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1. Uberarbeiteter Entw urf: 28.3.2006

Fachgesellschaft Rehabilitation inder
Kinder-rundJugendmedizin

Leitlinie: Nephrologie

Die nephrologische Rehabilitation im Kindes und Jugendalter befaft sich mit
Krankheiten und Schadigungen der Nieren und der ableitenden Harnwege,
angeboren oder erworben, primar oder sekundar, akut oder chronisch, die zu
dauerhaften Stérungen der Gesundheit und des Wohlbefindens flhren oder flihren
kénnen. Dabei baut das Rehabilitationskonzept auf dem biopsychozozialen
Krankheitsfolgekonzept auf. Die ,, International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF)“ der WHO ist Ausdruck fir dieses, in der gesamten Rehabilitation
maBgebende Krankheitsmodell. In der medizinischen Rehabilitation werden die auf
Organerkrankungen beruhenden, den ganzen Menschen betreffenden
Funktionsstérungen durch den Rehabilitationsprozess behandelt. Die wichtigsten
Diagnosen mit den daraus folgenden Funktionsstérungen, die einen
Rehabilitationsbedarf begriinden kénnen, sind im Folgenden genannt:

1. Diagnosen nach ICD 10:

Chronisches nephritisches Syndrom NO3,

Nephrotisches Syndrom NO4,

Glomeruldre Krankheiten bei anderenorts klassifizierten Krankheiten NOS,
Chronische tubulointerstitielle Nephritis N11,

Obstruktive Uropathie und Refluxuropathie N13,

Chronische Niereninsuffizienz NI8 und N 19,

Krankheiten infolge Schidigung der tubuldren Nierenfunktion N25,
Schrumpfniere nicht niher bezeichnet N26,

Neuromuskuldre Dysfunktion der Harnblase, andernorts nicht klassifiziert N31,
Sonstige Krankheiten der Harnblase N32,

Spina bifida Q05,

Angeborene Fehlbildungen des Harnsystems Q60 — Q64,

Dialysbehandlung 749,

Zustand nach Organ — und Gewebetranplantation Z94,

Abhdngigkeit von unterstiitzenden Apparaten, medizinischen Gerdten oder Hilfsmitteln, andernorts nicht
klassifiziert 299,

Stérungen der Koérperstrukturen und —funktion nach ICF:

Beeintrachtigung der Kérperfunktion

Harnbildungsfunktionen b610,
Funktionen der Aufmerksamkeit, des Geddchtnisses, der Psychomotorik, der Emotion, der Wahrnehmung,
des Denkens, der Sprache, des Rechnens, der Selbstwahrnehmung und dazugehoriger kognitiver und
mentaler Fdhigkeiten b140-b189,

®  Funktionen des Herzens, des Blutdrucks und des kardiovaskuliren Systems, Funktionen des
hdmatologischen Systems b410-b439,

®  Funktionen des allgemeinen Stoffwechsels, des Wasser, - Mineral — und Elektrolythaushaltes, der
Wiéiremeregulation, der endokrinen Driisen sowie der Verdauungsorgane b540-b599,
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Veranderungen der Kérperstrukturen

e Struktur des kardiovaskuldren Systems s410,

®  Mit dem Verdauungs -, Stoffwechsel — und endokrinen System im Zusammenhang stehende Struktur (nicht
spezifiziert) s598,

®  Struktur der ableitenden Harnwege s610 und der Geschlechtsorgane (nicht spezifiziert) s6309

2. Bestehende Leitlinie der AWMF

AWMEF-Leitlinien-Register Nr. 006/006 (Blasenfunktionsstérungen),
006/070 (Vesiko-ureteraler Reflux), 028/026 (Enuresis),

3. Basisinformation und Definition der Diagnose im Hinblick auf die
Rehabilitation

Im Rahmen der nephrologischen Kinder — und Jugendrehabilitation werden Kinder und
Jugendliche behandelt, deren Gesundheit temporar oder dauerhaft so schwer beeitrachtigt
ist, daB3 eine Teilhabe am gesellschaftlichen Leben aktuell oder prospektiv nicht oder nur
eingeschrankt moglich ist und bei denen durch geeignete rehabilitative MaBnahmen eine
weitere Verschlechterung dieses Gesundheitszustandes verhindert, der Zustand stabil
gehalten, dauerhaft verbessert oder vollstandig wiederhergestellt werden kann und die an
Erkrankungen der Nieren im eigentlichen Sinne (renal),

Erkrankungen der ableitenden Harnwege (postrenal)

Erkrankungen des GeféaBsystems (prarenal),

sekundére Nierenerkrankungen im Rahmen anderer Erkrankungen leiden oder

bei denen eine Nierenersatztherapie (Dialyse, Transplantation) erforderlich ist (International
Classification of Diseases = ICD 10).

