHS (psychische Befindlichkeit)

(3) Wahrgenommene Verdnderung
gesundheitlicher Beschwerden

(4) Krankheitsbezogenes Selbstmanagement
(5) Reha-Zufriedenheit

(6) Korperfunktionsparameter
(indikationsspezifisch)

der Therapiekinder

(2) Verbesserung der psychischen Befindlichkeit
der teilnehmenden Eltern und Geschwisterkinder

(3) Lebensqualitdt der Therapiekinder

(4) Lebensqualitat der Eltern und
Geschwisterkinder

(2) Lebensqualitdt der KiJu
(3) Lebensqualitdt der Eltern

Messinstrumente

(1) DISABKIDS-37 (generisch) KindI® (Adipositas)
(2) Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)
(3) Selbstentwickelter Fragebogen & Skala

(4) Selbstentwickelter Fragebogen

(Adipositas & Asthma bronchiale)

(5) Selbstentwickelte Skala

(6) Adipositas: BMI-SDS, Blutdruck,
Miinchner Fitnesstest

Asthma bronchiale: FEV1, MEFso,
6-Minuten-Lauftest
Neurodermitis: SCRAD

(1,2) Brief Symptom Inventory (BSI)

Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)
(3,4) Inventar zur Erfassung der Lebensqualitat
bei Kindern (ILK)

(4) Ulmer Lebensqualitats-Inventar fir Eltern
(ULQIE)

(1) Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)
(2) Ulmer Lebensqualitdts-Inventar fir Kinder
(ULQIK)

(3) Ulmer Lebensqualitats-Inventar fir Eltern
(ULQIE)

bueyuy
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Autor/innen, Jahr [Referenz]

Farin et al., 2012 (a) + (b) [24, 25]

Besier et al, 2011 [28]

Goldbeck et al., 2011 [26]

Selbst- bzw.
Fremdbeurteilung

(1) KiJu, Eltern

(2) KiJu, Eltern

(3) KiJu, Eltern, Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal

(4) KiJu

(5) KiJu, Eltern

(6) Gesundheits- und Krankenpflegepersonal

(1,2) KiJu, Eltern
(3) Kilu, Eltern
(4) KiJu, Eltern

(1) KiJu, Eltern
(2 KiJu
(3) Eltern

Evaluierungsergebnisse

(1) Geringe/mittlere Effekte auf generische
Lebensqualitat; Effekte grofer fiir Adipositas &
ADHS vs. Asthma bronchiale & Neurodermitis
- hohere Effekte durch KiJu vs. Eltern

(2) Geringe Effekte auf Verhaltensauffalligkeiten
-> geringere Effekte durch KiJu vs. Eltern

(3) Effekt der Verdanderung hoher bei Adipositas
als bei Asthma bronchiale oder Neurodermitis
durch KiJu; Elternbeurteilung: niedrigerer Effekt

(4) Starker positiver Effekt auf Selbstmanagement
bei Adipositas, mittelhoher Effekt bei Asthma
bronchiale durch KiJu

(5) Reha-Zufriedenheit der KiJu gut,

der Eltern sehr qut

(6) Adipositas: Reduktion des BMI-SDS & geringer-
mittel-hoher Effekt auf Blutdruck & Fitness
Asthma bronchiale: geringe Effekte nach
Lungenfunktionsmessungen (FEV1 Wert)
Neurodermitis: deutliche Reduktion der
Dermatitis (SCORAD-Index)

(1) Selbstbeurteilung: signifikante Abnahme der
psychischen Symptombelastung zwischen to-t1;
leichte Symptomreduktion zwischen t1-t3, jedoch
keine signifikanten Verdanderungen zwischen t2-t3

Fremdbeurteilung durch Eltern: signifikante
Abnahme der Verhaltensauffalligkeiten wahrend
t1-t2, nicht aber wdhrend to-t1; signifikante
Verstdrkung der Verhaltensauffalligkeiten nach
der Reha (t2-t3)

(2) GrofRe Effekte auf Reduktion der
Symptombelastung der Eltern wahrend t1-t3;
Effekte auf psychische Symptombelastung
geringer fiir Begleitkinder als flir Therapiekinder

(3) Selbstbeurteilung. signifikante Zunahme der
Lebensqualitat (t1-t2), jedoch keine signifikante
Veranderung zwischen t1-t3

Fremdbeurteilung durch Eltern: signifikante
Steigerung der Lebensqualitdt; stabile
Verbesserung auch nach 3 Monaten (t2-t3)

(4) Grol3e Effekte auf Steigerung der
Lebensqualitat der Eltern wahrend t1-t3: starkste
Veranderungen bei ,Selbstverwirklichung" und
JLeistungsfahigkeit®; kleine Effekte auf die
Lebensqualitdt der Begleitkinder wédhrend t1-t2,
keine Anderungen nach Entlassung (t2-t3)

(1) Signifikante Reduktion von emotionalen
Symptomen, Verhaltensstorungen, Hyperaktivitat,
Problemen mit Gleichgesinnten und allgemeinen
Schwierigkeiten bei allen Indikationen (to-t2)
und signifikante Verbesserung des sozialen
Verhaltens

