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Referat
Die X-chromosomal gebundene Myotubuldre Myopathie (MTM) ist eine seltene genetische

Erkrankung, die vorwiegend ménnliche Neugeborene betrifft. Sie wird durch Mutationen im
Mpyotubularin-Gen verursacht und ist durch generalisierte Muskelhypotonie charakterisiert, die
oft eine dauerhafte Beatmung sowie Hilfsmittelversorgung erfordert. Viele Patienten versterben
im frilhen Kleinkindalter, wihrend einige dank verbesserter therapeutischer Ansitze das Schul-
oder Jugendalter erreichen. Hiufig finden sich in den Familienanamnesen Todesfalle mannlicher
Neugeborener oder Fehlgeburten. Studien zur Versorgung und Therapiemdglichkeiten sind rar.
Zielsetzung: Diese Arbeit untersucht die therapeutischen Ansdtze von Physiotherapeuten, die
Patienten mit MTM aktuell oder in der Vergangenheit behandelt haben, mit Fokus auf die
Forderung der physischen, motorischen und sozial-emotionalen Entwicklung der Patienten. Die
Arbeit beleuchtet physiotherapeutische Behandlungskonzepte, den Einsatz von Hilfsmitteln,
Strategien zur Kommunikationsférderung sowie die Bedeutung der interdisziplindren

Zusammenarbeit. Material und Methoden: Angesichts der Seltenheit der MTM und der

begrenzten Forschungsliteratur wurde ein qualitatives Studiendesign gewéhlt. Semistrukturierte
Experteninterviews wurden auf Grundlage eines Leitfadens durchgefiihrt und mittels
zusammenfassender Inhaltsanalyse mit induktiver Kategorienbildung ausgewertet. Neun
Physiotherapeuten, die fiinf Patienten mit MTM betreuten, wurden iiber die Studie ,,Analyse der
Entwicklung und Versorgung von Kindern mit Myotubuldrer Myopathie® von Dr. A. Weinhold
und Uber den Selbsthilfeverein ,,ZNM-Zusammen stark! e.V.*“ rekrutiert. Ergebnisse: Die
betroffenen Patienten zeigen meist einen schweren Krankheitsverlauf und sind auf
intensivmedizinische Betreuung sowie umfassende Unterstiitzung angewiesen. Die Interviews
verdeutlichen die komplexe Rolle der Physiotherapeuten. So fungieren sie unter anderem als
emotionale Unterstiitzer fiir die Patienten und deren Familien. Langjéhrige Therapiebeziechungen
konnen dabei zu familiendhnlichen Strukturen fithren. Fiinf Hauptkategorien wurden identifiziert:
Die Physiotherapie, Der Patient, Familienleben, Grenzen in der Entwicklung sowie der

Querschnittsbereich:  Herausforderungen — bewidltigen.  Schlussfolgerungen:  Durch

physiotherapeutische Mallnahmen kdnnen motorische Féhigkeiten verbessert und sekundire
Folgezustiande reduziert werden. Aufgrund der als unzureichend empfundenen Datenlage besteht
Bedarf an interdisziplindrem Austausch, Weiterbildung und verbesserter Vernetzung. Der
Hilfsmitteleinsatz von z. B. Rollstiihlen und Kommunikationsgeriten dient der Unterstiitzung und
sozialen Integration der Patienten. Die Auswahl und Anpassung von Therapiemethoden und

Hilfsmitteln sollten den physischen und psychosozialen Bediirfnissen der Patienten entsprechen.

Kossack, Laura Isabell: Analyse der Behandlungs- und Forderungsansdtze von Kindern mit
Myotubuldrer Myopathie — Qualitative Untersuchung der physiotherapeutischen Versorgung,
Halle (Saale), Universitit, Medizinische Fakultét, Dissertation, 80 Seiten, 2024.
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Zur besseren Lesbarkeit wird in der vorliegenden Arbeit die méinnliche Sprachform genutzt. Alle
Personenbezeichnungen gelten gleichermafen fiir alle Geschlechter. Die gewdhlite Sprachform

impliziert die gleichwertige Beriicksichtigung und Wertschdtzung aller Geschlechtsidentitdten.
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1. Einleitung

Die vorliegende Arbeit widmet sich den Behandlungs- und Férderungsansitzen von Patienten mit
Myotubuldrer Myopathie (OMIM 310400), einer seltenen kongenitalen neuromuskuldren
Storung, die pravalent mannliche Neugeborene betrifft (Jungbluth et al., 2008). Diese Kinder
benodtigen von klein auf eine umfassende, langfristige und interdisziplindre Betreuung zur
Forderung korpereigener Funktionen und zur Bewiltigung medizinischer Herausforderungen.

Die Pathogenese der MTM ist bisher nur begrenzt erforscht (Sacks et al., 2021).

Das Forschungsinteresse an der MTM ist in den letzten 20 Jahren signifikant gestiegen, was die
wachsende Anzahl an veroffentlichten wissenschaftlichen Publikationen zeigt (siche Abbildung
1). Derzeit sind 106 internationale Forschungsprojekte und 4 klinische Studien zu diesem Thema

in Bearbeitung (Stand: 6. August 2024, https://www.orpha.net/de/disease/detail/596).

Trotz der Fortschritte in der Grundlagenforschung und der zunehmenden Anzahl von
Therapiestudien bleibt die medizinische Behandlung und Versorgung von Patienten mit MTM
bislang unzureichend erforscht. Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, einen Beitrag zu leisten,

um diese Liicken zu schlieen.
Results per 100,000 citations in PubMed

B myotubular myopathy

B centronuclear myopathy

results per 100,000

1946 1950 1954 1958 1962 1966 1970 1974 1978 1982 1986 1990 1994 1998 2002 2006 2010 2014 2018 2022

Year

Abb. 1: Anzahl der in PubMed aufgefiihrten Veroffentlichungen mit dem Stichwort ,,myotubular
myopathy“ und ,,centronuclear myopathy* (Datum des Abrufs: 06.08.2024)

1.1 Begriffsdefinition

Im Jahr 1966 beschrieb die Forschergruppe um den Neurologen Spiro erstmals die Erkrankung
anhand eines 12-jdhrigen Patienten mit Muskelhypotonie, Ptosis und Ophthalmoplegie. Sher
pragte 1967 den Begriff ,,Zentronukledre Myopathie®, da er histopathologisch eine Verbindung
aus unreifen Muskelfasern und zentralstdndigen Zellkernen erkannte. Diese Bezeichnung wurde

fir alle Varianten der Erkrankung verwendet, bis Heckmatt 1985 eine Differenzierung
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verschiedener Krankheitsformen ermdglichte (Gangfuss et al., 2021; Lawlor und Dowling, 2021;
Pierson et al., 2005; Spiro et al., 1966).

Heute werden drei Hauptformen unterschieden: die X-chromosomal-rezessive (OMIM 310400),
die autosomal-dominante (OMIM 160150) und die autosomal-rezessive Form (OMIM 255200).
Der Begriff "Myotubuldre Myopathie" bezieht sich meist auf die X-chromosomal-rezessive
Form, wéhrend die anderen Formen unter "Zentronukledre Myopathie" zusammengefasst werden
(Jungbluth et al., 2008; Sejersen, 2013). Die Bezeichnung ,,Myotubulédr® leitet sich von der
histologischen Ahnlichkeit mit embryonalen Muskelzellen ab (Sejersen, 2013). Die vorliegende
Arbeit fokussiert sich auf die X-chromosomal-rezessive Form, codiert seit dem 01.10.2020 als

G71.220 in der International Classification of Diseases, ICD-10-CM (Sacks et al., 2021).

1.2 Molekularbiologische Aspekte

Die MTM ist durch zahlreiche zentral organisierte Zellkerne, die in Muskelbiopsien sichtbar sind,
sowie typische Merkmale einer angeborenen Myopathie gekennzeichnet (Pierson et al., 2005).
Zusitzlich sind weitere Merkmale, wie z. B. eine zentrale Zone ohne oxidative Enzymaktivitat
oder eine Anhdufung oxidativer Enzyme, moglich. Bei Mutationen im Dynamin-2-Gen kénnen
sarkoplasmatische Stringe um das Zentrum herum beobachtet werden (Jungbluth et al., 2008;

Pierson et al., 2005).

Die X-chromosomal vererbte MTM ist gekennzeichnet durch Mutationen im Myotubularin-Gen,
MTMI (OMIM 310400), welche zu einem Mangel bzw. einem Funktionsverlust von
Myotubularin in den Muskelzellen fithren. Hierdurch kommt es zur vermehrten Entfernung von
Phosphatgruppen an Phosphatidylinositol-3-phosphat und Phosphatidylinositol-3,5-bisphosphat
im Bereich der Muskelzellmembran. Diese Molekiile sind entscheidend fiir Transportprozesse
innerhalb der Myozyten sowie die Kernpositionierung und T-Tubuli-Organisation (Gayi et al.,
2018; Graham and Ward, 2019; Sejersen, 2013). Die Fehlorganisation innerhalb der
Skelettmuskelfasern und Entwicklungsstérungen der Muskulatur werden bei ca. 90 % der
Patienten auf Variationen im Myotubularin-Gen zuriickgefiihrt, das sich am Locus auf
Chromosom Xq28 befindet (Gayi et al., 2018; Graham and Ward, 2019; Jungbluth et al., 2008;
Sejersen, 2013).

Ein Mangel oder Funktionsverlust von Myotubularin fiihrt zur unvollstdndigen
Muskelfaserreifung, vergleichbar mit infantilen Muskelzellen eines Embryos (Sejersen, 2013).
Experimente an Mé&usen deuten darauf hin, berichten Jungbluth et al., dass Myotubularin
womoglich eine Rolle beim Erhalt, nicht jedoch beim Aufbau der Muskulatur spielt. Die genaue
Funktion ist jedoch noch nicht abschlieBend geklart (Jungbluth et al., 2008; Wang et al., 2024).
Biancalana et al. (2003) untersuchten Mutationen im MTMI-Gen und zeigten, dass 32,5 %
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Missense-, 23,5 % Nonsensemutationen, 19,5 % kleine Insertionen/ Deletionen, 18 %
Splicemutationen und 6,5 % grof3e Deletionen sind. Die am haufigsten vorkommende ist die
Splicemutation ¢.1261-10A>G (Biancalana et al., 2003; Vasli et al., 2012; Jungbluth et al., 2008).
MTM1-Mutationen verteilen sich {iber die gesamte kodierende Sequenz, mit Schwerpunkten in
den Exons 12, 4, 11, 8 und 9 (absteigende Haufigkeit) (Jungbluth et al., 2008).

Etwa 85 % der Miitter sind Konduktorinnen der MTM-Mutation, was im Vergleich zu anderen
X-chromosomalen Erkrankungen eine hohe Rate darstellt (Biancalana et al., 2003; Jungbluth et
al., 2008). Die Identifizierung der pathogenen Variante im MTMI-Gen bei minnlichen
Familienmitgliedern ermdglicht Tragerscreenings oder prianatale Untersuchungen fiir weibliche

Verwandte mit Risiko fiir eine betroffene Schwangerschaft (Dowling et al., 2002).

1.3 Diagnostik der Myotubuldren Myopathie

Zur Diagnosestellung werden Muskelbiopsien zur histopathologischen Beurteilung
herangezogen. Ergénzt werden diese ggf. durch Magnetresonanztomographien der Muskulatur
sowie Gentests (Jungbluth et al., 2008; Koe et al., 2024). Die molekulargenetische Analyse zielt
darauf ab, eine hemizygote pathogene Variante im MTM1-Gen nachzuweisen (Dowling et al.,
2002). Charakteristisch sind zentral gelegene vergroBerte Zellkerne in allen Skelettmuskeln
(Lawlor und Dowling, 2021). Abbildung 2 zeigt die Muskelbiopsie eines 3 Monate alten Kindes
mit MTM. Auffillig sind die breite Variation der Fasergroflen und die Vielzahl zentral gelegener
Zellkerne.

Abb. 2: Muskelbiopsie aus dem Quadrizeps eines 3 Monate alten Kindes mit Myotubulérer
Myopathie, H- & E-Féarbung, Querschnitt (Jungbluth et al., 2008)

Differentialdiagnostisch miissen kongenitale myotone Dystrophien und andere Erkrankungen, die
eine postnatale Hypotonie verursachen konnen, abgegrenzt werden. Dies geschieht durch eine
griindliche Familienanamnese, Untersuchungen der Mutter (prénatal z. B. Chorionzottenbiopsien,

Amniozentese), genetische Tests sowie Muskelbiopsien (Jungbluth et al., 2008; Koe et al., 2024).

1.4 Klinisches Krankheitsbild der Myotubuldren Myopathie

Bei der Suche nach epidemiologischen Informationen wird deutlich, dass die Literatur vor allem

iiber die breite Gruppe der Myopathien berichtet, jedoch weniger iiber spezifische Subtypen.
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Jungbluth et al. (2008) schétzen die Pravalenz angeborener Myopathien auf etwa 0,06 Betroffene
pro 1000 Lebendgeburten. In franzésischen Studien wird die geschatzte Inzidenz der MTM mit 2
Betroffenen pro 100 000 méannlichen Neugeborenen angegeben (Jungbluth et al., 2008). Sejersen
(2013) berichtet von etwa einem MTM-Patienten pro 50 000 méannlichen Personen und gibt
zudem an, dass in Schweden jahrlich durchschnittlich ein Kind mit einer der drei

Krankheitsformen geboren wird.

Die Mutationen in der X-chromosomal rezessiven Form der MTM befinden sich im Myotubularin
(MTM1)-Gen und sind fiir die Auspragung des Phanotyps verantwortlich (Jungbluth et al., 2008;
Lawlor und Dowling, 2021). Eine Differenzierung der Phinotypen kann auch z. B. nach der Dauer
der Beatmungsunterstiitzung erfolgen und umfasst leichtere (kein Support), mittlere (Support an
weniger als 12 Stunden pro Tag) und schwere Phinotypen (Support an mehr als 12 Stunden pro
Tag). Zusitzliche Klassifikationskriterien umfassen die ,motorische Entwicklung,

Muskelschwiche und Gehfahigkeit” (Gangfuss et al., 2021, S. 80).

Die X-chromosomale Variante ldsst sich von den anderen Formen abgrenzen, da sie a)
vorwiegend bei mannlichen Neugeborenen auftritt und b) sich bereits kurz nach der Geburt mit
schweren Symptomen manifestiert. Weibliche Trégerinnen zeigen eine heterogenere Auspragung

der Krankheit (Gayi et al., 2018; Sejersen, 2013).

Die MTM st durch eine breite Symptomvarianz gekennzeichnet. Neben ,neonatale[r]
Muskelschwiche,  auffillige[n]  Gesichtsziige[n], = Erndhrungsproblemen und einer
respiratorische[n] Insuffizienz (Saffari et al., 2019, S. 814), sind auch ,,Hypotonie [und] externe
Ophthalmoplegie® sowie ,,ein einzigartige[s] klinische[s] Erscheinungsbild mit langer Stirn®
(Jungbluth et al., 2008, S. 1) bei den Patienten beobachtbar. Angehorige berichten zudem
auffallend oft von postnatalen Sterbefillen oder Spontanaborten ménnlicher Sduglinge in der

Familienanamnese (Gangfuss et al., 2021, S. 80).

Da sich die MTM bereits pranatal manifestiert, konnen Anzeichen der Erkrankung schon vor der
Geburt erkennbar sein. So zeigt sich die Muskelschwiche vereinzelt bereits in der zweiten Hélfte
der Fetalzeit durch vermehrte Amnionfliissigkeit und reduzierte fetale Bewegungen. Die erhohte
Fruchtwassermenge resultiert daraus, dass ein muskelschwacher Fotus im Gegensatz zu gesunden
Kindern weniger Fruchtwasser schluckt (Sejersen, 2013).

Weitere Merkmale in der Fetalperiode umfassen diinnere Rippen, ein erhdhtes Risiko flir Aborte
und subdurale Blutungen, eine gesteigerte Friihgeburtenrate sowie ein im Verhéltnis zur

KorpergroBe geringes Gewicht (Jungbluth et al., 2008; Sejersen, 2013; Tan und Chan, 2021).
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Aufgrund der Muskelschwiche droht unter der Geburt eine erhdhte Erstickungsgefahr, da die
Neugeborenen unter starken Atembeschwerden leiden. Héufig bendtigen sie daher
Beatmungsgerdte zur Unterstiitzung der Atemtatigkeit. Auffallig sind auch das Fehlen von
Spontanbewegungen, ein schwacher erster Kindsschrei, kongenitale Kontrakturen sowie die
Unfahigkeit, den Kopf eigenstindig auszubalancieren. Diese Symptome sind typisch fiir die Fetal
Akinesia Deformation Sequence, bei der die unzureichende Muskelaktivitit wéhrend der
Fetalperiode zu steifen Gelenken, insbesondere der unteren Extremitat, fiihren kann (Amburgey

et al., 2017; Biancalana et al., 2003; Koe et al., 2024; 2002; Sejersen, 2013).

Erkrankte Sauglinge zeigen oft Merkmale wie Makrosomie, geschwéchte Augenmuskeln, einen
erhohten Kopfumfang und Korperlangen oberhalb der 90. Perzentile. Manche entwickeln einen
Hydrozephalus und auch eine Hodenretention kann auftreten (Jungbluth et al., 2008; Koe et al.,
2024; Sejersen, 2013). Im Verlauf der Entwicklung konnen weitere Symptome wie
Leberbeschwerden und -blutungen, h@morrhagische Diathesen, intrakranielle Blutungen,
Cholelithiasis, Nephrolithiasis, Nephrokalzinose und eine Pubertas praeccox hinzukommen (Koe
et al., 2024; Sejersen, 2013).

Die erste Lebensphase von an MTM erkrankten Kindern ist durch Krankenhausaufenthalte zur
Diagnosestellung und Durchfiihrung chirurgischer Eingriffe geprdgt. Die dynamische
Progredienz und hohe Sterblichkeitsrate betonen die Bedeutung einer frithzeitigen
Diagnosestellung, um geeignete krankheitsmodifizierende Therapiekonzepte zu entwickeln
(Graham et al., 2020; Koe et al., 2024).

Das Erreichen motorischer Meilensteine in der frithkindlichen Entwicklung ist, insbesondere bei
schweren Formen der MTM, hiufig verzogert. Diese Verzdgerungen variieren je nach
Schweregrad der Erkrankung, wobei etwa 80 % der Betroffenen an der schweren Form, und etwa
20 % an der milderen oder mittelschweren Form leiden. Symptome wie Muskelschwiche der
Gesichts- und extraokuldren Muskulatur, Ophthalmoplegie, Ptosis oder Miosis zeigen sich bereits
in den ersten Lebensmonaten (Dowling et al., 2002; Koe et al., 2024; Lawlor und Dowling, 2021).
Aufgrund des hiufig fehlenden angrenzenden Mastermind-Like-Domain-Containing-Protein 1-
(Cxorf6)-Gens konnen auch Fehlbildungen der Genitalien auftreten (Jungbluth et al., 2008).
Viele Patienten leiden auBerdem unter Lernschwéchen, vermutlich durch die eingeschrinkte
Sprachmechanik und peripartale Hypoxie (Amburgey et al., 2017).

Etwa 25-50 % der Patienten mit MTM versterben im ersten Lebensjahr (Lawlor und Dowling,
2021). Die Ursachen liegen insbesondere in der ausgepragten Muskelschwéche, die regelhaft mit
Atem- und Herzinsuffizienz einhergehen. Laut Koe et al. (2024) stellt die respiratorische
Insuffizienz die Haupttodesursache nach der Neugeborenenperiode dar. Patienten, die diese
kritische Zeit {iberleben, sind in der Regel dauerhaft auf intensivmedizinische Interventionen wie

Tracheostomien und Beatmungsgerdte angewiesen (Graham et al., 2020; Koe et al., 2024;
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Sejersen, 2013). Fiir Kinder, die das Sduglingsalter ohne Beatmungsmafinahmen {iberstehen, ist
eine sorgfiltige Uberwachung der Atemtitigkeit entscheidend. Eine nicht-invasive nichtliche
Beatmung hat sich als vorteilhaft erwiesen (Koe et al., 2024; Lawlor und Dowling, 2021;
Sejersen, 2013).

Lawlor und Dowling (2021) beziffern die Zahl der Patienten, die langfristig einen Rollstuhl
benotigen, beatmet oder iiber eine Magensonde erndhrt werden miissen mit 80 %.

Studien zeigen, dass der Krankheitsverlauf von MTM-Patienten oft von Progredienz gezeichnet
ist, wobei motorische Fahigkeiten im Laufe der Zeit wieder verloren gehen konnen. Solche

Riickschritte konnen mit Hilfe motorischer Skalen gemessen werden (Lloyd et al., 2021).

1.5 Prognose
Die klinischen Symptome der MTM kdnnen stark variieren, jedoch bietet die Identifizierung der

spezifischen Mutation Einblicke in die Prognose (Sejersen, 2013).

Die MTM gilt als die schwerste Form der Zentronukledren Myopathien und verlduft in der Regel
todlich (Lloyd et al., 2021). Die Mortalitét ist im Neugeborenenalter hoch, wobei eine jahrliche
Letalitatsrate von etwa 10 % im ersten Lebensjahrzehnt beobachtet werden konnte (Amburgey et
al., 2017; Lawlor und Dowling, 2021). In einer europdischen Kohorte erreichten ca. 25 % der
Patienten das 10. Lebensjahr. Ateminsuffizienz und Herz-Kreislauf-Stillstand waren die
Haupttodesursachen (Gangfuss et al., 2021). Die Uberlebenden erreichen nur selten das
Erwachsenenalter (Dowling et al., 2002). Die, die das Sduglingsalter tiberstehen, benotigen meist
eine intensive Unterstiitzung im Alltag, einschlieBlich einer dauerhaften mechanischen Beatmung
(oft mehr als 16 Stunden pro Tag), Operationen, Gastrostomiesonden und Rollstuhlnutzung. Das
mittlere Uberlebensalter wird auf 1,8 bis 22,8 Jahre geschitzt, abhiingig davon, ob eine
Tracheostomie durchgefiihrt wurde (Lloyd et al., 2021; Sacks et al., 2021).

Studien zeigen, dass Patienten mit milderen Verldufen mit zunehmendem Alter an Muskelkraft
gewinnen und eine kréftigere Atmung entwickeln kénnen. Einige von ihnen erlernen sogar das
Laufen und kénnen ihre Muskelfunktion bis in das Erwachsenenalter verbessern. Mildere Formen
dieser Erkrankung sind, vorausgesetzt es erfolgt eine addquate therapeutische Behandlung,
regelhaft mit einer hoheren Lebenserwartung assoziiert (Jungbluth et al., 2008; Lawlor und
Dowling, 2021; Sejersen 2013). Amburgey et al. (2017) berichten iiber verbesserte mittlere
Uberlebensraten im Vergleich zu friiheren Erhebungen, was auf Fortschritte in der

neuromuskuldren Atemwegsversorgung zuriickgefiihrt wird.

1.6 Aktuelle Therapie der Myotubuldren Myopathie

1.6.1 Stand der Forschung
Zum gegenwirtigen Zeitpunkt existieren keine kausalen Behandlungs- oder Heilungskonzepte

fiir Patienten mit MTM. Bestehende therapeutische MaBnahmen besitzen vordergriindig einen



Einleitung 7

supportiven Charakter. Praklinische Untersuchungen zeigen vielversprechende Ansdtze im
Hinblick auf Gentherapien, Enzymersatztherapien, Dynamin-2-Modulation und PIK3C2B-
Hemmung (Amburgey et al., 2017; Gayi et al., 2018; Koe et al., 2024; Sacks et al., 2021).

Bei der Gentherapie AT132 (Resamirigene bilparvovec) von Astellas Gene Therapies (ehemals
Audentes Therapeutics, Inc.) wird den Patienten einmalig eine funktionsfahige Kopie des MTM -
Gens verabreicht. Im Rahmen der ASPIRO-Studie, in der 17 Probanden so behandelt wurden,
zeigten sich verbesserte respiratorische und motorische Parameter, wobei einige Patienten sogar
von der kiinstlichen Beatmung entwohnt werden konnten. Die Studie ist jedoch aktuell aufgrund
schwerwiegender Komplikationen voriibergehend unterbrochen, um das tatsidchliche Risiko-
Nutzen-Verhiltnis neu zu evaluieren. Drei Patienten erlitten hepatobilidre Intoxikationen, die zu
todlichen Komplikationen flihrten, wobei die genauen Ursachen der Intoxikationen noch
untersucht werden (D’Amico et al., 2021; Kirschner, 2021; Lawlor et al., 2024; Lloyd, 2021;
Saffari et al., 2019; Tan und Chan, 2021).

Die Behandlung mit Pyridostigminbromid zeigte in Einzelfdllen leichte Verbesserungen in den
Bereichen Respiration und Motorik (Gangfuss et al., 2021; Koe et al., 2024).

Tamoxifen, ein Medikament welches beispielsweise zur Behandlung des Ostrogenrezeptor-
positiven Mammakarzinoms eingesetzt wird, lieferte in ersten Versuchen mit Méusen
vielversprechende Ergebnisse. Es verlangsamte das Fortschreiten der Krankheit, steigerte die
Korperkraft und erhohte signifikant die Uberlebenswahrscheinlichkeit. Diese Ergebnisse machen
Tamoxifen zu einem vielversprechenden Kandidaten fiir weitere klinische Untersuchungen (Gayi

et al., 2018; Koe et al., 2024).

1.6.2 Gegenwirtige Behandlungsansitze
Die Grundlage der Behandlung der MTM bilden supportive Therapien, die multidisziplinire

Ansitze verfolgen und sich vorrangig auf die motorische, respiratorische und bulbdre Férderung
konzentrieren. Dazu gehoren sowohl konservative als auch operative Mallnahmen (Dowling et
al., 2002; Gangfuss et al., 2021; Koe et al., 2024).

MTM-Patienten werden interdisziplindr insbesondere von Fachirzten und Therapeuten aus den
Bereichen Pédiatrie, Pneumologie, Neurologie, Rehabilitationsmedizin, Genetik, Physiotherapie,
Ophthalmologie, Kieferorthopadie und Logopadie betreut. Der Untersuchungskatalog umfasst
regelmdBige Lungen-, Wirbelsdulen- und Dysgnathiekontrollen sowie augenirztliche

Untersuchungen mit Fokus auf Ophthalmoplegie, Ptosis und Miosis. (Dowling et al., 2002).

Postnatal benétigen die Kinder in der Regel eine sofortige Unterstiitzung durch Beatmungsgerite

sowie eine Nahrstoffversorgung liber die Blutbahn oder eine Erndhrungssonde (Sejersen, 2013).
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Es besteht die Moglichkeit einer Verbesserung der Muskelkraft bei den Patienten mit MTM. Eine
regelmdflige physiotherapeutische Behandlung ist entscheidend, um die Muskelkraft und
-funktion zu wahren und Kontrakturen vorzubeugen. Besonders wichtig ist dabei die Starkung
der axialen Muskulatur zur Verbesserung der Stabilitdt des Korperstammes (Amburgey et al.,
2017; Tan und Chan, 2021).

Aufgrund hidufig auftretender Erndhrungsschwierigkeiten und Dysarthrien infolge der
geschwichten Muskulatur ist auch oft ein frithzeitiger logopadischer Therapiebeginn ndtig. Viele
Patienten zeigen ein unsicheres Schluckmuster und leiden unter einer gastrodsophagealen
Refluxkrankheit. Frithe Untersuchungen und regelméfige Nachsorgetermine sind daher wichtig,
um MafBnahmen wie eine Gastrostomie oder eine Fundoplikatio zu erwédgen. (Tan und Chan,
2021). Derzeit basiert die Therapie vor allem auf allgemeinen Richtlinien fiir kongenitale
Myopathien, wobei das effektive Freihalten der Atemwege ein zentrales Element darstellt

(Amburgey et al., 2017; Koe et al., 2024; Tan und Chan, 2021).

Ein weiterer Punkt der Behandlung ist die Prophylaxe von Atemwegsinfekten. Dazu gehoren
z. B. Impfungen gegen Influenza oder Pneumokokken sowie Atemgymnastik zur
Sekretmobilisierung im Atemtrakt. Auch die aktive Entfernung von Atemsekreten durch
Absaugen kann das Risiko von Atemwegsinfekten reduzieren. Kleinkinder mit MTM sind sehr
anfillig fir respiratorische Komplikationen, die zu Blockaden und Atelektasen fithren kdnnen.
Die orofaziale und bulbére Schwéche kann insbesondere das Mundsekretmanagement erschweren

(Koe et al., 2024).

Die wachsende Verfiigbarkeit moderner Homecare-Technologien hat vielen Familien neue
Perspektiven eréffnet. Bei der Planung eines optimalen Betreuungsmanagements miissen jedoch
Aspekte wie Lebensqualitét, Pflegeausgestaltung und der progressive Charakter der Erkrankung

beriicksichtigt werden (Graham et al., 2020).
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2. Zielstellung

Vor dem Hintergrund der eingangs skizzierten unzureichenden Studienlage verfolgt diese Arbeit
das Ziel, die angewandten medizinischen, physiotherapeutischen und logopadischen
Therapieansétze zu untersuchen, die einen positiven Einfluss auf den Verlauf der MTM haben
konnten. Zugleich sollen Einschrinkungen, Misserfolge und Grenzen der therapeutischen
Moglichkeiten erfasst werden. Die Arbeit soll aulerdem die Effekte der interdisziplindren
Zusammenarbeit betrachten und die Moglichkeiten der Integration und Stirkung der sozial-
emotionalen Entwicklung der Betroffenen beleuchten.

Die Analyse der Experteninterviews soll der Entwicklung von Handlungsempfehlungen dienen,
um Arzte, Therapeuten und Familien bei der optimalen Versorgung von Patienten mit MTM zu

unterstiitzen.

Die vorliegende Arbeit soll daher nachfolgende Fragen beantworten:

e Was wurde bei bisherigen MTM-Patienten von den behandelnden Arzten,
Physiotherapeuten und Logopédden unternommen, um die physische sowie motorische
und sozial-emotionale Entwicklung der Kinder zu fordern?

e  Welche Therapiemdglichkeiten haben sich bewéhrt, welche hatten keinen Erfolg? Sehen
die Therapeuten weitere Entwicklungschancen?

e Inwieweit wird zur Optimierung des therapeutischen Vorgehens auf interprofessionelle

Zusammenarbeit zuriickgegriffen und welche Perspektiven ergeben sich daraus?
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3. Material und Methodik

3.1. Hintergrund des qualitativen Forschungsansatzes
Alle Untersuchungen erfolgten nach Zustimmung durch die zustindige Ethikkommission des

Fachbereichs Medizin der Martin-Luther-Universitit Halle-Wittenberg (Studie 2014-91).
Die fachliche Durchfithrung der Arbeit wurde durch die Kooperation mit den Instituten fiir
Soziologie sowie Gesundheits- und Pflegewissenschaften der Martin-Luther-Universitiat Halle-

Wittenberg unterstiitzt.

Um die Forschungsfragen zu beantworten, wurde eine Methode gesucht, die sowohl die Analyse
der Kommunikationsinhalte ermdglicht als auch in der medizinischen Forschung anerkannt ist.
Angesichts der niedrigen Fallzahlen dieser seltenen Erkrankung und der begrenzten Forschung
zur Behandlung betroffener Kinder wurde die qualitative Methodik gewahlt. Diese eignet sich,
um individuelle Erfahrungen von Therapeuten und behandelnden Arzten zu erfassen und deren

Behandlungsalltag zu untersuchen.

Die qualitative Forschung identifiziert verschiedene Perspektiven und Zusammenhinge, um
Unbekanntes aufzuspiiren und darauf neue Theorien zu entwickeln. Sie erfasst Unterschiede in
Sicht- und Handlungsweisen, die sich aus subjektiven Wahrmmehmungen und Hintergriinden
ergeben (Flick, 2006). Durch die Beschreibung der Lebenswelt aus einer inneren Perspektive
sollen die soziale Realitdt verstanden und individuelle Perspektiven nachvollzogen werden. Die
Erhebungsmethoden sind deskriptiv und offen gestaltet, um soziale Interaktionen und Strukturen
wiederzugeben. Qualitative Forschung verbindet die Perspektiven der Beteiligten mit den
Bedingungen ihrer Lebenswelt, um eine detaillierte und anschauliche Vorstellung des Lebens mit

einer chronischen Krankheit zu erhalten (Flick, 2009).