Da eine Organschadigung nicht obligat bei jedem Menschen zur gleichen Einschréankung der
Teilhabe am gesellschaftlichen Lebens flihrt, sich aber auch nicht jede vorhandene
Funktionsstdérung bessern oder beheben 1aBt, ist auch nicht jedes Kind oder jeder
Jugendliche, der an einer Nierenerkrankung im erweiterten Sinne (s.0.) leidet, zwangslaufig
rehabilitationsbedurftig oder — féhig.

Organstérungen kdnnen entsprechend keine oder sehr vielfaltige Stérungen von
Lebensfunktionen und Aktivitdten zur Folge haben. Konsequenterweise ist eine kinder — und
jugendnephrologische Rehabilitation ohne Bertcksichtigung des AusmaBes der infolge des
Organschadens im direkten oder indirekten Zusammenhang eingetretenen Funktions-,
Fahigkeits - und Strukturschadigung nicht mdglich. In der International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) liegt eine systematische Erfassung dieser
Funktionen und Aktivitaten vor.

Neben der Diagnose sowie dem Ausmaf der Funktions -, Fahigkeits — und Strukturstérung
héangt (abh&ngig vom biologischen und psychosozialen Entwicklungsalter) die Rehabilitation
eines Kindes oder Jugendlichen im Gegensatz zur Rehabilitation des Erwachsenen vom
Vorhandensein mindestens einer kompetenten Betreuungsperson ab. Die Rehabilitation
kleiner sowie entwicklungsgestorter Kinder und Jugendlicher erfordert Sachverstand,
Sorgfalt und Liebe mindestens einer kdrperlich und seelisch stabilen Betreuungsperson. Dies
um so mehr, da die Krankheitsbilder, die durch kombinierte Behandlungsverfahren
(Dialysebehandlung, Mehrorgantransplantation, Hormonbehandlungen u.a.) heute
erfolgreich behandelt werden kénnen, immer schwerer werden, wobei die Behandlung auch
dieser Kinder immer seltener stationar erfolgt und die stationaren Aufenthalte immer kirzer
werden. Die Anforderungen an die Eltern auch in pflegerischer und fachlicher Hinsicht (z.B.
Durchfihrung der Heimdialyse, PEG - Ernahrung) steigen kontinuierlich. Daraus ergibt sich
eine weitere Bedeutung der auch immer friiher einsetzenden und h&ufiger notwendigen
RehabilitationsmaBnahmen — das Coaching der Eltern bei gleichzeitiger Stabilisierung der
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kdrperlichen und seelischen Stabilitat. Durch die Bindung eines oder beider Eltern an das
kranke Kind erleiden zwangslaufig Geschwister und Ehepartner Defizite in der Zuwendung,
was zu krankheitswertigen Stérungen innerhalb der Familie fihren kann. In der P&diatrie hat
sich daher eine ganzheitliche Betrachtungsweise des Geschehens um das kranke Kind
bewahrt und es wird bei einer stationaren Rehabilitation eines chronisch nierenkranken
Kindes dasjenige Familienmitglied, das GUberwiegend mit der Betreuung des Patienten
betraut ist, mit in die Klinik im Sinne eines ,,Co-Therapeuten® aufgenommen oder optimal,
alle Familienmitglieder in eine notwendige Rehabilitation des Patienten einbezogen.

Die Gesundheit und Funktionsféhigkeit der Familie findet bisher weder in der ICD 10
noch in der ICF ausreichende Beriicksichtiqung. Hier besteht Handlungsbedarf !

Die Rehabilitation nierenkranker Kinder und Jugendlicher wird wie folgt durchgefuhrt:

1. bis zum vollendeten 15. Lebensjahr (bei speziellen Indikationen auch dartber) die
sogenannte ,Familienorientierte Rehabilitation (FOR)“. Als wesentliche Indikation fir eine
familienorientierte Rehabilitation gilt die Lebensbedrohtheit des nierenkranken Kindes. Die
Rehabilitationsbedurftigkeit der Eltern und gegebenenfalls der Geschwisterkinder resultiert
aus der erheblichen familiaren Belastungssituation.

,Durch die Komplexitat der somatischen und psychosozialen Wechselwirkungen
(insbesondere bei Behinderungen, gestértem Sozialverhalten, Angsten, Lernstérungen) ist
die Integration der Familie in das medizinische Behandlungssetthing unbedingt erforderlich®
(Aus: ,Systemische Familienmedizin“, Deutsches Arzteblatt 07.02.1997).

