Vosic (APED

Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche mit Diabetes in Osterreich

Konzept APEDO/OGKJ
Version 1: Oktober-2020

Elke Frohlich-Reiterer?, Anna Cavini %, Gustav Fischmeister?, Christine Prchla #, Martin Tauschmann %,
Gabriele Berger®, Elisabeth Steichen®, Claudia Steigleder-Schweiger’, Robert Kovacicg,
Birgit Rami-Merhar®, Sabine E. Hofer®, Daniela Karall®®, Wolfgang Sperl*°, Reinhold Kerbl!

1Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Department fiir Allgemeine Pidiatrie,
Medizinische Universitdt Graz

2Rehabilitationszentrum kokon Bad Erlach - Reha fiir junge Menschen

3 Rehabilitation St. Veit im Pongau, Leuwaldhof, St. Veit im Pongau

4 Kinderinterne Abteilung Donauspital, Wien

5 Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde, Medizinische Universitat Wien

6 Department fiir Padiatrie 1, Medizinische Universitét Innsbruck

“Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde, Paracelsus Medizinische Privatuniversitit Salzburg

8 Diabetes-Schwerpunktpraxis fiir Kinder und Jugendliche, NuRdorf-Debant

% Prasidentin der Osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheilkunde (OGKJ), Department fiir

Padiatrie 1, Medizinische Universitat Innsbruck

10 Referat Rehabilitation der Osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheilkunde (OGK]J),
Univ.-Klinik fur Kinder- und Jugendheilkunde, Paracelsus Medizinische Privatuniversitdt Salzburg

1 Generalsekretir der Osterreichischen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendheilkunde (OGKJ), LKH

Hochsteiermark/Leoben, Abteilung fir Kinder- und Jugendheilkunde



Diabetes ist eine der haufigsten chronischen Stoffwechselerkrankungen im Kindes- und
Jugendalter.

Die Zahl der Neuerkrankten hat in der letzten Dekade stark zugenommen.

Typ 1 Diabetes ist mit >90% die haufigste Form des Diabetes im Kindes- und Jugendalter, deshalb
bezieht sich das vorgelegte Konzept auf Kinder und Jugendliche mit Typ 1 Diabetes.

Ziele der Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche:
*  Forderung der Selbstbestimmung
* Optimierung der Therapie im stabilen, stationaren Setting

* Auffrischung Basiswissen und weiterfiihrende Schulungen (z.B. Sondersituationen) fur Eltern
und altersadaquat fiir Patienten

*  Erstellung weiterflihrender Therapiekonzepte
* Gleichberechtigte Teilnahme der Kinder mit Diabetes am Leben der Gesellschaft
* Vermeidung von Benachteiligungen

* Bestmogliche Wiederherstellung der Gesundheit
im Sinne des bio-psycho-sozialen Krankheitsmodells (Restitutio ad Optimum)

*  Durch Einsatz eines inter-disziplindren Rehabilitationsteams sollen
Schadigungen/Funktionsstérungen, Fahigkeitsstorungen und Beeintrachtigungen der
Teilhabe beseitigt, verbessert oder hintangehalten werden

* Kompetenzsteigerung (Empowerment) im Umgang mit der Erkrankung
* durch Schulung und Entwicklung von Coping-Strategien
*  Umsetzung praventiver MaBnahmen

*  Moglichst weitgehende Reintegration und Inklusion in das soziale und schulische (berufliche)
Umfeld

* Vermeidung bzw. Verminderung der Pflegebedurftigkeit

* Entlastung fiir Eltern

Absolute Kontraindikationen laut Vorgaben des HVB:

*  Akute Selbst- oder Fremdgefdhrdung

* Diabetische Ketoazidose (DKA) bzw. Risiko fiir eine diabetischen Entgleisung

* Dekompensierte Krankheitszustande mit schweren Funktionseinschrankungen
* Schwerwiegende akute Entziindungen und ansteckende Infektionskrankheiten

*  Beatmungspflicht



Therapieziele und Therapiesaulen des Typ 1 Diabetes sind:

Das Therapieziel ist eine altersentsprechend normale kérperliche, kognitive und psychosoziale
Entwicklung, eine altersentsprechend normale Funktionsfahigkeit und Partizipation im Alltag, sowie
die Vermeidung von Akutkomplikationen (schwere Hypoglykamien, diabetische Ketoazidose) und die
Pravention von diabetesbedingten Spatkomplikationen (diabetische Retinopathie, diabetische
Nephropathie, u. a.) zum Erhalt einer hohen Lebensqualitdt und Lebenserwartung.

Therapiesdulen sind:

-Insulinsubstitution

-Glukosemessung

-Erndhrung — kohlenhydratberechnende Kost (Fett/EiweiBberechnung)
-Korperliche Aktivitat

-Diabetes-Schulung

-Psychosoziale Betreuung

Je nach Alter stellen sich in der Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit Typ 1 Diabetes
unterschiedliche Herausforderungen und Ziele in der Therapie.