(2,3) Selbstbeurteilte Lebensqualitat der Kinder
korrelierte moderat mit der Lebensqualitdt der
Mutter (to) jedoch nicht mit der Lebensqualitdt
beider Eltern

Abkiirzungen: ADHS — Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitdtsstorung, BMI-SDS — Body-Mass-Index-Standard Deviation Score, BSI — Brief Symptom Inventory, FEVI — Einsekundenkapazitdt,
FOR — Familienorientierten Rehabilitation, ILK — Inventar zur Erfassung der Lebensqualitiit bei Kindern, Kifu — Kinder und Jugendliche, MEFS0 — Maximaler expiratorischer Fluss bei 50 % der

forcierten Vitalkapazitit, SCORAD — Scoring Atopic Dermatitis, SDQ — Strengths and Difficulties Questionnaire, ULQIE — Ulmer Lebensqualitits-Inventar fiir Eltern, ULQIK — Ulmer
Lebensqualitdts-Inventar fiir Kinder (ULQIK)
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Tabelle 7.1-5: Generische Endpunkte, Messinstrumente und Evaluierungsergebnisse (Teil IT)

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Dickens et al., 2011 [35]

Kiera et al., 2010 [29]

Zielke et al. 2009 [30]

Land

Australien

Deutschland

Deutschland

Indikation(en)

< Zerebralparese
% Schadelhirntrauma
% Rickenmarksverletzung

 Adipositas

 Diabetes

# Neurodermitis

# Asthma

# Allergische Erkrankungen

k.A.

Studienziel(e)

Untersuchung der Wahrnehmung der Eltern
und Gesundheits- und Krankenpflegepersonal
einer FOR

Untersuchung der Effektivitdt einer stationdren,
medizinischen Reha

Untersuchung der Effektivitdt einer stationdren,
medizinischen Reha

(2) Reha-Zufriedenheit der Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal

(2) Selbstwirksamkeit in Schule und sozialem
Umfeld

(3) Psychische Befindlichkeit

Datenerhebung k.A. to=Aufnahme, to=k.A.
t1=Entlassung, t1=Entlassung
t2=1Jahr nach Entlassung
Endpunkte (1) Reha-Zufriedenheit der Eltern (1) Selbstwert (1) Wahrgenommene Verdnderungen

bei bis zu 12-J&hrigen

(2) Wahrgenommene Verdnderungen
bei 13-17 Jahrigen

Messinstrumente

(1) Measure of Processes of Care-20 (MPOC-20)

(2) Measure of Processes of Care-provider
(MPOC-SP)

(1) Revidierte Fassung der Rosenberg Self-
Esteem Skala

(2) Revidierte allgemeine
Selbstwirksamkeitsskala von Jerusalem und
Schwarzer

(3) Strengths and Difficulties Questionnaire
(SDQ)

(1) Verdnderungsfragebogen des Erlebens

und Verhaltens fir KiJu fir die Gruppe der

bis zu 12-Jdhrigen (VEV-K-12)

(2) Veranderungsfragebogen des Erlebens und
Verhaltens fir KiJu fir die Gruppe zwischen
13 und 17 Jahren (VEV-K-17)

Selbst- bzw.
Fremdbeurteilung

(1) Eltern
(2) Gesundheits- und Krankenpflegepersonal

(1) Jugendliche
(2) Jugendliche
(3) Jugendliche

(1,2) KiJu, Eltern
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Autor/innen, Jahr [Referenz]

Dickens et al., 2011 [35]

Kiera et al., 2010 [29]

Zielke et al. 2009 [30]

Evaluierungsergebnisse

(1) Hochste Bewertung von Eltern fir
Jrespektvolle und unterstiitzende Betreuung®,
niedrigste Bewertung fir ,Bereitstellung von
generellen Informationen®

(2) Hochste Bewertung von Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal fiir ,respektvoller
Umgang mit Patient/innen™ und niedrigste
Bewertung fiir ,Bereitstellung von generellen
Informationen®

Generell, Eltern und Gesundheits- und
Krankenpflegepersonal berichteten positive
Wahrnehmung der FOR.

(1) Selbstwert zum Zeitpunkt to fiir Jugendliche
mit Atemwegserkrankungen am hochsten,
jedoch Verbesserung der Selbstwertwahrnehmung
fiir alle Indikationen bis t2, insbesondere fiir
Jugendliche, die zum Zeitpunkt to als psychisch
auffallig eingestuft wurden - keine Unterschiede
mehr im Selbstwert zwischen psychisch
auffdlligen und psychisch unauffalligen
Jugendlichen zum Zeitpunkt t2 erkennbar

(2) Geringe positive Verdnderungen des
WIRKSOZ, jedoch keine Veranderung des
WIRKSCHUL im Zuge der Reha