2. bei Jugendlichen als kleingruppenorientierte Rehabilitation, da aufgrund der
entwicklungsspezifischen Situation das Konzept der familienorientierten Rehabilitation in
dieser Altersgruppe erfahrungsgeméan nicht immer optimal ist.

(Gleichzeitig bestehende Belastungen der Familie dieser Patienten miissen hierbei
individuell ambulant oder stationar behandelt werden).

Die Durchfiihrung von RehabilitationsmaBnahmen bei chronisch nierenkranken Kindern und
Jugendlichen bezieht sich im Grundsatz auf die einheitlichen Leitlinien in der medizinischen
Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen, herausgegeben von der Fachgesellschaft
Rehabilitation in der Kinder- und Jugendmedizin (2002).

Chronisch nierenkranke Kinder- und Jugendliche, besonders die mit einer Niereninsuffizienz,
leiden neben ihrer Grunderkrankung an einer Reihe anderer, ihre Lebensqualitat erheblich
beeintrachtigenden Gesundheitsstérungen. Besondere Bedeutung haben die gestdrte
korperliche Entwicklung und die verminderte korperliche Leistungsfahigkeit als Folge der
haufig ausgepragten Stoffwechselverdnderungen. Oft verzdgert sich die psychosoziale
Entwicklung dieser Kinder und Jugendlichen, mangelnde Compliance, Schul- und
Berufsprobleme und Stérungen bei der Aufnahme von Gruppenaktivitaten sind deren Folgen.
Entsprechend muss die medizinische Behandlung durch ein gezieltes Training kérperlicher
(Physiotherapie, Sport) und seelischer Reserven (Psycho-, Entspannungstherapie) sowie
padagogische, sozialtherapeutische und psychologische Gruppen — und EinzelmaBnahmen
erganzt werden, die die Integration bzw. Re — Integration des Kindes oder Jugendlichen in
die Familie sowie die Schule zum Ziel haben.

Dabei erhéht die Aktivierung der Muskeltatigkeit bei Sport und Spiel nicht nur die die
korperliche Leistungsfahigkeit und erhéht das subjektive Wohlbefinden, sondern beeinflut
eine Reihe von Stoffwechselparametern glinstig und steigert die kognitive Leistungsfahigkeit.

4. Voraussetzung fir die Rehabilitation
4.1. Indikationsspezifische Voraussetzungen
4.1.1. Rehabilitationsbedurftigkeit

Kinder und Jugendliche nach einer akuten Schadigung der Nieren und ableitenden
Harnwege bedirfen demnach dann der Rehabilitation, wenn gegen Ende der
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Akutbehandlung fortbestehende Stérungen kérperlicher, geistiger und seelischer Funktionen
erkennbar sind, die die familiare, schulische und soziale Integration aktuell oder prospektiv
langerfristig schwerwiegend beeintrachtigen kénnen. Die Rehabilitation ist dann stationar
durchzufihren, wenn die ambulanten, wohnortnahen Méglichkeiten ausgeschopft sind oder
die Herausnahme aus dem Wohnumfeld fir den Gesundungsprozess ginstig ist.

Kinder und Jugendliche mit einer chronischenen Schadigung der Nieren und ableitenden
Harnwege, bei denen eine Einschrankung der physischen und psychischen
Leistungsfahigkeit, der Lebensqualitat und der sozialen Integration bereits eingetreten ist
oder einzutreten droht, benétigen neben der ambulanten und stationaren medizinischen
Betreuung einer umfassenden Behandlung der aus chronischer Erkrankung resultierenden
Beeintrachtigung ihrer individuellen Entwicklung und gezielte Unterstiitzung zur Starkung
ihrer Stellung in der Gesellschaft mit dem Ziel, einem weiteren Verlust an Lebensqualitat und
sozialer Integration entgegenzuwirken und dadurch die Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben mdéglichst zu erhalten bzw. zu verbessern.

Im Sinne eines systemischen Ansatzes kann es notwendig sein, Eltern und Geschwister in
die Rehabilitation aktiv mit einzubeziehen.

