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trale Formulierung verzichtet.

Das vorliegende Manual besteht aus zwei Teilen:

M Das Grundlagenmanual enthilt im Abschnitt A Empfehlungen zum standardisierten diagnosti-
schen und therapeutischen Vorgehen bei Kindern und Jugendlichen mit Harninkontinenz ein-
schlieBlich der Komorbidititen. Im Abschnitt B werden die Rahmenbedingungen und Quali-
titsmerkmale fiir ein Schulungsprogramm bei funktioneller Harninkontinenz beschrieben.

M Das Schulungsmanual enthilt Leitfiden und didaktisches Material fiir die Durchfithrung der
Modellschulung nach den Empfehlungen der KgKS.
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Geleitwort

In den letzten Jahrzehnten haben sich die Behand-
lungsmoglichkeiten von Kindern mit funktioneller
Harninkontinenz erheblich verbessert. Dazu haben
nicht nur wachsende pathophysiologische Kenntnisse
tiber (Entwicklungs-) Stérungen der Blasenkontrolle
und der Blasenfunktion, sondern auch moderne verhal-
tenstherapeutische Verfahren, das Konzept der Urothe-
rapie, neue Medikamente und technische Méglichkei-
ten beigetragen.

Das vorliegende Buch liefert betreuenden Arzten einen
Uberblick iiber die hiufigsten Formen der Inkontinenz
sowie iiber diagnostische und therapeutische Vorge-
hensweisen fiir die alltigliche Praxis. Sorgfiltige Anam-
nese, klinische Untersuchung und einfach durchfiihr-
bare Basisdiagnostik erlauben meist eine itiologische
bzw. pathogenetische Zuordnung, ohne dass invasive
und fiir das Kind unangenehme und belastende diag-
nostische Mafinahmen erforderlich werden. Besondere
Beachtung verdienen zudem wesentliche, mit einer
funktionellen Harninkontinenz assoziierte Komorbidi-
titen: vor allem Harnwegsinfektionen, Obstipation
mit/ohne Stuhlinkontinenz, emotionale und seelische
Storungen und ADHS.

Kinder mit Harninkontinenz werden von Arzten ver-
schiedener Fachgruppen betreut. Leitlinien, die fiir die
Betreuung von einnissenden Kindern verdffentlicht
wurden, sind zum Teil nicht mehr aktuell oder iiber die
jeweilige Fachgruppe hinaus nicht weit verbreitet. Die
Autoren dieses Manuals stammen aus der Kinder- und
Jugendmedizin, der pidiatrischen Nephrologie, der
Kinder- und Jugendpsychiatrie, der Kinderchirurgie,
der Kinderurologie, der pidiatrischen Gastroenterolo-
gie, der Urologie, Psychologie, Pidagogik, Urotherapie,
Kinderkrankenpflege und Physiotherapie. Sie haben
sich im Jahre 2007 zu einer ,,Konsensusgruppe Konti-
nenzschulung im Kindes- und Jugendalter (KgKS)
e.V.“ zusammengeschlossen, die in einem mehrjihrigen
gemeinsamen Arbeitsprozess das hier vorliegende
Manual fiir die standardisierte Diagnostik, Therapie
und Schulung fiir Kinder und Jugendliche mit funktio-
neller Harninkontinenz entwickelt hat.

Das Hauptanliegen dieser interdiszipliniren Initiative
ist eine optimale Versorgung und die Verbesserung der
Lebensqualitit einnissender Kinder und ihrer Familien
unter Betonung der nicht-pharmakologischen und
nicht-chirurgischen Therapieverfahren, die sich unmit-
telbar in die tigliche Praxis umsetzen lassen. Dieses

noch junge Therapiekonzept, die Urotherapie, vereint
in der Behandlung der Harninkontinenz kognitives
Blasentraining, intensive Beratung und Begleitung von
Eltern und Kind, aber auch verhaltenstherapeutische
Elemente.