(3) 13 Jugendliche (13 %) psychisch auffallig,

14 Jugendliche (14 %) im grenzwertigen Bereich
und 69 (70 %) der Jugendliche psychisch
unauffillig zum Zeitpunkt to

(1) 51,42 % der Kinder bis 12 Jahren erreichten
starke positive Verdnderungen:
% Hochste Bewertung bei F1 fir
Jverbesserte Zufriedenheit"
% Hochste Bewertung bei F2 in den Bereichen
LJAusdauer®, ,Geduld" und ,Zufriedenheit mit
dem eigenen Korper"
Hochste Bewertung bei F3 fiir ,entschlossener
gegen die Krankheit ankampfen zu kdnnen®
Hochste Bewertung bei F4 in den Bereichen
»sich gestinder fuihlen®, ,sich mit Problemen
besser abfinden®, ,sich als leistungsfdhiger
erleben® und ,mit Gleichaltrigen besser
auskommen*
% Hochste Bewertung bei Fs fiir ,Verbesserung
der depressiven Reaktionsmuster"

(2) 37.02 % der Jugendlichen zwischen

13 und 17 Jahren erreichten starke positive

Veranderungen:

% Hochste Bewertung bei F1 fiir ,sich mehr
zutrauen®, ,mit anderen KiJu zusammen
sein/zurechtkommen®, ,sich leistungsfahiger
fihlen®, ,mehr Ausdauer haben*

% Hochste Bewertung bei F2 fiir ,mit den
Gedanken besser bei einer Aufgabe bleiben
konnen®, ,zufriedener sein®, ,sich mit den
eigenen Problemen besser abfinden kdnnen®

% Hochste Bewertung bei F3 fiir ,sich seltener
Uberfordert fiihlen®, ,geduldiger sein®,

Lsich besser zuriickhalten konnen®

% Hochste Bewertung bei F4 fir ,haufiger
dariliber nachdenken, wie die eigenen
Probleme geldst werden konnen®

% Hochste Bewertung bei F5 in den Bereichen
,anderen besser zuhdren®, haufiger neue
Dinge ausprobieren®, ,eine Aufgabe leichter
anfangen®, ,die eigenen Dinge klarer sehen®

-,
RS

-,
RS

Abkiirzungen: FOR — Familienorientierten Rehabilitation, k.A. — keine Angaben, KiJu— Kinder und Fugendliche, MPOC — Measure of Process of Care,
SDQ — Strengths and Difficulties Questionnaire, SWK — Selbstwirksamkeit
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Tabelle 7.1-6: Endpunkte, Messinstrumente und Evaluierungsergebnisse der indikationsspezifischen Studien (Teil I)

Indikationsgruppe

Krankheiten des Bewegungs- und
Stiitzapparates und Rheumatologie

Neurologische Erkrankungen

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Luce et al., 2015 [31]

Risen et al., 2014 [33]

Sterkenburg et al., 2014 [37]

Hoffmeister et al., 2011 [27]

Land

USA

USA

Deutschland, Osterreich, Schweiz

Deutschland

Indikation

Verbrennungen

Schadelhirntrauma mit
Gewalteinwirkung

Hypothalamische Adipositas

Adipositas

Studienziel(e)

Untersuchung der Effektivitat einer
péddiatrischen, stationdren Reha

Untersuchung der Effektivitat einer
padiatrischen, stationdren Reha

Untersuchung der Effektivitat einer
stationdren Reha

Untersuchung der kurz- und
ldngerfristigen Effektivitat von
ambulanten und stationdren
Versorgungen

Datenerhebung to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=Aufnahme,
t1=Entlassung t1=Entlassung t1=Entlassung t1=Entlassung,
t2=>10 Jahre nach Entlassung t2=1Jahr nach Entlassung
Endpunkte (1) Funktionalitat (1) Funktionalitat: (1) Gewichtsverlauf nach (1) Somatische Daten: z. B. Gewicht,

z. B. unabhdngige Mobilitat und

expressive Ausdrucksweise

(2) Klinische Werte:

% Bewusstseinsstorung

# Verstdrkter Druck innerhalb des
Schadels

# Neurologische Befunde

% Prdsenz eines subduralen
Hamatoms oder einer Gehirn-
blutung bzw. Netzhautblutung

>10 Jahren Nachbeobachtung

Blutdruck, Lipidstatus

(2) Essverhalten

(3) Lebensmittelauswahl

(4) Bewegungs- und

Medienverhalten

(5) Psychosoziale Daten:

% Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat

% Psychische Auffalligkeiten

Messinstrumente

©)

% ,The Functional Independence
Measure" (FIM) fiir Erwachsene

% ,The Functional Independence
Measure for Children” (WeeFIM)

Q)

# ,The Functional Independence
Measure for Children” (WeeFIM)

% Zusatzliche Dokumentation zur
Mobilitdat und expressiven
Ausdrucksweise

(€Y

# Glasgow-Koma-Skala (GCS)

% Uberwachung des Schideldrucks

# Computertomographie und
Magnetresonanztomographie

(1) BMI-SDS

™

% Gewicht: BMI-SDS

% Blutdruck: europdische
Grenzwerte nach de Man

% Lipidprofil: Grenzwerte der
American Heart Association

(2) Kinderversion des Fragebogens

zum Essverhalten (K-FEV)

(3) Liste mit 11 Items: glinstiger,

ungiinstiger und ambivalente

Lebensmittel

@

% Bewegung: Anzahl der Tage
mit mind. 1h Bewegung

% Medien: Anzahl der Stunden
pro Tag

(5) Lebensqualitat:

% Generischer KIDSCREEN-27-
Fragebogen

«
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Indikationsgruppe

Krankheiten des Bewegungs- und
Stiitzapparates und Rheumatologie

Neurologische Erkrankungen

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Messinstrumente

% Selbstwahrnehmungsskala aus

o
w

o
w

o
RS

R

FIM-Score Steigerung von to-t1
WeeFIM-Score Steigerung von
to-t

Steigerung auch in allen
Sub-Bereichen (Selbstfiirsorge,
Mobilitdt, Wahrnehmung), mit
den grofdten Verbesserungen in
den beiden ersten Sub-Bereichen
(=Motorik)

Trotz den Verbesserungen
erreichten die KiJu nicht die
normalen Werte des WeeFIM-
Scores bzw. die maximalen FIM-
Scores zum Zeitpunkt t1

o
w

o
>

In beiden Studiengruppen
signifikante Verbesserung in allen
WeeFIM-Scores
Ubereinstimmend mit WeeFIM-
Scores — Verbesserung der
unabhangigen Mobilitdt und der
expressiven Ausdrucksweise von
to-t1: Verbesserung der Mobilitat
héher fiir die Gruppe ohne
Gewalteinwirkung

(€Y

o

Gleiche Haufigkeit der GCS
und eines verstarkten Drucks
im Schédel in beiden
Studiengruppen

Assoziierte neurologische
Verletzungen haufiger bei
missbrauchlichem als bei
Schéadelhirntrauma ohne
Gewalteinwirkung

% Hoherer BMI bei Patient/innen
mit Reha vs. Patient/innen ohne
Reha zum Zeitpunkt t1
Langfristige (t2) positive
Beeinflussung des Gewichts-
verlaufs bei Patient/innen mit
hypothalamischer Adipositas
nicht erzielt durch Reha

«
R

(Fortsetzung) dem KIDSCREEN-52
% Kindl®-Adipositas-Modul
Psychische Auffalligkeiten:
% SDQ (Elternurteil)
Selbst- bzw. KiJu, Eltern Eltern fir Kleinkinder - KiJu, Eltern
Fremdbeurteilung
Evaluierungsergebnisse (1) Verbesserung der Funktionalitat: | (1) ©) @)

% Gewicht: durchschnittlich BMI-
SDS-Reduktion zum Zeitpunkt t1
% Blutdruck: sinkende Werte bis t1

(€Y

% Verbesserung der Kontrolle des
Essverhaltens bei ca. 30 % (von
1916) zum Zeitpunkt t1 und 15 %
zum Zeitpunkt t2

% Verbesserung der rigiden
Kontrolle und Storbarkeit des
Essverhaltens bei ca. 15 % zum
Zeitpunkt t1 und bei weniger als
10 % zum Zeitpunkt t2

(3) ca. die Halfte der Patient/innen

kurzfristige (t1) Verbesserung der

Lebensmittelauswahl, langfristig

(t2) bei nur rund einem Fiinftel der

Patient/innen

(4) Lediglich Tendenzen der

Erhdhung der korperlichen Aktivitdt

und der Verringerung des
Medienkonsums nachweisbar

O

% Signifikante Verbesserung der

Lebensqualitat, v. a. im korperlichen

Wohlbefinden und der Selbst-
wahrnehmung zum Zeitpunkt t1

< Stabile Verbesserung der Lebens-

qualitdt auch zum Zeitpunkt t2
% Grolder positive Effekt der Reha
auf die Adipositas-spezifische
Lebensqualitat
< Signifikante Verringerung der
Symptome psychischer
Auffalligkeiten nach t2

Abkiirzungen: BMI-SDS — Body-Mass-Index-Standard Deviation Score, FIM — Functional Independence Measure, Kifu — Kinder und Jugendliche, USA — United States of America
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Tabelle 7.1-7: Endpunkte, Messinstrumente und Evaluierungsergebnisse der indikationsspezifischen Studien (Teil II)

Indikationsgruppe

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Onkologie

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Schiel et al., 2017 [21]

Stachow et al., 2013 [23]

Daggelmann et al., 2017 [20]

Miiller et a.,2016 [22]

Land

Deutschland

Deutschland

Deutschland

Deutschland

Indikation

Diabetes

Diabetes

Onkologie

% Leukamie
# Gehirntumor
< Sarkom

<

Studienziel(e)

Untersuchung der Effektivitat
einer stationaren Reha

Untersuchung der kurz- bis
mittelfristigen Effektivitat einer
stationdren Reha

Untersuchung der Effektivitat einer
FOR fiir krebskranke Kinder und
ihre gesunden Geschwister

Untersuchung der kurz- und
langfristigen Effektivitdt einer
stationdren Reha

z. B. Blutzucker- und HbA1c-Werte
(2) Behandlungsstrategien:

z. B. tégliche Insulindosis

(3) Verdnderung hinsichtlich des
diabetesbezogenen Wissens

Sport pro Woche

(2) Behandlungsstrategie:
Insulindosis, Injektionsanzahl,
Verwendung von Analog-insulinen,
Pumpentherapie

(3) Stoffwechselqualitat: Blut-
zuckerspiegel, HbA1c-Wert, Anzahl
Hypoglykdmien (Unterzucker) und
Ketoazidosen (Ubersiduerung)

(4) Kardiovaskuldre Risikofaktoren:

Blutdruck, Anteil Dyslipidamie
(Fettstoffwechsel-storung),
Mikroalbuminurie, Retinopathie

(5) Fehltage: Krankheitstage,

Fehltage, Krankenhaustage,
Ambulanzbesuche

(z. B. motorische Leistungsfahigkeit)

(2) Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat

(3) Miudigkeit/Erschépfung

Datenerhebung to=Aufnahme, to=4 Monate vor Aufnahme, to=Aufnahme, to=1 Woche vor Beginn,
t1=Entlassung t1=7 Monate nach Entlassung t1=Entlassung, t1=1Tag nach Entlassung,
t2=6 Monate nach Entlassung t2=6 Monate nach Entlassung,
t3=12 Monate nach Entlassung
Endpunkte (1) Klinische Werte: (1) Krankheitsmanagement: (1) Funktionalitat (1) Funktionalitat (physische

Aktivitdt): Anzahl der Aktivitdten
und Trittfrequenz

(2) Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat

Messinstrumente

(1) Blutzucker- und HbA1c-Werte
zentral kapillér in Blutproben

(2) Standardisierter Wissenstest

k.A.

©)

 Motoriktest fur Kinder im Alter
von 4-6 Jahren (MOT 4-6*)

 Deutscher Motoriktest fir KiJu im
Alter von 6-18 Jahren (DMT 6-18)

(2) KindI®-Fragebogen

(3) PedsQL™ multidimensionale

Fatigue-Skala

(1) StepWatch™ 3 Acivity Monitor
(am Knochel montierter, kleiner und
leichter einachsiger Beschleunigungs-
messer): Beobachtung der Intensitdt
der Laufaktivitdt durch Anzahl der
zuriickgelegten Gangzyklen bzw.
Schritten pro Tag

(2) KindI®-Fragebogen

Selbst- bzw.

Fremdbeurteilung

KiJu, Eltern

KiJu, Eltern, Geschwisterkinder

KiJu, Eltern
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Indikationsgruppe

Krankheiten des Stoffwechselsystems und des Verdauungsapparates

Onkologie

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Schiel et al., 2017 [21]

Stachow et al., 2013 [23]

Daggelmann et al., 2017 [20]

Miiller et a.,2016 [22]

Evaluierungsergebnisse

©)

% Verbesserung der Blutglukose-
werte nach dem Mittagessen,
vor dem Zubettgehen und in der
Nacht zum Zeitpunkt t1

% Leicht erhohte durchschnittliche
tagliche Insulindosis zum
Zeitpunkt t1

% Zum Zeitpunkt to alle 901 KiJu
auf intensivierte Insulintherapie
(=Injektionstherapie mit Basal
und kurzwirksamen Insulin oder
Insulinpumpentherapie —
194/901 KiJu)

% Zwischen to-t1 wurden 45 KiJu
neu auf eine Insulinpumpe
eingestellt > kann
Stoffwechselqualitdt verbessern

(2) Verbesserung des

diabetesbezogenen Wissens

zum Zeitpunkt t1

B
Pt

(1-2) Verénderungen zum

Zeitpunkt t1:

< Signifikant intensivere Behandlung
mit haufigeren Injektionen

# Insulindosiserhhung bei Kindern
bis 12 Jahren

% Vermehrte Blutzucker-
selbstmessungen, v. a. bei den
Jugendlichen

% Keinen Effekt auf die Haufigkeit
der sportlichen Aktivitaten

# Signifikante Verringerung der
Frequenz schwerer Hypoglykdmien

(3 & 4): Veranderungen zum

Zeitpunkt t1:

% Verbesserung der HbA1c-Werte —

besonderes positiver Effekt bei

KiJu mit hohem HbA1c-Wert zu to

Verbesserung des BMI-SDS,

v. a. bei Jungen und Kindern

bis 12 Jahren

" Keine Veranderung der Haufigkeit
von Hypertension, Retinopathie
oder Mikroalbuminurie

®

% Signifikanter Riickgang der
Diabetes-mellitus-bedingten
Krankheitstage, der Fehltage
in der Schule, sowie der akut-
stationdren Behandlungstage

# Abnahme der Inanspruchnahme
der ambulanten diabetologischen
Betreuung

Generell: Kinder der jiingsten

Altersgruppe (Vorschulkinder

<6 Jahre) mit dem hochsten

HbA1c-Wert zu to grofSten

Gewinn aus Reha

-,
o

s

©)

< Signifikante Verbesserung der

motorischen Leistungsfahigkeit

von to-t2 und von t1-t2 v. a. in

den Bereichen Kraft bei Pat.