Grinde fur die Durchfihrung einer RehabilitationsmaBnahme sind folgende Erkrankungen
oder Beeintrachtigungen von Korperfunktionen:

- Zustand nach akutem Nierenversagen

- Nephrotisches Syndrom oder chronische Glomerulonephritis

- Renale tubulére Funktionsstérungen mit daraus resultierenden Stoffwechselstérungen

- Konkremente des Harntraktes

- Notwendigkeit einer intermittierenden Harnblasenkatheterisierung

- Rezidivierende Harntraktinfektionen auf der Basis von Fehlbildungen des Harntraktes

- Zustand nach Korrekturoperationen des Harntraktes, kutane Harnableitung (Stomatrager)
- Myelomeningozele oder Spina bifida auch mit Rollstuhlabhangigkeit

- Enuresis diurna und/oder nocturna

- Chronische Niereninsuffizienz

- Nierenersatztherapie als Peritoneal- oder Hamodialyse

- Zustand nach Nierentransplantation

AuBerdem sind RehabilitationsmaBnahmen dann indiziert, wenn die Selbstandigkeit weiter

entwickelt oder andere Fahigkeiten des Patienten geschult werden sollen:

- Compliancestérungen

- Vorbereitung auf eingreifende BehandlungsmaBnahmen (Dialyse, Transplantation)

- Méglichkeiten der Schulung von Patient und/oder Co-Therapeut zu speziellen
nephrologischen Behandlungen wie die Peritonealdialyse,
die intermittierende Harnblasenkatheterisierung oder die Durchflihrung einer
Sondenernéahrung

- Entlastung der Familie bei hohem Pflegeaufwand fur das chronisch kranke Kind
und zugespitzten interfamilidren Schwierigkeiten bei der gemeinsamen Betreuung
im Sinne der Familientherapie wobei dann mdglichst alle Familienmitglieder
einbezogen werden sollten.

4.1.2. Rehabilitationsfahigkeit

Wenn keine erhebliche Verhaltensstérung mit fehlender Gruppenfahigkeit besteht, keine
Suchterkrankung bei einem Jugendlichen vorliegt, eine ausreichende kérperliche
Belastbarkeit vorhanden ist und akute Infektionskrankheiten ausgeschlossen sind, ist ein
Kind oder ein Jugendlicher fahig an einer RehabilitationsmaBnahme teilzunehmen.

4.1.3. Rehabilitationsmotivation
Die Motivation von Kindern und Jugendlichen zur Mitarbeit in der Rehabilitation hangt nicht
nur vom Alter, sondern auch von der Motivation der eventuellen Begleitperson ab.
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Bei der zu bevorzugenden familienorientierten Rehabilitationsbehandlung nierenkranker
Kinder ist eine hohe Motivation der Begleitperson wichtig, da sie als Co-Therapeut aktiv in
die Betreuung des Kindes einbezogen wird.

FOr den Gesamterfolg einer Rehabilitation ist die Bereitschaft zur Annahme von
psychosozialen Therapieangeboten von besonderer Bedeutung.

4.1.4. Rehabilitationsprognose

Bei akuten Schadigungen der Nieren und der ableitenden Harnwege erfolgt die
Rehabilitation mit dem Ziel, die kérperliche und geistige Leistungsfahigkeit des Kindes oder
Jugendlichen wiederherzustellen bzw. soweit zu verbessern, daB es nicht nur in den Alltag,
sondern auch in die Schule zu integriert werden kann um damit fir das Erwachsenenleben
auch die berufliche Erwerbsfahigkeit zu sichern.

Bei chronischen Nierenerkrankungen im Kindes - und Jugendalter, insbesondere mit
chronischer Niereninsuffizienz ist eine volle Wiederherstellung der kérperlichen und geistigen
Leistungsfahigkeit nicht mehr zwingend zu erwarten und héangt sowohl von der Schwere der
Grundkrankheit sowie der Reversibilitdt einzelner Funktionsstérungen ab. Trotzdem ist auch
hier durch durch eine erfolgreiche RehabilitationsmaBnahme die Verbesserung der
Leistungsfahigkeit, der Lebensfreude und —qualitat, des Krankheitsmanagements sowie
Minderung der psychosozialen Belastung mdglich.

Stérungen der Kérperfunktionen wie ein erhdhter Blutdruck oder gestorte
Stoffwechselzustédnde sowie die adaquate Immunsuppression erfordern die aktive Mitarbeit
des Patienten und seiner Familie. Diese kénnen durch Schulung vermittelt und in den Alltag
transferiert werden. Bereits kleine Verbesserungen flihren zu deutlich verringerter Morbiditat
sowie verringerten Kosten (z.B. verzdgertes Eintreten des Nierenversagens, Vermeiden des
Verlustes des Nierentransplantates, Verringerung des Pflegebedarfes)