-Kleinkinder:
-Insulinsubstitution/Blutzuckermessungen sind oft schwierig, da das Verstandnis und die
intellektuellen Fahigkeiten des Kindes noch nicht ausreichend vorhanden sind
-Schulung und Training von Eltern/Betreuungspersonen
-Fehlende oder reduzierte Hypoglykdmie-Wahrnehmung
-Kinderbetreuung: Kindergarten, Kinderkrippe
-Erndhrung

-Schulkinder:
- Selbststandigkeitsschulung und -training fiir einfache diabetesspezifische Tatigkeiten
(selbststandiges Spritzen bzw. Umgang mit Insulinpumpen inklusive
Insulinpumpenkatheterwechsel, Blutzuckermessen, Glukosemonitoring mit Sensor,
BE/Gramm Kohlenhydrate berechnen)
-Eingliederung in die Schule/Teilnahme bei Schulveranstaltungen
- Schulung und Training von Eltern/Betreuungspersonen

-Jugendliche:
-Eigenverantwortung — vollstandiges Ubernehmen der Therapie
-Loslésung/Entwicklung einer Selbstdndigkeit
-Addquates Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen, Schwangerschaft/Verhitung......)
-Starkung der Diabeteskompetenz des Jugendlichen
- Vorbereitung auf die Transition



Die Rehabilitation ist bei der Diagnose des T1D ein integrativer Bestandteil der medizinischen
Betreuung und sollte je nach Alter und Familienkonstellation durchgefiihrt werden, um die
Therapieziele und Therapieadhédrenz in jeder Lebenssituation sicherzustellen. Je nach Alter stellen
sich deshalb fir die Rehabilitation verschiedene Fragestellungen/Ziele. Im Besonderen sind folgende
Indikationen Anlasse fir einen Rehabilitations-Aufenthalt:

1.) Besonders vordringliche Indikation/Welche Patienten brauchen eine Rehabilitation?

-Kleinkinder-Familienrehabilitation

e  Familien mit Problemen in der Therapiedurchfiihrung zur intensiven
Schulung

e Kleinkinder, die unter ambulanten Bedingungen keine gute
Stoffwechselkontrolle erzielen zur intensiven Schulung und
Therapieoptimierung

e  Familien mit Kleinkindern in Krisensituationen

e  Familien mit , Diabetes Burn-out”

-Schulkinder-Familienrehabilitation:

= Kinder mit Adhdrenzproblemen

o Kinder mit Akzeptanzproblemen

e Kinder mit psychischer Komorbiditat (z.B. Depression, ADHS)

e Kinder, die unter ambulanten Bedingungen keine gute Stoffwechselkontrolle
erzielen zur intensiven Schulung

e Familien mit ,Diabetes Burn-out”

e Kinder mit Ubergewicht/Adipositas und Typ 1 Diabetes

-Jugendliche:

= Jugendliche, die die Therapie nicht vollstdandig durchfiihren zur Vorbereitung
auf eigenstandiges Leben

= Jugendliche mit Adharenzproblemen

= Jugendliche mit Akzeptanzproblemen

= Jugendliche mit psychischer Komorbiditat (z.B. Essstérungen, Depression,
Angststorung)

* Jugendliche mit Ubergewicht/Adipositas und Typ 1 Diabetes

= Jugendliche mit beginnenden Spatkomplikationen

= |nitiierung Transitionsprozess

2.) Anforderungen/Mindestanforderungen an eine Diabetesrehabilitation im Kindes- und
Jugendalter:

Team vor Ort

e Erfahrung im Umgang mit Kindern und Jugendlichen mit Diabetes

e Erfahrung mit technischer Diabetestherapie (Insulinpumpen und Glucose-Sensoren)

e Facharzt fur Kinder- und Jugendheilkunde mit Erfahrung in der Behandlung von Kindern
und Jugendlichen mit Typ 1 Diabetes



e Bei psychosozialen Komorbiditaten: Facharzt fur Kinder- und Jugendpsychiatrie bzw.
Padiater mit Spezialisierung in Padiatrischer Psychosomatik

e Diabetes-Beraterlnnen

e DGKPs

e Diatologln

e Psychologin/Psychotherapeutin

e Physiotherapeutln, Sportwissenschafterin/Sportlehrerin, Bewegungstherapeutin
e Ev Dolmetsch/Videodolmetsch
e Sozialarbeiterin

Das oben angeflihrte multidisziplindre Team sollte, je nach Altersgruppe, fur das
Rehabilitationszentrum ein Rehabilitationsschulungskonzept mit altersaddaquaten Schulungen und
Rehabilitationszielen erarbeiten: z.B. Kleinkinderturnus (familienbasiert), Schulkinderturnus,
Jugendlichen Turnus mit altersadaquaten Schulungen und Rehabilitationsschwerpunkten.