Signifikante Verbesserung der

motorischen Leistungsféhigkeit,

v. a. in den Bereichen Ausdauer

und Koordination unter Zeitdruck

von to-t2 und von t1-t2 in den

Bereichen Kraft und Koordination

unter Zeitdruck bei den gesunden

Geschwisterkinder

(€Y

# Signifikante Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat fur die Pat. von to-t1
und von to-t2

 Keine signifikanten Effekte auf
die Lebensqualitat der gesunden
Geschwisterkinder nachweisbar

@

# Signifikante Verbesserung der
Miidigkeit bei den Pat., v. a. in den
Bereichen ,Allgemeine Fatigue®
und ,Schlaf/Ruhe® von to-t1 und
von to-t2

 Signifikante Verbesserung der
Miidigkeit bei den gesunden
Geschwisterkinder von t1-t2 und
von to-t1v. a. in den Bereichen
+Allgemeine Fatigue" und
JKognitive Fatigue"

P
o

©)

% Insgesamt hohes Level an
physischen Aktivitdten mit 13.014
bis 14432 Schritten pro Tag

< Keine wesentliche Steigerung der
Trittfrequenz zum Zeitpunkt t3

% Hohere physische Aktivitdten
(mehr Gangzyklen und hohere
Trittfrequenz) bei Pat. mit
Leukdmie als bei Pat. mit einem
Gehirntumor oder einem Sarkom
nach t2 und t3

% Signifikante Verbesserung der
physischen Aktivitdt aber auch
bei Pat. mit einem Gehirntumor
oder Sarkom zum Zeitpunkt t3

(€Y

% Kurzfristige (t1) und lang-fristige

(t2 & t3) positive Effekte der Reha

auf die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat

Sarkom-Pat. héchste Scores fiir

Lebensqualitat, jedoch geringe

Unterschiede in den Scores von

t1-t3 und signifikanter negativer

Effekt auf physisches

Wohlbefinden bis t3

% Leukdmie-Pat. niedrigsten Scores
fiir Lebensqualitdt und physisches
Wohlbefinden berichtet (t3)

!

-
RS

* Aufgrund der geringen Fallzahl (n=6) wurden die Ergebnisse des Motorik-Tests (MOT 4-6) nicht in die Auswertung miteinbezogen.

Abkiirzungen: BMI-SDS — Body-Mass-Index-Standard Deviation Score, FOR — Familienorientierte Rehabilitation, k.A. — keine Angaben, Kifu — Kinder und Fugendliche,
Pat. — Patient/innen, WHO — World Health Organisation
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Tabelle 7.1-8: Endpunkte, Messinstrumente und Evaluierungsergebnisse der indikationsspezifischen Studien (Teil III)

Indikationsgruppe

Kinder- und jugendpsychiatrische Stérungen

Chronische Schmerzen

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Leclerc et al., 2013 [34]

Katzenschléger et al., 2012 [36]

Banez et al., 2014 [32]

P

% Spezifische Persdnlichkeits-stérungen
% Schwere Belastungen und

Anpassungsstérungen, Schizophrenie
" Leichte depressive Episoden ohne
somatisches Syndrom

%

Land Kanada Osterreich USA
Indikation Essstérungen # Verhaltens- und emotionale Stérungen % Complex Regional Pain Syndrome (CRPS)

«

% Kopfschmerzen

% Unterleibsschmerzen

" Fibromyalgie: ein Syndrom mit
weitverbreiteter Schmerzen in verschiedenen
Korperregionen

%

Studienziel(e)

Untersuchung der Effektivitdt eines strukturierten
Erndhrungsrehabilitationsprotokolls

Untersuchung des Behandlungserfolgs einer
stationdren Reha

Untersuchung der Effektivitat einer kombinierten
stationdren/tagesklinischen, interdisziplindren Reha

(2) Prdvalenz des Refeeding-Syndroms*
(3) Klinische Werte
(4) Nahrstoffzusammensetzung

(z. B. psychosozialer Auffalligkeiten)
(2) Veranderung der Lebenszufriedenheit
(3) Reha-Zufriedenheit

Datenerhebung to=Aufnahme, to=Aufnahme, to=Aufnahme
t1=nach ersten 2 Wochen t1=Entlassung, t1=1 Monat nach Entlassung,
t2=1Jahr nach Entlassung t2=12 Monate nach Entlassung,
t3=24 Monate nach Entlassung,
t4=42 Monate nach Entlassung
Endpunkte (1) Gewichtzunahme (1) Verdnderung der Symptomatik (1) Verdnderungen der Schmerzen

(2) Fehltage in der Schule der Kinder in der
vorhergehenden Woche

(3) Fehltage in der Arbeit der Eltern in der
vorhergehenden Woche

(4) Anzahl der Krankenhaustage im letzten Monat

Messinstrumente

O
% Gewichtszunahme in Kilogramm pro Tag
(kg/Tag)

# Verdnderung des BMIs

(2) Félle von Refeeding-Syndrom

3

< Vitalwertemessung: Blutdruck- und
Herzschlagmessung

< Blutprobe (Elektrolyte,
Blut-Harnstoff-Stickstoff)

% Flussigkeitseinnahme — und Ausscheidung

(4) Kalorieneinnahme mittels Nahrstoffanalysen

©)

 ,Youth Self Report" (YSR)

# Child Behavior Checklist (CBCL):
Einschdtzung der Eltern

(2) Lebenszufriedenheitsfragebogen

(nicht standardisiert)

(3) Fragebogen zur Behandlungszufriedenheit

(nicht standardisiert)

(1, 2, 3 &4) Klinische Endpunkte-Messung anhand
von 12 Items (selbstentwickeltes Instrument)

(1) 11-Punkte-nummerische-Bewertungsskala
(0-10)

Selbst- bzw.