Quantitative Methoden basieren dagegen auf normativen Verfahren, die ein prazises Verstandnis
des zu untersuchenden Sachverhalts voraussetzen. Eine unabhingige Forschungsperson und
konsequente Standardisierung der Arbeitsprozesse sind nétig, um eine fundierte Grundlage fiir

eine abschlieBende statistische Analyse zu schaffen (Flick, 2009).

Die in der vorliegenden Arbeit angewandte qualitative Forschung ist dadurch gekennzeichnet,
dass sie fiir ,,das Unbekannte im scheinbar Bekannten offen sein kann“ (Flick et al., 2007, S. 17).
Dadurch konnen die gewonnenen Informationen facettenreichere Ergebnisse liefern als
quantitative Daten, da sie ndher am Forschungsobjekt sind (Flick, 2009; Hoffmeyer-Zlotnik,
1992). Dies gelingt durch Methoden, die individuell auf die Situation und das Vorwissen der
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Befragten abgestimmt sind. Die Forschenden orientieren sich dabei am alltdglichen Geschehen

und Wissen der untersuchten Personen (Flick, 2009).

Qualitative Interviews

Im Zentrum der qualitativen Sozialforschung steht die Kommunikation, insbesondere die
Interaktion zwischen dem Befragten und dem Interviewenden. Diese Interaktion ist ein
,konstitutive[r] Bestandteil des Forschungsprozesses* (Lamnek und Krell, 2016, S. 331) und
bildet die Grundlage fiir alle weiteren Erhebungen. Kommunikation wird gezielt zum
Erkenntnisgewinn genutzt, im Gegensatz zur quantitativen Forschung, wo sie oft als Storfaktor
gilt (Flick, 2006). Qualitative Methoden zeichnen sich durch direkte Interaktion aus, die eine
intensive Auseinandersetzung ermdglicht. Ergénzend werden Protokollwerkzeuge wie
Aufnahmegerite eingesetzt. Die qualitativen Daten stammen aus den Antworten der Interviewten

(Lamnek und Krell, 2016).

Die interviewende Person orientiert sich an einem Interviewleitfaden, der durch variable
Formulierungen, Riickfragetaktiken und offene Fragen viel Freiheit bei der Gestaltung des
Gesprichs lasst (Hopf, 2009). Dieser Leitfaden dient als Orientierungsrahmen und ermoglicht
eine thematische Vergleichbarkeit zwischen den Interviews (Kruse, 2011). Offene Fragen tragen
dazu bei, dass die Gespriche flexibel sind und sich problemlos dem Verlauf anpassen (Flick,
2009). Themen, die von den Befragten selbst angesprochen werden, kénnen durch Nachfragen
vertieft werden, etwa durch konkrete Erzdhlaufforderung, bei denen der Interviewte gebeten wird,

seine Sichtweisen und Interpretationen darzustellen (Przyborski und Wohlrab-Sahr, 2014).

Qualitative Interviews ermoglichen es zu verstehen, wie Gesprachspartner Zusammenhénge
interpretieren, wie Urteile zustande kommen und welche Gesichtspunkte fiir sie relevant sind.
Durch das Gespréch wird ersichtlich, warum sie Ausfiihrungen auf bestimmte Weise machen und
welche ,, Kommunikationsstrukturen, Bedeutungskonstruktionen und Sinnzusammenhinge*
(Dresing und Pehl, 2015, S. 7) dem zugrunde liegen. Dies fiihrt zur Entdeckung unbedachter oder
als unwesentlich betrachteter Aspekte und ermdglicht Konklusionen und Interpretationen, die als

Grundlage fiir weitere theoretische Ansétze dienen kdnnen (Dresing und Pehl, 2015).

Qualitative Interviews beruhen gemafl Kruse (2011) auf vier wesentlichen Grundprinzipien:
a) die Gegenstandsangemessenheit, die besagt, dass allein der ,,Forschungsgegenstand die
Wahl der Forschungsmethode bestimmt® (Kruse, 2011, S. 63),
b) die Offenheit der Fragen, um den Befragten die Moglichkeit zu geben, Gedanken und

Erfahrungen ausfiihrlich darzulegen,
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c¢) die Kommunikationsorientierung, die zwischen monologischen und dialogischen
Verfahrensweisen differenziert und die Wahl zwischen stark oder wenig gesteuerten
Interviews zuldsst,

d) die Selbstreflexivitét und -zuriicknahme vonseiten des Fragenden.

Durch die Anwendung dieser Prinzipien wird eine tiefgehende und vielseitige Datenerhebung

ermdglicht, die einen Einblick in die subjektiven Erfahrungen und Deutungsmuster bietet.

3.2 Studiendesign

Die vorliegende Arbeit basiert auf semistrukturierten Experteninterviews, welche mit
Physiotherapeuten aus Deutschland gefiihrt wurden, die MTM-Patienten betreuen oder betreut
haben. Die Interviews wurden anhand eines Interviewleitfadens durchgefiihrt. Dieser unterstiitzt
nicht nur die Vergleichbarkeit der erhobenen Informationen, sondern stellt sicher, dass alle
wesentlichen Punkte der Forschungsfragen abgedeckt werden (Mayer, 2013; Witzel, 2000). Im
Zentrum der Arbeit stehen die Analyse angewandter Therapickonzepte sowie der
Hilfsmitteleinsatz. Zusdtzlich wird die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen verschiedenen

Therapeuten hinsichtlich ihrer Bedeutung fiir den Behandlungserfolg untersucht (Flick, 2009).

Vor der Durchfiithrung des ersten Interviews wurden zwei Probeinterviews durchgefiihrt, um die
Verstindlichkeit der Fragen und die Validitit des Interviewleitfadens zu iiberpriifen (Mayer,
2013). Zunéchst wurde ein Probeinterview mit einer Logopadin durchgefiihrt, darauffolgend mit
einem Arzt. Beide Personen sind keine Teilnehmer der Arbeit. Sie sollten erklidren, wie sie die
gestellten Fragen verstehen und welche Antworten sie darauf geben wiirden. AnschlieBBend
wurden sie gefragt, ob sie zusitzliche Themenkomplexe sehen, die noch nicht ausreichend
beleuchtet wurden. Basierend auf diesen Pretests ist von einer guten Verstindlichkeit und

Validitét des erstellten Interviewleitfadens auszugehen.

Fir die vorliegende Arbeit wurden Interviews mit Physiotherapeuten, einer Logopadin sowie
einem Arzt durchgefiihrt, die mindestens sechs Monate lang ein an MTM erkranktes Kind
betreuen oder in der Vergangenheit betreut haben. Die Auswahl der Physiotherapeuten basierte
auf diesen Kriterien:
e Bedingt durch die klinische Symptomatik, der molekulargenetischen Diagnostik
und/oder einer Muskelbiopsie musste es die Diagnose MTM erhalten haben.
e Das betroffene Kind erhielt oder erhélt regelméfig (mindestens einmal wochentlich)

physiotherapeutische, logopadische und/oder medizinisch-indizierte Mallnahmen.
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3.2.1 Interviewmethode ,,Experteninterview*
Methodisch wurden Experteninterviews, eine spezielle Form des teilstandardisierten Interviews

gewdhlt, um die Physiotherapie von MTM-Patienten zu untersuchen. Die Interviews dienen dazu,
Wissen, Erfahrungen und Herangehensweisen von Fachleuten zu analysieren.

Die Befragung erfolgte als teilstandardisiertes Interview anhand eines Leitfadens, der offen
formulierte Fragen enthilt. Dies ermdglicht ein Gesprach, das sich durch seine Offenheit im
Gesprachsverlauf auszeichnet (Keuneke, 2005). Offene Fragen bieten die Moglichkeit, ohne
Vorgabe konkreter Antworten zu reagieren und frei zu antworten (Klammer, 2005). Durch die
Verwendung individueller Fragen erhdlt man detaillierte Informationen und kann herausfinden,
welche Aspekte durch die Befragten als relevant bewertet werden, da der ,,narrative Charakter
der Befragung, [...] viel Freiraum zur eigenen Betonung wichtiger Themenbereiche ldsst®

(Lamnek und Krell, 2016, S. 322; Schnell et al., 2013).

Wihrend eines Interviews konnen wissenschaftliche Voriiberlegungen durch ,, AuBerungen des
Befragten eventuell modifiziert“ (Lamnek, 2005, S. 364) werden. Dies erlaubt die flexible
Anpassung der Fragenreihenfolge und der Art der Fragestellung. Offene Fragen fordern, trotz
gezielter Steuerung, einen natiirlichen Gesprachsstil, dhnlich wie in alltdglichen Unterhaltungen.
Ziel ist es, die Perspektiven der Befragten zu verstehen. Sie sollen ,,ausfiihrlich zu Wort kommen
und sich intensiv mit dem Sachverhalt auseinandersetzen* (Klammer, 2005, S. 229). Das Fehlen
strikter Begrenzungen der Antworten ermoglicht tiefere Einblicke und mehr Raum fiir Details als
eine strukturierte Befragung (Lamnek und Krell, 2016).

Das Experteninterview als Sonderform des Leitfadeninterviews zeichnet sich dadurch aus, dass
die Befragten als Experten iiber spezifisches Wissen und Erfahrungen verfiigen, die nicht
allgemein zugénglich sind, wodurch sie eine relative Autonomie erlangen (Hitzler et al., 1994;
Mayer, 2013; Meuser und Nagel, 2009). Der Fragende ist an den ,,Maximen, Regeln und
Logiken* (Meuser und Nagel, 2009, S. 472) im jeweiligen Handlungsfeld interessiert.

Der Experte wird primér aufgrund einer organisatorischen oder institutionellen Zugehorigkeit
ausgewdhlt und weniger als Einzelperson im individuellen Lebenskontext betrachtet. Die
Expertise wird auf die Fachkenntnis begrenzt. Die Ernennung erfolgt im Kontext der
Forschungsfrage und basiert darauf, dass diese Person bevorzugten Zugang zu den erforderlichen
Informationen hat (Mayer, 2013; Meuser und Nagel, 1991). Mayer differenziert sie klar von
Laien, indem er Experten wie folgt charakterisiert: ,,Seine Ansichten griinden sich auf sichere
Behauptungen und seine Urteile sind keine bloBe Raterei oder unverbindliche Annahmen®
(Mayer, 2013, S. 41). Experten verfiigen folglich iiber fundiertes Wissen und die Fahigkeit, ihre

Aussagen auf verldssliche Informationen zu stiitzen.
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Experteninterviews dienen dazu, strukturelle Verhiltnisse darzustellen und neue Einblicke zu
gewinnen, um weiterfithrende Forschungsansitze aufzuzeigen und praxistaugliche Maflnahmen
zu entwickeln. Ziel dieser Arbeit ist es, aktuelle Wissensbestinde und Routinen in der
Physiotherapie von MTM-Patienten zu identifizieren und miteinander zu verkniipfen. Auf dieser

Grundlage sollen einheitliche Konzepte fiir die Patientenbetreuung entwickelt werden.

Zwischen Mai und Oktober 2021 wurden insgesamt 11 Interviews durchgefiihrt: eines mit einer
Logopédin, neun mit Physiotherapeuten sowie eines mit einem Arzt. Die Gespriachsdauer
variierte dabei zwischen 25 und 39 Minuten.

Zwei Interviews wurden von Frau Dr. Weinhold und sieben Interviews von der Autorin gefiihrt.
Aufgrund der zum Erhebungszeitpunkt vorherrschenden Covid-19-Pandemie wurden personliche
Treffen durch digitale Losungen ersetzt, was von einigen Interviewten aufgrund des
Ansteckungsrisikos, insbesondere mit Blick auf ihre Patienten, begriiit wurde.

Im ersten Schritt wurden die benannten Experten postalisch zur Studienteilnahme eingeladen.
Nach Einholung des Einverstindnisses erfolgte die Kontaktaufnahme, um das
Forschungsvorhaben vorzustellen und einen Interviewtermin zu vereinbaren.

Sieben Interviews wurden {iber das Webkonferenzsystem ,,mlu-conf* der Martin-Luther-
Universitat Halle-Wittenberg gefiihrt, zwei liber das Videokonferenzsystem ,,Zoom® und zwei
weitere per Telefon. Griinde fiir Ausnahmen waren u. a. die Bitte eines Interviewten, das
Interview telefonisch abzuhalten, sowie technische Schwierigkeiten bei mlu-conf. Ein Interview
wurde direkt im Anschluss iiber ,,Zoom® fortgesetzt, ein anderes fand an einem anderen Tag
telefonisch statt.

Zu Beginn der Interviews erfolgten BegriilBung und Vorstellung der Interviewerin, eine
Erlauterung des Hintergrunds der Erhebung sowie des zeitlichen Umfangs und das Einholen des
Einverstdndnisses zur Tonaufzeichnung. Die Befragten wurden vor dem Gesprach erneut tiber
die Pseudonymisierung ihrer Daten informiert. Die Aufzeichnungen wurden in wortgetreue
Transkripte iiberfiihrt, die als Grundlage fiir die Auswertung der gewonnenen Daten dienten. Im
Anschluss an die Interviews wurde ein Postskriptum verfasst, um Besonderheiten, Fragen und
etwaige Storungen festzuhalten (Klammer, 2005; Mayer, 2013). Der Interviewleitfaden war so

abgestimmt, dass nahtlos von einer Frage zur nédchsten {ibergegangen werden konnte.

3.2.2 Interviewleitfaden
Obwohl die Themenreihenfolge zuvor festgelegt war, ist ein Anpassen je nach Interviewverlauf

moglich, um den natiirlichen Gesprachsfluss zu fordern (Klammer, 2005).
Der Leitfaden dient primér als Orientierungshilfe und gewihrleistet die Vergleichbarkeit der
Interviews (Witzel, 2000). Er verhindert, dass das Gespréch zu irrelevanten Themen abweicht,

erlaubt jedoch gleichzeitig den Experten, ihre Sichtweisen ausfiihrlich darzustellen. Durch die
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offene Struktur fordert das Leitfadeninterview die Kommunikation und Interaktion zwischen den

Interviewpartnern und steigert so die AuBerungsbereitschaft (Meuser und Nagel, 1991).

Die Interviewleitfiden umfassen je 18 Fragen fiir Logopdden und Physiotherapeuten sowie 12
Fragen fiir Arzte. Der reduzierte Leitfaden fiir Arzte beriicksichtigt, dass deren Rolle primir die
Therapieverordnung umfasst, wiahrend praktische Fragen zur Durchfiihrung von Therapiestunden
und Zusammenarbeit mit anderen Therapeuten entfallen, da dies auf sie nicht zutraf.

Die Leitfadden konzentrieren sich auf folgende Schwerpunkte: a) angewandte Therapiemethoden
und deren Auswirkungen auf die physische, motorische und sozial-emotionale Entwicklung der
Patienten, b) Einsatz und Verordnung von Hilfsmitteln und c) interdisziplindre Zusammenarbeit.
Obwohl die Reihenfolge der Themen vorab festgelegt wird, kann sie je nach Situation und Verlauf
angepasst werden, um den Gesprachsfluss zu unterstiitzen (Klammer, 2005). Die
Themenkomplexe enthalten Schliisselfragen, die allen Interviewten gestellt werden, um die
Vergleichbarkeit sicherzustellen (Friedrichs, 1990; Keuneke, 2005). Zudem besteht die
Maoglichkeit, je nach Situation weitere Fragen zu stellen, um zusétzliche Aspekte zu erdrtern.
Eine Ubersicht iiber den Interviewleitfaden und die Themenkomplexe der

Physiotherapeuteninterviews befindet sich im Anhang.

3.2.3 Auswahl der Expertinnen und Experten
Die Experteninterviews sollen Auskunft dariiber geben, welche Therapieansitze die Entwicklung

von Patienten mit MTM fordern, welchen Beitrag der Einsatz von Hilfsmitteln hierzu leistet und
welchen Einfluss die interdisziplindre Zusammenarbeit nimmt.

Die Auswahl der Experten basiert auf spezifischen Einschlusskriterien, die sich von den
Forschungsfragen und Zielen der Studie ableiten (Mayer, 2013). Diese Kriterien sind:

e Das Kind muss mindestens sechs Monate kontinuierlich von demselben
Physiotherapeuten, demselben Logopédden oder demselben Arzt betreut worden sein/
betreut werden.

e Das Kind erhielt oder erhdlt regelmifBlig, mindestens einmal wochentlich,

physiotherapeutische, logopddische oder medizinisch indizierte Behandlungen.

Zunichst wurden die Eltern in einem Schreiben gebeten, Physiotherapeuten, Logopdden und
Arzte zu benennen, die fiir die Studie als Ansprechpartner kontaktiert werden diirfen. Diese
Auswahl umfasste nicht zwingend die aktuellen Behandler, sondern konnte auch Personen
einschlieBen, zu denen eine besondere Bindung besteht oder die das Vertrauen der Patienten und
ihrer Familien genief3en.

Die Einladung zur Teilnahme an der Studie ging an die Familien, die bereits an der Studie

,2Analyse der Entwicklung und Versorgung von Kindern mit Myotubuldrer Myopathie® von Frau
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Dr. A. Weinhold (2020) teilgenommen hatten. Sie konnte feststellen, dass es nur wenige objektive
Daten zu physiotherapeutischen Mafinahmen und Hilfsmitteln fiir MTM-Patienten gibt. Das Ziel
der vorliegenden Arbeit ist es daher, dort anzusetzen und die Erfahrungen der Therapeuten und
Arzte zu erfassen. Nach der Zustimmung der Eltern wurden die benannten Personen kontaktiert,

um ihre Teilnahme an den Interviews zu koordinieren.

22 Familien wurden mit der Bitte um Teilnahme an der vorliegenden Arbeit kontaktiert.
Sechs der Schreiben kamen an den Absender zuriick, da die Empfanger an eine unbekannte
Adresse verzogen waren und somit nicht kontaktiert werden konnten.

Sechs der erfolgreich kontaktierten Familien gaben ihr Einverstidndnis zur Teilnahme, eine
Familie lehnte diese ab, neun Familien meldeten sich, trotz zweifacher erneuter postalischer
Anfrage, nicht zurtick.

Die einverstandenen Familien erteilten die Erlaubnis, mit 16 Physiotherapeuten, drei
Logopéaden sowie sieben Arzten Experteninterviews zu fithren.

Abb. 3: Schema der Kontaktaufnahme im Rahmen der vorliegenden Arbeit

Es wurden neun Interviews mit fiinf Physiotherapeutinnen und vier Physiotherapeuten gefiihrt,

welche mindestens einmal wochentlich einen Patienten mit MTM betreuen oder betreuten.

3.3 Transkription und Pseudonymisierung der Daten
Transkription

Zu Beginn der Auswertung wurden die Interviews wortwortlich transkribiert, wobei sdmtliche
AuBerungen der Interviewten niedergeschrieben wurden (Kowal und O’Connel, 2009). Dieses
,Wortprotokoll erméglicht es [...], einzelne Aussagen in ihrem Kontext zu sehen” (Mayring,
2016, S. 89) und dient als Grundlage weiterer Analysen. Wichtige Aspekte des Verfahrens
umfassen klare Transkriptionsegeln, den Abgleich des Ergebnisses mit der Tonaufnahme und die
Pseudonymisierung personlicher Informationen (Flick 2006). Zudem miissen nonverbale
Elemente wie Pausen, Storungen oder Ausdrucksweisen erfasst werden, um sie interpretativ
nutzen zu konnen (Lamnek und Krell 2016). Die Transkription erfolgte nach den einfachen
Transkriptionsregeln von Dresing und Pehl (2015), welche im Anhang nachgelesen werden

konnen.



Material und Methodik 17

Die Transkription der neun Interviews wurde von der Autorin selbst durchgefiihrt. Hierzu wurde
die Amberscript Software verwendet, wobei 123 Seiten Transkript erstellt wurden. Die
anschlieBende Datenanalyse erfolgte mit MAXQDA2022, was die Verarbeitung der

umfangreichen Datenmenge erleichterte.

Pseudonymisierung

Um die Anonymitidt der Befragten sicherzustellen, werden personliche Angaben, die
Riickschliisse auf die Identitdt ermdglichen konnten, mit Pseudonymen ersetzt. Wéhrend der
Transkription werden die Interviewerin mit ,,I* und die befragte Person mit ,,B“ gekennzeichnet.
Die Patienten erhalten die Bezeichnung F1, F2 usw., wobei die Zuordnung zufallig erfolgt, um
die Anonymitdt zu garantieren. Zeitangaben werden auf Monat und Jahr reduziert (z. B. ,,Juni
2020 statt 12. Juni 2020). Adressen, Krankenh&user, medizinisches Personal und Einrichtungen
werden ebenso verschliisselt: z. B. ,,Krankenhaus 1° fiir das Universitdtsklinikum in Halle (Saale)
und ,,Schwester 1 fiir Krankenschwester Anna. Dies gilt auch fiir andere Institutionen und

Personen, um die Vertraulichkeit zu wahren.

3.4 Auswertungsmethode
Die Interviewauswertung zielt darauf ab, das ,,Uberindividuell-Gemeinsame* (Meuser und Nagel,

1991, S. 452) der Gespriche herauszuarbeiten und inhaltliche Charakteristika zu bestimmen. Fiir
die Auswertung der Experteninterviews wurde in dieser Arbeit das Auswertungsverfahren der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring gewéhlt. Dabei wird das Gesprach im Kontext seines
,Kommunikationszusammenhang|[s] verstanden® (Mayring, 2015, S. 50) und Schlussfolgerungen
im Rahmen der Gesprichsanalyse generiert. Die Analyse erfolgt durch die schrittweise
Entwicklung und Anwendung theoriegeleiteter Kategoriensysteme, die aus dem
Interviewmaterial abgeleitet werden (Mayring, 2016). Die qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring zeichnet sich durch zwei Hauptmerkmale aus: die Nutzung eines Kategoriensystems als
Analyseinstrument und die strikte Regelgeleitetheit. Das Interviewmaterial wird basierend auf
einer vorab festgelegten theoriegeleiteten Forschungsfrage untersucht, wobei prazise
Auswertungsregeln eine systematische ,,intersubjektiv (Schreier, 2014, S. 3) iiberpriifbare
Analyse ermoglichen. Dieses Kategoriensystem verkniipft wesentliche Teile des Materials mit
relevanten Bedeutungsaspekten und unterstiitzt die Bewertung von Giitekriterien wie

,,Objektivitit, Reliabilitdt und Validitat (Mayring, 2022, S. 52; Schreier, 2014).

Fir die vorliegende Arbeit wurde das Kategoriensystem interpretativ entwickelt, um den
Jlatenten AuBerungsgehalt® (Schreier, 2014, S. 3) zu beriicksichtigen. Insgesamt wurden 11
Experteninterviews durchgefiihrt, wobei die 9 Physiotherapeuteninterviews den Inhalt der

zusammenfassenden Analyse bilden.
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3.4.1 Allgemeine Beschreibung der Zusammenfassenden Inhaltsanalyse
Die Analysetechnik der Zusammenfassung nach Mayring wurde gewahlt, um das Datenmaterial

zu abstrahieren und zu reduzieren. Sie gehort zu den Grundformen der qualitativen Inhaltsanalyse
und umfasst deduktive Zusammenfassungstechniken sowie die induktive Kategorienbildung
(Schreier, 2014). Ein zentraler Aspekt ist die Paraphrasierung des Ausgangsmaterials, bei der
unwesentliche und sinnverwandte Passagen geloscht (1. Reduktion) und é&hnliche Inhalte
zusammengefiihrt werden (2. Reduktion) (Flick, 2006). Der Auftrag ist, das ,,Material [so zu
reduzieren], dass die wesentlichen Inhalte erhalten bleiben und einen iiberschaubaren Corpus
schaffen, der immer noch Abbild des Grundmaterials ist (Mayring, 2015, S. 67).

Diese Analysetechnik ist der Forschungsfrage und Studienkonzeptionierung angemessen, da sie
strukturelle Verhéltnisse und Zusammenhinge im Bereich der Therapiegestaltung herausarbeiten

kann (Mayring, 2015).

3.4.2 Analyse des Interviewmaterials
Die zentralen Forschungsfragen dieser Studie sind unter 2., ,,Zielstellung®, aufgefiihrt. Aus diesen

werden die Untersuchungsaspekte abgeleitet, die mit Hilfe des Kategoriensystems analysiert
werden (Mayring, 2015).

Ein Kodierleitfaden wird aus vorab festgelegten Definitionen und Kodierregeln erstellt und dient
als Auswabhlrichtlinie. Dieser Leitfaden wird ,,zunéchst theoriegeleitet entwickelt™ (Mayring und
Fenzl, 2014, S. 548) und kontinuierlich ergédnzt: ,,bei besonders uneindeutigen Einschdtzungen
werden zusétzliche Kodierregeln zur Abgrenzung der Ausprigungen formuliert (Mayring, 2015,
S.108). Die Auswahl der Inhalte aus dem Transkript, ,,wird durch theoriegeleitete Kategorien und
[...] Unterkategorien“ (Mayring, 2015, S. 103) bestimmt. Im ersten Durchlauf werden
Textpassagen, die in eine bestimmte Kategorie fallen, als Ankerbeispiele definiert, die im

weiteren Verlauf als Prototypen dienen (Mayring, 2016).

Zusammenfassende Inhaltsanalyse / Induktive Kategorienbildung

Fir die vorliegende Arbeit wurde die induktive Kategorienbildung zur qualitativen
Zusammenfassung genutzt. Das Ablaufmodell der zusammenfassenden Inhaltsanalyse beginnt
mit der Definition von Analyseeinheiten, wobei Kodiereinheiten als eindeutig
,bedeutungstragende Elemente im Text“ (Mayring, 2015, S. 88) festgelegt werden. Die
Gesamtheit aus Experteninterview und Postskriptprotokoll bildet eine Kontexteinheit.
Anschlielend werden die Kodiereinheiten paraphrasiert, unwesentliche Elemente eliminiert und
die ,,Paraphrasen [...] auf einer einheitlichen Sprachebene formuliert” (Mayring, 2015, S. 71).
Dann werden die Paraphrasen mit dem Abstraktionslevel verglichen, selektiert und weiter
zusammengefasst. Dabei wird beurteilt, ob das entwickelte Kategoriensystem die Kernaussagen

des Analysematerials eindeutig wiedergibt (Mayring, 2016).
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Nach erneuter Materialsichtung werden Kategorien und Zuordnungen iiberarbeitet, um ,,ein
neues, allgemeineres und knapperes Kategoriensystem™ zu schaffen, ,bis das Ergebnis der
angestrebten Reduzierung [...] entspricht“ (Mayring, 2015, S. 71). Die zusammenfassende
qualitative Inhaltsanalyse kann durch eine Auswertung mittels induktiver Kategorienbildung
erginzt werden, die direkt aus den Interviews, ohne vorherige Theorieannahmen, abgeleitet wird
(Mayring, 2016).

Die Reduktion des Datenmaterials aus der zusammenfassenden Inhaltsanalyse wird in dieser
Auswertungstechnik fortgesetzt. Zu Beginn wird anhand der Forschungsfrage ,,das Thema der
Kategorienbildung theoriegeleitet bestimmt®, um ein Auswahlkriterium festzulegen, das
definiert, ,,welches Material Ausgangspunkt der Kategoriendefinition sein soll* (Mayring, 2015,
S. 86). Zudem wird der Abstraktionsgrad der zu entwickelnden Kategorien festgelegt (Mayring,
2016). Der Text wird ,,Zeile fir Zeile durchgearbeitet (Mayring, 2015, S. 87). Sobald das
Auswahlkriterium erfullt ist, wird ,,die erste Kategorie als Begriff oder Kurzsatz formuliert
(Mayring, 2015, S. 87). Weitere passende Textpassagen werden gepriift, ob sie in eine bereits
bestehende Kategorie passen oder neue Kategorien benétigen. Nach der Sichtung des Dokuments
erfolgt eine ,,Revision des Kategoriensystems* (Mayring, 2015, S.87), um sicherzustellen, dass
die Kategorien dem Analyseziel entsprechen und ,ob das Selektionskriterium und das
Abstraktionsniveau verniinftig gewéhlt worden sind“ (Mayring, 2015, S. 87). AbschlieBend
werden die Kategorien mit ihren Unterkategorien und Paraphrasen zusammengestellt und im

Kontext der Forschungsfrage interpretiert (Mayring, 2016).

Das Kategoriensystem wurde nach dem ersten Durchlauf auf Verstandlichkeit im Zusammenhang
mit den Ankerbeispielen gepriift, indem es einer Testperson vorgelegt wurde. Diese sollte die
Kategorien beschreiben und die Ankerbeispiele den entsprechenden Kategorien zuordnen.

Nach positiver Riickmeldung wurde die Reliabilitdt des Kategoriensystems durch einen Retest
gepriift. Eine weitere Person markierte in zwei Transkripten die Textstellen, die dem
vorgegebenen Kategoriensystem entsprachen und ordnete sie den entsprechenden
Hauptkategorien zu. Die Ergebnisse wurden mit der urspriinglichen Kodierung verglichen, wobei

eine weitgehende Ubereinstimmung festgestellt wurde (Mayring, 2015).

3.5 Analyse sozialer Kompetenz
,»Deshalb hingt ihre psychische Gesundheit, ihre Selbstverwirklichung und Lebensqualitdt in

vieler Hinsicht davon ab, inwieweit sie fihig sind, solche sozialen Interaktionen in Gang zu

setzen und bediirfnisgerecht und zielfiihrend [mit] zu gestalten* (Pfingsten, 2009, S. 158).
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Um zu verstehen, wie die Arbeit der Physiotherapeuten einen Einfluss auf die sozial-emotionale
Entwicklung der Patienten mit MTM nimmt, muss der Begriff der sozialen Kompetenz definiert,
sowie Bereiche identifiziert werden, auf die die soziale Entwicklung einen Einfluss nimmt.

Die vorliegende Arbeit beruft sich auf die Definitionen sozialer Kompetenzen von Kanning und

Pfingsten und ordnet die Erfahrungen der Physiotherapeuten diesbeziiglich ein.

Pfingsten definiert soziale Kompetenz als das Vorhandensein und den effektiven Gebrauch von

kognitiven, emotionalen und handlungsbezogenen Verhaltensweisen, ,,die es dem Handelnden

ermoglichen, bestimmte Arten von sozialen Situationen letztlich zielfilhrend und

bediirfnisgerecht zu bewéltigen™ (Pfingsten, 2009, S. 159). Er differenziert zwischen sozialen

Verhaltensfertigkeiten und sozialen Kompetenzen.

Soziale Kompetenz stellt dabei ein vielschichtiges Konstrukt dar, welches verschiedene

Fahigkeiten, Fertigkeiten und Erfahrungswerte umfasst, die sich im Kontext unterschiedlicher

Entwicklungsstufen verorten. Kanning (2002) ordnete hierzu etwa 100 synonyme Kompetenzen

aus den am hédufigsten zitierten Kompetenzkatalogen und reduzierte sie auf 15 Kompetenzen:

- ,,perzeptiv-kognitiver Bereich: Selbstaufmerksamkeit, Personenwahrnehmung,
Perspektiveniibernahme, Kontrolliiberzeugung, Entscheidungsfreudigkeit, Wissen

- motivational-emotionaler Bereich: emotionale Stabilitét, Prosozialitdt, Wertepluralismus

- behavioraler ~ Bereich:  Extraversion, Durchsetzungsfahigkeit, Handlungsflexibilitét,

Kommunikationsfertigkeiten, Konfliktverhalten, Selbststeuerung® (Kanning, 2002, S. 158).