Die Strategie, Kinder und Eltern als aktive Partner in
den Behandlungsprozess einzubeziehen, hat sich in
pidiatrischen Schulungsprogrammen bei Diabetes mel-
litus und bei Asthma bronchiale bereits hervorragend
bewihrt. Ein entsprechendes Schulungskonzept liegt
mit diesem Manual nun erstmals auch fiir Kinder und
Jugendliche mit Harninkontinenz vor. Dass solche the-
rapeutische Konzepte eines besonderen Zeitaufwandes
und personellen Einsatzes bediirfen, wenn sie nachhal-
tig erfolgreich sein sollen, wird in diesem Zusammen-
hang wieder einmal besonders deutlich.

Das vorliegende Buch spiegelt die aktuellen Fortschrit-
te in Diagnostik und Therapie kindlicher Inkontinenz,
aber auch die personliche langjihrige Erfahrung der
Mitglieder der Konsensusgruppe wider. Es ist zu wiin-
schen, dass es zu einer weiteren Verbesserung der
Behandlung von inkontinenten Kindern in Klinik und
Praxis beitragen wird.

Als Prisidenten der an diesem Prozess beteiligten Fach-
gesellschaften freuen wir uns, Thnen dieses Manual
gemeinsam empfehlen zu kénnen.

Prof. Dr. Fred Zepp
Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin

T—
Prof. Dr. Frank H:filer

Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychia-
trie, Psychosomatik und Psychotherapie

%M—

Prof. Dr. Wolfgang Weidner
Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Urologie

9L

Prof. Dr. Dietmar Roesner
Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderchirurgie
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Einnissen ist bei Kindern und Jugendlichen ein sehr hiufiges Problem: Von
den in Deutschland lebenden etwa 8,8 Millionen Kindern und Jugendlichen
zwischen 5 und 16 Jahren sind 528.000 betroffen, wenn man eine mittlere
Privalenz der Harninkontinenz in diesen Jahrgingen von 7% zugrunde legt
(Statistisches Bundesamt 2007, von Gontard und Nevéus 2006). In dieser
Zahl noch nicht enthalten sind Kinder unter 5 Jahren, die in der Regel phy-
siologischerweise einnissen, aber dennoch bereits dem Arzt vorgestellt wer-
den.

Welche gesundheitsdkonomischen Folgen diese grofle Zahl von Patienten
hat, ist bislang nicht bekannt. Aus vielen Erfahrungen in der Betreuung die-
ser Kinder hat sich gezeigt, dass man von einer erheblichen Rate an Unter-
und Fehlversorgung ausgehen muss: So gibt es Fille, in denen Kinder bereits
im Alter von 4 Jahren invasiven urologischen Untersuchungen unterzogen
werden; Kinder, die iiber Monate bis Jahre mit nicht indizierten Medika-
menten behandelt werden; aber auch Kinder, die erst mit 12 Jahren nach
einem langen Leidensweg eine adiquate Diagnostik und Behandlung erhal-
ten. Auch erste Verdtfentlichungen auf der Basis von Krankenkassendaten
liefern einen Hinweis darauf, dass die Therapie bei Harninkontinenz oft
nicht leitliniengerecht und tiberproportional hiufig medikamentds erfolgt
(Hoffmann 2007).

Man kann also davon ausgehen, dass ein erheblicher Teil der Arzneimittel-
verordnungen ebenso wie der invasiven apparativen Diagnostik vermieden
werden kann - Diagnostik, die zudem meist teuer ist, auch weil im Kindes-
alter dafiir zumeist eine stationire Aufnahme erforderlich ist. Auf der ande-
ren Seite gilt es, diejenigen Patienten gezielt zu erkennen und zu behandeln,
die ein Risiko fiir eine Schidigung des oberen Harntrakts aufweisen. Diese
gravierenden medizinischen Folgen der Blasenfunktionsstorung sind zwar
insgesamt selten, jedoch bergen sie ein erhebliches Morbidititsrisiko bis hin
zum chronischen Nierenversagen (Varlam und Dippell 1995).