4.1.5. Rehabilitationsdauer

Die Rehabilitationsdauer richtet sich nach dem Schweregrad und der Art der Erkrankung
sowie dem Rehabilitationsziel. Zur Erreichung dauerhafter Fortschritte in Funktionen,
Aktivitaten und Partizipation sind in der Regel 4, aber auch 6 und mehr Wochen flr eine
RehabilitationsmaBnahme notwendig, soweit méglich, gemeinsam mit mindestens einer
Begleitperson als Co-Therapeut, entsprechend einer ganzheitlichen Betrachtungsweise des
Rehabilitationsauftrages (FOR). Die Rehabilitation soll in indikationsspezifischen Gruppen
durchgeflihrt werden. Diese Gruppentherapie verlangt zudem von der Rehabilitationsklinik
einen festen Zeitrahmen der TherapiemaBnahme.

4.1.6. Rehabilitationsvorbereitung

Die ausreichende Information des Patienten und seiner Angehérigen Gber das geplante
Rehabilitationsziel, die Gegebenheiten und Mdglichkeiten der Klinik sind eine wichtige
Voraussetzung fir den Erfolg der Rehabilitation. Die Ubergabe von aktuellen
Behandlungsdaten und biochemischen Parametern, insbesondere flir Dialysepatienten und
Patienten nach einer Nierentransplantation erfordert eine enge Zusammenarbeit zwischen
Rehabilitationsklinik und einweisendem Arzt.

4.2. Strukturstandards

4.2.1. Bauliche Voraussetzungen

Es gelten die allgemeinen baulichen Standards fir Kinder-Rehabilitationskliniken.

Die Unterbringung des Patienten bei einer familienorientierten Rehabilitation sollte in einem
Mehrraum-Appartment erfolgen. Bei einem gruppenorientierten Behandlungskonzept ist eine
Unterbringung von 2-4 Kindern je Zimmer optimal, fur Jugendliche sollten auch
Einbettzimmer zur Verflgung stehen.

Alle Therapierdume sollten in der Klinik vorhanden und damit direkt zuganglich,
kindergerecht und rollstuhlfahig sein sowie einem hohen technischen Standard entsprechen.
Gleiches gilt fiir die Raumlichkeiten der Freizeitgestaltung. Fir die Betreuung von chronisch
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nierenkranken Kindern und Jugendlichen sind neben addquaten medizinischen
Behandlungsraumen einschlieBlich eines Notfallraums auch ausreichend Schulungs- und
Trainingsraume notwendig. Weiterhin werden Raume flr Physiotherapie und Ergotherapie,
sowie eine Lehrklche bendtigt.

Bei der Behandlung von Peritonealdialysepatienten muss fir die Unterbringung ein
ausreichend groBer und den hygienischen Anforderungen entsprechender Raum flr die
Benutzung des Dialysegerates vorhanden sein, einschlieBend dem Platz fir die Lagerung
von Dialysematerial.

4.2.2. Medizinisch — technische Voraussetzungen

- Ausstattung der medizinischen Behandlungsraume entsprechend dem Standard einer
kindernephrologischen Fachambulanz;

- Gewahrleistung der Pharmakotherapie einschlieBlich parenteraler Applikationenen unter
Beriicksichtigung der Besonderheiten der Immunsuppression;

- Mobglichkeiten zur Durchfihrung der im Kindesalter Gberwiegend eingesetzten

- Peritonealdialyse als CAPD oder CCPD, Hamodialyse (auch in Kooperation

- mit einem Dialysezentrum fiir Kinder und Jugendliche);

- Sonografie, EKG, Ergometrie, Spirometrie oder andere MeBmdglichkeiten der
korperlichen Leistungsféhigkeit, Mikroskop, Bestimmungsmadglichkeiten von Na, K und
Blutgasen, 24-Stunden-Blutdruckregistrierung;

- Die Ermittlung von Urin- und Serumparametern, einschlieBlich von Bakteriologie und
Blutspiegeln der Immunsuppressiva muss kurzfristig méglich sein.

5. Diagnostik

5.1. Diagnostik in der Rehabilitation

Die Diagnose sollte bei Aufnahme des Patienten weitgehend geklart sein. Vor der
Einweisung des Patienten missen alle krankheitsspezifischen Untersuchungen erfolgt, die
entsprechenden Parameter bestimmt und differentialdiagnostische Erwagungen weitgehend
abgeklart sein. Die Besonderheiten der ableitenden Harnwege, der Medikation,
Dialysetherapie oder Immunsuppression sind differenziert zu bertcksichtigen. In der
Rehabilitationsklinik sollte nur noch eine Diagnostik zur Beurteilung des Verlaufs notwendig
werden.