Die Ausprigung dieser Kompetenzen variiert. Kanning (2002) identifiziert in einem weiteren

Schritt daher fiinf Faktoren zweiter Ordnung:

- ,,soziale Wahrnehmung (sich mit dem Verhalten anderer Menschen, dem eigenen Verhalten und
den Reaktionen anderer auf das eigene Verhalten auseinandersetzen; Perspektiveniibernahme)

- Verhaltenskontrolle (emotional stabil sein, eine hohe internale und geringe externale
Kontrolliiberzeugung aufweisen)

- Durchsetzungsfahigkeit (eigene Ziele erfolgreich verwirklichen kdnnen, extravertiert sein,
Konflikten nicht aus dem Weg gehen)

- soziale Orientierung (sich fiir die Interessen anderer einsetzen, Werte anderer Menschen
tolerieren)

- Kommunikationsfahigkeit (anderen zuhoren und gleichzeitig verbal Einfluss nehmen kénnen)*

(Kanning, 2002, S. 157f)).

Diese Definitionen bilden die Grundlage, um den Einfluss physiotherapeutischer Ma3nahmen auf

die Entwicklung sozialer Kompetenzen bei Patienten mit MTM zu untersuchen.
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4. Ergebnisse

Als Ergebnis der Kodierung und Analyse der Interviews wurde ein Kategoriensystem erstellt, das
im Folgenden zusammenfassend dargestellt wird. Ziel war es, ein umfassendes Verstindnis fiir
bewahrte Therapieansdtze und Hilfsmittel zu gewinnen, die in der physiotherapeutischen
Behandlung zum Einsatz kommen oder kamen. Weiterhin sollen Bedingungen und Hintergriinde

der Physiotherapie dargestellt und analysiert werden.

4.1 Ergebnisse der Interviews mit den Physiotherapeutinnen und -therapeuten

4.1.1 Beschreibung des Expertenkollektivs
Fir die Datenerhebung konnten 9 Physiotherapeuten, die von betroffenen Familien als

Ansprechpersonen benannt wurden, fiir Interviews gewonnen werden.

Die teilnehmenden Physiotherapeuten zeigten sich interessiert und fiihrten die Gespriache offen
und vielseitig. Einige behandelten in der Vergangenheit MTM-Patienten, andere taten dies zum
Interviewzeitpunkt noch. Insgesamt behandelten sie 5 Patienten. Allen Teilnehmenden war
gemein, dass sie sich selbst nicht als Berufsanfinger sahen, sondern bereits Erfahrung,
vordergriindig in der Therapie von Patienten mit Muskeldystrophie, besalen: ,, Also ich bin jetzt
schon [...] fast 30 Jahre als Physiotherapeutin in der Kinderklinik [...]. In der Therapie, [...],
habe ich, [...] eine ganze Menge Erfahrung. “ (PS5, Pos. 2).

Alle gaben an, dass es sich um den ersten Beriihrungspunkt mit der Erkrankung MTM handelte.
Die erste Begegnung wurde meist als intensiv und aufregend wahrgenommen, manche

berichteten von der Angst, man mache ,, was falsch oder [...] tut ihm weh* (P7, Pos. 49).

4.1.2 Das Kategoriensystem
Den Mittelpunkt der qualitativen Inhaltsanalyse bildet das Kategoriensystem, welches die zu den

Interviewfragen benannten Themen abbildet. Das System gliedert sich in Haupt-, Unter- und
Subkategorien, die vom Allgemeinen zum Konkreten fiihren. Auf der letzten Ebene konnen sich
Zitate als Ankerbeispiele befinden. Auf Grundlage des Kodierleitfadens wurden 5
Hauptkategorien erstellt, die durch 23 Unter- und 72 Subkategorien konkretisiert wurden. Die
Hauptkategorien sind: Die Physiotherapie, Der Patient, Familienleben, Grenzen in der
Entwicklung sowie der Querschnittsbereich: Herausforderungen bewdltigen. Diese Kategorien
iiberschneiden sich teilweise sehr, wodurch eine getrennte Betrachtung der einzelnen Kategorien
oft nicht mdglich ist. Die folgende Abbildung zeigt den Aufbau des Kategoriensystems anhand
eines konkreten Beispiels aus der Datenanalyse. Ein Uberblick iiber die Haupt-, Unter- und

Subkategorien befindet sich im Anhang.
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Abb. 4: Exemplarische Darstellung eines Strangs des Kategoriensystems

Subkategorie Therapiemethoden

"Und ich habe mich, wie bei

allen meinen Behandlungen

[...], an das Bobath-Konzept
gehalten." (P7, Pos. 13)
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4.1.3 Interviews
Insgesamt erteilten zehn Physiotherapeuten ihr Einverstidndnis zur Durchfithrung von Interviews,

von denen neun erfolgreich durchgefiihrt wurden. Eine Therapeutin, die zunéchst zugesagt hatte,
meldete sich nicht mehr zuriick, wodurch ihr Interview ausfiel. Die durchschnittliche

Gespréachsdauer eines Interviews betrug 32 Minuten.

4.2 Auswertung der Interviews

4.2.1 Die Physiotherapie
Diese Kategorie untersucht, wie die Physiotherapeuten Patienten mit MTM physisch, motorisch

und sozial-emotional fordern. Sie betrachtet die Therapiegestaltung, Einflussfaktoren,
Herausforderungen und die Rolle der Physiotherapeuten in diesem Kontext. Zudem werden
bewéhrte Therapieansitze und deren Potenzial fiir zukiinftige Behandlungen betrachtet. Von 962
Codierungen fallen 713 allein in diese Kategorie, weshalb sie von herausragender Bedeutung ist.
Die Kategorie basiert auf den von den Interviewten angesprochenen Themen und reflektiert die
Bedingungen und FEinfliisse der Physiotherapie. Sie umfasst sechs Unterkategorien und 30

Subkategorien. Eine Ubersicht befindet sich im Anhang.
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Abb. 5: Darstellung der Unterkategorien der Kategorie ,,Die Physiotherapie®

4.2.1.1 Rollen der Physiotherapeuten

Die Rolle als Physiotherapeutin/ Physiotherapeut

Ein Aspekt, der in jedem Interview zur Sprache kam ist die Bedeutung der Berufserfahrung in der
Physiotherapie (siche 4.1.1). Alle Interviewten betrachteten sich selbst bereits zu Therapiebeginn

eines an MTM erkrankten Kindes als erfahrenen Physiotherapeuten.

Gemil den Gesprichen gilt langjdhrige Berufserfahrung als entscheidende Voraussetzung fiir
zukiinftige Physiotherapeuten, die Kinder mit dieser Diagnose behandeln mochten. Insbesondere
mangelnde Erfahrung im emotionalen Umgang mit der Erkrankung, mit lebenswichtigen
Geritschaften und allgemein in der Arbeit mit Kindern wurden im Interview mit P3 als Griinde
genannt, weshalb unerfahrene Kollegen als ungeeignet erscheinen. Die Erkrankung selbst wurde
als ,, harter Tobak‘ empfunden (P3, Pos. 108), ungeeignet fiir Berufsanfinger. P3 betont, dass er

sich in seiner Anfangszeit nicht gewiinscht hétte, solche Patienten zu iibernehmen.

Die Tatsache, dass es sich um die Behandlung von Kindern handele, wurde von einigen
Interviewten als zuséatzlicher Druck empfunden. P6 beschrieb das erste Kennenlernen so: ,, Am
Anfang war es so, dass ich [...] iiberhaupt keine Erfahrungen hatte [...], da kommt dann ein Kind.
Hat eine Evkrankung und du sollst dann behandeln und gestehst dann erst mal ,Hups. Das hatte
ich ja noch nie gehabt. * Das ist halt immer sehr schwierig, auch fiir den Therapeuten. Ich denk
mal, egal wie alt er ist oder wie erfahren, ist es immer so ein Problem, das du dann hast, einfach
zu sagen ,Okay, ich nehme das jetzt* [...] am Anfang [war ich] auch sehr nervés. Will ja auch

nichts falsch machen. Ich mein, wir reden hier von Kindern. “ (P6, Pos. 4).

Die Rolle des Informationsbeschaffers

Die Seltenheit der Erkrankung und die geringe Informationsdichte wurden von sechs der neun
Interviewten thematisiert. Die Informationsbeschaffung basiere hauptsichlich auf dem Austausch

mit anderen Physiotherapeuten, Arzten und Eltern (P4, PS5, P8). Zudem werden
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Behandlungsiibergaben, Internetrecherchen, Fachliteratur und die gezielte Beobachtung der
Patienten in ihrem Alltag als Informationsquellen genutzt. P5 und P6 besuchten zudem
Fortbildungen der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. zur Physiotherapie bei
Neuromuskulédren Erkrankungen. Sie orientieren sich an Behandlungsprinzipien aus der Therapie
von Patienten mit Muskeldystrophie: ,, Es gibt halt bei der DGM, |[...] einzelne [...] Broschiiren,
[...] da kann man sich nochmal [...] schlau machen. Natiirlich nicht bei F'5’s Grunderkrankung,
aber die [...] Prinzipien sind ja die gleichen. Ich will bei einem Duchennejungen genauso die
Gelenke frei halten wie jetzt bei einem mit einer Myotubuldren Myopathie. [...] Es wird halt nur
einfach umgelegt, auch auf die andere Evkrankung. ©“ (P5, Pos. 60).

Die Interviewten berichten, dass viele Eltern Kontakt zu Selbsthilfegruppen aufnehmen, wobei
der Fokus dieser Gruppen haufig auf Therapieansétzen aus dem Bereich der Muskeldystrophie
liege. P2 duBert Bedenken, da manche Eltern nach solchen Treffen teilweise mit iiberhdhten
Erwartungen an die Therapeuten herantreten wiirden. Die Unterscheidung der verschiedenen
Krankheitsverldufe und das individuelle Behandlungspotenzial der Kinder wiirden mitunter
vernachldssigt, obwohl dies wesentlich sei, da es sich um grundlegend verschiedene
Krankheitsformen handele: ,,Es gibt auch Selbsthilfegruppen fiir die Eltern. Gerade bei
Muskelerkrankten. Da habe ich gemischte Erfahrungen gemacht [...], weil ja die Subtypen [...]
unterschiedliche Ausprdgungen haben. Und dann natiirlich die Myotubuldre-Myopathie-Eltern,
dann Eltern sehen, die ein Kind haben mit Typ Duchenne [haben] und sich natiirlich auch schon
irgendwo Hoffnungen machen, wenn sie [...] jemand[en] mit Typ Duchenne noch im Aktiv-Rolli
sitzen sehen und da rumfahren sehen [...]. Und sich dann fragen ,ja, soweit soll ja mein Kind
auch kommen ‘und das ist halt bei Myotubuldrer Myopathie eben nicht gesagt, [...] und da bedarf
[es] einfach guter Aufkldrung. *“ (P2, Pos. 56).

Die Rolle des Teamplayers

Ein Aspekt der Behandlung, den die Interviewteilnehmer hervorheben, ist die Teamarbeit, welche
das gemeinsame Vorgehen bei der Erstellung eines Behandlungskonzepts sowie den
regelmiBigen Austausch der Teammitglieder {iber den aktuellen Stand der Therapie umfasse. Die
Zusammensetzung der Teams sei heterogen: manche wiirden nur aus Physiotherapeuten bestehen,
andere umfassten auch Ergotherapeuten und Arzte. Acht der neun Interviewten bewerten die
gemeinschaftliche Arbeit als positiv: ,, Als ich ihn das erste Mal gesehen habe, habe [ich] meinen
krankengymnastischen Status erhoben. [...] Und dann [stand ich] eigentlich gleich im kompletten
Austausch mit dem Team, [das] den Patienten ja auch zum erstmal gesehen hat. Ja, okay, da sind
Problematiken, da miissen wir mal gucken. Da sind vielleicht Gefahren, dass er mit der Atmung
nicht gut zurechtkommt. Was miissen wir eventuell an Hilfsmitteln gleich haben. Also da ist gleich

der Austausch [...] da und es sind super erfahrene Leute hier. “ (P5, Pos. 6).
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Die Rolle des emotionalen Unterstiitzers

Auch der Umgang mit emotional belastenden Situationen, zu denen auch die Therapie mit
Schwerstkranken wie den Kindern mit MTM zihlt, ist ein Teil der physiotherapeutischen Arbeit.
Die  Ursachen dieser Situationen sind  vielfiltig.  Einige Patienten  haben
Kommunikationsprobleme, da sie nur eingeschriankt sprechen konnen, beispielsweise wegen
eines Tracheostomas. Sie konnen somit ihre Emotionen, Bediirfnisse, Gedanken und Wiinsche
nicht oder nur erschwert ausdriicken. Dies erfordere von den Physiotherapeuten, dass sie sich
individuell auf die Patienten einstellen und Kommunikationswege entwickeln: ,,/Das/
Schlimmste fiir mich [war] immer, wenn er mal wegschnitt, miide war oder [...] wenn er bei der
Behandlung war, geweint hat oder so, wenn er Schmerzen gehabt hat anscheinend, denn er konnte
sich ja nicht so wirklich ausdriicken, das war fiir mich so ein bisschen die negative Seite, aber

das war nicht oft“ (P6, Pos. 30).

Korperliche Veranderungen, z. B. durch Operationen oder fortschreitende Entwicklungen,
konnen zu emotional belastenden Situationen fithren, die die Patienten je nach Alter
unterschiedlich verarbeiten wiirden. Manche medizinischen Eingriffe werden schlecht toleriert
und konnen mit Schmerzen oder Einschrankungen einhergehen, was sich auf die
physiotherapeutische Arbeit auswirkt und daher von den Physiotherapeuten sensibel aufgegriffen
werden muss. Ein Beispiel fiir diese Belastung ist der Bericht iiber F5, als er eine PEG-Sonde
erhielt: ,,/Daj stand er villig neben sich [...] und [hat] rumgeschrien” (PS5, Pos. 68). Die
emotionale Reaktion schloss auch sein Verhalten gegeniiber der Mutter ein, die daraufhin
verzweifelt reagierte. Die Kommunikation der Physiotherapeuten mit den Eltern erwies sich als
entscheidend, um das Verstdndnis der Beteiligten fiir die Reaktionen des Kindes zu fordern und
angemessen darauf zu reagieren.

Die korperlichen Einschrinkungen der Patienten konnen Angste hervorrufen, besonders bei
Aktivititen wie der Umlagerung, etwa vom Rollstuhl auf eine Bank, wie von P2 und P7
beschrieben. Da die Kinder in solchen Situationen nicht selbst einen moglichen Sturz abfangen
konnen, ist die Unterstiitzung durch die Physiotherapeuten unerlasslich. Das Vertrauen zu ihnen
muss sich im Laufe der Zeit sowohl bei den Kindern als auch bei ihren Eltern erst entwickeln.
Die Betreuung von Patienten mit besonderen Bediirfnissen erfordere neben fachlicher Kompetenz
auch einfithlsame Kommunikation und den sensiblen Aufbau von Vertrauen. Eine solide
Vertrauensbasis zwischen den Physiotherapeuten, den Kindern und den Eltern wird als Grundlage
fiir eine erfolgreiche Physiotherapie bewertet. Besonders bei lebenserhaltenden MaBnahmen wie
im Beispiel von F3, der ein Beatmungsgerit bendtigt, spielt das Vertrauen neben Fachkenntnis

eine entscheidende Rolle.

Die Rolle des Advisors
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Viele der Interviewten haben Hinweise und Tipps formuliert, die sie kiinftigen Physiotherapeuten
mit auf den Weg geben mochten. Einer davon ist die Empfehlung, dass Neulinge in der
Physiotherapie von Kindern mit MTM durch berufserfahrene Personen begleitet werden sollten,
insbesondere solche, die bereits mit Muskelerkrankten gearbeitet haben. Dies soll helfen,
Erfahrungen weiterzugeben und die Therapeuten besser auf die Herausforderungen der Therapie
vorzubereiten.

Ein weiterer Aspekt ist die Optimierung des Umgangs mit der von den Physiotherapeuten als
unzureichend empfundenen Datenlage zum Umgang mit der MTM. Es werden eine verstérkte
Vernetzung und der Austausch von Erfahrungswerten unter den Physiotherapeuten gefordert, um
voneinander zu lernen. P6 betont die Notwendigkeit, trotz begrenzter Datenlage kontinuierlich
weiter nach Informationen zu suchen und diese gegenseitig auszutauschen.

Zudem soll der Umgang mit dem Kind und seiner Diagnose nicht von der Angst vor Fehlern in
der Therapie liberschattet werden. Stattdessen soll eine Strategie verfolgt werden, die sich durch
standiges Lernen und Ausprobieren auszeichnet, im Sinne eines ,,Trial-and-Error“-Ansatzes.
»Man darf keine Angst haben. Das ist ein riesen Berg, der vor einem steht. Du [...] denkst, [...]
um Gottes willen, wenn du da was falsch machst [...]. Das muss man abschalten, man muss |[...]
sich versuchen. So gut wie man kann an das Thema ranzuarbeiten. Man muss versuchen, sich
Informationen zu besorgen. Das Problem ist halt wirklich, dass es iiber solche Geschichten sehr

wenig Informationen gibt. Ja. Aber da leben wir einfach von unseren Erfahrungen.* (P6, Pos.

68).

Die Rolle der Eltern als Sorgeberechtigte und Bezugspersonen der Patienten wird ebenfalls
thematisiert. P5 fordert einen verstdndnisvollen und ermutigenden Umgang mit ihnen, auch im
physiotherapeutischen Setting. Dies sei wichtig, da sie nicht nur Unterstiitzer im Therapieprozess
sind, sondern auch dazu beitragen, dass Therapieziele erreicht werden. ,, Also die Erfahrung, die
ich gemacht habe mit [...] Kindern, welcher Behinderung auch immer, also dass die Eltern, die
einen ganz schweren Weg gehen mit ihrem Kind, sich [...] nicht entmutigen lassen diirfen und

sollen. Das halte ich fiir ganz, ganz wichtig bei allen Riickschligen, die kommen.* (P5, Pos. 84).

Auch im Umgang mit den Patienten sei es wichtig, ein positives Verhltnis zu pflegen, Angste zu
nehmen, einen Riickzugsort zu bieten und Wohlgefiihl zu vermitteln. Im Interview mit P8 wurde
deutlich, dass eine individualisierte Behandlung nétig sei, die sich an den Moglichkeiten und
Fahigkeiten des Patienten orientiere und gegebenenfalls von etablierten Therapieprinzipien
abweiche. Wichtig sei die klare Abgrenzung zur Behandlung erwachsener Patienten: ,, Man kann
in einer Behandlung mit dem Kind [...] nicht so nach dem gehen, was man gelernt hat oder wie
man jetzt vielleicht auch andere oder erwachsene Menschen behandeln wiirde. Sondern man muss

sich immer VOLL auf das Kind einlassen. *“ (P8, Pos. 69).
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Die individuelle Therapie zeichne sich durch einen offenen Umgang mit der Erkrankung sowie
der Definition realistischer Ziele aus. Wichtig sei die Auswahl angenehmer Ubungen, die dazu
beitragen sollen, das Engagement des Patienten zu fordern und die Therapie positiv zu gestalten.
Es sei notig, ,.dass man sich auf das Kind einldsst” und ,,seine Ziele nicht zu weit steckt” (P8,
Pos. 69). Das Wohl des Kindes habe oberste Prioritdt, wie der Vorsatz zeigt, ,, wir wollen dem F7
nichts Unangenehmes tun, [...] wir wollen ihn nicht irgendwie drdngen, [...] Dinge zu tun, die er

[...] nicht mag* (P8, Pos. 69). Der Leitgedanke sei, dass er sich dabei wohlfiihlt und Spal} hat.

Auch Motivation sei entscheidend fiir den Therapieerfolg und werde durch die Auswahl von
Ubungen und Hilfsmitteln gestirkt, die der Patient bevorzugt. Die Patienten sind oft bereits
langjdhrig in therapeutischer Behandlung. Zusitzlich fiillt sich ihr Alltag mit dem Schul- oder
Kindergartenbesuch, Arztterminen oder Hobbys. Ein Mangel an Motivation wird oft auf diese
vollen Zeitplidne zuriickgefiihrt. Die Physiotherapeuten bemiihen sich, diesem Problem durch
neue Ansitze und Ubungen entgegenzuwirken, da ein Riickgang der Motivation zu weniger
Therapiesitzungen und schlechter ausgefiihrten Ubungen fiihren konnte. P8 betont die Bedeutung
der Forderung bereits vorhandener individueller Starken als Therapiestrategie, um die Motivation
zu steigern, anstatt Schwachen hervorzuheben: ,, Was mag das Kind? [...] [Womit] kénnte ich das
Kind SO motivieren, dass es bestimmte Dinge tut? Also Motivation ist [...] ein ganz wichtiger
Bestandteil [...]. Immer wieder motivieren. Immer wieder die Dinge versuchen auch anders
anzupacken. *“ (P8, Pos. 69).

P7 vertritt einen dhnlichen Ansatz: ,, Also, mein Tipp ist, mit den Kindern oder Jugendlichen vor
allen Dingen das zu machen, was sie konnen. Weil, ich glaube, es bringt wenig, immer an den
Schwiichen rumzudoktern, sondern mehr sich drauf zu fokussieren, was die kénnen, und da
weiterzuarbeiten. [...] Also klar, man muss auch zwischendurch sicherlich Ubungen machen, die
nicht so viel Spafs machen, oder die auch mal wehtun [...], aber das sollte meiner Meinung nach

die Ausnahme sein [...].* (P7, Pos. 49).

Wiinsche

Die Physiotherapeuten pflegen oft iiber viele Jahre hinweg enge und vertrauensvolle Beziehungen
zu ihren Patienten und deren Familien. Aus dieser Verbundenheit heraus duferten viele Befragte
Wiinsche, die iiber das rein therapeutische Verhéltnis hinausgehen.

P2 wiinscht sich beispielsweise, dass Selbsthilfegruppen kiinftig begleitet werden, um Eltern zu
unterstiitzen, die MTM im Vergleich mit anderen Muskelerkrankungen einordnen zu kdnnen.
P4 duBlert den Wunsch nach Unterstiitzung bei der Begleitung der Kinder, Eltern und anderen
Bezugspersonen in mental belastenden Situationen: ,,Ja, ich denke, das war etwas, was auch

zwingend mit hineingehdrt. Ja, [...] die Krisen, die die Eltern damit durchmachen, die die Kinder
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durchmachen, die alle Beteiligten mit durchmachen. Das ist vielleicht auch nochmal so ein
Aspekt. Braucht vielleicht auch hier und da [...] Unterstiitzung. “ (P4, Pos. 84).

Es besteht der Wunsch, dass Personen, die mit diesen Krankheitsbildern arbeiten, Hilfe durch
z. B. Supervisionen oder Coachings erhalten. P4 betont die Bedeutung dieser Maflnahmen, da die

Arbeit ,,schon fiir alle Beteiligten an die Substanz*“ (P4, Pos. 86-88) gehen konne.

Die Gespriachspartner gehen reflektiert mit der Krankheitslast und deren Auswirkungen um.
Neben der Bewegungs- und Funktionsforderung der Kinder iibernehmen sie oft auch die Rolle
eines psychischen und mentalen Beistands. Diese resultiert aus dem intensiven Kontakt, den sie
langjdhrig und mitunter mehrmals pro Woche mit den Patienten haben. Trotz der Anwesenheit
des Krankenpflegepersonals entstehe eine intime und personliche Situation, in der die iibliche
Distanz auch {iberwunden wird. Die Beziehung zwischen den Therapeuten und den Patienten wird
als besonders empfunden, was sich in den positiven und angenehmen Assoziationen
widergespiegelt, die wihrend der Behandlungssitzungen erlebt werden. Die Interviewten
beschreiben ihre Erfahrungen teilweise in einer familidren Erzéhlweise, was die Tiefe der
Verbindung unterstreicht.

P9 gibt beispielsweise an, dass er ,,sehr, sehr gerne in die Behandlung geh[t]* (P9, Pos. 30).
Grund dafiir sind sichtbare Fortschritte und die Motivation von F9. Zudem empfindet er die
Behandlung als ,, sehr bereichernd“ (P9, Pos. 30), was die personliche Dimension seiner Arbeit
verdeutlicht. P8 beschreibt die Zeit der Behandlung als ,, drei sehr intensive Jahre, [...] [die] man
einfach erlebt haben [muss] “ (P8, Pos. 39).

4.2.1.2 Zielsetzung
Korperliche Verfassung des Patienten.

Mit dem Ziel, Patienten durch eine auf Wohlbefinden ausgerichtete Therapie zu begleiten und
vor dem Hintergrund der unzureichenden Informationslage zum Umgang mit der Erkrankung, hat
sich bei vielen Behandelnden ein Prinzip des ,, Trial-and-Error* etabliert. Dieses Prinzip zeichnet
sich durch das Austesten verschiedener Behandlungsansitze aus, die aus unterschiedlichen
Stromungen der Physiotherapie von Muskelerkrankungen kommen. Es beinhaltet den Einsatz
eines breiten Spektrums an Hilfsmitteln mit dem Ziel, die korperlichen Symptome zu lindern, die
physische Konstitution zu férdern und motorische Fertigkeiten zu entwickeln. Charakteristisch
ist der Riickgriff auf Erfahrungen aus anderen Bereichen der Physiotherapie, das Testen zuvor
unbekannter Methoden und das regelméafBige Eingestdndnis, dass nicht jede Therapie fir die
Behandlung von Kindern mit dieser speziellen Erkrankung geeignet ist. Daraus entsteht ein
individuelles Konzept, das Physiotherapieprinzipien verbindet und kontinuierlich erweitert wird,
um den sich dndernden korperlichen Bediirfnissen der Patienten gerecht zu werden. P8 beschreibt

das eigene Vorgehen folgendermalien: ,, [Ich versuche] dann einfach, mit diesem Hintergrund,
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mit dem Wissen, was ich hatte, mit den Erfahrungen/ [...] mit dem F8 da voranzukommen und ihn

zu fordern, bestmoglich. “ (P8, Pos. 13).

Die individuellen Zielsetzungen variieren stark, was auf die unterschiedlichen korperlichen
Verfassungen der Patienten zuriickzufiihren ist. Ein Teil der Befragten verfolgt klar definierte
Ziele und arbeitet konsequent darauf hin, wiahrend der andere Teil die Ziele als flexibel betrachtet
und sie kontinuierlich neu anpasst.

Die Physiotherapeuten berichten, wie sich die Ziele im Laufe der Zeit verdndern, bedingt durch
korperliche Verdanderungen, Operationen und Bediirfnisse der Patienten. Dies wird am Beispiel
von P8 deutlich: Anfangs wurden zahlreiche konkrete Ziele fiir die Physiotherapie von F8
definiert, wie z. B. das Erlernen von Féahigkeiten wie Stehen oder Laufen. Dies dnderte sich jedoch
wihrend der Behandlungszeit. Die Ziele sind nicht mehr starr formuliert, sondern dienen temporér
als Leitfaden. Sie werden kontinuierlich erweitert und angepasst, um den neuen kdrperlichen
Entwicklungsstufen des Kindes gerecht zu werden. P8 berichtet, dass es eher um eine Starkung
der korperlichen Wahrnehmung gehen wiirde, ,, dass er zum Beispiel seine Hiinde sieht, dass er
seine Hdnde benutzt, dass er fiihlt, was er in den Hinden hat/[, d]ass er seine Beine wahrnimmt *
(P8, Pos. 53). Er betont, die ,, Ziele [...] nicht zu weit [zu] stecken * und ,, mit dem Ziel immer sehr
dicht am Kind [zu] sein, an der entsprechenden Entwicklungsstufe“ (P8, Pos. 53).

Im Gegensatz dazu definieren P6 und P9 konkrete Ziele fiir die physiotherapeutische Arbeit.

P6 legt den Fokus auf die Dehnung der Muskulatur und die Férderung der Eigenbewegung der
Extremitdten. P9 beschreibt einen umfassenden Katalog an Zielen fiir die korperliche
Konstitution seines Patienten. Neben der ,, Verbesserung der Tonussituation* (P9, Pos. 38) und
der dafir noétigen ,, Rumpf- und Kopfkontrolle®, soll die Beweglichkeit gefordert werden,
insbesondere ,, [d]ie Wirbelsdulenbeweglichkeit, [...] die Halswirbelsdule und die Kopfgelenke
(P9, Pos. 40). Des Weiteren legt P9 Wert auf Stiitziibbungen in verschiedenen Positionen, die
Belastung der Fiile im Sitzen und Stehen, die Verbesserung der Kérperwahrnehmung durch
taktile und vestibuldre Stimulation sowie orofaziale Behandlungen zur Forderung der
Mundmotorik und Gesichtswahrnehmung. Ein weiteres Ziel besteht darin, Bewegungsablaufe
wie den Ubergang vom Sitzen auf dem Boden in die Bauchlage oder Drehungen zur
Unterstiitzung der Fortbewegung am Boden zu trainieren. Das Hauptziel von P9 sei die Starkung
der Tonussituation und die Vermeidung einer Verschlechterung des Gesundheitszustands seines
Patienten (P9, Pos. 40; P9, Pos. 78).

Selbsténdigkeit fordern

Aufgrund der korperlichen Einschrankungen, die mit der Erkrankung einhergehen, ist es fiir die
Patienten entscheidend, Selbstidndigkeit zu erlangen, um Abhédngigkeiten zu minimieren. Dies

erfordert die Entwicklung neuer Strategien sowie eine umfassende Versorgung mit Hilfsmitteln
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und eine Physiotherapie, die die individuellen Bediirfnisse der Patienten unterstiitzt. Dadurch
wird auch ihre psychosoziale und emotionale Entwicklung gefordert.

Die Bedeutung dieses Aspekts wurde in den Gesprachen wiederholt betont: Jedes Interview
thematisierte den Wunsch, die Patienten zu mehr Selbstidndigkeit und Autonomie zu beféhigen.
Der Rollstuhl als Mobilitétshilfe stellt ein Element zur Forderung dieser Ziele dar. Einige
Patienten (F4, F6, F7, F9) nutzen E-Rollstiihle; bei F8 und F9 sind Aktivrollstiihle im Einsatz.
Im Gespriach mit P4 wird deutlich, wie der Einsatz eines E-Rollstuhls das Leben von F4
grundlegend verdndert habe. Vorher sei er stark ,, auf andere angewiesen“ (P4, Pos. 64) gewesen.
Die Nutzung eines Rollstuhls ermdgliche ihm nun eine bessere Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben. Er kdnne nun selbsténdig entscheiden, wohin er mdchte und dorthin fahren. In der Schule
beispielsweise habe er nun die Freiheit, zu den Kindern zu gelangen, mit denen er interagieren
mochte, und sich wieder zu entfernen, wenn er das wiinscht (P4, Pos. 64). P4 beobachtete, dass
er durch nun ,, sehr viel wacher (P4, Pos. 68) sei und aufrechter sitzen wiirde. Er konne sein

., Gegentiber anschauen* (P4, Pos. 68) und Kontakt herstellen, was zuvor schwer gefallen wire.

P7 bewertet die 24-stiindige Betreuung seines Patienten kritisch, da dies die Selbstandigkeit von
F7 im Vergleich zu anderen Kindern einschrinken wiirde (P7, Pos. 27). Der Einsatz eines
Rollstuhls hingegen ermdgliche es F7 den ,, Lebensraum [zu] erweitern* und ,, aktiver [zu] sein*

(P7, Pos. 43), was sowohl die korperliche als auch emotionale Entwicklung positiv beeinflusse.

F9, der bereits in einem jungen Alter korperlich stark eingeschréankt ist, sei sehr auf die Hilfe
anderer angewiesen. P9 mochte ihm daher mehr Selbstdndigkeit ermoglichen. Das umfasse
sowohl alltagliche Tatigkeiten wie den ,, Toilettengang selbstindig erledigen zu kénnen*, aber
auch eine selbstbestimmte Fortbewegung, vor allem flir den bevorstehenden Kindergartenbesuch,
wo er ,,von A nach B kommen‘ (P9, Pos. 76) und mit den anderen Kindern spielen konnen soll.
Eine zusitzliche Herausforderung ist, dass F9 nicht sprechen koénne. Zu Beginn sei die
Kommunikation zwischen ihm und dem Physiotherapeuten daher eingeschrankt gewesen. P9
habe mit der Zeit gelernt, auf nonverbale Signale zu achten. F9 zeige durch Mimik, Gestik und
bestimmte Gebarden, ,, wenn ihm was nicht gefdllt [oder] [w]enn ihm was sehr gut gefdllt” (P9,
Pos. 44). Diese Kommunikationsform befinde sich aber ,, noch am Anfang“ (P9, Pos. 46).