Wenig bekannt ist daneben iiber die Lebensqualitit von Kindern mit Harn-
inkontinenz und ihren Familien. Von Erwachsenen ist gut bekannt, dass
Harninkontinenz die Lebensqualitit ganz erheblich beeintrichtigen kann bis
hin zum vélligen Riickzug aus dem sozialen Umfeld. Bei Kindern ist die
Situation komplexer: Hier ist nicht nur der Patient selbst in seiner Lebens-
qualitit beriihrt, sondern auch - und gerade bei jiingeren Kindern in erster
Linie — die Familie: Ausgeldst durch das Thema Einnissen kann es zu ganz
erheblichen familiiren Konflikten bis hin zur familiiren Dysfunktionalitit
kommen, die wiederum die Einnisssymptomatik unterhalten kann und zur
Verminderung von Lebensqualitit fithrt (Landgraf et al. 2004, Bower et al.
2006).

Im deutschsprachigen Bereich gibt es inzwischen erste vorliufige For-
schungsergebnisse zur Lebensqualitit bei Kindern mit Harninkontinenz: Ein
spezifischer Fragebogen (Pediatric incontinence quality of life measure,
PinQ) wurde fiir den deutschsprachigen Raum weiterentwickelt und evalu-
iert. Die Ergebnisse lassen auf eine reduzierte Lebensqualitit von betroffenen
Familien schliefen, vergleichbar mit chronischen Erkrankungen wie Asthma
bronchiale oder Diabetes mellitus (Bachmann et al. 2009).
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Anlaufstellen fiir Familien mit einnissenden Kindern sind hiufig Kinderirz-
te, aber auch Kinderpsychiater, Kinderchirurgen, (Kinder-)Urologen, Psy-
chologen oder Allgemeinmediziner. Leitlinien zum Herangehen an das
Symptom Einnissen existieren zwar, sind aber zum Teil nicht aktuell oder
iiber die jeweilige Fachgruppe hinaus nicht weit verbreitet (AWMEF 2009).
Vor diesem Hintergrund hat sich 2007 in Bremen die Konsensusgruppe
Kontinenzschulung (KgKS) konstituiert. Sie ist multidisziplinir zusammen-
gesetzt aus Kinderirzten, Kindernephrologen, Kinder- und Jugendpsychia-
tern, Kinderchirurgen, Kinderurologen, Kindergastroenterologen, Urologen,
Psychologen, Pidagogen, Urotherapeuten, Kinderkrankenschwestern und
Physiotherapeuten. Die Gruppe verfolgt als wesentliches Ziel die optimale
Versorgung und Verbesserung der Lebensqualitit einnissender Kinder und
ihrer Familien. Uberfliissige, oft belastende diagnostische und therapeutische
Mafinahmen sollen dabei vermieden werden. Wegweisend fiir diese Zielset-
zung ist die Erkenntnis, dass die Urotherapie - die integrierte, nicht pharma-
kologische und nicht chirurgische Therapie der Inkontinenz - einen hohen
Stellenwert in der Behandlung der funktionellen Harninkontinenz hat: Uro-
therapie ist nachhaltig wirksam und kann der pharmakologischen Behand-
lung iiberlegen sein (Heilenkétter et al. 2006, van Gool et al. 2008, Bach-
mann et al. 2008).
In einem mehrjihrigen Prozess hat die KgKS vier wesentliche Aspekte bear-
beitet:
m Empfehlungen zur strukturierten, praktikablen, minimal-apparativen und
nicht-invasiven Diagnostik fiir Kinder mit Harninkontinenz.
m Entwicklung eines interdiszipliniren therapeutischen Schulungspro-
gramms fiir Kinder und Jugendliche mit funktioneller Harninkontinenz.
m Akzeptanz und Verbreitung des von der KgKS erarbeiteten interdiszipli-
niren diagnostischen und therapeutischen Konzepts iiber die Grenzen
der einzelnen Fachgebiete hinaus durch Einbeziehung relevanter Fach-
gruppen und ihrer wichtigen Akteure.
® Identifikation von Forschungsbedarf und Unterstiitzung von Forschungs-
projekten, wie z. B. die Entwicklung und Anwendung eines deutschspra-
chigen Fragebogens zur Erhebung der Lebensqualitit und die Evaluation
der Kontinenzschulung.