Fremdbeurteilung

Jugendliche

Jugendliche

KiJu, Eltern

bueyuy
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Indikationsgruppe

Kinder- und jugendpsychiatrische Stérungen

Chronische Schmerzen

Autor/innen, Jahr [Referenz]

Leclerc et al., 2013 [34]

Katzenschléger et al., 2012 [36]

Banez et al., 2014 [32]

Evaluierungsergebnisse

©)

% Stetige und nachhaltige Gewichtszunahme
bei allen Teilnehmer/innen von to-t1
(durchschnittlich 0.24 kg/Tag und 1.7 kg/Woche)

% BMI-Verdnderung bestatigt nachhaltige
Gewichtszunahme nach t1

(2) Keine Symptome des Refeeding-Syndroms
beobachtet

€))

# 1 Fall mit niedrigen Serumphosphatwerte —
durch orale Supplementation therapiert

+ Keine weiteren Elektrolyte-Ungleichgewichte

bzw. klinische Auffdlligkeiten

Ausgeglichener Flissigkeitshaushalt -

Gewichtszunahme nicht aufgrund reiner

Flussigkeitseinnahme

(4) Tatsdchliche Kalorieneinnahme 1.698 kcal (to)
und 2.444 kcal (t1) — Empfehlung nach Protokoll:
1.500-2.500 kcal (Start 1.500 kcal + 250 kcal Tag
2 &3, + 250 kcal bis Tag 7)

s
P

s
o

B

Q)

% Verbesserung der Gesamtsituation bei 52,2 %,

jedoch auch Verschlechterung bei 1,6 % der Pat.

% Verbesserung der Symptomatik bei 62,1 %,
jedoch Verschlechterung bei einem Pat.

< Deutliche Verbesserung der Symptomatik
(to-t2) nach YSR-Auswertung

# CBCL-Auswertung stimmte mit
YSR-Auswertung Uberein, auSer bei der
Skala ,sozialer Riickzug" unterschieden sich
die Bewertungen der Jugendlichen von den

Bewertungen der Mitter und bei der Skala
LAufmerksamkeit" von den Bewertungen
der Vater

(€Y

# Starke Zunahme der Lebenszufriedenheit
aus der Sicht der Jugendlichen (to-t2)

# Anstieg der Lebenszufriedenheit der
Jugendlichen auch von Mittern berichtet,
Vater berichteten jedoch Abnahme der
Lebenszufriedenheit

" Hochste Lebenszufriedenheit zum Zeitpunkt
t1, leichter Riickgang bis t2

(€))

# Hohe Zufriedenheit mit der Behandlung
berichtet von Jugendlichen

# In beinahe allen gemessenen Bereichen hohere

berichtete Zufriedenheit der Eltern als bei den
Jugendlichen

P

% Signifikante Reduktion der Schmerzen
von to-t3/t4

% Starkste Reduktion berichtet zwischen to-t1
und von t2-t3/t4

% KiJu mit hohen Schmerzen zu to erzielten eine
grofRere Schmerzreduktion durch die Reha, als
KiJu mit geringeren Schmerzen zu to

% KiJu mit CRPS oder Unterleibsschmerzen mit
hoherer Wahrscheinlichkeit gréf3ere Reduktion
der Schmerzen, als KiJu mit Kopfschmerzen
oder Fibromyalgie

(2) Signifikante Reduktion der Fehltage in der

Schule zum Zeitpunkt t1 und t3/t4

(3) Signifikante Reduktion der Fehltage in der

Arbeit zum Zeitpunkt t1 und t3/t4

(4) Signifikante Reduktion der Krankenhaustage

zum Zeitpunkt t1 und t3/t4

* Unter dem Begriff Refeeding-Syndromfasst man eine Gruppe teils lebensbedrohlicher Symptome susammen, die durch rasche Zufuhr normaler Nahrungsmengen
nach langer Zeit der Untererndhrung hervorgerufen werden konnen.

Abkiirzungen: BMI — Body-Mass-Index, CBCL — Child Behavior Checklist, Kifu — Kinder und Jugendliche, Pat. — Patient/innen, USA — United States of America, YSR — Youth Self Report
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Anhang

7.2

Suchstrategie

Search strategy for Cochrane

Search date: 07/06/2019

ID Search
#1 | ((child* OR toddler* OR infant* OR newborn* OR baby OR babies OR adolescen* OR teen* OR youth* OR
paediatric* OR pediatric*) NEAR rehab*):ti,ab,kw (Word variations have been searched)
#2 | MeSH descriptor: [Inpatients] explode all trees
#3 | (Inpatients):ti,ab,kw (Word variations have been searched)
#4 | (hospital*):ti,ab,kw (Word variations have been searched)
#5 | #2 OR #3 OR #4 (Word variations have been searched)
#6 | #1 AND #5 (Word variations have been searched)
#7 | ((child* OR toddler* OR infant* OR newborn* OR baby OR babies OR adolescen* OR teen* OR youth* OR
paediatric* OR pediatric*) NEAR inpatient* rehab*):ti,ab,kw
#8 | #6 OR #7 (Word variations have been searched)
#9 | (evalu* OR assess* OR measur* OR analy* OR test* OR tool* OR instrument* OR survey* OR questionnaire*
OR examin* OR interview*):ti,ab,kw (Word variations have been searched)
#10 | #8 AND #9 with Cochrane Library publication date Between Jan 2000 and Jun 2019