Bei P7 spiele die eingeschrinkte Kommunikationsfahigkeit ebenfalls eine Rolle, besonders in
Konfliktsituationen, in denen F7 , seine besondere Situation [nutze], um sich entweder aus
Situationen rauszumandévrieren oder [...] den Rollstuhl mal einzusetzen® (P7, Pos. 22). P7
beobachtet, dass er seinen ,,eigenen Willen immer mehr entwickelt” (P7, Pos. 22) und sieht
Potenzial, ,,dass er sich irgendwann so auch von dem Elternhaus und von dieser ganzen

Betreuung, die er hat, [...] so ein bisschen loskapseln kann* (P7, Pos. 22). Ein Grund fiir diese
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Entwicklung sei, dass F7 vor einiger Zeit bereits eigenstdndig an einem Urlaub fiir korperlich

beeintrichtigte Personen teilnahm und auch regelmiBig Elektrorollstuhlhockey spiele.

P3 fordere die Selbstindigkeit seines Patienten durch kleine Gesten, wie das eigenstdndige
Naseputzen mit einem angereichten Tuch oder das selbstdndige Herausnehmen der Horgeréte.
Dariiber hinaus nutze er Spiele. So habe er einen Tischkicker modifiziert, der auf einem

hohenverstellbaren Tisch platziert sei, damit F3 ihn eigenstdndig benutzen kann.

Aktivititen des tdglichen Lebens

Die Zielstellung fiir Aktivitdten des tiglichen Lebens umfasst vordergriindig die Férderung der
Fortbewegungsfahigkeit der Patienten. Bereits in einem jungen Alter spielt dieser Aspekt eine
zentrale Rolle bei der Therapieplanung und bestimmt mafBgeblich ihr zukiinftiges Leben. So
berichtet auch P1, dass er sich bereits im Babyalter des Patienten sorgte: ,, Hoffentlich kriegen wir
den irgendwie auf die Beine” (P1, Pos. 52). Weitere Gesprachspartner berichten ebenfalls, dass
sie intensiv daran arbeiten, die Patienten zur eigenstindigen Fortbewegung zu beféhigen.

Ein Beispiel hierfiir ist das gezielte Muskeltraining fiir die Betitigung eines Rollstuhls oder
dhnlicher Fortbewegungsmittel. P9 erwéhnt z. B. ein Dreirad, das genutzt werden konnte, ,, wenn
die Beine besser werden, wenn er da Fortschritte macht“ (P9, Pos. 62).

Der Einsatz von Elektro- oder Aktivrollstithlen wird ebenfalls erwogen, um die Selbstandigkeit
zu fordern, insbesondere wenn die Patienten zu Betreuungseinrichtungen oder zur Schule
wechseln. Die Fahigkeit zur Fortbewegung wird als Schliissel angesehen, um die Interaktion mit

Gleichaltrigen und Bezugspersonen zu verbessern.

Neben der Nutzung von Fortbewegungsmitteln zielen die physiotherapeutischen Mallnahmen
darauf ab, die korperliche Konstitution zu verbessern. Dies erleichtert Betreuungspersonen und
Pflegekriften die Arbeit bei der Korperpflege sowie bei Aktivitdten des tdglichen Lebens und

ermoglicht den Patienten, diese teilweise eigenstiandig zu bewéltigen.

Aufgrund der unterschiedlichen Auspragungen der MTM haben einige Patienten
Kommunikationsschwierigkeiten. Daher sei es besonders wichtig, die Kommunikationsfahigkeit
zu verbessern, um ,, Wiinsche [zu] dufern [...] [und) sich einfach verstindlich [zu] machen* (P9,

Pos. 78), was wiederum die Interaktion stérke.

Riickzugsort schaffen

Sowohl fiir die Physiotherapeuten als auch fiir die Patienten sind die Behandlungseinheiten ein
von Kontinuitdt gepragter Bestandteil des Alltags. Diese RegelmaBigkeit fithrt zu einer

personlichen Beziehung, die oft {iber die klassische Patient-Behandler-Beziehung hinausgeht. Die
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Therapeuten zeigen sich als empathische Personen, die die Gefiihle und Gedanken ihrer Patienten
oft gut kennen oder zumindest erahnen. Es ist daher nicht {iberraschend, dass im Rahmen der
Gespriche das Ziel formuliert wurde, mit der Physiotherapie ,, einen Raum [zu] haben, wo sie
einfach sein kénnen, wie sie sind, und dann nicht [...], iibertrieben gesagt, ,gequdlt ‘ werden oder
[...] das nochmal eine richtig anstrengende Stunde fiir die is[t] “ (P7, Pos. 16).

Sie bieten den Patienten einen Zufluchtsort, an dem sie nicht ausschlieBlich durch ihre Krankheit
definiert werden, sondern als Heranwachsende, die gerne spielen, mal schlechte Tage haben und
sich in Fantasiewelten verlieren konnen. P7 berichtet, dass er viel mit F7 spiele, um Entlastung
und Spal} zu bieten. Sein Therapieansatz ziele darauf ab, ,, den Stand zu erhalten*, aber F7 auch
eine Pause vom Schulalltag zu bieten und ,, den Kopf freizuhaben* (P7, Pos. 29), ohne stidndig

mit seiner Beeintrachtigung konfrontiert zu werden.

Therapie mit Spal3 und Freude gestalten

Da die Befragten ausschlieBlich Patienten mit MTM im Kindes- und Jugendalter behandeln, ist
der Einsatz spielerischer Methoden und Hilfsmittel ein wichtiger Aspekt, geben vier der neun

Befragten (P3, P7, P8, P9) an.

Die langjéhrigen regelméBigen Behandlungstermine erfordern ein bedeutendes Mall an
Motivation von Seiten der jungen Patienten. Um die Therapie angenehm zu gestalten und die
Kinder langfristig zu gewinnen, setzen die Physiotherapeuten auf Einfiihlungsvermdgen sowie
vielfdltige Anreize und Abwechslung. Ein ungliickliches Kind, das die Therapie als belastend
empfindet, konnte sie ablehnen, was wiederum den Therapieerfolg langfristig beeintrachtigen

wirde.

Besonders bei sehr jungen Patienten ist die Bedeutung der Physiotherapie oft nicht vollstdndig
erfassbar. Die Folgen eines Therapieabbruchs werden mitunter kaum iiberblickt, was sie zu einer
besonders zu motivierenden Patientengruppe macht. P9 betont, dass ,,Spiel und Spaf3 im
Vordergrund stehfen] “ und die besten Erfolge erzielt werden, wenn der Patient ,, motiviert ist in
der Therapie und Spaf3 in der Behandlung hat“ (P9, Pos. 84). Er akzeptiert, dass dies gelegentlich
zulasten der eigenen therapeutischen Ziele geht, ist jedoch entschlossen sicherzustellen, dass die
Patienten ,, lange dabeibleiben ““ und ,, Therapiemiidigkeit, [...] méglichst nicht auftritt* (P9, Pos.
84).

P8 gibt an, dass die Eltern von F8 Wert auf eine besonders positive Gestaltung der Behandlung
legen. In Absprache mit ihnen wiirden nur Ubungen durchgefiihrt und Hilfsmittel genutzt, die fiir
den Patienten moglichst schmerzfrei sind und von ihm gewiinscht werden. P8 folgt dabei

ebenfalls einem ,,Trial-and-Error“-Ansatz, um eine individuelle Therapie zu entwickeln, die nah
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am Kind ist und dessen Wiinsche und Gefiihle respektiert. Ein konkretes Beispiel dafiir ist der
Versuch, Lagerungsschienen zu nutzen, um die Beine des Patienten F8 zu fixieren. Da ihm dies
nicht gefiel, wurde es nicht weiterverfolgt: ,, [W]ir wollen ihn nicht drgern und wir wollen ihm
nicht zusdtzlich irgendwie wehtun, sondern wir wollen die Dinge tun, die ihm gefallen. Ja. Und

deshalb haben wir [...] dann beschlossen, dass das weggelassen wird“ (P8, Pos. 25).

Perspektiven fiir die Zukunft schaffen

Ein weiteres Ziel der Physiotherapeuten sei es, den Kindern Wege fiir ihre Zukunft zu ebnen und
Perspektiven zu schaffen. Vorrangig gehe es darum, Selbstdndigkeit zu fordern und zu erhalten
(P3, P5, P7, P8, P9).

P7, der einen jugendlichen Patienten betreut, formuliert das Ziel, dass dieser sich in Zukunft von
der intensiven Betreuung ,, loskapseln* (P7, Pos. 22) und ein selbstdndiges Leben fiihren kann.
Ein entscheidender Schritt in diese Richtung und zum Erreichen der Selbstdndigkeit im
Erwachsenenalter sei die Befahigung fiir einen Beruf. P1 bewertet z. B. die Mdoglichkeit einer
Tétigkeit am Computer als realistisch fiir F1: ,, Der kann ja mit seinen Hinden noch arbeiten, ich
kénnt mir schon vorstellen, die Kids heutzutage sind ja PC-mdf3ig so. Dass er da beruflich was

in der Richtung machen kann.“ (P1, Pos. 56).

Den Ist-Zustand halten

Die letzte Subkategorie betont ein weiteres relevantes Ziel: das Halten des aktuellen kdrperlichen
Zustands und das Vermeiden einer progressiven Verschlechterung. Sechs der neun Interviewten
geben an, dass ihre physiotherapeutische Behandlung darauf abziele, negative korperliche

Verdnderungen zu antizipieren und einem krankheitsbedingten Kréfteabbau entgegenzuwirken.

Das primére Ziel sei das Erreichen und Aufrechterhalten eines konstanten Zustands ohne
Verschlechterung (P4, P6, P9). Ist dieses Ziel erreicht, wird auch an einer Zunahme der
Korperkraft und einer allgemeinen Verbesserung der Tonussituation gearbeitet. P6 beschreibt
dies wie folgt: ,, Wir haben versucht [...] muskuldr, ihn auf einem Stand zu halten, dass er sich ja
nicht verschlechtert. [...] An Verbesserung war [...] schwer [...] zu denken, [...] und daneben
versucht halt, [ihn] auf dem Stand zu halten. “ (P6, Pos. 10).

P1, der zum Zeitpunkt des Gesprichs einen 14-jdhrigen Patienten behandelt, wiinscht sich dessen
Begleitung bis zur Volljahrigkeit. Er hofft, dass er weiterhin in der Lage sein wird, zeitweise
aufrecht zu stehen und vielleicht sogar einige Schritte im Haus zu gehen (P1, Pos. 54). P1 stellt
jedoch eine abbauende Tendenz fest, welche auch z. B. dadurch verstarkt werde, dass F1 nicht
mehr regelméfig im Stehstdnder trainiere. P1 versucht ihn iiber die Auswirkungen einer

nachlassenden Trainingsbereitschaft aufzuklaren: ,, Man kann ihm das [...] so erkléiren, dass er es
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so versteht: das machfe] ich hier fiir meine [...] Wirbelsdule, meine [...] Knochengesundheit,
damit die einfach nicht briichig werden. Und ob ich jetzt irgendwie am PC spiele, im Stehen oder
vor dem Fernseher stehe [...] oder ob ich das im Sitzen mache. Das ist mir egal” (P1, Pos. 54).

Die Forderung des Verstindnisses fiir die Hintergrinde und Zusammenhinge der
Krankheitsmechanismen soll das Bewusstsein flir die Risiken einer nachlassenden Therapie

stirken und die Patienten motivieren, aktiv an ihrer Behandlung mitzuwirken.

4.2.1.3 Anwendung von Hilfsmitteln
Die physiotherapeutische Betreuung von Patienten mit MTM erfordert den gezielten Einsatz von

Hilfsmitteln, die sowohl die korperliche Gesundheit unterstiitzen als auch die Selbststdndigkeit
fordern sollen. Diese Hilfsmittel werden individuell eingesetzt und folgen ebenfalls dem ,,Trial-
and-Error-Prinzip®, um die bestmdgliche Unterstiitzung fiir jeden Patienten zu gewéhrleisten. Die
Beschaffung und Finanzierung dieser Hilfsmittel stellen komplexe Herausforderungen dar, wie
die Versorgungssituation in der physiotherapeutischen Praxis zeigt. Im Anhang findet sich ein

Uberblick iiber die in den Interviews genannten Hilfsmittel.

Bedeutung und Umsetzung der Hilfsmittelversorgung in der Physiotherapie fiir MTM-Patienten

Die bedarfsgerechte Bereitstellung und Anpassung von Hilfsmitteln spielt eine wesentliche Rolle
in der physiotherapeutischen Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit MTM. Die
Hilfsmittel dienen nicht nur der Unterstiitzung wahrend der Therapie, sondern auch der Férderung
der Selbstindigkeit im Alltag. In den Interviews wird deutlich, dass eine friihzeitige und
koordinierte Zusammenarbeit mit qualifizierten Hilfsmittelversorgern essenziell ist. P6 hebt
besonders die Relevanz einer umfassenden und zeitigen Versorgung hervor: ,, [W]as sehr wichtig
ist [...] ist die Versorgung mit Hilfsmitteln. So friih wie méglich versuchen. Mit einem guten
Hilfsmittelversorger, dass das zusammenpasst* (P6, Pos. 68).

Die Initiierung und Planung neuer Hilfsmittel erfolge gemaf3 P1, P6 und P9 in enger Abstimmung
mit Orthopédietechnikern sowie gelegentlich auch auf Anregung der Hilfsmittelversorger selbst.
Nach der Auswahl eines geeigneten Hilfsmittels und dessen Priifung auf Umsetzbarkeit wiirde
dieses dem behandelnden Arzt vorgestellt werden, um die Verordnung auszustellen (P9). P9 zeigt
sich zufrieden mit dieser kooperativen Vorgehensweise: ,,F15 ist sehr gut aufgestellt, was
Hilfsmittelversorgung anbelangt. [...] Und [...] ich glaube, er hat wirklich alles, was wir im
Moment so brauchen’ (P9, Pos. 62). Diese positive Riickmeldung verdeutlicht den Wert einer
effektiven Zusammenarbeit zwischen allen beteiligten Akteuren.

P1 kooperiert nicht nur mit einem Orthopédietechniker, sondern auch mit einem Sanitétshaus,
welches die Moglichkeit bietet, bestimmte Hilfsmittel vor der Anschaffung zu testen. Durch eine
umfassende und kompetente Hilfsmittelversorgung - von der Beratung und Anpassung bis hin zur

Nutzung in der Therapie - werden die Lebensqualitit und Mobilitdt der Patienten verbessert.
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Durch die ,, technischen Raffinessen‘ (P4, Pos. 68) und die Komplexitit der Hilfsmittel sei eine
enge Zusammenarbeit mit den Hilfsmittelversorgern unerlésslich. Ist diese gegeben, wiirden sich
schnell positive Verdnderungen bei den Patienten einstellen.

P4 berichtet von F4, der einen Elektrorollstuhl erhielt, welcher ihm zu mehr Unabhéingigkeit
verhalf und seine Interaktion und Aufmerksamkeit forderte: ,, Sobald er dann selber fahren kann,
ist er sehr viel wacher gewesen und [hat] sich mehr aufgerichtet. Hat sein Gegeniiber anschauen
kénnen, ist mal hingefahren, hat Kontakt aufgenommen’ (P4, Pos. 68). Die regelmalige
Anpassung des Rollstuhls diene der Verbesserung des Sitzkomforts und der Korperhaltung.

Gewiinschte und geplante Hilfsmittel

Die Interviewten duflern den Wunsch, neue Hilfsmittel in der Physiotherapie der Patienten
auszuprobieren. Einige dieser Hilfsmittel wiirden sie bereits aus der Behandlung anderer
Krankheitsbilder kennen, wahrend andere neu entdeckt und als potenziell vorteilhaft fiir die
Behandlung von Patienten mit MTM bewertet werden.

Ein bekanntes und auch fiir die Therapie der MTM gewiinschtes Hilfsmittel ist der Lifter, wie P2
und P3 erwéhnen. P2 wiinscht sich insbesondere einen Tuchlifter zur frithzeitigen Entlastung der
Eltern: ,, [S]o ein Elternriicken [kann] vielleicht auch mal schnell wehtun* (P2, Pos. 50). Trotz

dessen scheitere die Beschaffung haufig an der Genehmigung durch die Krankenkassen.

Die individuelle Entwicklung jedes Kindes erfordert eine flexible Herangehensweise an die
Hilfsmittelverordnung. P1 gibt an, dass es keine festen Zeitpunkte geben wiirde, wann bestimmte
Fahigkeiten erlernt sein miissten und es manchmal sinnvoll sei, den Einsatz von Hilfsmitteln zu
verzdgern, um abzuwarten, ob das Kind diese Fahigkeiten selbst entwickele.

P1 therapiert eines der jiingsten Kinder und orientiert sich bei der Auswahl geeigneter Hilfsmittel
an den motorischen Meilensteinen. Falls diese nicht wie erwartet erreicht werden, plant er den
Einsatz spezieller Hilfsmittel. Beispielsweise wird die Anschaffung eines Therapiestuhls
erwogen, falls F1 das Hinsetzen nicht entwicklungsgerecht bis zum 13. Lebensmonat erlerne.
Auch der Einsatz eines Stehtrainers wird in Betracht gezogen, um das ,, Vertikalisieren" des
Patienten im Alter von etwa 20 bis 24 Lebensmonaten zu erreichen, das ,fiir die
Knochenstabilitit [und] fiir die Hiiftreifung* (P1, Pos. 20) sorge. Es sei schwierig, so P1, den
richtigen Zeitpunkt fiir die Hilfsmittelverordnung gemi3 den motorischen Meilensteinen
einzuschitzen, da sich jedes Kind unterschiedlich entwickle. Gegebenenfalls wiirde diese auch
hinausgezogert werden, um z. B. ,, die paar Monate ab[zuwarten], ob das Kind selber in die

Senkrechte kommt* (P1, Pos. 20).

In Absprache mit den Eltern von F3 wird der Einsatz von Handschienen ebenfalls hinausgezogert,

obwohl sie moglicherweise in Zukunft erforderlich sein kdnnten. Dies liege daran, dass F3 zum
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einen motorisch noch sehr agil sei und zum anderen das Tragen der Schienen zu einer starren

Handhaltung fiihre, welche den Schreiblernprozess in der Schule negativ beeinflussen konnte.

Weitere gewiinschte Hilfsmittel, die in den Gesprichen genannt wurden, umfassen ein
Schrigliegebrett (P4), ein Dreirad, ein Fahrrad, Lagerungsteile flir die Kopflagerung in Seitlage
(P9), einen SkyChair (P8), eine verstellbare Sitzschale, eine Halskrause sowie Rollstiihle, die eine
starkere Aufrichtung ermoglichen (P6). P6 weist darauf hin, dass die Beschaffung solcher

Hilfsmittel oft mit Hiirden wie Verordnung und Finanzierung verbunden sei.

Erfolglose Hilfsmittel

Nicht alle Hilfsmittel erzielten den gewiinschten Erfolg oder wurden von den Patienten akzeptiert.
P2 berichtet, dass beispielsweise ein Riickspiegel am Elektrorollstuhl von F2 wieder entfernt
werden musste, da der Spiegel oft verbog und F2 ihn ablehnte: ,, Er hat [...] gesagt, das ist ein
Scheifs, will er nicht wissen* (P2, Pos. 44).

P8 berichtet, dass Lagerungsschienen, die nachts angelegt wurden um Kontrakturen zu
vermeiden, von F8 abgelehnt wurden, weil sie seine Beine in einer starren Position fixierten. P8
betont, dass die natiirlichen Bewegungsbediirfnisse der Kinder beriicksichtigt werden miissen:
., [K]leine Kinder wollen sich bewegen. Auch der F8 wollte sich bewegen *“ (P8, Pos. 25).

P9 wollte gern das Hilfsmittel ,,KidWalk* einsetzen. Erste Versuche scheiterten, da P9 ,, keine
Schrittabfolge hat. Ev héingt da drin, und die Beine bewegen sich nicht* (P9, Pos. 60). P9 hofft,

mit verbesserter Beinaktivitit einen neuen Versuch unternehmen zu konnen.

Probleme bei der Hilfsmittelversorgung

Die Hilfsmittelversorgung sei haufig durch strenge Genehmigungsprozesse und
Verordnungsprobleme erschwert, was von fiinf der neun Interviewten thematisiert wurde.

P1 weist auf die hohen Kosten mancher Hilfsmittel hin und gibt beispielhaft bestimmte Stehgerate
an, die bis zu 25.000 € kosten wiirden und nur selten von den Krankenkassen tibernommen
werden. P1 nutze solche Hilfsmittel nur nach einer vorherigen Testphase, um deren
Alltagstauglichkeit, Handhabung und Akzeptanz zu bewerten. Er setze sich jedoch entschieden
fiir deren Verordnung und Genehmigung ein, wenn er von ihrem Nutzen iiberzeugt sei: ,, [W/ir
versuchen, [...] die Sachen durchzukidmpfen, wo wir auch wirklich dahinterstehen* und ,, das ist
dann manchmal ein Krampf™ (P1, Pos. 24).

Ein Beispiel ist der Fall der Familie von F3. Diese wiinschte sich einen speziellen Lifter, der fest
im Haus installiert wird. Die Krankenkasse hat dessen Anschaffung nicht genehmigt, weshalb

sich die Familie nun in einem jahrelangen Rechtsstreit befinden wiirde.
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4.2.1.4 Umsetzung des therapeutischen Auftrags
Ablauf der Physiotherapieeinheiten

Die Anzahl der gewiinschten Physiotherapieeinheiten pro Woche variierte unter den Interviewten.
Die Ergebnisse zeigen, dass am héufigsten (vier von neun Befragten) eine zweimalige

wochentliche Therapie genannt wurde.

Gewiinschte Physiotherapiebehandlungen pro Woche

taglich (P6)  [NNNNN
zwei- bis dreimal pro Woche (P2, P8) I
zweimal pro Woche (P3, PS, P7, P9) I
einmal pro Woche (P1, P4) N
0 1 2 3 4

Abb. 6: Schematische Darstellung der von den Physiotherapeuten gewiinschten

Therapiesitzungen pro Woche

Die wochentlich verfiigbare Behandlungszeit variiere zwischen 30 und 90 Minuten pro Sitzung,

wobei 45 Minuten am hiufigsten genannt wurden (P2, P3, P4, P7, P9).

Zu Beginn einer neuen Physiotherapiebehandlung erfolge regelmifBig die Erfassung des
krankengymnastischen Status. P1 berichtet von diesen ersten Treffen, bei denen diese
Bestandsaufnahme der Fahigkeiten und Unterstiitzungsbedarfe der Patienten durchgefiihrt wurde:
. [W]as kann er, moglichst nicht nur defizitir zu gucken, aber auch zu sehen: Was geht nicht?
Wo braucht er Unterstiitzung? “ (P1, Pos. 6). AnschlieBend folge ein Austausch in einem

interdisziplindren Team, um das Vorgehen, Risiken und den Hilfsmitteleinsatz zu besprechen.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Interviewpartner oft mit &hnlichen Bausteinen der
Physiotherapiegestaltung arbeiten, die individuell in den Therapieablauf integriert werden. Dazu
gehoren Dehnungs- und Kraftigungseinheiten, Gesprache und Spielelemente. Routinen sind fiir
sie von Bedeutung, werden jedoch flexibel angepasst, z. B. wenn der Patient bereits einen

anspruchsvollen Schultag hinter sich hat.

Jede Therapiestunde wiirde mit einer Grundidee flir Inhalte und Ziele beginnen, so P2. Diese
werde jedoch an die aktuelle Befindlichkeit des Patienten angepasst: ,, Wie geht’s demjenigen?
Komme ich vielleicht jetzt in dieser Stunde gar nicht hin an dieses Ziel, was ich so im Hinterkopf
habfe?]“ (P2, Pos. 32). Die Erschopfung durch den Alltag wird als Grund fiir die verminderte

Belastbarkeit der Patienten gesehen, weshalb die Therapieziele flexibel angepasst werden.



Ergebnisse 38

P4 erginzt, dass manche Patienten durch andere Gruppentherapien, Priifungsstress in der Schule
oder den krankheitsbedingten ,, hohen Pflegeaufwand’ (P4, Pos. 30) stark beansprucht seien.
Haufige Behandlungen wiren aus seiner Sicht zwar wiinschenswert, jedoch bestehe das Risiko

der Therapiemiidigkeit aufgrund der Biirde durch die stindige Therapiepflicht.

Das Alter der Kinder beeinflusst die Therapiegestaltung sehr, wie die folgenden Falle zeigen.

P9 therapiert seit etwa zwei Jahren einen Patienten im Kleinkindalter, der durch deutliche
Fortschritte und hohe Motivation auffallt: ,, Beim F9 ist es tatsdchlich so, dass er [...] grofe
Fortschritte macht [...]. Also er ist unheimlich motiviert in der Therapie und hat Spafs, und das
zeigt er auch. Also ich finde die Behandlung sehr bereichernd‘ (P9, Pos. 30).

Im Vergleich dazu behandelt P1 einen jugendlichen Patienten, der schon jahrelang in
physiotherapeutischer Behandlung sei. P1 beobachtet Phasen nachlassender Motivation, die er
teilweise auf die Pubertit zuriickzufihrt: ,, [E]s wird zunehmend schwerer, [...] dass man [ihn] in

die Gdnge kriegt, er hat auch keinen Bock mehr, wie andere mit 15 auch* (P1, Pos. 26).

Das zunehmende Gewicht und die Grofle der Patienten erschweren Bewegungen und fithren zu
Frustration bei den Patienten, insbesondere wenn sie nicht mit Gleichaltrigen mithalten kdnnen.
Ereignisse wie das Legen einer PEG-Sonde oder eines Tracheostomas wiirden zusétzlich zur
Therapieerschopfung beitragen, da sie Schmerzen verursachen und erhebliche psychische
Belastungen mit sich bringen (P1). Die Situation von F1 beschreibt P1 so: ,, Er muss den Cough
Assist machen. Er hat die Beatmung. Er muss die Nahrungspumpe haben. Da driickt es auf den
Bauch, wenn die Nahrungspumpe lduft. Da kann er nicht auf dem Bauch liegen. Wie kann man
sich die Orthesen anziehen? Ja, er hat so ganz viel und ich finde, man muss da auch ein Stiick

weit Sorge tragen, dass er mal keinen Bock hat** (P1, Pos. 30).

Ein "roter Faden" (P2, Pos. 32) sei fiir die langfristige Physiotherapie sinnvoll, wobei sich dieser
an den taglichen Bediirfnissen der Kinder ausrichten muss, so P2. Routinen bieten einen
vertrauten Rahmen und geben ein Sicherheitsgefiihl, etwa durch einen standardisierten Beginn

der Sitzungen, die Nutzung desselben Therapieraums oder vertraute Musik.

P4 betont die Notwendigkeit von Flexibilitit in der Physiotherapie. Anpassungen erfolgen
basierend auf Riickmeldungen der Eltern und der aktuellen physischen Verfassung des Kindes,
z. B. bei ,, Schwierigkeiten mit der Atmung “ (P4, Pos. 34). Auch die Wiinsche des Kindes werden
beriicksichtigt. Bei Diskrepanzen werden Kompromisse ausgehandelt. So kann F4 entscheiden,
welche Aktivitdten er in den letzten Minuten der Sitzung bevorzugt, nachdem notwendige
Ubungen erledigt wurden (P4, Pos. 34). Die Therapie orientiere sich an den Priferenzen von F4,

einschlieBlich der Wahl des Behandlungsortes und der Gestaltung des Umfelds.
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Die Kommunikationsfahigkeit der Patienten mit MTM sei nicht immer uneingeschrinkt gegeben.
P6 berichtet von einem bewegenden Moment in der Therapie von F6: Anfangs konnte F6 nicht
sprechen und kommunizierte iiber Zeichensprache oder einen Talker. Das gelang nicht immer
problemlos und es gab Verstandnisprobleme zwischen ihm und P6. Dies anderte sich, als F6

beatmet wurde und einige Satze sprechen konnte: ,, /D/as fand ich total schon ™ (P6, Pos. 30).

Die Anwesenheit von Pflegepersonal wird ebenfalls thematisiert. P2 schétzt das Pflegepersonal,
besonders weil F2 beatmet wird und die zusitzliche Person fiir Notfallsituationen bereitstehe.
Generell bleibe das Pflegepersonal "dezent im Hintergrund” (P2, Pos. 18) und stére den
Behandlungsablauf nicht.

Beispielhaft wird der Ablauf einer typischen Behandlungseinheit von P7 und P9 geschildert.

P7 fiithrt wochentlich zwei Physiotherapieeinheiten mit je 45 Minuten Behandlungsdauer durch.
Die Sitzungen beginnen routineméfig mit einer lockeren Unterhaltung, gefolgt von
Dehnungsiibungen im Rollstuhl und weiteren Kriftigungsiibungen. Die Einheit endet mit einer
spielerischen Phase, z. B. mit Tischtennis, um die Konzentration und Beweglichkeit des Patienten

zu fordern, ohne dass es als Anstrengung empfunden wird (P7, Pos. 18).

P9 gestaltet ebenfalls zwei Therapieeinheiten pro Woche mit je 45 Minuten. Die erste Einheit
startet spielerisch mit Ubungen wie einem Ballspiel, um die Bewegungsfihigkeit der Arme zu
verbessern: ,, Zum Beispiel, dass ich den Ball UBER ihn halte, und er muss mit den Armen zu dem
Ball hin. Er muss beide Hinde einsetzen, um den Ball zu greifen, und den Ball darf er dann
wegschmeiffen (P9, Pos. 48). Danach folge eine ,, aktive Pause “ (P9, Pos. 48) zur Vertiefung der
Atmung und Mobilisierung von Sekreten. AnschlieBend werden die Beweglichkeit und Kraft
durch weitere Ubungen mit Spielelementen gefordert. Die Sitzung endet mit einer ruhigen Phase

zur Verbesserung der Wirbelsdulen- und Kopfbeweglichkeit (P9, Pos. 48).

Manche Physiotherapeuten, wie P2, P3, P4 oder P5, geben an, dass sie den Patienten keine
zusitzlichen hiuslichen Ubungen aufgeben, da die Patienten ihrer Meinung nach tagsiiber
ausreichend aktiv sind (P2, Pos. 28; P3, Pos. 50; P4, Pos. 72; P5, Pos. 64). P6 berichtet, dass es
keine hiuslichen Ubungen gibe, aber die Betreuungspersonen dazu angehalten werden, F6 in

Pausen ,,durch[zu]bewegen* oder ,,wenigstens so ein bisschen [zu] dehnen* (P6, Pos. 58).

Therapiemethoden

Auf Grundlage der motorischen Meilensteine gestalten P1, P2, P8 und P9 die Therapie fiir die

ihre Patienten und passen sie dabei kontinuierlich an die entsprechende Entwicklungsphase an.
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Dabei werden die ,, physiologische motorische [...] [und] sensomotorische Entwicklung* (P8,
Pos. 39) beriicksichtigt. Ziel sei es, die Entwicklungsstufen zu fordern und ,, immer sehr dicht am

Kind [zu] sein* (P8, Pos. 53), um dessen Bediirfnisse zu beriicksichtigen.

P8 beginnt die Behandlung, indem er dem Patienten die Eigenwahrnehmung und sensorische
Wahrnehmung néherbringt. Dies geschieht durch das Erkunden der eigenen Hénde und das
Einfiihren altersgerechten Spielzeugs, um die Umwelt zu entdecken (PS8, Pos. 29). Spéter wird
dies dann auf die unteren Extremititen ausgeweitet, indem der Patient durch gezielte Beriihrungen
seine Beine und Fii3e (durch ,,Hand-Knie-Kontakt, dann den Hand-Fuf3-Kontakt) entdeckt, stets
,,in Anlehnung an die normale physiologische Entwicklung eines Kleinkindes “ (P8, Pos. 29).