Der Arbeit der KgKS liegt ein mehrdimensionales und systemisches Ver-
stindnis der Harninkontinenz zugrunde. Dies bedeutet, dass die Inkonti-
nenzproblematik in der Regel nicht monokausal einer einzigen definierten
pathophysiologischen Ursache, wie z. B. gestorter Blasenfunktion, zugeord-
net werden kann und damit nicht als rein organisches Phinomen gilt. Dies
bedeutet aber auch, dass Inkontinenz kein Ausdruck einer ,,weinenden See-
le“ ist; eine psychologisierende Sichtweise, die immer noch vielerorts spiirbar
wird. Vielmehr ist Inkontinenz zu verstehen als Symptom in einer komple-
xen Wechselwirkung von kérperlichen, seelischen und sozialen Faktoren:
Hierin unterscheidet sich das Symptom Inkontinenz nicht von anderen klas-
sischen Symptomen in der Kinderheilkunde wie Bauchschmerzen oder
Kopfschmerzen. Konsequenz dieser Sichtweise ist u.a. die obligate Einbezie-
hung der Familie in die Betreuung. Vor allem kommt es darauf an, die jewei-
lige familiire Wertung des Symptoms Einnissen zu erfassen. Hier spielen
generationeniibergreifende Einstellungen, die zum Teil noch von Tabuisie-
rung, Rigiditit und Schuldzuweisung geprigt sind, oft eine entscheidende
Rolle. In einer solchen Situation kann es hiufig gelingen, durch prizise diag-
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nostische Einordnung, adiquate Beratung und kurze, verhaltenstherapeu-
tisch begriindete Interventionen das Symptom zu lindern. Die damit verbun-
dene Entlastung von praktischen Argernissen wie Wischebergen und Win-
delkosten, aber auch von Schuld- und Schamgefiihlen kann wiederum auf
die psychische Befindlichkeit zuriickwirken und die Anfilligkeit fiir Einnis-
sen z. B. in belastenden Situationen vermindern. Nur selten wird wegen des
Einnissens eine Psychotherapie erforderlich sein, insbesondere bei Vorliegen
komorbider psychischer Stérungen.

Mit Hilfe des hier vorgestellten Schulungsprogramms werden Kompetenzen
der betroffenen Kinder und ihrer Familien ausgeweitet. Die erfahrbare
Selbstwirksamkeit wird sie im Umgang mit der Problematik des Einnissens
stirken.

Verfahren der Konsensusfindung

Die Inhalte und Verfahren, die in diesem Buch aufgefiihrt sind, wurden im

Rahmen der ,,Bremer Tagungen® seit 2004 von den Teilnehmern entwickelt,

formuliert, redigiert und wihrend des Entwicklungsprozesses im klinischen

Alltag erprobt. An den Tagungen haben Vertreter der u. g. Fachgesellschaf-

ten teilgenommen und deren Sichtweisen und Anregungen in die Diskussio-

nen eingebracht. Die Vorstinde dieser Fachgesellschaften waren von Beginn

an tiber die Ziele der Konsensusgruppe informiert.

Beteiligte Fachgesellschaften und Arbeitsgemeinschaften (in alphabetischer

Reihenfolge):

m Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF)

m Arbeitsgemeinschaft Gynikologie, Geburtshilfe, Urologie, Proktologie
im Deutschen Verband fiir Physiotherapie ZVK