Diese sollten in Form von Gruppen- und Einzelschulungen im Bereich Diabetesmanagement,
Erndhrung und Bewegung durchgefiihrt werden. Es sollte eine kontinuierliche psychologische und
psychotherapeutische Betreuung in Form von Einzel- und Gruppentherapien angeboten werden.

Das Rehabilitationskonzept sollte folgende Themen beinhalten:

Alters- und indikationshomogene medizinische und praktische Gruppentherapien
und Gruppenschulungen

Anwendung/Durchfihrung der erlernten Therapie

Psychologische Therapie — Einzel- & Gruppenaustausch — Erlernen von Coping
Strategien, Verbesserung der Akzeptanz...
Bewegungs- und Alltagstherapie

Uben der Integration und Inklusion der Diabetestherapie in alltagsdhnlichen
Situationen (Schulunterricht, Schwimmen, Sport, Buffetessen, etc.)
Diabetologische Essensbegleitung/Schulung/Lehrkiiche

3.) Ziele/Was soll erreicht werden?
Kleinkinder-Familienrehabilitation

Vermittlung von (Basis)Wissen — altersaddquates Verstandnis der Krankheit
flhrt zu Erhéhung der Adhdrenz und Mitarbeit in der Therapie

Wissen festigen

Verbesserung der Stoffwechselkontrolle

Empowerment des betroffenen Kindes und der Bezugspersonen

Erarbeiten von Copingstrategien

Raum fir Wut, Enttauschung und Verzweiflung (iber die Krankheit des Kindes
schaffen flir Bezugspersonen und Wege fiir die Zukunft aufzeigen

Aufbau einer Familienstruktur, um den Alltag besser in der Familie zu
bewaltigen

-Schulkinder-Familienrehabilitation:

Schrittweise Ubernahme der selbstandigen Therapiedurchfiihrung
(selbstandiges Spritzen, bzw. Umgang mit Insulinpumpe inklusive



Insulinpumpen-Katheterwechsel, Blutzuckermessen, Glukosemonitoring mit
Sensor, BE/Gramm Kohlenhydrate berechnen)

e AltersgemaRe Bewaltigung des Diabetesalltags

e Wissen festigen

e Akzeptanz der Erkrankung

e Verbesserung der Stoffwechselkontrolle

e Empowerment des betroffenen Kindes, des Jugendlichen und der
Bezugspersonen

e Erarbeiten von Copingstrategien

e Raum fiir Wut, Enttdauschung und Verzweiflung tber die Krankheit des Kindes
schaffen flir Bezugspersonen und Wege fiir die Zukunft aufzeigen

e Aufbau einer Familienstruktur, um den Alltag besser in der Familie zu
bewdltigen

-Jlugendliche:

= Vollstindige Ubernahme der Therapie, Vorbereitung auf eigenstiandiges
Leben

=  Wissen festigen

= Verbesserung der Adharenz

= Verbesserung der Akzeptanz

= Verbesserung der Stoffwechselkontrolle

= Umgang mit Risikoverhalten

= Wissensvermittlung bzgl. Spatkomplikationen

= Therapie von Essstorungen, Depression und psychosozialen Komorbiditaten

= |nitiierung Transitionsprozess

4.) Vernetzung mit dem betreuenden Zentrum:

Kontaktaufnahme des betreuenden Zentrums mit arztlicher Leitung des
Rehabilitationszentrums: Grund fiir Rehabilitation, welche Ziele sollen erreicht werden.
Arztbrief mit aktueller Therapie, Komorbiditaten, Stoffwechselkontrolle. Persénliche
Rucksprache mit Rehabilitationszentrum wiinschenswert.

Wahrend des Rehabilitationsaufenthaltes: Riicksprache mit Zentrum Gber Verlauf,
Probleme bei der Umsetzung der Therapiestrategie, wenn notwendig oder erwiinscht
Anderung der Therapieform nur in Absprache mit dem betreuenden Zentrum

Nach dem Aufenthalt: Riickmeldung des Rehabilitationszentrums tiber erreichte/nicht
erreichte Ziele. Rickmeldung tiber Probleme und weiterfihrende MalRnahmen.

5.) Néchste Schritte:

Die Rehabilitationszentren haben ihre Konzepte und Schulungsmaterialen bereits
erstellt. Das Rehabilitationskonzept der APEDO/OGKI dient als Basiskonzept, die
Rehabilitationspldane bleiben in der Verantwortung des jeweiligen Zentrums und kénnen
deswegen variieren. Ein reger fachlicher Austausch im Rahmen regelmaRiger

Treffen sollte zu einer Optimierung und Angleichung der Konzepte fiihren.

Die APEDO AG , Diabetes-Reha” steht fiir fachlichen Input zur Verfiigung.
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