5.2. Indikationsbezogene Diagnostik

5.2.1. Somatische und laborchemische Diagnostik

Alle zur unveréanderten Fortsetzung der Behandlung des chronisch nierenkranken Kindes
oder Jugendlichen notwendigen klinischen und diagnostischen Untersuchungen muissen,
sofern nicht zeitnah vorliegend, ohne zeitliche Verzégerung durchgefihrt werden. Dazu
gehdren der Auschluss einer Harnwegsinfektion, die Bestimmung der Nierenfunktion, des
Stoffwechselzustandes, die Blutdruckmessung, sowie der Ausschluss von
Dialysekomplikationen einschlieBlich Peritonitis oder Shuntproblemen und die Kontrolle der
Immunsuppression sowie die Beurteilung der Niere nach Organtransplantation.

5.2.2. Psychosoziale Diagnostik

Beurteilung der Gesamtpersénlichkeit eines chronisch nierenkranken Kindes oder
Jugendlichen. Die Verhaltensbeurteilung ermdglicht, insbesondere in Interaktion mit der
Familie, die Erfassung von speziellen Stérungen und die Uberprifung der sozialen
Kompetenzen einschlieBlich Schulanamnese. Einsatz der Schule sowohl als Testinstrument
als auch zur Belastungserprobung fir den Schulalltag (Schulféhigkeit, Schulform,
Schuldauer).
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5.3. Verlaufsdiagnostik

5.4.1. Indikationsbezogen

Uberprifung von Serum-, Urin- und Dialysatparametern entsprechend der Grunderkrankung
des Patienten, Spiegelbestimmungen bei immunsuppressiver Therapie, sonografische
Kontrolle von Stauungen im Harntrakt

5.4.2. Leistungs- und funktionsbezogen

Rehabegleitende sowie abschlieBende Diagnostik am Ende der MaBnahme méglichst mit
standardisierten, verlaufsempfindlichen und validierten Testverfahren (siehe auch 6.4.).
zur Einschétzung spezifischer Fahigkeiten zur Kérperkontrolle, der kérperlichen
Leistungsfahigkeit, zur optimierten Ernahrung oder zum Verhalten.

5.4.3. Psycho-soziale Diagnostik
Erreichte psychotherapeutische Fortschritte bei Interaktionsstérungen, bei unzureichender
Krankheitsverarbeitung sowie bei Erziehungsschwierigkeiten.

5.5. Diagnostik und Dokumentation der Komorbiditat

- Bei polymorbiden Patienten muss die Diagnostik auch alle nicht nephrologischen
Diagnosen und Funktionsstérungen berlcksichtigen:

- Essstérungen

- Stérungen der Sinneswahrnehmung

- Stérungen der Emotionalitat

- Schadigungen des Stiitz — und Bewegungsapparates

- Dystrophie und Adipositas

- Anfallsleiden

- Stérungen des Immunsystems

- Infektionen nicht die Nieren, die ableitenden Harnwege oder den Bauchraum betreffend

- andere.

6. Therapie

6.1. Therapieziele

Idealerweise fuhrt die Rehabilitation zur vollstdndigen Wiederherstellung oder zumindest
wesentlichen Besserung der beeintrachtigten Gesundheit um aktuell und prospektivam
gesellschaftlichen und beruflichen Leben uneingeschréankt teilzuhaben.

Abhé&ngig von den vorliegenden Funktions — und Strukturstérungen analog den
verschiedenen Ebenen der ICF, dem Lebens — und Entwicklungsalter, dem familiaren
Umfeld und der Motivation ist das Erreichen dieses Maximalzieles haufig jedoch nicht, oder
nicht durch eine alleinige RehabilitationsmaBnahme mdglich (s. 4.1.4.). Es gilt haufig
Prioritdten zu setzen und sich auf relevante Therapieziele zu konzentrieren, die sinnvoll in
ein Paket stationdrer und ambulanter MaBnahmen eingebettet sein missen. Durch

- Verbesserung des Umgangs mit der Erkrankung,

- Verbesserung der kdrperlichen und geistigen Leistungsfahigkeit,

- Stabilisierung und Optimierung der Ernahrungssituation,

- Vermeidung oder Verminderung der Auswirkungen von Sekundarkomplikationen,

- Verringerung von Funktionsstérungen,

- Foérderung der altersentsprechenden Selbsténdigkeit,

- Verbesserung der psychosozialen Befindlichkeit,

- Herstellung des Kontaktes zu Selbsthilfegruppen und Elternvereinen, kann selbst bei
unheilbar Kranken eine bessere soziale Integration erreicht und der fortschreitende Verlust
von Lebensqualitat hinausgezdgert werden.
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6.2. Interdisziplinare Therapieplanung und - organisation