P2 arbeitet grundsatzlich mit dem Bobath-Konzept und passt seine Therapiemethoden dem Alter
des Patienten an. Im Alter von etwa 6 bis 8 Jahren setzte er Rollenspiele wie ,, Mammut und
Jédger“ ein, bei denen sich F2 bauchlings auf einem Rollbrett liegend mit den Armen fortbewegte
oder Hohlen aus Lagerungspolstern baute (P2, Pos. 22). Spiter, als F2 dlter wurde, interessierte
sich dieser mehr flir Gesellschaftsspiele. P2 kombinierte dies mit Bewegungsiibungen auf dem
Boden, um motorische Fertigkeiten zu fordern. Spiele wie ,,Looping Louie®, ,, Uno“ und
zeitweise auch ,,Schach* (P2, Pos. 24) waren besonders beliebt. Ein besonders erfolgreicher
Ansatz war die spielerische Gewohnung an Hilfsmittel. Beispielsweise wurde F2 als
feuerspeiender Drache mit dem Tuchlifter im Raum herumgefahren und warf Sandsécke auf den
Boden (P2, Pos. 50). Diese fantasievolle Herangehensweise half F2, den Tuchlifter friihzeitig zu
akzeptieren, der, so P2, die korperliche Belastung der Pflegenden und Eltern bei zunehmendem
Korpergewicht des Kindes verringern solle.

Die meisten Physiotherapeuten berichten allerdings von Schwierigkeiten bei der Gewohnung an
den Lifter, da die Patienten Angst hétten, fallen gelassen zu werden: ,, Er hdngt ja da in dieser
Hingematte, freischwebend iiberm Boden® (P4, Pos. 58). P4 gibt an, dass es ,, /ein] bisschen
gedauert hat, bis er das akzeptiert hat und [...] es so einigermafien rund lief* (P4, Pos. 56).

Das Bobath-Konzept, angewendet von P2, P3, P4, P7, P8 und P9, ist die am haufigsten genannte
Therapiemethode. Sie ziele auf eine ganzheitliche Behandlung ab, die motorische Kompetenzen,
sensomotorische Entwicklung und Wahrnehmung umfasse (P8, Pos. 15). Diese Methode wird
besonders fiir die Therapie von Kindern bevorzugt, da sie spielerische Elemente nutze, um mit
,Spafs am Spiel, [...] physiotherapeutische Ziele zu erreichen* (P9, Pos. 34). Ein Aspekt des
Konzepts sei das motorische Lernen in Alltagssituationen. Das hdufige Tragen von Séuglingen
bietet z. B. vielféltige Moglichkeiten zur Beeinflussung der Haltung, des Muskeltonus und der
Wahrmehmung (P8, Pos. 23). Das Konzept vermittele die Anpassung an verschiedene

Tragepositionen und den Hilfsmitteleinsatz (P8, Pos. 23).
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P7 integriert ebenfalls spielerische Elemente in die Therapie. Er nutzt modifizierte Spiele wie ein
Riickschlagspiel, dhnlich dem Air Hockey (P7, Pos. 16). Diese Spiele fordern neben den
motorischen Fahigkeiten auch die Konzentration und Korperkontrolle. So beschreibt P7, dass sein
Patient dabei ,, viel lernt und ,,sehr gefordert ist” (P7, Pos.18), ohne es zu merken. ,, Er muss

[...] gerade sitzen, [...] muss die Arme bewegen, muss sich konzentrieren“ (P7, Pos. 18).

Fir P8 stehe die Forderung der Wahrnehmung im Vordergrund. Er nutzt Beriihrungs- und
Streichelspiele, um die sensorische Wahrnehmung zu stirken wund variiere die
Therapieumgebung, z. B. durch Therapiesitzungen im Garten oder Ausfliige ins Wasser: ,, Wir
sind mit dem F8 gemeinsam ins Wasser gegangen. Der Papa hat den F8 gehalten und ich habe
ein bisschen die Beine bewegt* (P8, Pos. 61). Fiir P8 sei es wichtig, ,, dass die Kinder sich wohl
fiihlen dabei. Dass sie vielleicht auch besser atmen konnen. Ja, dass sie ihren Kérper spiiren

(P8, Pos. 71).

Neben dem Bobath-Konzept wird von P4 und P9 auch das ganzheitliche Castillo Morales-
Konzept angewendet. Es konzentriert sich auf die Behandlung von Mund und Gesicht und ziele
darauf ab, ,, sowohl die Motorik als auch die Sensibilitdit [und] die Wahrnehmung“ zu verbessern,
um somit die Funktionalitit im orofazialen Bereich zu stirken (P9, Pos. 34). Ziel sei es,
Kommunikation, Nahrungsaufnahme, Speichelflusskontrolle und Sprechen moglichst selbstindig

zu ermdglichen (Brodisch und Dehmel, 2021).

P4 und P6 integrieren zudem Elemente des Vojta-Konzepts in ihre Behandlung. Dieses verwende
gezielte Reflexstimulation zur Forderung der motorischen Entwicklung und wird héufig bei
Kindern mit neurologischen Entwicklungsstérungen eingesetzt (Vojta und Peters, 2007).

Des Weiteren nutze P4 Atemtherapiemethoden, um Sekrete zu mobilisieren sowie das Abhusten
zu erleichtern. Lagerungswechsel dienen der Prophylaxe von Dekubitus und Kontrakturen sowie
der Durchblutungsforderung (P4, Pos. 26).

P6 behandele F6 seit er sieben oder acht Jahre alt sei. Da er da bereits stark kontrakt war, arbeitet
er seitdem vor allem mit Vojta, Dehnungseinheiten und Ansétzen aus der Muskeldystrophie-

Therapie (P6, Pos. 6).

P1 setzt dagegen auf klassische manuelle Therapie zur Erhaltung und Foérderung der
Gelenkbeweglichkeit, insbesondere bei Patienten wie F1, die aufgrund ihrer Symptome vermehrt
im Rollstuhl sitzen. Neben der Atemtherapie kommt auch der CoughAssist zum Einsatz, um

Bronchialsekrete abzuhusten. P1 verzichtet bislang auf spezifische Therapiekonzepte und
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konzentriert sich auf die Aktivierung der Patienten. Bei neuen Gesundheitsproblemen wie

Schluckstérungen konnten diese jedoch in Betracht gezogen werden.

Hippotherapie

Die Hippotherapie, eine Therapiemethode auf dem Pferd, wurde gemeinsam mit einem weiteren
Hippotherapeuten, von P5 durchgefiihrt. Die Sitzungen wurden so geplant, dass F5 zwischen
anderen Patienten behandelt wurde, um das Vor- und Nachbereiten des Pferdes zu vermeiden, da
es thm schwerfiel ,,am Pferd zu stehen, nochmal zu putzen, nochmal irgendwas zu halten* (PS5,
Pos. 20). Eine Aufstiegsrampe erleichterte den Zugang zum Pferd. Auf dem Pferd verbrachte er
etwa 20 bis 25 Minuten mit gefiihrten Reiteinheiten und leichten Voltigieriibungen. Anstelle eines
Sattels diente ein Voltigiergurt mit zwei Griffen dem Spiiren des Pferdefells und der
Korperwiarme (P5, Pos. 46). Die Hippotherapie stirkte nicht nur die korperlichen Fahigkeiten,
sondern hatte auch positive emotionale Auswirkungen. Der Kontakt mit dem Pferd sowie das
wachsende Vertrauen zum Tier forderten das Selbstbewusstsein des Kindes. F5 wiinschte sich
gelegentlich, dass seine Eltern frither kommen, um neu Erlerntes zu présentieren, was den
positiven Effekt auf sein Selbstbewusstsein verdeutlicht (PS5, Pos. 56).

Die korperliche Komponente wurde oft nicht bewusst wahrgenommen. P5 gibt hierzu an, dass F5
,,durch die gleichmdflige Bewegung des Pferdes in der Dreidimensionalitit* (P5, Pos. 22), den
korperlichen Effekt der Hippotherapie nicht so wahrgenommen habe, ,, wie wir Therapeuten (...)
oder seine Eltern* (P5, Pos. 22). Im Verlauf der Hippotherapie verbesserten sich nicht nur die
motorischen Fahigkeiten von F5, sondern es kam auch zu einer ,, Verbesserung seines Umgangs
auf dem Pferd” (P5, Pos. 34). Wollte er anfanglich nur auf einem stehenden Pferd iiben, gewann
er zunechmend an Vertrauen und konnte die Geschwindigkeit bis hin zum Trab erhdhen, was ,, fiir
ein Kind mit dieser Erkrankung schon eine grofie Herausforderung [darstellt]” (P5, Pos. 34).
Wie bei der klassischen Physiotherapie wurden auch bei der Hippotherapie Routinen eingefiihrt,
um einen stabilen Rahmen und RegelméaBigkeit zu schaffen. F5 {ibernahm aktive Rollen als
,, Taktgeber” (P5, Pos. 40) wie z. B. durch das Anfordern des Anhaltens des Pferdes.
Kindgerechte Anreize und Fantasiegeschichten, wie ein Ritt durch den Dschungel, halfen bei
Motivationsdefiziten. Die Hippotherapie zeichne sich durch eine hohe Anpassungsféhigkeit auch
bei progressivem Krankheitsverlauf aus (P5, Pos 40).

Da diese Therapieform eine Privatleistung sei, sind die Haufigkeit sowie der Zugang limitiert, so
P5. Wihrend Privatpatienten teilweise Kosteniibernahmen durch die Krankenkassen erhalten

konnen, sei dies bei gesetzlich Versicherten nicht moglich (PS5, Pos. 16).

Die Rolle der Familie
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Die korperliche Entwicklungsforderung bei Patienten mit MTM erfordert eine umfassende
Betrachtung der familidfren Dynamik, da Eltern und Geschwister aufgrund des hohen
Pflegeaufwands regelméfig verantwortungsvolle Aufgaben iibernehmen und bedeutende
Entscheidungen treffen. Diese enge familidre Bindung erstreckt sich auch auf die
Physiotherapeuten, die oft Teil des Kreises dieser Bezugspersonen werden. Sie stehen in
intensiverem Austausch mit den Familien als bei ,klassischen” Physiotherapiepatienten. P1
betont, dass er ,,einen guten Draht zu den Eltern* (P1, Pos. 66) habe. Auch P4 wiirde, nach
Absprache mit der Mutter, die Physiotherapie an berichtete Probleme anpassen (P4, Pos. 34). Die
enge Zusammenarbeit ermoglicht Einblicke in die Familiengewohnheiten und die Position der

Kinder im familidren Umfeld.

P5 beschreibt, dass sein Patient in einer sehr aktiven Familie lebe, die ,, [ihm] relativ viel [...]
geboten, [aber] auch von ihm verlangt [hat] ©“ (PS5, Pos. 34). Dieser Anspruch fiihre dazu, dass F5
gelegentlich an seine Grenzen stofle, was sich in Verdnderungen seiner Emotionalitit und

Mitarbeit wahrend der Physiotherapie bemerkbar mache.

P2 betreute als einziger Gesprachspartner zwei Familien mit MTM-erkrankten Kindern und
verglich sie im Gesprach: Familie 1 wird von ihm als gut informiert und neugierig beschrieben,
mit realistischen Zielen fiir ihren Sohn. Familie 2 hingegen sei weniger aufgeklrt,
., psychologisch nicht sehr gut betreut” und verfolge ,, utopische Ziele* (P2, Pos. 8). Diese
Diskrepanz bezeichnet P2 als ,, Missmatch “ (P2, Pos. 8), was sich negativ auf die Motivation des
Kindes und den Therapieerfolg auswirke. P2 bedauert, nicht ,, mehr Einfluss auf dieses hdusliche
Setting “ genommen zu haben, da der Ehrgeiz der Eltern ihrem Sohn letztlich nicht gut tun wiirde:
., [Da] wdr mir eigentlich [...] die Therapie schon fast nebensdchlich gewesen, weil ich einfach
gemerkt habe, dass die Eltern so einen Ehrgeiz an den Tag gelegt haben und im Grunde
genommen dem Patienten tiberhaupt nichts Gutes getan haben. Da wdren andere Schwerpunkte

eigentlich vonnéten gewesen‘“ (P2, Pos. 30).

Wiinsche der Physiotherapeuten

Die letzte Subkategorie zeigt die unterschiedlichen Therapieschwerpunkte. Ein allgemeiner
Wunsch von P1, P3 und P5 besteht darin, zwei Therapieeinheiten pro Woche umzusetzen: ,, Also

natiirlich wire [...] das schon. Das Ganze auf zweimal in der Woche auszuweiten. “ (P5, Pos. 16).

Neben physischen Erfolgen ist flir viele Therapeuten die Schaffung eines Riickzugsortes wichtig.
P7 priorisiert dies sogar iiber seine therapeutischen Ziele: ,, [D]as Wichtigste [ist] eigentlich fiir
mich [...], dass die Kinder sich wohlfiihlen [...], wenn sie bei mir [...] einen Raum haben, wo sie

einfach sein konnen, wie sie sind, und dann nicht [...] gequdlt werden oder [...] [es] nochmal eine
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richtig anstrengende Stunde fiir die ist” (P7, Pos. 16). Die Therapie soll helfen, das standig

prasente Thema ,,erkrankt zu sein® fiir eine Weile zu vergessen.

P8 und P15 betonen ebenso, dass das Wohlbefinden des Kindes im Mittelpunkt der
Physiotherapie stehe: ,, Er muss sich wohl fiihlen dabei, er muss Spafs haben dabei* (P8, Pos. 69).
P9 ergénzt, dass Spiel und Spal3 das ,, Allerwichtigste” waren, um die Motivation und den

Therapieerfolg zu férdern (P9, Pos. 84).

Ein weiterer Wunsch der Therapeuten sei es, den aktuellen Zustand der Patienten zu stabilisieren.
P3 mochte die ,, Eigenstindigkeit” (P3, Pos. 78) erhalten, wiahrend P4 den Fokus auf die
Forderung des bestehenden Zustands legt (P4, Pos. 48).

P1 wiinscht die Unterstiitzung durch einen minnlichen Betreuer, um die Therapiewilligkeit von
F1 zu verbessern. Er berichtet, dass mannliche Bezugspersonen wihrend des Internatsbesuchs

eine Verbesserung der pubertdren Trotzreaktion bewirkten (P1, Pos. 28; P1, Pos. 30).

P2 betont die Bedeutung von Aktivitit aullerhalb der Physiotherapiestunde: ,, Bitte so aktiv wie
maoglich, wenn es reinpasst und wenn es einfach auch mal schnell gehen muss* (P2, Pos. 14). Er
empfiehlt die frilhzeitige Tuchliftergewdhnung, um korperliche Beschwerden der

Betreuungspersonen zu vermeiden, wenn F2 dlter und schwerer wird.

P6 wiinscht sich eine frithe Versorgung mit Hilfsmitteln und eine enge Zusammenarbeit zwischen
Therapeuten, Hilfsmittelversorgern und Arzten, um gemeinsam ,, /sjo fiih wie méglich* Ideen

und Losungsansitze zu entwickeln (P6, Pos. 68).

P7 wiinscht sich, dass sein Patient nach einem operationsbedingten Ausfall wieder
Elektrorollstuhlhockey spielen kann, da er darin talentiert sei und es ihm viel bringe, sich mit
anderen zu messen (P7, Pos. 45). Er setzt sich flir inklusiven Sportunterricht ein, damit alle
Kinder, unabhingig von ihren kdrperlichen Fahigkeiten, teilnehmen kdnnen. Weiterhin fordert er
mehr Verstindnis und Sensibilitdt im schulischen Kontext. Angebote wie Wandertage und
Klassenfahrten sollten so geplant werden, dass jedes Kind teilnehmen konne. Es sei wichtig, die
Bedeutung korperlicher Beeintrachtigung ,, besser in [den] Fokus* zu riicken und Vorurteile
abzubauen (P7, Pos. 55). Er pladiert fiir eine Abkehr vom Leistungsgedanken und den Kindern
beizubringen, ,, dass halt jeder Leistung bringen kann, aber auf seine Art” (P7, Pos. 55).
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4.2.1.5 Der verborgene Auftrag — Forderung der sozial-emotionalen Entwicklung
In der Physiotherapie von Patienten mit MTM spielt die sozial-emotionale Komponente neben

der korperlichen eine wesentliche Rolle. Diese wird durch langjéhrig bestehende Beziehungen
zwischen den Physiotherapeuten und ihren Patienten sowie deren Familien gepragt.

Die Gespriche bezeugen, dass die Physiotherapeuten einen groflen Einfluss auf die Entwicklung
der Sozialkompetenzen ihrer Patienten nehmen, wobei alle drei Kompetenzbereiche nach
Kanning (motivational-emotional, perzeptiv-kognitiv und behavioral) beriicksichtigt werden,

insbesondere jedoch die letzten beiden (siche 3.5).

Perzeptiv-kognitiver Kompetenzbereich

Die Forderung des perzeptiv-kognitiven Kompetenzbereichs wird durch die Schilderungen von
P5 verdeutlicht, der das Hippotherapiekonzept anwendet. Zu Beginn der Therapie wurde F5,
damals im Grundschulalter, als zuriickhaltend beschrieben (PS5, Pos. 4). Im Laufe der
zweijdhrigen Zusammenarbeit entwickelte F5 eine emotionale Verbundenheit zum Pferd und
iibernahm zunehmend die Rolle als ,, Taktgeber “ (P5, Pos. 40). Wenn F5 z. B. merkte, dass seine
Kraft aufgebraucht war, signalisierte er dies dem Pferd und P5, um eine Pause einzulegen.
Durch Fantasiegeschichten wurden Richtungs- und Geschwindigkeitswechsel eingebaut, die F5
aktiv mitgestaltete, wodurch er direkt Einfluss auf das korperliche Training nehmen konnte.
Anstelle eines Sattels wurde ein Gurt verwendet, was die Korperwahrnehmung forderte:

e Korperwahrnehmung: F5 lernte, wie sich sein Korper unter der Bewegung des Pferdes
bewegt, welche Muskeln aktiviert werden, um einen sicheren Halt und Balance zu
garantieren und wie sich dies anfiihlt.

e Tierwahrnehmung: F5 nahm wahr, wie sich das Pferd an verschiedenen Therapictagen
verhilt, wie es auf ihn als Reiter reagiert und welche Bediirfnisse das Tier hat. Diese
Wahrnehmung beinhaltet auch eine sensorische Komponente: ,,/das] Spiiren, [das]
Wahrnehmen des Fells und der Korperwdrme * (P5, Pos. 46)

Die Therapie ermoglichte die Weiterentwicklung perzeptiv-kognitiver Fahigkeiten, indem F5
aktiv an der Therapiegestaltung beteiligt war und eine tiefe sensorische und emotionale

Verbindung zum Pferd aufbaute.

Behavioraler Kompetenzbereich

Die Forderung des behavioralen Kompetenzbereichs wurde durch die Berichte von P1, P3 und
P4 deutlich, die {iber ihre Interventionen in Konfliktsituationen sprachen. Diese fithren sie auf
eine unzureichende Impulskontrolle und Konfliktbewéltigung der Patienten zuriick, bedingt
durch deren Hilfsbediirftigkeit und die seit Geburt bestehende Abhangigkeit.

Ein Beispiel ist F3s Einforderung von Unterstiitzung im autoritiren ,, Kommando-Pimperle-Stil

(P3, Pos. 25). P3 zeigte keine Toleranz fiir diesen Umgangston und erkldrte ihm, dass eine
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kooperative Zusammenarbeit einen respektvollen Umgang erfordere (P3, Pos. 25). Auch P4
musste klare Grenzen setzen, um dem autoritdren Tonfall von Patient F4 entgegenzuwirken. Er
gibt an, grundsitzlich kompromissbereit zu sein, jedoch nur bei einem respektvollen

Kommunikationsstil.

P3 und P4 betrachten die Definition von Grenzen als bedeutenden Aspekt ihrer Tétigkeit. P3
erklért: ,,/W]enn Sie den Kindern Grenzen setzen, sind die Kinder nicht undankbar deswegen *
(P3, Pos. 94). Durch Gesprache auf Augenhéhe und das Beleuchten von Hintergriinden von
Konfliktsituationen entstehe ein wechselseitiges Verstiandnis. Dies ermdgliche den Kindern, ihre
eigenen Gefiihle besser zu reflektieren und in einen Kontext einzuordnen, wihrend die

Therapeuten die inneren Beweggriinde der Patienten besser verstehen und respektieren kénnen.

4.2.1.6 Facheriibergreifende Zusammenarbeit
Die interdisziplindre Zusammenarbeit bringt Experten aus Medizin, Bildung, Sozialarbeit sowie

Eltern und Betreuungspersonen zusammen, um eine umfassende Herangehensweise an die
komplexen Herausforderungen der Therapie von MTM-Patienten zu ermdglichen. Durch
intensive Kommunikation und Interaktion werden unterschiedliche Perspektiven und
Erfahrungen integriert. Dieser Ansatz verfolgt das Ziel eines effektiven Austauschs von

Strategien zur Adressierung der individuellen Bediirfnisse der Patienten.

Zusammenarbeit mit den Eltern

Die Therapeuten betonen die Rolle der Eltern als Ansprechpartner. Sie sind nicht nur Vormund
der Patienten, sondern auch wertvolle Informationsquelle (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P8), wobei
regelmiBige Kommunikation grundlegend ist.

Einige Therapeuten erwihnen, dass die Zusammenarbeit mit anderen Disziplinen zwar gegeben
sei, sie jedoch den regelméBigen Austausch mit den Eltern als ausreichend empfinden wiirden.
Diese effektive Kommunikation ermogliche eine zeitnahe Reaktion auf aktuelle Entwicklungen:
,Das wire [...] fiir mich die ndchste Maoglichkeit gewesen und [...] das hitte auch keiner
verweigert (PS5, Pos. 72). Der Austausch, die Teilnahme an Therapiesitzungen und
Elternabenden sowie die Bildung von Teams aus Fachleuten und Eltern zeigen eine vielfaltige
und integrative Zusammenarbeit.

Die Nutzung von Nachrichten oder Telefonaten zur Information bei Verdnderungen und aktuellen
Problemen betont die partnerschaftliche Herangehensweise zwischen Therapeuten und Eltern.
Diese Kommunikationsform kann das Risiko einer einseitigen Sichtweise reduzieren und den
Blick fiir neue Entwicklungen schirfen. Die gemeinsame Entscheidung fiir ,, so aktiv wie méglich,
wenn es reinpasst‘ (P2, Pos. 14) und die Anpassung an das ,, System Familie (P2, Pos. 16) zeigen

eine respektvolle und anpassungsfahige Herangehensweise. Dies ermdglicht eine Integration der
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Therapie in den Familienalltag, ohne {iberméfBigen Druck auszuiiben, was das Wohlbefinden und

die Zufriedenheit der Familie fordere.
Wihrend der Covid-19-Pandemie machten einige Therapeuten zudem positive Erfahrungen mit
der Zusammenarbeit mit den Eltern, die zu Hause nahezu alle therapeutischen Mafinahmen selbst

durchfiihrten. P4 beispielsweise empfand dies als duflerst hilfreich und unterstiitzend.

Zusammenarbeit mit Krankenpflegepersonal

Die Anwesenheit des Krankenpflegepersonals wihrend der Physiotherapiebehandlung, wie von
P2, P3, P4, P7 und P8 beschrieben, ist auch eine Form der facheriibergreifenden Zusammenarbeit.
Obwohl sie meist ,, dezent im Hintergrund‘ (P2, Pos. 18) bleiben wiirden, unterstiitzen sie auch
bei Bedarf aktiv die Physiotherapie oder geben wertvolle Riickmeldungen zu Therapiemethoden
und deren Effektivitat, was eine sinnvolle Riickkopplung im Team ermdglicht.

P3 fiihrt als Beispiel die Zusammenarbeit bei atemerleichternden und schleimldsenden Ubungen
an, wodurch Pflege und Physiotherapie erfolgreich integriert werden wiirden. Auch auBlerhalb
der Physiotherapiesitzung spielt das Krankenpflegepersonal eine aktive Rolle, indem sie
spezifische Ubungsanweisungen geben, in Pausen Bewegungs- und Dehnungsiibungen
durchfiihren oder als Kommunikationsvermittler zwischen Physiotherapeuten und Eltern

fungieren (P6, Pos. 58).

Zusammenarbeit mit Vertretern verschiedener medizinischer Disziplinen

Die Gespriche mit den Physiotherapeuten betonen die Relevanz der engen Zusammenarbeit mit
Arzten, anderen Physiotherapeuten und weiteren medizinischen Fachkriften. Diese Kooperation
ist grundlegend fiir die Entwicklung ganzheitlicher Therapieansitze, die iiber verschiedene

Disziplinen hinweg koordiniert werden.

P2 betont, wie sehr er die Integration von Arzten in ihrer Einrichtung schitzt, da sie durch eine
koordinierte Kommunikation einen schnellen Austausch ermogliche, Vertrauen bei den Familien
aufbaue und Unsicherheiten minimiere. Ein friihzeitiger Dialog mit den Eltern sorge dafiir, dass
alle Beteiligten auf gemeinsame Ziele hinarbeiten, was die Effektivitit der Therapie unterstiitze.
P2 stellt klar, dass die Vernetzung in verschiedenen Fachdisziplinen ,, unabdingbar* sei, um ,,an

einem Strang™ fiir das Kind zu ziehen (P2, Pos. 12).

P3 berichtet von halbjdhrlichen Austauschtreffen in seiner Einrichtung, die verschiedene
Fachbereiche integrieren, um eine umfassende Patientenbetreuung zu fordern.
P4, P5 und P6 betonen ebenfalls die Bedeutung des Austauschs mit Kollegen und Arzten, um

bestehendes Wissen zu nutzen und Therapien optimal anzupassen.
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P4 hebt hervor, wie wichtig der regelmiBige Austausch mit dem betreuenden Arzt und den
Fachkliniken sei, um schnell auf Fragen einzugehen und Anreize fiir die Physiotherapie zu
erhalten. Er arbeite zudem in einem groBlen interdisziplindren Team, was einen ,, relativ gute/n]
Austausch* (P4, Pos. 16) ermdgliche. P4 kann z. B. an Logopadie-Stunden teilnehmen oder
Logopéiden konnen ihn explizit um die Durchfiihrung physiotherapeutischer Ubungen zur
Atemerleichterung bitten. Durch gemeinsame Zeitfenster zur Beratung und Absprache nutze das

gesamte Team den gemeinsamen ,, grofSen Erfahrungsschatz*“ (P4, Pos. 18) effektiv.

P1 hebt die Vorteile der Arbeit in einem spezialisierten Muskelzentrum hervor, wo ebenfalls ein
interdisziplindres Team zusammenarbeite und regelmafBige Workshops zur Weiterbildung
angeboten werden wiirden. P9 lobt die Zusammenarbeit mit einem Orthopédiemechaniker, der
innovative Ideen in die Physiotherapie einbringe, wihrend P6 gleichzeitig aber einen stirkeren

Austausch zwischen Therapeuten, Hilfsmittelversorgern und Arzten fordert.

Zusammenarbeit mit Lehrern und Sozialarbeitern

Die Zusammenarbeit mit Lehrern und Sozialarbeitern ist bei der Betreuung schulpflichtiger

Patienten wichtig, vor allem in Ganztageseinrichtungen.

P1 gibt an, dass die Sozialarbeiter bei der Hilfsmittelbeantragung und -gewéhrung eine grofle

Rolle spielen und ihr Engagement als sehr positiv und unterstiitzend empfunden wird.

P3 beschreibt halbjahrlich stattfindende Austauschrunden, an denen auch Lehrkréfte teilnehmen,

was einen umfassenden Austausch iiber die Bediirfnisse der Patienten ermdgliche.

P7 hebt die erfolgreiche Zusammenarbeit mit Lehrkriften insbesondere im Sportunterricht bei
der Anschaffung von Sportrollstiihlen hervor, wodurch inklusive Moglichkeiten im schulischen

Umfeld geschaffen werden konnten.

P6 berichtet hingegen von einem Mangel an regelméfigem Austausch mit Lehrpersonal und
betont den Bedarf an strukturierter und kontinuierlicher Kommunikation zwischen den

Fachdisziplinen, insbesondere im schulischen Kontext.

4.2.2 Patient und Familie

4.2.2.1 Der Physiotherapeut als Familienmitglied
Die langjahrige und enge Beziehung zwischen Physiotherapeuten und Patienten kann zu

Beziehungsmustern fiihren, die die emotionale Entwicklung, dhnlich wie im familidren System,
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priagen. Dies zeigt sich in den Gesprichen durch Merkmale wie emotionale Verbundenheit,

Unterstiitzung, Normenvermittlung und den Umgang mit Konflikten.

P7 betont die Bedeutung, seine Patienten ,, als normalen Jungen “ (P7, Pos. 49) zu betrachten und
durch Kommunikation eine vertrauensvolle Basis fiir die Physiotherapie zu schaffen. Der
Physiotherapeut versucht Sensibilitdt und Verstindnis in Konfliktsituationen zu zeigen, setze aber

auch auf klare Regeln und fortlaufende Gespriache, um eine respektvolle Beziehung zu fordern.

P3 berichtet von Erfahrungen mit F3, der anfangs herausfordernd war, "sehr frech"” und
"unverschamt” (P3, Pos. 25), sowie dazu neigte, zu kommandieren. Durch konsequentes
Grenzen-setzen und Gesprache auf Augenhohe wiirde sich, trotz auftretender Konflikte, eine

positive Dynamik in der Therapie einstellen.

P1 gibt an, zwischen F1s Familie und behandelnden Arzten zu vermitteln, indem er medizinische
Diagnosen hinsichtlich der Auswirkungen auf F1 und seine Therapie einordne, wobei die Familie
ihm viel Vertrauen entgegenbringen. In Krisensituationen, z. B. dem Legen einer PEG-Sonde,
unterstiitzte er sie ebenfalls. P1 versuche F1 wie ein eigenes Kind zu behandeln, zeige sich mal
fiirsorglich und unterstiitzend, mal setze er Grenzen, je nach Situation: ,, /D]a muss ich ihn auch

mal ein bisschen betiideln und beim anderen Mal: bis dahin und nicht weiter (P1, Pos. 68).

P8 beschreibt eine enge Bindung zu F8 und dessen Familie. Er fithre nur Aktivitdten mit ihm
durch, ,, die dem F8 angenehm sind“ (P8, Pos. 25). Das Ziel sei es, ,, ihn nicht [zu] drgern* oder
ihm Schmerzen zu bereiten, ,, sondern wir wollen die Dinge tun, die ihm gefallen* (P8, Pos. 25).
Dies fithre dazu, dass Physiotherapie und familidre Aktivititen verschmelzen, bei gemeinsamen

Trainingseinheiten im Garten oder Schwimmausfliige (P8, Pos. 59).

4.2.2.2 Kind-sein
Die Interviews mit P1, P3, PS5, P7 und P9 verdeutlichen die Herausforderungen, ein

Gleichgewicht zwischen Therapiestunden und kindlichen Aktivitdten, besonders bei Kindern mit
langfristigem Therapiebedarf wie bei der MTM, zu finden. Die Tage seien geprigt von straffen
Zeitplanen mit zahlreichen ,, Therapien, [...] Verabredungen [und] [...] Nachmittagsaktivitditen
nach langen Schultagen, oft begleitet von einer 24-Stunden-Betreuung (P5, Pos. 16).

P5 Dbeschreibt, wie F5 gelegentlich Verabredungen absagen musste, um an
Physiotherapieterminen teilzunehmen. Diese Verpflichtungen im Zusammenhang mit der
Erkrankung dominieren den Alltag der Kinder und stehen im Kontrast zu iiblichen kindlichen

Aktivititen.
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P9 betont die Bedeutung, dass sein Patient, trotz regelméBiger Therapiesitzungen, Freude an der
Behandlung behilt, um ,, Therapiemiidigkeit“ (P9, Pos. 84) vorzubeugen. Die Therapie soll als

unterstiitzend und wohltuend empfunden werden und nicht als zusétzliche Belastung fiir F9.