® Arbeitsgemeinschaft Kinderurologie der Deutschen Gesellschaft fiir Kin-
derchirurgie (DGKCh)

m Arbeitsgemeinschaft Urotherapie im Kindes- und Jugendalter

m Arbeitskreis Kinderurologie und Arbeitskreis Funktionsdiagnostik und
Urologie der Frau der Deutschen Gesellschaft fiir Urologie (DGU)

m Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik
& Psychotherapie (DGK]JP)

m  Gesellschaft fiir Pidiatrische Gastroenterologie und Ernihrung (GPGE)

m Gesellschaft fiir Pidiatrische Nephrologie (GPN)

m Kompetenznetz Patientenschulung

Nach der Griindung des Vereins KgKS im Jahre 2007 hat ein Redaktions-
team die von den Teilnehmern formulierten Anteile des Buches zusammen-
getragen und redigiert. Der Text wurde wiederum den Teilnehmern der
Konsensusgruppe vorgelegt, Inhalte erneut diskutiert und die Endversion im
Konsensus im Plenum im Januar 2009 verabschiedet.

Die Arbeit der KgKS e.V. sei hiermit allen Interessierten vorgestellt: Fachleu-
ten, die in die Betreuung einnissender Kinder involviert sind, aber auch Kos-
tentrigern, betroffenen Patienten und ihren Familien. Es handelt sich um
»work in progress®, in das die Erfahrungen der Anwender einflieflen mdgen.
Um kritische Riickmeldung sei an dieser Stelle ausdriicklich gebeten.

Vorbemerkung
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A1 Definitionen

A1 Definitionen

A1-1 Klassifikationssystematik

Die Definitionen der Symptome und diagnostischen Entititen der Harnin-

kontinenz sind in den gebriuchlichen Klassifikationssystemen (WHO, ICD-

10, DSM-1V, ICCS) nicht einheitlich.

Die ICD-10-Klassifikation ist in Deutschland Grundlage fiir die Kodierung

von Erkrankungen. Fiir die diagnostischen Entititen der Harninkontinenz

umfasst sie zwei Gruppen:

® Nichtorganische Enuresis (F98.0)

® Belastungsinkontinenz und sonstige niher bezeichnete Harninkontinenz
(incl. Dranginkontinenz; N39.3, N39.4).

Das Symptom des Einnissens wird kodiert mit
m Nicht niher bezeichnete Harninkontinenz, synonym Enuresis ohne
nihere Angabe (R32)

Die Kriterien fiir die Diagnose ,,Nichtorganische Enuresis“ (F98.0) sind in
Tab A1.1 zusammengestellt:

F98.0 Nichtorganische Enuresis (WHO 2007)

m Unwillkiirlicher Urinabgang am Tag oder in der Nacht, mindestens zwei Mal im
Monat bis 7 Lebensjahre, mindestens ein Mal im Monat ab 7 Lebensjahren

m Chronologisches und geistiges Intelligenzalter mindestens 5 Jahre

m Nicht Folge von epileptischen Anfllen, strukturellen Anomalien des Harntrakts,
neurologischer oder anderer nicht-psychiatrischer Erkrankungen

® Dauer mindestens drei Monate

m Keine andere psychiatrische Erkrankung

Nicht eindeutig ist im ICD-10-System die Zuordnung der kindlichen Harn-
inkontinenz. So ist die Dranginkontinenz bei Kindern fast immer als Aus-
druck einer Blasendysfunktion, somit als funktionelles Problem einzustufen.
Sie kann also nach ICD-10 sowohl unter F98.0 als auch unter N39.4 klassi-
fiziert werden. Auch wird in ICD-10 der Begriff der Enuresis und der Harn-
inkontinenz nicht differenziert. Die in der ICCS konsentierten Kategorien
(Nevéus et al. 2006) der Harninkontinenz sind in ICD-10 bisher nicht
beriicksichtigt. Zur weiteren Kritik an der ICD-10-Klassifikation in Bezug
auf die Harninkontinenz bei Kindern siche auch bei von Gontard und
Nevéus (2006).

Da die Diagnosen nach ICCS differenzierter abgebildet werden als im ICD-
10 und dem aktuellen Stand der Forschung entsprechen, bezieht sich die
KgKS auf die Definitionen des Standardisierungskomitees der internationa-
len Kontinenzgesellschaft fiir Kinder (International Children’s Continence
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Tab. A1.1:
ICD-10 Definition der
Nichtorganischen Enuresis
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