Entsprechend der Grunderkrankung und des geplanten Rehabilitationszieles bedarf es eines
differenzierten Einsatzes der méglichen Behandlungsformen. Anhand der vorliegenden
Berichte und Befunde, des arztlichen Aufnahmegespraches sowie der
Aufnahmeuntersuchung wird gemeinsam mit den Eltern sowie dem kindlichen bzw.
jugendlichen Patienten, soweit er alters- entwicklungs — und gesundheitsmaBig in der Lage
ist, ein vorlaufiger Rehabilitationsplan erarbeitet, eventuell fehlende Diagnostik nachgeholt
und im multidisziplindren Rehabilitationsteam diskutiert und schriftlich in Form eines
Rehabilitationsplanes festgelegt. Jedes Kind bzw. jeder Jugendliche soll bezogen auf die
individuell vereinbarten und niedergelegten Therapieziele die geeigneten Therapieumfange
und Therapieinhalte erhalten, jedoch sollte die Therapiedichte 20/Woche nicht
unterschreiten, davon sollte das Verhéltnis zwischen Theorie (Gesprachskreise, Seminare,
Vortrédge, Schulungen) und Praxis (Bewegungs — und Physiotherapie,
Entspannungsibungen, Trainings) 1 : 3 betragen (KTL —Code).

Co-Trainingsprogramme ersetzen nicht die Therapie des Rehabilitanden.

Die Therapieplanung muss zielgerichtet, flexibel, korrigierbar und berufsgruppentbergreifend
vereinbart sein. Im Rahmen von mindestens wdchentlichen Zwischengesprachen mit dem
Patienten und seinen Angehdrigen sowie regelmaBigen interdisziplindren Teamgesprachen
sind die Verlaufe zu bewerten und evil. neue Ziele und Schwerpunkte zu vereinbaren. Die
Verlaufsdokumentation und Leistungserfassung erfolgt schriftlich, dabei sollen validierte
Assessmentinstrumente (s. 6.4) Verwendung finden. Der Patient bzw. sein gesetzlicher
Vertreter dokumentiert sein Einverstédndnis zum Therapieplan durch Unterschrift.

Inhalte des Therapieplanes

- arztliche Untersuchungen, Vortrage und Schulungen zur Informationsvermittlung,
(Wissenstransfer zum Krankheitsbild flir Co-Therapeuten und Patienten vorzugsweise
in Gruppen), Gesprachsangebote und Beratungsgesprache sowie Visiten (KTLk
53.20;k 53.10;k 01.-; k 52.99; r 41.-;p 12.-;k 31.99; k 31.60)

- Rehabilitationssport - und -bewegungstherapie, Klimatherapie,
Krankengymnastik und Physiotherapie einzeln und in der Gruppe entsprechend
den speziellen Bedurfnissen des Patienten bei renaler Osteodystrophie,
psychomotorischem Entwicklungsrickstand oder Bewegungseinschrankungen sowie
Vermitteln von SpafB an der Bewegung und Steigerung der Fitness (KTL m 01.30; m
33.-;101.77;132.-; m 34.-; m 21.40; m 32.-; e 03.-c 46.-; k 14.-;151.20; p 32.-; m 11.-;
101.75;f01.-; m 21.-)

- Ernahrungstherapie und — beratung einschlieBlich Sondenernahrung zur
Gewabhrleistung einer individuell abgestimmten, gesunden Ern&hrung unter
Berlcksichtigung spezieller Anforderungen in bezug auf Energie-, Fett-, Mineralstoff-
und Wassergehalt. Praktische Ubung in der Lehrkliiche (KTL k 12.99; k 12.60; i 26.-; i
01.-)

Psycho — und Soziotherapie in Form der Einzel — und Gruppentherapie
(Gesprachsrunden fur Patienten und Angehdrige zu den Problemen von
Krankheitsakzeptanz, Selbstwertgefiihl und Therapiemotivation, Fragen der
Zukunftsplanung bezuglich Beruf und Familie., Hilfen zur Krankheitsbewaltigung,
altersbezogene Entspannungverfahren) (KTL p 12.-; p 01.-; p 02.-; g 70.-; p 03.20; r
57.-;k 34.10;r 41.-)