P7 unterstreicht die Notwendigkeit, den Patienten einen Raum zu geben, in dem ,, sie einfach sein
kénnen, wie sie sind“ ohne iiber ,, ihre Beeintrdchtigung definiert zu werden* (P7, Pos. 31). Dies

mache die Therapiestunden zu einem Ort der Normalitit und des Riickzugs.

P1, P3 und P5 heben die Bedeutung sozialer Interaktion und kindlicher Aktivititen fiir die
psychische Gesundheit hervor. P1 verweist darauf, dass die Patienten trotz ihrer
Beeintrachtigungen an Aktivititen mit Gleichaltrigen teilnehmen sollen, um ein gesundes
Selbstwertgefiihl und die psychische Entwicklung zu férdern: ,, Er soll mit seinen Kumpels durch
die Gegend brettern und wenn der immer 3 Meter hinterherlduft und die anderen auch noch auf
ihn warten miissen, dann ist das fiir seine Psyche auch nicht gerade klasse* (P1, Pos. 52).

Ein Beispiel fiir die Férderung des "Kind-Seins" trotz Krankheitslast ist das Engagement von F5s
Vater, der ihn in einer FuBballmannschaft fir Kinder mit korperlichen Beeintrachtigungen
angemeldet habe. Dies ermdgliche F5, an gemeinsamen Aktivititen mit Gleichaltrigen

teilzunehmen, auch wenn er moglicherweise nie klassischen Ful3ball spielen wird (P5, Pos. 66).

Im Gegensatz dazu berichtet P3 von einem Patienten, der Schwierigkeiten habe, den Anschluss
zu Gleichaltrigen zu finden. P3 betont die Herausforderungen in Bezug auf die soziale Integration

des Kindes und die Bedeutung einer altersgerechten Unterstiitzung durch das Umfeld.

4.2.2.3 Den Alltag meistern
Die Interviews mit P2, P4, P1 und P7 beleuchten die familidren Herangehensweisen im Umgang

mit der Diagnose MTM. Sie zeigen ebenso Herausforderungen, die damit einhergehen.

P2 hebt hervor, wie wichtig fiir ihn die Aufkldrung der Familie sei. Er beschreibt seine
Erfahrungen mit zwei Familien. Eine sei ,, sehr offen gegeniiber Beratungen®, ,, sehr neugierig*,
informiere sich regelmafig selbst und konne ,, diese Informationen gut abwdgen* (P2, Pos. 8).
Besonders die Mutter, eine Krankenschwester, verflige iiber Verstdndnis fir medizinische
Aspekte und kimmere sich sehr um die Freizeitgestaltung des Kindes. Trotz des
organisatorischen Aufwandes fiir Aktivitaten wie Schwimmausfliige oder Zoobesuche zeigen die
Mutter und auch die Schwester viel Kreativitdt. Das geschwisterliche Verhéltnis sei liebevoll.

Im Gegensatz dazu beschreibt P2 eine andere Familie als ,, sehr schlecht aufgekidrt“ (P2, Pos. 8).

Die Eltern wiirden unrealistisch hohe Ziele setzen, was die Motivation des Kindes beeintrachtige.
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P2 vermutet, dass mangelnde psychologische Betreuung der Familie eine Rolle spielen konnte.
Er duBert auch Bedenken gegeniiber Selbsthilfegruppen fiir Muskelerkrankte. Die Erkrankungen
seien nicht 1:1 vergleichbar und die Erwartungen der Eltern entsprachen nicht immer der Realitét.

Es bestehe der Bedarf an fundierter Aufklarung, so P2, um realistische Erwartungen zu fordern.

Aufgrund der Belastungen durch die MTM stehen manche Familien vor Krisensituationen, fiir
die individuelle Losungen gefunden werden miissen. P1 beschreibt so die Entscheidung der

Familie von F1, ihren Sohn in einem Internat unterzubringen, um die Situation zu bewéltigen.

F7s Familie hat sich fiir eine 24-Stunden-Betreuung entschieden, was P7 kritisiert. Diese lasse in

der Pubertit wenig Raum fiir personliche Freiheit, sondern bedeute permanente Uberwachung.

4.2.2.4 Kommunikationsfdhigkeit stiarken
Die Interviews verweisen auf Herausforderungen und individuelle Losungsstrategien im Bereich

der Kommunikationsfahigkeit von Patienten mit MTM. Die Therapeuten miissen sich flexibel an
die Bediirfnisse der Patienten anpassen, um eine effektive Kommunikation sicherzustellen, die

oft durch muskulédre Schwiche oder Intubation beeintrachtigt sei.

P3 beschreibt, dass F3 aufgrund seiner muskuldren Schwiche schwer verstindlich spreche. Zur
Verbesserung der Verstdndigung nutze er im Unterricht ein Mikrofon, das am Elektrorollstuhl
befestigt sei. Trotz regelmaBiger logopadischer Behandlung und technischer Hilfsmittel erfordere

es Zeit und Gewohnung, um F3 besser verstehen zu konnen.

P6 berichtet von den Fortschritten bei F6, der durch Beatmung unterstiitzt werde und einen Talker
nutze, um einige Satze zu sprechen. Zudem verwenden er und die Familie auch Zeichensprache.
Trotz der verbesserten Kommunikation durch die langjahrige physiotherapeutische Begleitung
gidbe es immer wieder Situationen, in denen Schmerzen oder emotionale Zustinde die

Kommunikation zwischen P6 und dem Patienten erschweren.

P8 betont, dass Alter und Entwicklungsstufe die Kommunikationsfahigkeit seines Patienten F8
stark beeinflussten. Anfangs bendtigte die Kontaktaufnahme zwischen F8 und dem
Physiotherapeuten viel Zeit. Mit dem Schulbeginn kam die Nutzung eines Sprachcomputers
hinzu. P8 beobachtete, dass die Bedeutung solcher Hilfsmittel mit hherem Alter zunehme. Auch

die Beféhigung zur Rollstuhlnutzung sei fiir die Kommunikationsfahigkeit von Bedeutung.

P9 beschreibt, dass F9 nicht sprechen kann und vor allem iiber Mimik und Gestik kommuniziere.

Er zeige auf Dinge, die er mochte und driickt aus, ob ihm etwas gefillt. Bestimmte Gebarden
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hitten sich etabliert, die eine Kommunikation erleichtern. P9 sieht weiterhin Verbesserungsbedarf

und wiinscht sich, dass F9 in Zukunft besser kommunizieren konne (P9, Pos. 78).

4.2.2.5 Einblicke in Krankheitsverldufe und Entwicklungshindernisse
Die umfassende, oft mehrjahrige Betreuung der Patienten ermdglicht den Physiotherapeuten

einen tiefen Einblick in den Verlauf der Krankheitsbiografien. Gesprache mit P1, P3, PS5, P7 und
P8 zeigen iibereinstimmend, dass die korperliche Entwicklung der Patienten allgemein als

stagnierend bis fortschreitend in Bezug auf die korperlichen Einschrankungen bewertet wird.

Besonders erwédhnenswert ist bei P3 der Wechsel in der Therapeutenverantwortung. Nach einer
anfinglichen Betreuungsphase iibernahm ein Kollege die Physiotherapie mit F3, bevor P3 diese
spéter fortsetzte. Dies erlaubt ihm, seine Eindriicke vor dem Hintergrund einer lédngeren
Beobachtungsphase zu schildern. Ein groBer Riickschlag war die zunehmende Unfahigkeit des
Patienten aufrecht zu sitzen, was zur Teilnahme am Unterricht in liegender Position und zur
Anschaffung eines fest verankerten Pflegebettes im Klassenraum fiihrte. P3 beschreibt pulmonale
Beschwerden als Hauptproblem, welche die korperliche Konstitution stark beeintrachtige. Er
betont den Riickgang in Eigenstidndigkeit und Motivation, verstarkt durch die Umstdnde der

Covid-19-Pandemie.

P1 berichtet von einer Abnahme der kdrperlichen Belastbarkeit seines Patienten. Frither bestand
die Sorge, ob F1 das Laufen erlernen wiirde, was ihm schlieflich gelang. Jetzt begrenzen
pulmonale Defizite seine Ausdauer beim Laufen, welche zur hdufigeren Nutzung eines Rollstuhls
filhre. P1 befiirchtet, dass F1 irgendwann ganz aufhdéren kénne zu laufen, da sich die
anatomischen Hebelverhiltnisse mit zunehmendem Wachstum &ndern wiirden. Er betont die

Notwendigkeit, die Zeit bis zum ausgewachsenen Zustand zu {iberbriicken.

P8 duBert dhnliche Bedenken und berichtet, dass viele der erarbeiteten Fahigkeiten im Laufe der
Jahre verloren gegangen wiren. Als Kleinkind konnte F8 beide Arme heben und auf eigenen
Fiilen stehen, was jetzt nicht mehr moglich sei. Er fiihrt diese Verschlechterungen ebenfalls auf
ungiinstige Hebelverhiltnisse durch das Kdrperwachstum zuriick. Zudem betont P8, dass mit
zunehmendem Alter und steigenden kognitiven Fihigkeiten sowie dem Ubergang in Kindergarten
und Schule andere Aspekte, wie z. B. die Kontaktaufnahme zu anderen Personen, wichtiger

werden, wodurch das kdrperliche Training in den Hintergrund riicke.

Im Gegensatz gibt P7 an, dass er keine Abnahme der korperlichen Fahigkeiten beobachtet habe.

Allerdings stelle er bei F7 einen starken Verlust des Vertrauens in die eigenen Fahigkeiten fest.
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4.2.3 Querschnittsbereich: Herausforderungen bewiltigen
Das Kapitel beleuchtet die vielfdltigen technischen und psychosozialen Herausforderungen, die

im Rahmen der physiotherapeutischen Versorgung von Kindern mit MTM auftreten. Besondere
Aufmerksamkeit gilt dabei den Strategien, die entwickelt werden, um diese Herausforderungen

zu bewiltigen.

Therapie

Die Interviews verdeutlichen verschiedene Herausforderungen in der Patientenarbeit.
P7 erwiihnt die Schwierigkeit, langfristig motivierende Ubungen zu finden, die auf Dauer ,, nicht

zu langweilig* (P7, Pos. 14) sind, was im Vergleich zu anderen Erkrankungen schwerer falle.

Trotz positiver Bewertungen der transdisziplindren Zusammenarbeit fehle es oft an Zeit fiir einen
regelmafBigen Austausch, wie P1 und P4 anmerken. P6 berichtet zudem von Schwierigkeiten,
verlassliche Informationen zur Erkrankung zu erhalten und stellt fest, dass der Kontakt zu anderen

Therapeuten wenig hilfreich sei: ,, [D/a ist halt wenig. Ja. Also sehr wenig* (P6, Pos. 22).

Die Eltern stehen vor der Herausforderung, die Finanzierung von Hilfsmitteln und Therapien
sicherzustellen. Die Hippotherapie z. B. bietet zwar einen neuen Therapieansatz, muss jedoch
selbst finanziert werden. Gelegentlich leisten private Versicherungen finanzielle Unterstiitzung.
Diese Belastung begrenze den Zugang zur Hippotherapie und mehrfache Therapieeinheiten pro
Woche sind somit in der Regel nicht realisierbar (PS5, Pos. 16).

Die zeitliche Beanspruchung durch héufige Therapiebesuche stellt fiir die Patienten eine
erhebliche Belastung dar. P5 bewertet eine mehrmalige Physiotherapie pro Woche daher als
unrealistisch, da sie langfristig zu Motivationsverlust und Therapiemiidigkeit fithren konne.
Zudem miissten die Patienten gelegentlich z. B. Verabredungen mit Gleichaltrigen absagen, um
an den Physiotherapiestunden teilzunehmen, was sich negativ auf ihre Motivation und ihr
emotionales Wohlbefinden auswirke (P5, Pos. 16). Als Ansatz zur Bewiltigung von
Motivationsdefiziten bei jiingeren Kindern schldgt P5 vor, altersgerechte Fantasiegeschichten in

die Therapie einzubauen, um diese spielerisch zu gestalten (P5, Pos. 40).

Die Organisation und Durchfiihrung der Physiotherapieeinheiten sind oft herausfordernd. Bei der
Hippotherapie ist beispielsweise eine barrierefreie Therapiestitte notig, damit auch
rollstuhlpflichtige Patienten Zugang zum Pferd haben (P5, Pos. 30). Zudem kann auch das
unvorhersehbare Verhalten der Pferde den Behandlungsablauf beeinflussen (P35, Pos. 38).

Die Vorbereitung klassischer Therapiesitzungen erfordere bei manchen Patienten viel Aufwand.

Dazu gehoren das Sortieren und die Bereitstellung von z. B. Beatmungsgeridten sowie die
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zeitaufwindige Lagerung der Patienten (P7). Aufgrund von Schmerzen und Angst vor Stiirzen

werden Lagerungswechsel oft vermieden.

P3 berichtet, dass F3 aufgrund der Beatmungspflicht stets eine Krankenschwester an seiner Seite
habe, die im Notfall eingreifen kdnne. Die umfassende Verkabelung des Patienten, das Absaugen

und die Beatmungspflicht erfordern, dass erfahrene Fachkrifte die Betreuung libernehmen.

Hilfsmittel

Eine weitere Herausforderung, die von den Interviewteilnehmern unabhéngig voneinander
berichtet wurde, betrifft die Hilfsmittelversorgung und -gewédhrung. P1 berichtet, dass er
gemeinsam mit Sozialarbeitern die Beantragung solcher Hilfsmittel iibernehme, diese jedoch oft
aus verschiedenen Griinden abgelehnt werden (,, weil das und das nicht geht* (P1, Pos. 24)). Die

ablehnenden Instanzen sind haufig der medizinische Dienst und die Krankenkassen.

P1 empfindet den Prozess der Beantragung und Gewéhrung von Hilfsmitteln als belastend und
beschreibt ihn als ,, Krampf* (P1, Pos. 24). Er berichtet, dass einige besonders teure Hilfsmittel,
wie z. B. spezielle Stehgerite, vor der Gewahrung nicht ausreichend getestet werden kdnnen, was
mitunter zu ungenutzten Anschaffungen fiihre. Er sei bereit, sich fiir Hilfsmittel einzusetzen,

wenn diese einen angemessenen Nutzen bringen und vorher hinreichend probiert werden kdnnen.
P6 gibt zu bedenken, dass die Finanzierung und Gewihrung von Hilfsmitteln durch Arzte keine
Selbstverstindlichkeit sind. Die Hilfsmittelversorgung erweist sich als komplex, geprigt von

biirokratischen Hiirden und finanziellen Einschrankungen.

Korperliche Defizite

Die korperlichen Defizite zwingen Physiotherapeuten, Familien, Pflegepersonen und die
Patienten selbst dazu, Losungen fiir Probleme zu finden, die Gleichaltrige in der Regel nicht
haben. Besonders muskuldre Defizite beeintrachtigen die Fahigkeit, eigenstindig zu stehen und
sich fortzubewegen. Beispielhaft besteht ein Losungsansatz darin, F1 aufgrund mangelnder

Armkraft mit einem selbstverstirkenden Rollstuhl mit E-Motion-Antrieb auszustatten.

Fiir éltere Patienten mit MTM stellt sich zudem die Frage, ob sie ein weitgehend selbststiandiges
Leben fiihren konnen. P1 &uBlert Bedenken, dass sich F1 aufgrund der fortschreitenden
Verschlechterung der Muskelkraft und ungiinstiger Hebelverhaltnisse moglicherweise bei einem
kiinftigen Sturz nicht selbst helfen konne. Er geht davon aus, dass sich F1 in einigen Jahren auch

nicht mehr eigensténdig aufrichten kdnne.
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P3 und P7 berichten von Muskelschwund bei ihren Patienten. P6, P7 und P9 verzeichnen zudem
vermehrt Kontrakturen, die den Therapiefortschritt reduzieren und die Auswahl der
physiotherapeutischen Maflnahmen einschrianken. P9 gibt an, dass die Lungenfunktion von F9
beeintrachtigt sei und er stindig abgesaugt werden miisse, was ihn in Alltagsaktivititen und in

der Physiotherapie stark einschrinke. Jede Situation miisse zum Absaugen unterbrochen werden.

Die physischen Einschrinkungen zeigen sich auch bei der Hippotherapie. Das Putzen des Pferdes
vor oder nach der Therapiestunde gilt als wesentlicher Bestandteil der Behandlungsform. F5, ein
Patient mit Stehproblemen und korperlichen Limitationen, habe Schwierigkeiten, diese Aufgabe
zu erfiillen. Dieser Therapieteil, der vor allem die Beziehung zwischen Tier und Patient fordere,

konne von ihm daher nicht umgesetzt werden.

P8 habe die Neigung, dass sein Kopf nach vorne falle und er ihn nicht mehr eigenstiandig
aufrichten kann. Um diese Einschriankung in der Schule zu mildern, wurde an seinem Rollstuhl

eine Kopfstiitze angebracht, die es ihm ermdgliche, den Kopf besser zu halten.

MTM fiihrt aufgrund der vielfiltigen Symptome hiufig zu Krankenhausaufenthalten. Diese sind
herausfordernd, da die Patienten anschlieBend sowohl in ihren Alltagsaktivitéiten als auch in der

Physiotherapie korperlich eingeschrénkt sind und zusétzlich psychische Belastungen erfahren.

Ein weiterer herausfordernder Aspekt, den mehrere Interviewte (P1, P2, P3, P4, P7 und P8)
nennen, ist das Kérperwachstum, das Einschriankungen bei bestimmten Physiotherapietibungen
verursacht und eine frithzeitige Auseinandersetzung mit drohenden Problemen erfordert.

Einige der Interviewten konnten bereits eine Verschlechterung der korperlichen Fahigkeiten bei
den Patienten, die sie betreuen, beobachten. P3 berichtet z. B., dass sein Patient nicht mehr
aufrecht sitzen konne. Durch die Integration eines festen Pflegebettes im Klassenzimmer kdnne

F3 nun in einer gekantelten Position sitzen und am Unterricht teilnehmen.

P1 berichtet, dass sein Patient durch reduzierte Laufaktivititen und vermehrtes Sitzen
Schwierigkeiten habe, "dass die Gelenke gut frei bleiben” (P1, Pos. 26), was die
Bewegungsausfiihrung beeintrachtige. Das zunehmende Koérperwachstum werde Bewegungen
kiinftig mithsamer machen, so P1, sodass die Gefahr besteht, dass F1 ,,in zwei Jahren nicht mehr
laufen [kann]“ (P1, Pos. 52). Er begriindet dies mit ungiinstigen Hebelverhiltnissen und betont
daher die Bedeutung einer kontinuierlichen physiotherapeutischen Begleitung wihrend der
gesamten Wachstumsphase.

P2 und P4 betonen unabhingig voneinander die Bedeutung der Liftergewdhnung, um

Pflegepersonen und Familienangehorigen das Tragen und Umlagern der Kinder zu erleichtern,
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besonders bei kiinftig hoherem Korpergewicht. P2 ist riickblickend froh, dies friihzeitig
eingefiihrt zu haben, und plane dies auch zukiinftig, da die Umsetzung bei F2 spielerisch erfolgte.
Zudem miissten Hilfsmittel regelméBig an die zunehmende Korpergrofie der Patienten angepasst
werden. P3 berichtet so von kiirzlichen Anpassungen an der Sitzschale von F3, des
Aktivrollstuhlriickenteils und der Neuanfertigung eines Korsetts.

P1 habe bereits beim ersten Treffen einen umfassenden physiotherapeutischen Status
aufgenommen, Fiahigkeiten von F1 dokumentiert und Unterstiitzungsbereiche identifiziert.
Gemeinsam mit einem interdisziplindren Team wurden Probleme und potenzielle Risiken

erortert, was P1 positiv bewertet.

Erwartungen der Eltern

P1 und P2 beschreiben als weitere Herausforderung zu hohe Erwartungen der Eltern an ihre
Kinder. Utopische Ziele kénnen die Motivation der Kinder negativ beeinflussen. Vergleiche mit
anderen Krankheitsbildern wie Muskeldystrophie Typ Duchenne schiirten oft unrealistische
Hoffnungen, die durch Selbsthilfegruppen oder Internetrecherchen entstehen. Dies flihre zu
Wiinschen nach umfangreicher Therapie, wie ,,fiinfinal die Woche Krankengymnastik und
zweimal Friihforderung und dann nochmal Logo, dann nochmal Ergo” (P1, Pos. 32). Die
Physiotherapeuten sehen sich daher in der Verantwortung, ein realistischeres Bild zu zeichnen.

P2 betont die Wichtigkeit eines angemessenen Mafles an Therapie im hduslichen Umfeld, um
korperliche Defizite zu verhindern. P2 setze auf eine enge Zusammenarbeit mit den Eltern, um
Training und hiusliche Ubungen zu koordinieren, die auf die individuellen Bediirfnisse des

Kindes abgestimmt wirren und Ubertherapie vermeiden.

Unterstiitzung und Herausforderungen: psychosoziale Aspekte bei Jugendlichen mit MTM

P1 erklart, dass die Hilfsmittelwahl darauf abziele, F1 zu ermoglichen, mit Gleichaltrigen
mitzuhalten. Zundchst nutzte F1 einen herkommlichen Rollstuhl, der spéter durch einen Rollstuhl
mit E-Motion-Antrieb ersetzt wurde, um den Nachteil nachlassender Armkraft auszugleichen.
Dieser funktioniere dhnlich wie ein Pedelec und bietet Selbstverstarkungsmechanismen. Die
physiotherapeutische Betreuung wiirde zunehmend herausfordernder werden, da F1 aufgrund
gesundheitlicher Verdnderungen und der Pubertdt wenig Interesse an der Therapie zeige.
Besondere Belastungen traten auf, als eine PEG-Sonde gelegt und ein Korsett wegen Skoliose
verschrieben wurde, was zu psychischer Labilitdt und emotionalen Ausbriichen fiihrte. Nach einer
stationdren psychosomatischen Behandlung, berichtet P1, stand F1 ,, véllig neben sich* (P1, Pos.
68). Er zeigte ein unangemessenes Verhalten, indem er seine Mutter verbal und korperlich angriff.
Nach Intervention und gemeinsamen Gesprachen zeigte P1 Verstidndnis fiir die Situation von F1:
Er habe eine andere ,, Lebensperspektive“ (P1, Pos. 68) als Altersgenossen. P1 betont jedoch, dass

ein solches Verhalten trotzdem nicht toleriert werden konne.
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P7 hebt die Bedeutung eines Elektrorollstuhls fiir seinen jugendlichen Patienten hervor, um seinen
Lebensradius zu erweitern und mehr Unabhéngigkeit zu erlangen. Der Elektrorollstuhl

ermogliche es F7, z. B. selbststiandig in die Stadt zu fahren, ohne fremde Hilfe zu benétigen.

P3 beschreibt, dass die Pubertét bei F3 zu geringer Motivation zur Teilnahme am Schulunterricht
fiihrte. Ein Einzelgesprach war erforderlich, nachdem er durch respektloses Verhalten wiederholt
Grenzen {iberschritten habe. P3 bewertet es positiv, dass F3 sein Fehlverhalten einsah und sie
konstruktiv kommunizieren konnten. Er setzt auf das Setzen von Grenzen: ,, Wenn sie den Kindern

Grenzen setzen, sind die Kinder nicht undankbar deswegen“ (P3, Pos. 94).

Krankheitsbiirde

Das Leben mit MTM ist geprigt von eng getakteten Therapieterminen, Arztbesuchen sowie
Schul- und Freizeitaktivititen. Das Ziel ist die Balance zwischen Uberforderung und
unzureichender Therapie zu wahren. Die Physiotherapeuten geben an, dass dies oft im
Widerspruch zu den korperlichen Bediirfnissen stehe, sodass sich die Suche nach dem
therapeutischen Optimum schwierig gestalte: ,, Nachdem es einfach sehr viele Baustellen sind,
die bei einem solchen Kind zu bearbeiten sind und es ist schwierig, das einfach so einmal in der

Woche zu machen‘“ (P4, Pos. 28).

Auch F7 wird rund um die Uhr mit néchtlicher Monitoriiberwachung und kontinuierlicher
Betreuung tagsiiber betreut. P7 bewertet dies angesichts der Pubertit als einschrankend und hoffe,

dass die Eltern ihre Sorgen vor Zwischenfallen abbauen kdnnen, damit F7 mehr Freiheit erlange.

Neben der korperlichen Therapie ist der Umgang mit der psychosozialen Komponente
entscheidend fiir die Bewaltigung der Krankheitslast. Der heterogene Krankheitsverlauf ist
gepragt von Riickschldgen, die sich auch auf die psychische Gesundheit auswirken kénnen. P1,
P2 und P4 betonen die Notwendigkeit psychologischer Unterstiitzung fiir die Familien.

P1 berichtet, dass F1 stationdr auf einer psychosomatischen Station behandelt wurde, nachdem er
eine PEG-Sonde erhalten habe und ein Korsett tragen musste. Er unterstreicht, dass F1 traurige
Gefiihle zulassen darf, jedoch keinen Freifahrtsschein fiir Vermeidungsverhalten erhalte.

P7 ist bemiiht, durch die Therapie einen Raum zu schaffen, in dem sein Patient er selbst sein kann
und seine Bediirfnisse beriicksichtigt werden. Aufgrund seiner Einschrankungen habe F7 in der
Schule mehr Schwierigkeiten als Gleichaltrige. Fiir P7 liegt der Schliissel zur erfolgreichen
Physiotherapie darin, sich auf die Stirken zu konzentrieren und Freude an der Physiotherapie zu
fordern. Er betont, dass auch schwerst beeintrachtigte Patienten wie gesunde Kinder behandelt

werden sollten. So sollen sie auch die gleichen Moglichkeiten wie Altersgenossen, insbesondere
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im schulischen Kontext, haben. Er betont Verstandnis und Respekt fiir ihre spezielle Situation
(,,ihre Sonderstellung* (P7, Pos. 55)) und wirbt fiir eine gleichberechtigte Teilhabe. Zudem

fordert er mehr Aufklarung {iber Behinderungen und den Abbau von Vorurteilen.
Die Betreuung von MTM-Patienten sei eine Aufgabe, die allen Beteiligten ,,an die Substanz*
(P4, Pos. 88) gehe, weshalb Unterstiitzungsangebote fiir Betreuungspersonen, z. B. durch

Coaching oder Supervisionen durch die Physiotherapeuten gefordert werden.

Krankheit als Ausflucht

P1 und P7 beobachteten iibereinstimmend, dass ihre Patienten gelegentlich ihre Krankheit nutzen,
um bestimmten Situationen wie z. B. dem Unterricht zu entgehen. P7 vermutet zudem, dass die
stindige Anwesenheit einer Krankenschwester bei F7 das Gefiihl verstarke, auf Hilfe angewiesen
zu sein, was seine Selbststdndigkeit reduziere. P1 betont, dass die Patienten trotz Krankheit keinen
Freifahrtschein haben sollten, jedoch in entsprechenden Situationen besonders beriicksichtigt

werden mussen.

Angst

Die korperlichen Einschrankungen stellen bei Lagewechseln und dem Einsatz von Liftern eine
Herausforderung dar. Da sich die Patienten bei einem moglichen Sturz nicht schiitzen kdnnten,
sind sie in solchen Momenten vollkommen auf die Therapeuten und Gerdte angewiesen. P2, P4
und P7 berichten, dass die Kinder mit Angst, teilweise sogar mit ,, Panik““ (P2, Pos. 50) reagierten.
P4 habe mit einem Patienten- und Tuchlifter gearbeitet, wobei F4 in einer Art ,, Hingematte,
freischwebend tiber dem Boden* (P4, Pos. 58) transportiert wurde, was bei ihm Angst ausloste.
P4 ist allerdings zuversichtlich, dass diese nach einer Eingewdhnungsphase {iberwunden werden

konnte. Die Liftergewohnung sei wichtig, um Pflegende und Angehdrige korperlich zu entlasten.

F7 lehnt es entschieden ab, aus dem Rollstuhl auf eine Matte oder Bank gebracht zu werden, da
er ebenfalls Angst habe, fallen gelassen zu werden. P7 beobachtet, dass F7 auch auflerhalb der
Physiotherapie stindig fiirchte, dass ihm etwas zustoBen konnte. Er nimmt daher z. B. nie den
Aufzug ohne sein Beatmungsgerdt. Auch seine Eltern sind oft besorgt und haben eine 24-Stunden-
Betreuung mit nachtlicher Monitoriiberwachung eingerichtet, was P7 kritisch bewertet, da er die

Privatsphédre von F7 nicht gewahrt sieht.

Zum Zeitpunkt der Experteninterviews herrschte die Covid-19-Pandemie, die im Rahmen der
Gespriche ebenfalls thematisiert wurde. P3 berichtet z. B., dass F3 wihrend dieser Zeit aus Angst
vor der Pandemie lieber zu Hause bleiben wollte, anstatt zur Schule zu gehen. Er bewertet diese

Zeit als zusitzlichen belastenden Faktor fiir die Gesamtsituation von F3.
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5. Diskussion

5.1 Methodendiskussion
Die Analyse vorhandener Literatur zur Entwicklung von MTM-Patienten, Einflussfaktoren auf

deren Krankheitsverlaufe oder Therapicansidtze zeigt eine begrenzte Anzahl an
Veroffentlichungen. Diese umfassen vor allem Einzelfallberichte (z. B. Koe et al., 2024) und
Studien zu molekulargenetischen Aspekten oder potenziellen medikamentdsen Therapien (z. B.
Lawlor und Dowling, 2021).

Aufgrund der niedrigen Inzidenz von etwa 1:50 000 ménnlichen Neugeborenen, der hohen
Letalitdt der Betroffenen und der begrenzten Kenntnisse iiber den Krankheitsverlauf sowie die
physiotherapeutische Behandlung wurde ein qualitatives Studiendesign gewdhlt (McEntagart,
2002). Qualitative Forschungsmethoden, insbesondere Experteninterviews, bieten detaillierte
Einblicke in die Praxis der Physiotherapie von Patienten mit MTM, indem sie spezifische
Erfahrungen und Meinungen sowie die Vielschichtigkeit der Behandlungserfahrungen erfassen,
die in quantitativen Studien moglicherweise nicht hinreichend abgebildet werden.
Semistrukturierte  Interviews ermoglichen die Identifikation neuer Themen und
Forschungsfragen, die in der Literatur bisher wenig Beachtung gefunden haben. Zudem
betrachten die Experteninterviews subjektive Erfahrungen und emotionale Reaktionen, die fiir
das Verstindnis der therapeutischen Praxis und Patientenversorgung von Bedeutung sein kdnnen.
Die Wahl eines qualitativen Forschungsdesigns birgt dennoch auch das Risiko von Verzerrungen
durch subjektive Perspektiven der Interviewteilnehmer, insbesondere wenn die
Ergebnisdarstellung unausgewogen erfolgt. Bestimmte Erfahrungen konnen aufgrund der kleinen
Teilnehmerzahl unverhdltnismafig stark gewichtet werden, obwohl sie nicht reprisentativ fiir die
Gesamtheit der Physiotherapeuten sind. Zudem kann die Analyse qualitativer Daten durch
Interpretationsspielraume seitens der auswertenden Person beeintrichtigt werden, was die
Ergebnisobjektivitit mindern konnte. Daher wurde die Transkription aller Interviews durch die
Autorin selbst durchgefiihrt, um Verzerrungen durch personliche Priaferenzen bestmoglich zu
minimieren. Die Generalisierbarkeit der Ergebnisse auf die Gesamtheit der Physiotherapeuten im

Bereich der Therapie von MTM-Patienten ist dennoch limitiert.

Die Arbeit gibt einen Uberblick iiber die physiotherapeutische Versorgung von Patienten mit
MTM in Deutschland. Es konnte gezeigt werden, dass sich die angewandten Therapieansatze oft
an Methoden orientieren, die aus der Therapie von z. B. Muskeldystrophie stammen, wie Bobath
oder Vojta. Kiinftige Untersuchungen sollten konkrete Therapie- oder Interventionsansétze fiir
Patienten mit MTM analysieren. Hierbei wére es wiinschenswert, objektiv messbare und
vergleichbare Ergebnisse zu erhalten. Es sollte daher die Kombination mit quantitativen Daten

erwogen werden, um z. B. mit Fragebogen die Effekte der Therapiemethoden zu quantifizieren.
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5.1.1 Wahl der Interviewteilnehmer
Die Studienteilnehmer wurden liber die Erziehungsberechtigten von Kindern mit MTM rekrutiert.