Total: 204 Hits

Search strategy for CRD

Search Date: 07/06/2019

#1 (((child* OR toddler* OR infant* OR newborn* OR baby OR babies OR adolescen* OR teen* OR youth* OR
paediatric* OR pediatric*) NEAR rehab*))
#2 MeSH DESCRIPTOR Inpatients EXPLODE ALL TREES
#3 (inpatient*)
#4 | (hospital*)
#5 #2 OR #3 OR #4
#6 #1 AND #5
#7 * FROM 2000 TO 2019
#8 #6 AND #7
Total: 14 Hits

Search strategy for Embase

No. Query Results Results Date
#17. | #12 AND #13 AND ([newborn]/lim OR [infant]/lim OR [child]/lim OR 522 | 6Jun 2019
[preschool]/lim OR [school]/lim OR [adolescent]/lim) AND [2000-2019]/py AND
([english]/lim OR [german]/lim)
#16. | #12 AND #13 AND ([newborn]/lim OR [infant]/lim OR [child]/lim OR 558 | 6Jun 2019
[preschool]/lim OR [school]/lim OR [adolescent]/lim) AND [2000-2019]/py
#15. | #12 AND #13 AND ([newborn]/lim OR [infant]/lim OR [child]/lim OR 617 | 6Jun 2019
reschool]/lim OR [school]/lim OR [adolescent]/lim)
#14. | #12 AND #13 709 | 6Jun 2019
#13. | evalu*:ti,ab,de OR assess*:ti,ab,de OR measur*:ti,ab,de OR analy*:ti,ab,de OR 19,282,065 | 6 Jun 2019

test*:ti,ab,de OR tool*:ti,ab,de OR instrument*:ti,ab,de OR survey*:ti,ab,de OR
questionnaire*:ti,ab,de OR examin*:ti,ab,de OR interview*:ti,ab,de
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Kinder- und Jugendrehabilitation in Osterreich

No. Query Results Results Date
#12. | #3 AND #1 903 | 6Jun 2019
#11. | #4 OR #8 OR #9 OR #10 655,164 | 6Jun 2019
#10. | hospitali*:ti,ab,de 538,342 | 6Jun 2019
#9. | ‘child hospitalization’/mj 4,388 | 6Jun 2019
#8. | #5 OR #6) AND ([newborn]/lim OR [infant]/lim OR [child]/lim OR 4 | 6Jun 2019

preschool]/lim [school]/lim OR [adolescent]/lim)
#7. | #50R #6 32 | 6Jun2019
#6. | ‘inpatient rehabilitation’/exp 14 | 6Jun 2019
#5. | ‘inpatient rehabilitation facility’/exp 18 | 6Jun 2019
#4. | inpatient*:ti,ab,de 159,048 | 6Jun 2019
#3. | #10OR #2 10,407 | 6Jun 2019
#2. | ((child* OR toddler* OR infant* OR newborn* OR baby OR babies OR adolescen* 10,407 | 6Jun 2019
OR teen* OR youth* OR paediatric* OR pediatric*) NEAR/4 rehab*):ti,ab,de
#1. | ‘pediatric rehabilitation’/exp 830 | 6Jun 2019

Search strategy for Medline via OVID

Database: Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations and Daily —
without Revisions <2015 to June 04, 2019>, Ovid MEDLINE(R) <1946 to May Week 52019>

Search Strategy:

1

((child* or toddler* or infant* or newborn* or baby or babies or adolescen* or teen* or youth* or paediatric*
or pediatric*) adjs rehab*).mp. (5763)

2 exp Inpatients/(24533)
3 inpatient*.mp. (127174)
4 hospital*.mp. (1699677)
5 | 20r3o0r4 (1744488)
6 1and 5 (1113)
7 (evalu* or assess* or measur* or analy* or test* or tool* or instrument* or survey* or questionnaire* or
examin* or interview*).mp. (17081594)
8 6 and 7 (875)
9 limit 8 to yr=,2000 —2019" (749)
10 limit 9 to (english or german) (687)
1 limit 10 to (,all infant (birth to 23 months)" or ,all child (o to 18 years)" or ,newborn infant (birth to 1 month)"
or ,infant (1 to 23 months)" or ,preschool child (2 to 5 years)" or ,child (6 to 12 years)" or ,adolescent (13 to
18 years)") (544)
12 remove duplicates from 11 (410)

Search date: 06/06/2018

Search strategy for Livivo

Search Strategy:

((((stationare kinderrehabilitation*) |(station* kinderreha*) |(station* kinder-reha*) |(stationare jugendlichen-
reha*) |(station* jugend*-reha*)) (evalu* |mess* |instrument* [test* |interview* |fragebogen* |survey* |questionn*
|measur* |analy* [tool* [examin*)) |((station* ((kinder* |jugend*) reha*)) (evalu* |mess* |instrument* |test*
|interview* |fragebogen* |survey* |questionn* |measur* |analy* |tool* |examin*))) PY=2000:2019

Hits

207

Search date 07/06/2019
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