- Schule in der Rehabilitationseinrichtung dient nicht nur der Kompensation des
Unterrichtsausfalls an der Heimatschule, sie ist gleichzeitig ein wichtiges
diagnostisches Mittel zur Beurteilung der intellektuellen Fahigkeiten sowie
Teilleistungstarken und - schwéachen des Kindes und dient in Analogie zur
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Arbeitserprobung des Erwachdsenen der Belastungserprobung des Kindes. Die
gleiche Funktion erflllt der Vorschulkindergarten. Er ist wichtige Informationsquelle
zur Einschétzung des Entwicklungsstand und des Sozialverhalten eines Kindes und
bietet seinerseits die Mdglichkeit der individuellen Férderung im Rahmen einer
Gruppe. Daneben bietet er aber auch die Voraussetzung dafir, dass die Co-
Therapeuten die an sie gestellten Anforderungen (Teilnahme an Seminaren,
Vortrdgen und Schulungen) realisieren kénnen.

Nierenpatienten sind hdufig polymorbide Patienten (s. auch 5.5) und bedurfen einer an
der ICF ausgerichteten gezielten Ergotherapie zur Wiederherstellung oder
Verbesserung von Funktionen zur Verrichtung von Tétigkeiten im taglichen Leben
(Essen, An —und Ausziehen, &hnliche) (KTL. G11.-;9 15.-; g 21.-; g 23.-; g 41.-; g 43.-)

- Zur ganzheitlichen Gestaltung einer RehabilitationsmaBnahme mit dem Ziel der
Verbesserung der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben gehért auch eine an die
chronische Erkrankung des Patienten adaptierte allgemeine Betreuung und
Freizeitgestaltung. Durch haufig lange Bettlagerigkeit und eingeschrankte
kérperliche Leistungsfahigkeit, reduziert sich die Freizeitgestaltung chronisch kranker
Kinder und Jugendlicher haufig auf Fernsehen, Gameboy — und Computerspiele u.a.
Im Rahmen der betreuten Freizeit erhalten Eltern und Patienten einerseits
Anregungen (Kreativangebote) fiir zu Hause, entwickeln neue Fertigkeiten und
entdecken alte wieder und genieBBen die Besonderheiten des Rehabilitationsortes, um
Umwelteindriicke zu sammeln und sich bei Sport und Spiel mit Gleichaltrigen oder
der Familie zu erholen. Gestaltete Freizeit ist unabdingbar, um die genannten
Therapieziele zu erreichen (KTL.

6. 3. Das multidisziplinare Reha-Team

Die Realisierung einer umfassenden, dem ganzheitlichen Konzept folgenden Rehabilitation
nierenkranker Kinder und Jugendliche erfordert ein interdisziplinar agierendes, abgestimmtes
und nach einem vorgegebenen Plan arbeitendes Team. Die Zusammensetzung des Teams
muss die indikationsspezifischen Besonderheiten des Fachgebietes widerspiegeln.
Besonders die familienorientierte, den Co-Therapeuten einbeziehende Rehabilitation stellt
groBe Anforderungen an die kommunikativen Fahigkeiten der Mitarbeiter und an die
sorgféltige Abstimmung der Behandlungsablaufe. Folgende Fachdisziplinen sind an der
Rehabilitation nierenkranker Kinder und Jugendlicher beteiligt:

- Facharzt/Arztin fiir Kinder- und Jugendmedizin mit der nachgewiesener Qualifikation
auf dem Gebiet der Kindernephrologie

- Kinderkrankenschwestern/Pfleger im Bedarfsfall mit Erfahrungen in der
Dialysetherapie

- Psychologe/in

- Sozialpadagoge/Sozialpadagogin

- Sporttherapeut/in, Physiotherapeut/in, Ergotherapeut/in

- Diatassistent/in,

- Lehrer, Erzieher/in (mdglichst taglich Unterricht im Haus)

- Kooperation mit einem nephrologischen Zentrum der Kinder- und Jugendmedizin

Ununterbrochener medizinischer Bereitschaftsdienst durch Schwester und Arzt wahrend des
gesamten Aufenthaltes.

6.4. Therapiekontrolle/Evaluation
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Sémtliche Daten, die wahrend der Behandlung erhoben werden, sind unter Bertcksichtigung
des Datenschutzes in einer (elektronischen) Akte vorzuhalten und stehen fir die Kontrolle
des Therapieverlaufes und der Evaluation zur Verfligung.

RegelmaBige, auf die Patienten bezogene Teambesprechung zur Optimierung der
individuellen Therapieplanung, ggf. Ricksprache mit dem einweisenden Arzt.
AbschlieBender ausfuhrlicher Bericht an den einweisenden Arzt mit Hinweisen flr die weitere
Betreuung des Patienten.
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