Familien, die bereits an der Studie von Frau Dr. Weinhold teilgenommen hatten, wurden erneut
zu einer Teilnahme eingeladen. Zusatzlich erfolgte durch die Autorin eine digitale Vorstellung
des Projektes beim Selbsthilfeverein ,,ZNM-Zusammen Stark! e.V.“. Dieser ist deutschlandweit
die einzig bekannte Organisation fiir Zentronukledre Myopathien.

Es kann nicht davon ausgegangen werden, dass alle in Betracht kommenden Studienteilnehmer
iiber die Arbeit informiert und zur Teilnahme gebeten werden konnten. Ein zentrales Register der
Betroffenen ist nicht bekannt. Dies stellt ebenfalls eine Limitation fiir die Generalisierbarkeit der
Ergebnisse dar.

Zu den Gesprachen konnten nur eine Logopédin und ein Arzt zum Gesprach gewonnen werden.
Obwohl diese Interviews erste Einblicke in ihre Perspektiven und Erfahrungen gaben, sorgt die
geringe Anzahl fiir eine eingeschriinkte Ubertragbarkeit der Ergebnisse, sodass sie nicht in die
Auswertung einflossen. Es wurden nur die Interviews mit den Physiotherapeuten eingeschlossen.
Die zum Zeitpunkt der Datenerhebung herrschende Covid-19-Pandemie konnte die geringe
Rekrutierung von Teilnehmern aus den Bereichen Medizin und Logopéadie erkldren. Eine erneute
Einladung zur Teilnahme konnte weitere Einblicke in die Fachgebiete Logopédie und Medizin

ermdglichen.

Die Heterogenitit der Studienteilnehmer erwies sich als vorteilhaft, da sie vielfdltige Meinungen
und Erfahrungen abbildet, die der Realitdt der alltdglichen Krankenversorgung nahekommt.
Dennoch koénnen stark unterschiedliche Merkmale und Erfahrungen die Vergleichbarkeit der
Ergebnisse reduzieren und deren Verallgemeinbarkeit ebenso beeintrachtigen. Die
Teilnehmervielfalt kann zudem die Ableitung spezifischer Empfehlungen erschweren, da aus
vielfdltigen Ergebnissen allgemein anwendbare Richtlinien abgeleitet werden miissen. Zudem
besteht das Risiko einer Selektion bei der Rekrutierung der interviewten Personen aufgrund der
Freiwilligkeit und individuellen Motivation, zur SchlieBung der Informationsliicke zur Therapie
von MTM beizutragen. Diese Motivation kdnnte die Wahl und Anwendung von Hilfsmitteln und
Therapiemethoden, im Vergleich zu weniger forschungsinteressierten Therapeuten, ebenso
beeinflussen. Auch die Entscheidung der Erzichungsberechtigten, wer kontaktiert werden darf,
kann durch personliche Hintergriinde oder bestehende Zusammenarbeit beeinflusst worden sein.
Die Behandlerfluktuation ist ein wesentlicher Faktor, der die kontinuierliche Behandlung durch
dieselben Fachkrifte nicht immer gewdhrleistet, sodass die benannten Physiotherapeuten
mitunter bereits in der Vergangenheit ein Kind mit MTM behandelt haben und nicht die aktuell
zustidndigen Therapeuten sind.

Die Anzahl der Interviewpartner ist aufgrund der Seltenheit der MTM begrenzt, was auch die

Zahl der Physiotherapeuten einschriankt. Zudem wirkten sich die Einschlusskriterien limitierend
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aus. Zusitzliche Erkenntnisse konnten durch den Einschluss weiterer Physiotherapeuten
gewonnen werden oder auch durch Interviews speziell zur physiotherapeutischen Behandlung
z. B. mit den Patienten oder ihren Familien. Aufgrund der niedrigen Fallzahl lisst sich die
tatsdchliche Effektivitdt der angewandten Therapiemethoden und Hilfsmittel nicht ausreichend
beurteilen. Eine statistisch begriindete Fallzahlschitzung konnte aufgrund der niedrigen Inzidenz
und hohen Sterblichkeitsrate nicht vorgenommen werden, ist fiir eine qualitative Untersuchung
aber auch nicht erforderlich. Die Untersuchung kann als Ausgangspunkt fiir weitere Forschung

und als Orientierungshilfe fiir Therapeuten dienen, die zukiinftig MTM-Patienten behandeln.

5.1.2 Experteninterview und qualitative Analyse
Aufgrund der zum Zeitpunkt der Interviews vorherrschenden Covid-19-Pandemie wurden diese

nicht in Prisenz, sondern digital durchgefiihrt. Herausforderungen ergaben sich bei der Nutzung
des Webkonferenzsystems mlu-conf, weshalb in einigen Féllen auf Zoom und Telefonate
ausgewichen wurde. Die Tonspuraufzeichnung konnte Befangenheit gefordert haben,
insbesondere bei Physiotherapeuten, die zum Gespréachszeitpunkt ein Kind mit MTM betreuten.
Dies kann zu einer eingeschrinkten Behandlung bestimmter Themen gefiihrt haben. Die
Beeinflussung der Interviews durch einen ,,Interviewereffekt™ (Baur und Blasius, 2002) ist ebenso
denkbar. Dieser tritt insbesondere bei miindlichen Befragungen auf und kann zur Verzerrung der
Ergebnisse fiihren. Er entsteht durch die ,,wahrgenommenen Eigenschaften oder das Verhalten
des Interviewers” (Baur und Blasius, 2002, S. 985) und fiihrt zu Unterschieden zwischen den
Interviewten. Eine anonyme Befragung mittels Fragebogen wire alternativ moglich gewesen,
hitte jedoch nicht so detaillierte Antworten geliefert. Die semistrukturierten Interviews
ermdglichten es den Befragten ausfiihrlich zu antworten, Themen zu lenken, und relevante
Anliegen hervorzuheben. Zudem erlauben nonverbale AuBerungen eine tiefere Analyse, werden

aber durch Fragebdgen nicht erfasst.

5.2 Diskussion der inhaltlichen Kategorien

5.2.1 Forderung der physischen, motorischen und sozial-emotionalen Entwicklung
Die Seltenheit der Erkrankung und der Mangel an spezifischen Informationen stellen eine enorme

Herausforderung dar. Daher bedienen sich die Physiotherapeuten hiufig an bekannten
Behandlungsprinzipien, insbesondere aus der Therapie von Muskeldystrophien. Dies steht im
Einklang mit den Angaben aus der Literatur, welche die Anwendung von therapeutischen
Ansitzen aus dem Bereich der Myopathien betonen (Amburgey et al., 2017; Koe et al., 2024; Tan
und Chan, 2021).

Muskeldystrophien und MTM zeichnen sich durch Muskelschwéche aus, die die Mobilitit und
Lebensqualitdt der Patienten beeinflusst. Starkung von Muskulatur, Kontrakturprophylaxe und

Erhalt der Beweglichkeit sind gemeinsame Ziele, die fiir beide Patientengruppen definiert werden
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konnen (Apkon et al., 2018; Case et al. 2018). Dennoch gibt es Unterschiede zwischen den
Erkrankungen, etwa im Krankheitsverlauf und in den muskuldren Belastungsmustern, sodass die
Therapiegestaltung nicht 1:1 {ibertragen werden kann. Die Orientierung an gewissen
Therapiemethoden stellt einen sinnvollen Ausgangspunkt dar. Unklar sind allerdings die
Sicherheit und Wirksamkeit der Therapicansétze speziell bei Patienten mit MTM. Dies
unterstreicht den Bedarf an spezifischer Forschung und der Entwicklung evidenzbasierter
Leitlinien fiir die Behandlung von MTM-Patienten.

Ein Aspekt, auf den die physiotherapeutische MTM-Behandlung abzielt, ist die Férderung der
Selbsténdigkeit, insbesondere angesichts der durch die Krankheit bedingten korperlichen
Einschriankungen. Der Einsatz von Rollstiihlen ermdglicht den Patienten ein hoheres Maf3 an
Unabhingigkeit und ist auch aus der Behandlung von Patienten mit Muskeldystrophie Typ
Duchenne bekannt (Case et al.,, 2018). Mobilitdt verhilft den Betroffenen zu Freiheit und
erleichtert die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben, was fiir die psychosoziale und emotionale
Entwicklung, insbesondere bei jungen Patienten, wichtig ist (Case et al., 2018).

Es sollten zukiinftig Handlungsempfehlungen entwickelt werden, z. B. nach dem Vorbild des
Leitfadens ,,Diagnose und Behandlung der Muskeldystrophie Duchenne — Ratgeber flir Familien*
(Muskeldystrophie-Netzwerk e. V., 2012). Dieser unterscheidet fiinf Phasen der Gehfahigkeit und
bietet beispielsweise Empfehlungen zur Rollstuhlversorgung, neuromuskulidren Behandlung,
Physiotherapie sowie Hilfsmittelversorgung fiir Patienten mit Muskeldystrophie Typ Duchenne.
Derzeit erarbeiten sich die Therapeuten meist einen Behandlungsplan fiir die MTM-Patienten
nach dem ,,Trial-and-Error“-Prinzip, was sehr zeitaufwandig ist. Ein Leitfaden konnte daher auch

eine Zeitersparnis bieten, indem bewédhrte Therapieansétze und Hilfsmittel empfohlen werden.

Das zunehmende Koérperwachstum der Patienten fithrt zu sich verdndernden anatomischen
Hebelverhaltnissen, was in den Experteninterviews als herausfordernd beschrieben wurde. Einige
Physiotherapeuten beobachteten, dass aufgrund dieser Verdanderungen erworbene Fahigkeiten
wieder verloren gehen. Dies bestitigen auch Ergebnisse von Koe et al. (2024). F8 beschreibt, dass
das Korperwachstum die biomechanischen Anforderungen an Muskeln und Gelenke zu verandern
scheint. Da MTM-Patienten unter einer eingeschrinkten Muskelkraft leiden, resultieren die
verdnderten Hebelverhéltnisse im Verlust funktioneller Beweglichkeit. Die Auswahl und
Anpassung therapeutischer Ubungen muss daher sorgfiltig erfolgen, um die Muskeln zu stiirken,
ohne sie zu iiberlasten. Ubungen miissen modifiziert oder durch alternative Ubungen ersetzt
werden — eine individualisierte Therapie ist notig. Solch ein Vorgehen ist auch fiir die Therapie
von Patienten mit Muskeldystrophie Duchenne beschrieben (Case et al., 2018).

Wihrend Dowling et al. (2002) postulierten, dass die Krankheit keinen progressiven Verlauf zeigt
und sich die Muskelkraft im Laufe der Zeit verbessert, ergab die vorliegende Untersuchung

gegenteilige Beobachtungen. Mehrere Physiotherapeuten (P1, P3, P5, P7 und P8) gaben an, dass
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die korperlichen Beschwerden der Patienten entweder stagnierten oder sich sogar im Laufe der
Zeit verschlechterten. Dies deckt sich auch mit der Untersuchung von Annoussamy et al. (2019).
Eine mogliche Erklarung hierfiir kdnnte in der mittlerweile gestiegenen Lebenserwartung der
Patienten mit MTM liegen. Wéhrend die Betroffenen vor etwa 20 Jahren hdufig friihzeitig
verstarben, ermdglicht die heutige ldngere Lebensdauer, dass das Fortschreiten der Symptome
oder der Verlust erworbener Fahigkeiten beobachtet werden kdnnen.

Das in der Arbeit von Frau Dr. Weinhold (2020) ermittelte Durchschnittsalter der Patienten zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung der MTM betrug 21,32 Monate. Sie beschrieb, dass dltere
Patienten (iiber 10 Jahre) im Durchschnitt mit 3,3 Jahren diagnostiziert wurden. Im Vergleich
dazu lag das Diagnosealter bei Patienten unter 2 Jahren bei 4,37 Monaten. Dies kann ein Hinweis
dafiir sein, dass MTM mittlerweile schneller erkannt wird. Eine frithe Diagnosestellung hat auch
Auswirkungen auf die Physiotherapie. Ein frither Therapiebeginn, insbesondere bei Betroffenen
unter einem Jahr, kann sich als vorteilhaft erweisen. Angesichts der oft bereits bei Geburt
bestehenden Symptome und der Krankheitsprogression kann ein zeitiger Therapiebeginn durch
eine frithe Stirkung der Korperkraft den Besuch von Kindergarten und Schule erleichtern. Zudem
konnte die frithe Etablierung regelméafBiger Therapieeinheiten das Risiko der ,, Therapiemiidigkeit®
senken, welches in den Interviews oft thematisiert wurde. Eine frithe Integration der
physiotherapeutischen Einheiten in den Alltag kdnnte dazu beitragen, diese als selbstverstidndlich
wahrzunehmen und so die Akzeptanz zu verbessern. Zusétzlich bietet es den Therapeuten die
Chance, ihren ,,verborgenen Auftrag” — den emotionalen Beistand und die Férderung der sozial-

emotionalen Entwicklung- friiher zu erfiillen.

Ein zentrales Ziel der Physiotherapie ist in diesem Kontext die Prévention sekundirer
Folgezustiande, wie Skoliosen oder Kontrakturen, die durch ungleichmifBlige Muskelkraft
verursacht werden konnen. Koe et al. (2024) haben beobachtet, dass insbesondere Skoliosen die
Ateminsuffizienz verschlechterten und in Féllen, in denen konservative Behandlungsmethoden
versagten, oft ein chirurgischer Eingriff erforderlich war, um die sekundaren Auswirkungen der
Skoliose addquat behandeln zu konnen. Diese chirurgischen Eingriffe bedingen héufig
Ausfallzeiten der Patienten und gehen mit emotionalen Belastungen einher, wie die vorliegende

Arbeit zeigen konnte.

Angesichts der Komplexitit der physiotherapeutischen Betreuung erweist sich die
interdisziplindre Zusammenarbeit als wichtig, um die physische Entwicklung der MTM-Patienten
bestmoglich zu unterstiitzen. Sie dient dem kontinuierlichen Informationsaustausch und der
gemeinsamen Planung eines ganzheitlichen Ansatzes. Die Physiotherapeuten fordern eine
Verbesserung der Vernetzung insbesondere auch au3erhalb des eigenen Standortes und wiinschen

sich mehr verfiigbare Zeit zur Starkung des interdisziplindren Austausches.
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Auch sollten Eltern frithzeitig tiber die Auswirkungen des Korperwachstums, verbunden mit dem
drohenden Verlust erworbener Fahigkeiten der Kinder und die Notwendigkeit regelméBiger
Physiotherapie aufgeklart werden. Dies soll sie dazu befahigen, die Therapie aktiv zu unterstiitzen
und ihre Kinder auch zu Hause angemessen zu fordern. Weiterhin kann es mdglicherweise die
Sensibilitét fir Verdnderungen im Gesundheitszustand erh6hen, sodass diese frither erkannt und
an die Physiotherapeuten und Arzte weitergeleitet werden konnen.

In den Interviews wurde auch das Thema der LiftergewOhnung angesprochen, welches das
Problem der zunehmenden Korpergrofie aufgreift. Diese dient der zukiinftigen Entlastung von
Betreuungspersonen, da Heben und Umlagern mit zunehmendem Korpergewicht der Patienten
schwerer werden. Haufig stehen die Patienten dieser Liftergewdhnung jedoch ablehnend
gegeniiber, da sie sich vor einem mdglichen Sturz fiirchten, vor dem sie sich nicht selbst schiitzen
konnten. Das Liftertraining sollte dennoch ein wesentlicher Bestandteil der Physiotherapie von
MTM-Patienten sein und frithzeitig begonnen werden, da die Vorteile in Versorgung und Pflege
iiberwiegen.

Die Lifternutzung ist auch aus der Betreuung von Patienten anderer Diagnosen bekannt. So wird
sie z. B. bei Patienten im Wachkoma oder mit Muskeldystrophie Typ Duchenne beschrieben. Bei
diesen Patienten kommen Lifter insbesondere fiir Lagerungswechsel zum Einsatz. Es konnte ein
positiver Effekt der Lifternutzung beobachtet werden. So profitieren Wachkoma-Patienten von
einer guten Positionierung, da sie ihre Korperhaltung nicht mehr eigenstéindig kontrollieren
miissen und sich ihre Muskelanspannung reduziert (Steinbach und Donis, 2019). Hebelifter
werden beispielsweise bei Transfers eingesetzt oder als fest installierter Bestandteil in
Sanitdreinrichtungen zur Gewahrleistung einer optimalen Kdorperpflege genutzt. Die Situation
von Wachkomapatienten weist Parallelen zu der von MTM-Patienten auf. Beide Gruppen
bendtigen fremde Hilfe, haben mitunter Probleme in der Kommunikation und Aspekte wie
Lagerung, Positionierung und Vertikalisierung spielen bei der Versorgung eine Rolle. Der
Liftereinsatz erleichtert z. B. den Transfer in einen Rollstuhl, insbesondere bei erhéhtem
Korpergewicht (Case et al., 2018; Steinbach und Donis, 2019). Lifter und Rollstiihle dienen der
Optimierung von Korperfunktion und Teilhabe, was bei wechselnden Krifteverhaltnissen sowie

fiir die soziale Integration relevant ist (Case et al., 2018).

Van Wijnen (2006) konnte zeigen, dass Supervisionen in der Physiotherapie im
deutschsprachigen Raum, im Gegensatz z. B. zur Psychotherapie, kaum verbreitet sind, obwohl
sie gewisse Vorteile bieten konnen. Sie wiirden es z. B. ermdglichen, die angewandten
physiotherapeutischen Ansitze regelmdBig zu evaluieren und anzupassen. Dariiber hinaus
konnten sie den Austausch iiber emotional belastende Situationen fordern und so auch das
Wohlbefinden der Physiotherapeuten unterstiitzen. Auch eine Verbesserung der interdisziplindren

Zusammenarbeit ware denkbar, indem komplexe Fragestellungen gemeinsam besprochen und
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neue Perspektiven entwickelt werden. Dies konnte die Therapiequalitdt steigern und eine
kontinuierliche Fortbildung aller Beteiligten ermdglichen.

Dabei sind allerdings potenzielle Herausforderungen zu beriicksichtigen. Der zeitliche Aufwand
fiir Supervisionen muss neben den reguliren Arbeitszeiten eingeplant werden, was im klinischen
Alltag mit engen Terminpldnen und hohem Arbeitsaufkommen als zuséitzliche Belastung
empfunden werden konnte. Zudem wiirden bei der Inanspruchnahme externer Supervisoren
Kosten entstehen, welche aufgrund knapper finanzieller Ressourcen vieler Einrichtungen deren
regelmdBige Durchfiihrung limitieren konnten. SchlieBlich diirfte es aufgrund der Seltenheit der

MTM schwierig sein, Supervisoren mit spezifischem Fachwissen zu finden.

Die Interviews belegen, dass die Rolle der Physiotherapeuten iiber die eigentliche Rolle der
physischen Behandlung hinausgeht. Sie iibernehmen zusétzlich auch die Rolle eines emotionalen
Beistands fiir die Kinder und deren Familien. Aufgrund des hohen physiotherapeutischen
Behandlungsbedarfs der MTM verbringen sie viel Zeit mit den Patienten und bauen enge
Beziehungen auf, in denen die Patienten auch Gefithle und Sorgen mit ihnen teilen. Die
Physiotherapeuten werden nicht nur als medizinische Fachkraft, sondern auch als Bezugsperson
wahrgenommen. Dies bietet ihnen die Chance, frithzeitig Verdnderungen z. B. in der
Emotionalitét der Patienten wahrzunehmen. Dies ist wichtig, da nicht jeder Patient mit MTM in
der Lage ist, sich verbal verstidndlich auszudriicken. Vor diesem Hintergrund ist gleichzeitig
jedoch zu beriicksichtigen, dass die Physiotherapeuten primér keine Ausbildung im Bereich der
psychologischen Beratung und Therapie haben. Es ist daher auch fiir sie selbst wichtig, eigene
Grenzen zu erkennen, sich der emotionalen Belastung bewusst zu sein und sich im Bedarfsfall an
Fachpersonal wie z. B. Psychologen wenden zu konnen. Zum Bedarf von psychologischer
Unterstiitzung von Physiotherapeuten im Rahmen ihrer Arbeit l4sst sich allerdings keine Literatur

finden.

Ahnlich wie motorische Fihigkeiten entwickeln sich auch soziale Kompetenzen erst allmihlich
mit dem Alter, wobei die friihkindliche Bindung zu Bezugspersonen diese stark beeinflusst
(Jerusalem und Klein-HeBling, 2022; Selman, 1980, zit. n. Jerusalem und Klein-HeBling, 2002).
Die Gespriache bezeugen, dass die Physiotherapeuten diese Rolle, insbesondere bei langjahriger
Betreuung der Patienten, einnehmen.

Kinder und Jugendliche erwerben, abhdngig vom Lebensumfeld, individuellen Charakter und
Entwicklungsschritten, zunehmend mehr soziale Kompetenzen. Sie lernen sich sozialen
Zustinden anzupassen und ein Gleichgewicht zwischen eigenen Interessen und denen der
Interaktionspartner herzustellen (Tillmann-Rogowski, 2015).

Die soziale Kompetenz bei Heranwachsenden ist eng mit der Beziehung zu Gleichaltrigen und

deren Bedeutung fiir die psychische Gesundheit verflochten. Studien zeigen, dass Probleme in
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der sozialen Interaktion oft zu Anpassungsschwierigkeiten fithren. Sozial-unsichere Personen
neigen zu Angstzustdnden, Einsamkeit, Depression und Minderwertigkeitsgefiihlen (Liibben,
2003; Liibben und Pfingsten, 2005, zit. n. Pfingsten 2009). Die Forderung der sozial-emotionalen
Entwicklung der Patienten ist daher eine wichtige Aufgabe der physiotherapeutischen Arbeit. Sie
erfolgt z. B. durch die Interaktion mit den Physiotherapeuten selbst oder durch die Férderung der
Interaktion mit anderen. Die soziale Entwicklung der Patienten wird vermutlich stets durch die
Krankheit beeinflusst sein. Sie haben oft haufigeren Kontakt zu Erwachsenen, werden teilweise
rund um die Uhr betreut und der Kontakt zu anderen Kindern ist durch korperliche
Einschriankungen limitiert. Die Physiotherapie kann einen wesentlichen Beitrag dazu leisten,

diese Situation zu verbessern.

Spezielle Ansdtze wie die Hippotherapie zeigen, wie Physiotherapeuten innovative Methoden
nutzen, um sowohl die korperliche als auch die sozial-emotionale Entwicklung der Kinder zu
fordern. Diese Therapieform scheint physiologische Vorteile in der Behandlung von MTM-
Patienten zu bringen und tragt durch das auBergewoOhnliche Erlebnis mit dem Pferd zu
emotionalem Wohlbefinden bei. Studien, wie von Lisi und Cohn (2011), konnten positive Effekte
der Hippotherapie auf die Ausdauer und Leistungsfdhigkeit von Patienten mit Zerebralparese
zeigen. Neben der Reduktion der Spastiken kam es auch zur Verbesserung der Kérperhaltung und
des Gleichgewichts. Die Warme des Pferdes und dessen rhythmische Bewegungsmuster forderten
die Muskelentspannung (Lisi und Cohn, 2011). Angoules et al. (2015) berichten, dass bei drei
Kindern mit Zerebralparese und Spina bifida nach ein- bis dreijdhriger Hippotherapie
rontgenologisch eine Verbesserung der Skoliose nachgewiesen werden konnte. Auch Patienten
mit Riickenmarksverletzungen verzeichneten durch eine geringere Quote an Spastiken klinische
Fortschritte (Angoules et al., 2015). Marchis et al. (2017) konnten zudem einen positiven Einfluss
auf die psychosoziale Entwicklung zeigen: Kinder, die regelméBig Hippotherapie erhielten,
zeigten eine Verbesserung in ihrer Bewegungsfahigkeit, ihrem Sprachvermdgen und ihrer
Firsorglichkeit. Gleichzeitig muss aber betont werden, dass die Hippotherapie insbesondere bei
Hypotonie-Patienten nicht ausreichend erforscht ist (Angoules et al., 2015; Lisi and Cohn, 2011).
Weitere Untersuchungen sind nétig, um potentielle positive Effekte der Hippotherapie auf die

physische und sozial-emotionale Gesundheit speziell bei MTM-Patienten nachzuweisen.

5.2.2 Interdisziplindre Zusammenarbeit
Eine Grundsdule zur effektiven Behandlung von MTM-Patienten ist die Arbeit im

interdisziplindren Team. Diese fordert eine umfassende und koordinierte Behandlung durch
regelmifigen Austausch und die gemeinsame Entwicklung individueller Behandlungskonzepte.
Der Erfahrungs- und Erkenntnisaustausch dient der Etablierung geeigneter Hilfsmittel und

Therapiemethoden. Interdisziplindre Teams arbeiten bislang insbesondere in spezialisierten
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Zentren fiir Muskelerkrankte. Derzeit existieren 27 Neuromuskuldre Zentren der Deutschen
Gesellschaft fiir Muskelerkrankte e.V., wobei sich insbesondere deren Arbeitsgruppe ,,MMOD-
Gruppe (Muskelkranke mit sehr seltener/ ohne Diagnose)“ mit MTM auseinandersetzt. Die
Vernetzung zwischen den medizinischen Fachpersonen, Patienten und deren Familien gelingt
vordergriindig, wie die Arbeit ,,Analyse der Entwicklung und Versorgung von Kindern mit
Myotubuldrer Myopathie® (Weinhold, 2020) zeigt, durch soziale Medien und Selbsthilfevereine.
Es konnte gezeigt werden, dass vor allem Selbsthilfevereine von grofler Bedeutung sind. Sie
dienen nicht nur der Informationsbeschaffung und Expertensuche, sondern bieten auch soziale
und emotionale Unterstiitzung fiir die Familien.

Die vorliegende Arbeit ergidnzt diese Feststellung um die Erkenntnis, dass Physiotherapeuten
gemischte Erfahrungen mit Selbsthilfevereinen gemacht haben. Die Selbsthilfegruppen wiirden
sich oft auf Muskeldystrophien konzentrieren, was dazu fiihre, dass Eltern von Patienten mit
MTM mit iiberhhten Erwartungen an die Therapeuten herantreten. Um den
Patientenbediirfnissen gerecht zu werden, fordern die Physiotherapeuten eine bessere Begleitung
der Selbsthilfevereine durch Fachpersonen, die die Diagnosen und Behandlungspotenziale
bewerten und einordnen. Das Uniklinikum Wiirzburg beispielsweise hat ein Zentrum fiir seltene
neuromuskuldre Erkrankungen etabliert, das als Anlaufstelle speziell fiir MTM-Patienten und
deren Familien dient. Hier konnen spezifische Fachinformationen zur MTM erhalten werden. Der
Aufbau zusitzlicher Anlaufstellen in ganz Deutschland wiirde die Vernetzung weiter stirken und
auch die Vermittlung spezifischer Informationen zur MTM sowie die Entwicklung von
Handlungsempfehlungen fordern, da sich an diesen Anlaufstellen Orte des Austauschs bilden
konnten. Die Etablierung solcher Zentren ist jedoch mit organisatorischen und finanziellen
Anstrengungen verbunden, die die Kliniken aufgrund ihrer bereits hohen Auslastung

moglicherweise nicht tragen konnten.

Auch die Vernetzung der Physiotherapeuten untereinander spielte in den Gespriachen eine Rolle,
insbesondere im Hinblick auf die Unterstiitzung weniger erfahrener Kollegen, die vor der
Aufgabe stehen, ein Kind mit MTM zu behandeln. Erfahrene Physiotherapeuten fungieren als
Berater, indem sie ihr spezialisiertes Wissen und die Erfahrungen im Umgang mit den physischen
und psychischen Aspekten der Erkrankung weitergeben. Dieser Erfahrungsaustausch fordert die
Verbesserung der Behandlungseffizienz und hilft, potenzielle Behandlungsfehler zu vermeiden.
Es wire denkbar, dass erfahrene Physiotherapeuten Schulungen und Fortbildungen speziell zur
MTM-Therapie anbieten kdnnten. Derzeit gibt es keine spezialisierten Schulungsprogramme fiir
die Behandlung der MTM, was eine Liicke darstellt, die durch solche Angebote geschlossen
werden konnte. Zusétzlich konnten regelmafBlige Fallbesprechungen, auch im interdisziplindren
Rahmen, den Erfahrungsaustausch fordern. Die Organisation wire an Muskelzentren oder im

Rahmen von Treffen der Selbsthilfevereine denkbar, um Betroffene sowie deren Bezugspersonen
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zu erreichen und die Vernetzung innerhalb der Fachgemeinschaft zu fordern. Es ist allerdings
notig, einige Herausforderungen zu beachten. Physiotherapeuten, die MTM-Patienten behandeln,
sind nicht ausschlieSlich auf die Behandlung dieser Erkrankung spezialisiert und betreuen vor
allem Patienten mit anderen Diagnosen. Es ist daher entscheidend, die vermittelten
Therapiekonzepte zundchst wissenschaftlich zu priifen, um eine evidenzbasierte
Versorgungsqualitit zu gewahrleisten. Weiterhin erfordern die Beratung und die Weiterbildung
von Kollegen Zeit und Engagement. Dies konnte von den Physiotherapeuten als belastend
empfunden werden, insbesondere in einem ohnehin stark ausgelasteten Arbeitsumfeld. Es besteht
auch die Gefahr, dass unerfahrene Kollegen sich zu sehr auf die Ratschldge der erfahrenen
Kollegen verlassen und dabei ihre eigenen Erfahrungen und Ideen vernachldssigen, was die

Entwicklung neuer, moglicherweise innovativer Ansédtze hemmen konnte.

Die Zusammenarbeit umfasst neben medizinischen Akteuren auch Lehrer und Sozialarbeiter,
insbesondere da im Vergleich zur Studie von Frau Weinhold (2020) nun die Mehrheit der
Patienten eine Schule besucht. Die Kooperation mit Lehrern und Sozialarbeitern ist fiir
schulpflichtige Patienten von zentraler Bedeutung, da sie darauf abzielt, die schulische Integration
zu unterstiitzen und die spezifischen Bediirfnisse der Kinder im schulischen Umfeld zu
beriicksichtigen. Dies umfasst die Teilnahme an interdisziplindren Austauschrunden sowie die
gemeinsame Planung von MafBnahmen, die die schulische Teilhabe fordern. Amburgey et al.
(2017) untersuchten die schulische Integration von MTM-Patienten im englischsprachigen Raum.
Sie konnten feststellen, dass 43% der von ihnen untersuchten Patienten eine Lernbehinderung
aufwiesen und auffillig oft Schultage verpassten. Von 21 schulpflichtigen Patienten besuchten
14 eine Regelschule und 7 erhielten Unterricht zu Hause. Im Durchschnitt verpassten sie 22,7
Schultage jahrlich, wobei 4 Patienten sogar mehr als 50 Tage verpassten. Bisher gibt es keine
gleichwertige Untersuchung zur schulischen Situation der MTM-Patienten in Deutschland. Es
bleiben die Fragen offen, ob und wie eine Integration in Regelschulen gelingt, welche Strategien
die hiaufigen Ausfalltage kompensieren konnen oder ob iiberhaupt so viele Ausfalltage in einer
deutschen oder europdischen Kohorte beobachtet werden.

Die Physiotherapeuten kritisieren zudem die unzureichenden inklusiven Mdglichkeiten bei
schulischen und sportlichen Aktivitdten, welche entscheidend fiir die gesellschaftliche und
schulische Teilhabe der MTM-Patienten sind. Um dies zu gewahrleisten, waren bauliche
Anpassungen, die Bereitstellung spezieller Hilfsmittel und eine Sensibilisierung fiir die
Bediirfnisse korperlich beeintrachtigter Schiiler nétig. Untersuchungen zu Patienten mit
Muskeldystrophie Typ Duchenne und Typ Becker, wie die von Heller et al. (2008) liefern
wertvolle Ansdtze und Konzepte flir die Gestaltung des Schulbesuchs. Entsprechende
Untersuchungen flir Patienten mit MTM fehlen und sind vor dem Hintergrund der steigenden

Lebenserwartung dringend erforderlich.
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5.2.3 Patient und Familie
Die Beantwortung der Forschungsfrage nach den Moglichkeiten der Kinder zur Teilnahme am

Familienalltag konnte zeigen, dass die Physiotherapeuten einstimmig beobachteten, dass sich
wenige Einschriankungen zeigten. Die Familien passen ihre Aktivititen an die Moglichkeiten der
Kinder an und miissen gegebenenfalls vorab einen hoheren organisatorischen Aufwand betreiben,
um beispielsweise die barrierefreien Zugangsmoglichkeiten zu klaren. Dennoch gehen sie
Ausfliigen oder Urlauben wie auch andere Familien nach. In manche der Unternehmungen
werden auch die Therapeuten einbezogen, z. B. Schwimmausfliige mit P8 und seiner Familie.

Im Kontext der Behandlung von MTM-Patienten entstehen dynamische Beziehungen zwischen
Physiotherapeuten, den Patienten und deren Familien. Durch die intensive und langjahrige
Betreuung entwickeln Physiotherapeuten oft enge Beziehungen zu ihren Patienten, wobei sie eine
quasi-familidre Rolle einnehmen. Diese Néhe schafft Vertrauen und ermoéglicht eine
individuellere Betreuung. Sie birgt jedoch die Gefahr, dass die professionelle Distanz verloren
geht, was emotional belastend sein kann, z. B. wenn sich die physische oder psychische Situation
der Patienten verschlechtert. Offene Kommunikation und das Setzen von Grenzen konnen helfen,

respektvolle Beziehungen aufzubauen und die therapeutische Dynamik positiv zu beeinflussen.

Ein zentraler Punkt im Alltag der Patienten und ihrer Familien ist die Balance zwischen
Therapieeinheiten und kindlichen Aktivititen. Soziale Interaktionen und altersgerechte
Beschéftigungen sind bedeutsam fiir die psychische Gesundheit und Entwicklung der Kinder.
Besonders bei Alteren besteht das Risiko, dass Ubertherapie zu ,, Therapiemiidigkeit* fiihrt. Ziel
ist es daher, den Bediirfnissen der Kinder gerecht zu werden, ohne sie zu liberfordern.

Die Gespriache zeugen von unterschiedlichen Herangehensweisen der Familien im Umgang mit
der MTM. Die Physiotherapeuten berichten, dass informierte und engagierte Familien einen
positiven Einfluss auf die Lebensqualitit der Kinder hatten. Im Gegensatz dazu scheinen
unrealistische Erwartungen der Bezugspersonen Konflikte und Motivationsprobleme zu fordern.
Aufklarung und Unterstiitzung der Familien scheinen grundlegend fiir den Therapieerfolg und
das Wohl des Kindes. Die Gespriache zeigen die Notwendigkeit individueller Betreuung sowie

der Unterstiitzung durch Fachkrifte, um den Umgang mit der MTM bestmoglich zu gestalten.

Bereits 2002 konnte in einer Untersuchung zur Sprachentwicklung von MTM-Patienten gezeigt
werden, dass ein erheblicher Teil der Patienten Entwicklungsverzogerungen (22/36 Patienten)
und nur einige eine regelrechte Sprachentwicklung zeigten (14/36) (McEntagart et al., 2002).
Auch die Physiotherapeuten berichten von Patienten, die aufgrund der Erkrankung
Kommunikationsschwierigkeiten haben. Zur Erleichterung der Verstandigung werden technische
Hilfsmittel und Kommunikationsmethoden wie Sprachcomputer und Zeichensprache eingesetzt.

Die Verstidndigung mit der priméiren Bezugsgruppe stellt dabei in der Regel kein Problem dar, da
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sich im Laufe der Zeit ein geiibter Umgang entwickelt. Die Physiotherapeuten geben an, dass es
fiir sie zu Therapiebeginn nicht immer klar zu erkennen war, welche Bediirfnisse die Kinder
haben und woraus etwa Schmerzen resultieren.

Schwierigkeiten konnen zudem beim Ubergang in den Kindergarten oder die Schule auftreten, da
die Kommunikationsfahigkeit wichtig fiir die soziale Integration und die Interaktion im Unterricht
ist. Gleichzeitig kann der Zugang zu unterstiitzenden Hilfsmitteln aufgrund hoher Kosten limitiert
sein. Die Kommunikationsstrategien miissen insbesondere vor dem Hintergrund der
fortschreitenden Erkrankung regelméBig evaluiert und an die Bediirfnisse angepasst werden.

Die Familien der Kinder spielen eine zentrale Rolle, indem sie hohen Pflegeaufwand leisten und
aktiv in den therapeutischen Prozess eingebunden sind. Die Zusammenarbeit zwischen ihnen und
den Therapeuten ermoglicht Einblicke in die Lebenssituation des Kindes und entsprechende
Therapieanpassungen. Eine stetige Kommunikation zwischen Eltern und Physiotherapeuten ist
wichtig und sollte regelméBige Gespriche zur gemeinsamen Entscheidungsfindung zu
Therapiezielen und Hilfsmitteln beinhalten. Auch Betreuungspersonen sollten involviert werden,

da sie aktiv an der Umsetzung therapeutischer Maflnahmen beteiligt sind.

5.2.4 Querschnittsbereich: Herausforderungen bewéltigen
Die Betrachtung der sozial-emotionalen Entwicklung sowie die facheriibergreifende

Zusammenarbeit und Einbindung von Eltern und Betreuungspersonen unterstreichen die
Bedeutung eines ganzheitlichen Therapieansatzes. Dies ist insbesondere bei einer komplexen
Erkrankung wie der MTM wichtig, da diese nicht nur korperliche, sondern auch soziale und
emotionale Herausforderungen mit sich bringt. Ein Vergleich mit anderen Krankheitsbildern kann
unrealistische Hoffnungen wecken. Uberhdhte Erwartungen der Eltern konnen sich negativ auf
die Motivation der betroffenen Kinder auswirken. Es gibt daher einen groB3en Aufklarungsbedarf,
der die regelméfBige Kommunikation zwischen den Eltern und Therapeuten ebenso ndtig macht.

Die Gespriache zeigen, dass das psychosoziale Wohlbefinden auch bei der Physiotherapie eine
Rolle spielt — die Physiotherapeuten treten in der Rolle als emotionale Unterstiitzer auf. Die
Patienten zeigen teilweise Verhaltensauffalligkeiten, insbesondere in sozialen Situationen, aber
auch im Umgang mit der eigenen Erkrankung. Als mdgliche Folgen davon sind Isolation und
sozialer Riickzug denkbar, welche von den Physiotherapeuten und Familien antizipiert werden
sollten. Laut Physiotherapeuten duBlern die Betroffenen Emotionen wie Wut, Verzweiflung oder
Angst, die aus Situationen resultieren, die mit einer hohen psychischen Belastung einhergehen:
Verlust erlernter Fahigkeiten, Schmerzen, endgiiltige Abhédngigkeit vom Rollstuhl,
Ausgrenzungssituationen oder Verdnderungen wahrend der Pubertit.

Auch die Physiotherapeuten selbst geben eine hohe emotionale Belastung durch die Arbeit mit
den MTM-Patienten an. Die standige Bedrohung durch potenziell lebensbedrohliche Situationen,

die Krankheitsprogredienz oder der Verlust von Patienten konnen Gefiihle von Hilflosigkeit und
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emotionaler Erschopfung hervorrufen. Sie selbst dulern den Wunsch nach Unterstiitzung, etwa
durch Supervisionen. Ein Angebot fiir eine psychologische Unterstiitzung von Physiotherapeuten
konnte dazu beitragen, ihre psychische Gesundheit zu schiitzen und Bewéltigungsstrategien fiir
emotionale Belastungssituationen zu entwickeln.

Die Forderung von Vertrauen und Kommunikation ist wichtig und sollte auch kiinftig im
Mittelpunkt der Beziehungen zwischen Patienten, Familien, Physiotherapeuten und
interdisziplindren Teams stehen, um psychische Probleme zu erkennen und nach Ldsungen zu
suchen. Bisher gibt es kaum Untersuchungen zur psychischen Gesundheit von MTM-Patienten
und deren Familien, im Gegensatz z. B. zur Muskeldystrophie Typ Duchenne, fiir die bereits
Studien und Ratgeber existieren. Das Buch ,,Psychische Belastung durch die Erkrankung
Duchenne Muskeldystrophie® (Biirscher, 2019; Bushby et al., 2010) erldutert beispielhaft die
Hintergriinde der Erkrankung und zeigt Unterstiitzungsmoglichkeiten auf. Zukiinftige Forschung
sollte daher auch die psychische Gesundheit von Patienten mit MTM thematisieren und nach dem
Vorbild der Muskeldystrophie Typ Duchenne Handlungsempfehlungen entwickeln, die Patienten
und ihren Familien Beratung und Unterstiitzung bieten. Es ist wichtig Anlaufstellen zu schaffen,
die in Situationen psychischer Belastung schnell und niedrigschwellig Hilfe leisten.

Die regelmiBige psychologische Betreuung ist dadurch limitiert, dass der Unterstiitzungsbedarf
von den Patienten und ihrem Umfeld weitestgehend selbst eingeschétzt und angefordert werden
muss. Zudem ist abzusehen, dass die Verfligbarkeit und Finanzierung Probleme darstellen
konnen, da psychologische Termine rar sind und die Kosteniibernahme durch die Krankenkassen

am chesten fiir die Patienten, aber weniger filir deren Physiotherapeuten genehmigt wird.

Finanzierungsprobleme zeigen sich auch bei der Umsetzung neuer und innovativer
Therapiekonzepte. Die beispielhaft vorgestellte Hippotherapie muss meist von den Familien
selbst bezahlt werden, was mit finanziellen Herausforderungen einhergeht. Daraus resultieren
keine oder wenige Hippotherapiestunden, abhingig von der finanziellen Situation der Familie.
Generell sind die Beantragung und Gewiéhrung von Hilfsmitteln sowie die Ubernahme von
Therapiekosten durch Krankenkassen langwierig und oft nicht erfolgreich, was zu weiteren
Belastungen und Sorgen fiihrt. Im Vergleich zur Studie von Frau Weinhold (2020) konnten keine
wesentliche Verbesserung der Gewihrungssituation festgestellt werden. Allerdings wurden
Sozialarbeiter als wichtige Akteure bei der Beantragung und Beschaffung von Hilfsmitteln
identifiziert. Eine mogliche Erklarung kdnnte sein, dass in der vorliegenden Arbeit mehr Patienten
an ein Therapiezentrum angebunden sind, in dem auch Sozialarbeiter beschéftigt werden, anstatt
in lokalen Physiotherapiepraxen, wo ausschlieSlich physiotherapeutisch gearbeitet wird. Daraus
ergibt sich die Frage nach der Bedeutung interdisziplindrer Therapiezentren im Vergleich zur

lokalen Physiotherapiebehandlung in der Betreuung von MTM-Patienten.
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Aufgrund des lebenslangen Physiotherapiebedarfs gilt die Patientengruppe als besonders
motivationsbediirftig. Mehrere wochentliche Therapiesitzungen sind oft aus logistischen oder
zeitlichen Griinden schwer umsetzbar, was zu Motivationsverlust oder Therapieresistenz fithren
kann. Daher ist eine Balance zwischen Uber- und Untertherapie erforderlich. Es fehlen
Untersuchungen, die die Folgen des Abbruchs der Physiotherapie bei Patienten mit MTM oder
Muskeldystrophie analysieren, sodass Annahmen dazu nur Vermutungen darstellen.

Die Hauptziele der Physiotherapie sind die Forderung und Verbesserung motorischer
Fahigkeiten. Ein Therapieabbruch konnte den Verlust bereits erworbener motorischer
Fertigkeiten bedeuten, was die Selbstiandigkeit verringern und die Abhéngigkeit von anderen
Personen erhohen wiirde. Weiterhin besteht die Gefahr eines zunehmenden Kraftabbaus, was die
korperlichen Funktionen beeintrdchtigen und das Verletzungsrisiko erhéhen kann. Auch das
Risiko von Kontrakturen, Gelenksteifigkeit und Fehlstellungen kann zunehmen, was wiederum
zusétzliche medizinische Eingriffe notig machen wiirde. Das Risiko fiir Schmerzen wiirde steigen
und sekundare Folgezustinde wie Skoliosen und Atemwegsprobleme wiirden gefordert werden.
Mobilitéts- und Funktionsverlust konnten die Lebensqualitét verschlechtern sowie das Risiko von
Depressionen und sozialer Isolation erhéhen.

Eine regelmifBige Physiotherapie gibt den Patienten ein Gefiihl von Kontrolle iiber ihre Krankheit.
Ein Therapieabbruch konnte hingegen Gefiihle wie Hilflosigkeit fordern und sich negativ auf die
psychische Gesundheit auswirken. Zusétzlich kann die Belastung fiir Betreuungspersonen

steigen, was auch deren physische und psychische Gesundheit beeintriachtigen konnte.

5.3 Schlussfolgerung

Die vorliegende Arbeit unterstreicht die Komplexitit und die vielféltigen Herausforderungen in
der physiotherapeutischen Behandlung von Kindern mit MTM. Aufgrund der schwerwiegenden
Muskelschwiche und der haufigen Notwendigkeit der Atemunterstiitzung sind die Patienten oft
auf intensive medizinische Betreuung angewiesen. Die Physiotherapie nimmt in der Versorgung
der Betroffenen eine zentrale Rolle ein. Durch gezielte therapeutische Mafinahmen konnen
motorische Féhigkeiten verbessert und sekundére Folgezustinde wie Skoliosen und Kontrakturen
wirksam reduziert werden.

Die Frage nach der optimalen Gestaltung der physiotherapeutischen Behandlung von MTM-
Patienten konnte nur teilweise beantwortet werden. Die Arbeit zeigt, dass die bestehende
Datenlage, insbesondere in Bezug auf die physische und psychische Unterstiitzung der Patienten
sowie die langfristige Krankheitsprogredienz, unzureichend ist. Hier besteht Bedarf an
weiterfiilhrender Forschung. Die Physiotherapeuten orientieren sich an ihnen bekannten
Therapiemethoden z. B. aus dem Bereich der Muskeldystrophie, wie Bobath- oder Vojta. Sie
gehen dabei nach einem ,,Trial-and-Error“-Prinzip vor und entwickeln ein individuell angepasstes

Physiotherapiekonzept, oft liber viele Jahre hinweg.
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Die enge Vernetzung zwischen Familien, Physiotherapeuten und anderen medizinischen
Disziplinen im Sinne einer interdisziplindren Zusammenarbeit ist entscheidend fiir den effektiven
Informationsaustausch und die gemeinsame Definition von Behandlungszielen und -methoden.
Weiterhin ermoglicht sie auch die niedrigschwellige Kommunikation zwischen den

Fachdisziplinen und eine schnelle Reaktion auf Verdnderungen.

Die Rolle der Physiotherapeuten geht iiber die rein kdrperliche Behandlung hinaus. Sie fungieren
auch als emotionale Unterstiitzer fiir die Patienten und ihre Familien. Dies erfordert mehr
Aufmerksamkeit und Unterstiitzungsangebote, um die Therapeuten auf emotionale Belastungen,
die mit der Behandlung von MTM-Patienten einhergehen, besser vorzubereiten.

Der Einsatz von Hilfsmitteln wie speziellen Rollstithlen und Kommunikationsgeriten ist
entscheidend fiir die Unterstiitzung und soziale Integration der Kinder sowie deren
Kommunikationsfahigkeit und damit der gesellschaftlichen Teilhabe. Auch der Besuch von
Schulen und Kindergirten wird durch eine verbesserte Kommunikation erleichtert. Die
physiotherapeutische Behandlung fordert somit auch die sozial-emotionale Entwicklung der
Patienten, wobei  insbesondere der  perzeptiv-kognitive und der behaviorale
Sozialkompetenzbereich angesprochen wird.

Die regelmiBige Hilfsmittelanpassung an die sich wandelnden physischen und psychischen
Bediirfnisse ist unerlasslich. Dennoch wird der Prozess der Beantragung und Beschaffung durch
biirokratische Hiirden erschwert. Sozialarbeiter nehmen dabei oft eine wichtige Rolle ein, um den
Familien bei der Uberwindung dieser Herausforderungen unterstiitzend zur Seite zu stehen.

Die Ergebnisse der Studie unterstreichen die Bedeutung der fortlaufenden klinischen Forschung.
Zukinftige Studien sollten das Verstdndnis fiir den Krankheitsverlauf der MTM sowie die
optimale medizinische und therapeutische Betreuung fordern. Mit steigender Lebenserwartung
der Patienten riicken neue Fragestellungen, etwa zur Forderung der sozialen Integration, zu
Bildungsangeboten und zur psychischen Gesundheit der Patienten, in den Fokus.

Auch der Hippotherapieansatz und dessen Bedeutung fiir die zukiinftige Therapiegestaltung sollte
weiter untersucht und idealerweise mit messbaren Ergebnissen im Hinblick auf die therapeutische

Effektivitit quantifiziert werden.

Zur abschlieBenden Beantwortung der Frage, wie eine optimale Physiotherapie fiir Kinder mit
MTM gestaltet werden kann, wiren eine Verlangerung der Nachbeobachtungszeit auf weitere
Jahre, Interviews mit den Betroffenen und ihren Familien sowie die Gewinnung hdoherer
Fallzahlen, etwa durch Hinzuziechen weiterer Institutionen, wiinschenswert. Solche
Untersuchungen sind zwar mit hohem organisatorischem Aufwand verbunden und ohne
entsprechende personelle sowie finanzielle Unterstiitzung nicht zu leisten., sollten aber fiir das

Wohl der Patienten und ihrer Familien erfolgen.
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7. Thesen

1.

Der Mangel an spezifischen Informationen zur Myotubuldren Myopathie selbst und zu

deren Therapie wird von den Physiotherapeuten als Herausforderung empfunden.

Die interdisziplinire Zusammenarbeit zwischen Physiotherapeuten, Arzten, Logopéden
und anderen Fachkriften dient dem Informationsaustausch und der Entwicklung

gemeinsamer Behandlungsstrategien flir Patienten mit MTM.

Unterstiitzungsangebote wie Coachings oder Supervisionen fiir Betreuungspersonen,
einschlieBlich Physiotherapeuten, sind oft unzureichend verfiigbar, obwohl sie fiir den

Umgang mit z. B. belastenden Situationen erforderlich sind.

Die Betreuung von Patienten mit Myotubuldarer Myopathie erfordert einfiihlsame
Kommunikation und den sensiblen Aufbau von Vertrauen, da die Physiotherapeuten auch

die Rolle eines emotionalen Unterstiitzers einnehmen.

Das zunehmende Korperwachstum der Patienten fiihrt zu  unglinstigen
Hebelverhaltnissen, die die korperliche Belastbarkeit reduzieren und bereits erworbene

Fahigkeiten beeintrachtigen.

Aufgrund der krankheitsbedingten korperlichen Einschridnkungen ist es entscheidend,
dass die Patienten mit Hilfe der Physiotherapie Autonomie durch eigenstdndige

Fortbewegung erlangen.

Die kontinuierliche Physiotherapie verringert das Risiko der Entwicklung sekundérer
Folgezustinde wie Skoliosen und Kontrakturen, die durch eine ungleichméaBige

Muskelkraft von MTM-Patienten auftreten konnen.

Der gezielte Einsatz und die regelméfige Anpassung von Hilfsmitteln unterstiitzen die

korperliche Entwicklung der MTM-Patienten und fordern deren soziale Integration.

Die Physiotherapie trigt entscheidend zur Befdhigung der Patienten bei, Kontakt
aufzunehmen und mit anderen Menschen zu interagieren, insbesondere wenn ihre

Kommunikationsfahigkeit z. B. durch ein Tracheostoma eingeschrinkt ist.
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Anhang

Einfaches Transkriptionssystem nach Dresing und Pehl
(Dresing & Pehl, 2015, S. 21f.)

e, Eswird wortlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusammenfassend. Vorhandene
Dialekte werden moglichst wortgenau ins Hochdeutsche iibersetzt. Wenn keine eindeutige
Ubersetzung moglich ist, wird der Dialekt beibehalten.

e  Wortverschleifungen werden nicht transkribiert, sondern an das Schriftdeutsch angenéhert.
Die Satzform wird beibehalten, auch wenn sie syntaktische Fehler beinhaltet.

e  Wort- und Satzabbriiche sowie Stottern werden geglittet bzw. ausgelassen, Wortdoppelungen
nur erfasst, wenn sie als Stilmittel zur Betonung genutzt werden.

e  Wort- und Satzabbriiche werden mit Schrigstrich / dargestellt.

e Interpunktion wird zu Gunsten der Lesbarkeit geglattet, d. h. bei kurzem Senken der Stimme
oder uneindeutiger Betonung wird eher ein Punkt als ein Komma gesetzt.

e Pausen werden durch drei Auslassungspunkte in Klammern (...) markiert.

e Zustimmende oder bestitigende Verstindnissignale des gerade nicht Sprechenden werden
nicht transkribiert. AUSNAHME: Eine Antwort besteht NUR aus ,,mhm‘ ohne jegliche
weitere Ausfithrung. Dies wird als ,,mhm (bejahend)®, oder ,,mhm (verneinend)* erfasst, je
nach Interpretation.

e Besonders betonte Worter oder AuBerungen werden durch GROSSSCHREIBUNG
gekennzeichnet.

e Jeder Sprecherbeitrag erhilt einen eigenen Absatz. Zwischen den Sprechern gibt es eine freie,
leere Zeile. Auch kurze Einwlirfe werden in einem separaten Absatz transkribiert. Mindestens
am Ende eines Absatzes werden Zeitmarken eingefiigt.

e Emotionale nonverbale AuBerungen der befragten Person und des Interviewers, die die
Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen (etwa wie lachen oder seufzen), werden beim
Einsatz in Klammern notiert.

e Unverstindliche Worter werden mit (unv.) gekennzeichnet. Langere unverstidndliche
Passagen werden mit der Ursache versehen (z. B. unv., Handygerdusch). Wird ein Wortlaut
lediglich vermutet, wird das Wort bzw. der Satzteil in Klammern gesetzt und mit einem
Fragezeichen versehen. Generell werden alle unverstandlichen Stellen mit einer Zeitmarke
versehen, wenn innerhalb von einer Minute keine Zeitmarke gesetzt ist.
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e Die interviewende Person wird durch ein ,I:“, die befragte Person durch ein ,,B:“
gekennzeichnet. Bei mehreren Interviewpartnern wird dem Kiirzel ,,B“ eine entsprechende

Kennnummer zugeordnet.*



Ubersicht iiber die benannten Hilfsmittel

Rollstuhl (allgemein)
Voltigiergurt

Stehbrett

Rollbrett
Lagerungspolster
Elektrorollstuhl
Pflegebett

FuBorthesen

Orthesen

Sitzschale

Brille

Headport
Beatmungsgerat
Tuchlifter, Lifter allgemein
Hohenverstellbarer Tisch
Aktivrollstuhl

Korsett

Stehstinder, Stehgeréte, Stehtrainer
Badeliege
Hohenverstellbare Behandlungsbank
Mikrofon

Headport

Rehabuggy
Lagerungsmaterial
Stehtisch

Sitzkorsett

Rollstuhl mit E-Motion-Antrieb
Cough-Assist
Duschstuhl

Duschliege
Toilettenstuhl
Therapiestuhl

Talker

Matte

Terraband

Stab

Barren

Kopfthalterung
Pezzibille

Biille

Schaukelbrett

Rolle

Motomed
Aufstiegsrampe
KidWalk

PS5, P6, P8

P5

P2, P9

P2,

P2,

P2, P3, P4, P7
P2, P5

P2, P9

P5

P2

P2

P2

P2, P5, P7, P8
P2, P4

P3

P3

P3, P5, P9
P3, P5, P7, P8, P9
P3

P3, P4, P5, P6, P7
P3

P4

P4

P4, P6, P8, P9
P4

P4

P5

P5

PS5, P8

P8

P5

PS5, P8, P9

P6

P7

P7

P7

P7

P8

P8, P9

P8, P9

P8

P9

P9

P

P9
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Fragen aus den Physiotherapeuteninterviews

Kategorie Frage im Interview
Individuelle e  Welche Erfahrungen haben Sie in der Therapie von Kindern mit einer
Therapieerfahrung so schweren Muskelerkrankung?

e Wie haben Sie die Therapien mit jungen Muskelerkrankten erlebt?

Gestaltung der e Welche Therapiemethoden nutzen Sie bei der Therapie von ...?7
Therapiesitzungen, o Worauf liegt Thr Augenmerk?
Schwerpunktsetzung, o wyelche ist die fiir Sie optimale Therapiefrequenz fiir die Behandlung?
Zielstellung e  Wie lduft eine Therapieeinheit typischerweise ab?
e  Wasist Ihr Ziel fiir ... als seine Therapeutin bzw. als sein Therapeut?
Erfolge und e Inwieweit gab es Momente, die sich besonders unerwartet entwickelt
Misserfolge in der haben? Sowohl in die positive, als auch in die negative Richtung, im
Therapie, Ausblick Sinne von Erfolgen oder Misserfolgen?
e  Wie schitzen Sie als Physiotherapeutin bzw. Physiotherapeut die
Entwicklungsmdglichkeiten von ... ein?
Einsatz und e  Welche Hilfsmittel nutzen Sie fiir die Therapie?
Erfahrung mit e  Welchen Erfolg oder auch Misserfolg haben Sie mit getesteten
Hilfsmitteln Hilfsmitteln erlebt?
e  Gibt es dariiber hinaus Hilfsmittel, die Sie gern noch testen mochten?
Zusammenarbeit mit e Welche Mdglichkeiten gibt es aus Ihrer Sicht fiir ..., aktiv am
Eltern und Familienalltag teilzunehmen und mit der Bezugsgruppe zu
Bezugspersonen kommunizieren?
e  Wie bezichen Sie die Eltern bzw. andere betreuende Personen in Thre
Arbeit ein?
e  Sind Sie wéhrend der Therapien anwesend?
e  FErhalten die Eltern von Ihnen Hinweise und Anleitungen zur
Unterstiitzung der physiotherapeutischen Arbeit durch héusliche
Ubungen?
Interdisziplindre e  Wie verlduft die Zusammenarbeit mit anderen Therapeuten und den
Zusammenarbeit behandelnden Arzten zur Optimierung des therapeutischen
Vorgehens?

e  Welchen Tipp haben Sie fiir andere Therapeuten, die ein Kind mit
dieser Erkrankung betreuen?

e Wasist Ihnen noch wichtig zu erzéhlen, was ist noch nicht zur Sprache
gekommen?

e  Mochten Sie mich noch etwas fragen?
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Das Kategoriensystem

Die Physiotherapie

Querschnittsbereich:
Herausforderungen Familienleben
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Kategorie

Die Physiotherapie [a

Rollen der
Physiotherapeuten

— Zielsetzung
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Angst
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Pubertiat

Covid-19

Krankheit als
Ausflucht
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Teilnahme an
Familienaktivitaten

Vertrauen

psychosoziale i ;
Aspekte herapeut als -
familienmitglied Erziehung

Der Patient

Kommunikation

Kommunikations-
fahigkeit starken

uneinges
Kommuni
fahigkeit

Darstellung der Haupt-, Unter- und Subkategorien der Kategorie ,, Der Patient

{ Familienaktivitaten Familienaktivitaten
Aufklar unrr kiinftige Aktivitaten

Gemein
Aktiv

Familidres Setting

Familienleben
Familienaktivitaten

yang mit der S :
Erkrankung Konfliktsituationen
Uberwachung
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Grenzen in der
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Kodierleitfaden

Was wurde bei bisherigen MTM-Patienten von den behandelnden Physiotherapeuten
unternommen, um die physische sowie motorische und sozial-emotionale Entwicklung der Kinder

zu fordern?

Physische und Motorische Entwicklungsforderung

o Angewandte Therapien
o Therapien, die durch die Physiotherapeuten selbst durchgefiihrt wurden
o Anleitung von Eltern oder Betreuungspersonen durch die Physiotherapeuten zu
Ubungen fiir die Zeit auBerhalb der Physiotherapiestunden
e Hilfsmittel in der Physiotherapie
o Hilfsmittel, die fiir die Ausfiithrung der Physiotherapieiibungen nétig sind
o Hilfsmittel, die der Motivation des Kindes dienen
o Hilfsmittel, die die Zugénglichkeit zur Therapiestitte ermdglichen bzw. der
korrekten Lagerung dienen
o Hilfsmittel, die im Alltag angewendet werden
o dienen dem Ziel eine Einschrankung auszugleichen oder vorzubeugen sowie den
Erfolg einer Krankenbehandlung zu sichern
o [nterdisziplindire Kooperation mit Fachleuten weiterer medizinischer Disziplinen
o Therapieabsprachen, Behandlungsiibergaben, Fort- und Weiterbildung,
Erfahrungsaustausch
o  Kooperation mit Fachleuten der gleichen medizinischen Disziplin (Physiotherapie)
o Therapieabsprachen, Behandlungsiibergaben, Fort- und Weiterbildung,
Erfahrungsaustausch

Sozialemotionale Entwicklungsférderung
e Kommunikation mit dem  Kind (auch  durch  Zuhilfenahme  von
Kommunikationsassistenzsystemen)

e Vermittlung kognitiver, emotionaler und aktionaler Verhaltensweisen zur Bewéltigung
sozialer Situationen
o Forderung des perzeptiv-kognitiven Bereichs
o Selbstaufmerksamkeit, =~ Personenwahrnehmung,  Perspektiveniibernahme,
Kontrolliiberzeugung, Entscheidungsfreudigkeit, Wissen
o Forderung des behavioralen Bereichs
o Austausch mit anderen, Durchsetzungsfahigkeit, Handlungsflexibilitét,
Kommunikationsfertigkeiten, Konfliktverhalten, Selbststeuerung
e  Schul- und Kindergartenbesuch, Teilnahme an Freizeitaktivitdten, soziale Integration

Familienalltag
e Dbeinhaltet die Befdhigung zur Teilnahme an Familienaktivititen wie Urlauben,

Ausfliigen aber auch alltdglichen Aktivitdten

Kommunikation

e problemlose Kommunikation
e erschwerte Kommunikation



o Entwicklung von Gebérden
o Logopidische Therapie
o Hilfsmittel

Welche Therapiemdglichkeiten haben sich bewdhrt, welche hatten keinen Erfolg? Sehen die

Therapeuten weitere Entwicklungschancen?

Therapiemdglichkeiten
e Entwicklung von Therapieansitzen nach dem Trial-and-Error-Prinzip
e Anwendung etablierter Behandlungsmethoden aus Therapien anderer Erkrankungen
e beeinflusst durch ortliche, personelle und finanzielle Gegebenheiten
e Umgang mit physischen und psychischen Verdnderungen der Patienten

Entwicklungschancen

e korperliche
e psychische

Inwieweit wird zur Optimierung des therapeutischen Vorgehens auf interprofessionelle

Zusammenarbeit zuriickgegriffen und welche Perspektiven ergeben sich daraus?

Zusammenarbeit mit anderen Physiotherapeuten
e Dbeinhaltet Behandlungsiibergaben, Austauschrunden, Weiterbildungsangebote
e gemeinsames Erkennen von potenziellen Risiken und Verdnderungen

e gemeinsames Definieren von Zielen fiir die Therapien

Zusammenarbeit mit Vertretern anderer medizinischer Bereiche
e beinhaltet die tdgliche Zusammenarbeit an einem Stiitzpunkt, an dem viele verschiedene

Bereiche ansassig sind

e beinhaltet die gelegentliche Zusammenarbeit von Vertretern unterschiedlicher Standorte
o in Form von Austauschrunden
o in Form von gegenseitigen Besuchen bei Therapiestunden
o in Form von Weiterbildungen
o in Form von einmaligen Kontakten

e Maoglichkeit einer raschen Riickkopplung

e gemeinsames Erkennen von potenziellen Risiken und Verdnderungen
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