Kinderdialyse
INn Nordrhein

Kinder und Jugendliche mit chronischem Nierenversagen
haben auch mit altersspezifischen psychischen Problemen
zu kédmpfen. Umfassende Betreuung bieten spezielle

Dialysezentren fur Kinder.

von Jorn Kneiding

Chronisches Nierenversagen
kann bis heute nicht geheilt
werden. Mit Hilfe der Dia-
lyse, von Medikamenten oder einer
Transplantation Uberleben die Pati-
enten, bleiben aber zeitlebens chro-
nisch krank. Bundesweit gibt es etwa
400 Kinder und Jugendliche mit
chronischem Nierenversagen, somit
kommen auf einen Dialysepatienten
unter 16 Jahren 100 Erwachsene. Um
den Erfordernissen kindgerechter
Dialysebehandlung gerecht zu wer-
den und sie nicht als ,,Einzelganger*
unter den meist alteren Erwachsenen
zu behandeln, gibt es tber Deutsch-
land verstreut Zentren, die spezielle
medizinische und psychosoziale
Hilfe und Forderung bieten. Den
Heranwachsenden den Schrecken
vor der Dialyse nehmen, damit sie
die Dialysezeit mit Spielen oder Ler-
nen verbringen kdnnen und soweit
wie mdoglich die Krankheit verges-
sen, ist Ziel der Behandlungsteams.
Fur den Kammerbereich Nordrhein
befinden sich derartige Kinderdialy-
sen in Kdln, Essen und in Moers.

Kinderdialyse im Regierungsbezirk
Diisseldorf

Die Abteilung fir Péadiatrische
Nephrologie der Universitatsklinik
Essen (Direktor: Prof. Dr. H. OlI-
bing) verfiigt seit einem Jahr Uber
eine neue Kinderdialyse, die PD Dr.
Klaus-Eugen Bonzel leitet. Seit
1977 betreibt die Essener Univer-
sitats-Kinderklinik eine Dialyseein-
richtung fur Kinder und Jugendli-
che in Zusammenarbeit mit dem

18

Kuratorium fiir Dialyse und Nieren-
transplantation (KfH).

Ein Neubau bietet seit vergange-
nem Jahr mehr Raum fiir kindge-
rechte Dialyse mit psychosozialer
Rehabilitation. Die Kinderdialyse
hat jetzt drei Raume fir die Hamo-
dialyse und einen Raum fiir das Trai-
ning zur chronischen Peritonealdia-
lyse im Elternhaus (Heimdialyse).
Lehrer, Psychologen, Sozialarbeiter
und Diatberater haben so verbes-
serte Arbeitsbedingungen fir ihre
gezielte psychosoziale Betreuung.

Der Einzugsbereich der Einrich-
tung, die zu den gréfiten ihrer Art
zahlt, erstreckt sich Uber das ge-
samte Ruhrgebiet sowie bis in das
Munster- und das Sauerland. In der
Essener Kinderdialyse werden zur
Zeit rund 30 Kinder und Jugendli-
che regelmaRig behandelt, davon 15
dreimal wochentlich mit Hamodia-
lyse in der Klinik, die anderen 15 zu
Hause mittels kontinuierlicher und
zyklischer ambulanter Peritoneal-

dialyse (CAPD und CCPD). Zu-
satzlich betreut die Abteilung im
Durchschnitt jahrlich 20 Patienten
voriibergehend, z. B. wegen akuten
Nierenversagens bei hamolytisch-
uramischem Syndrom, nach einem
Schock oder wegen einer Vergif-
tung.

Zehn Kinderdialyseplatze befin-
den sich auch in Moers im Kranken-
haus Bethanien fiur die Grafschaft
Moers. Zwischen acht und 13 Pati-
enten im Alter von acht bis 16 Jah-
ren kommen in die dortige Kinder-
klinik (Direktor: Prof. Dr. K. Pistor)
zur regelmafRigen Blutreinigung.
Zur Transplantation schickt das
Bethanien-Krankenhaus die Kinder
und Jugendlichen nach Essen oder
ins niederlandische Nijmegen, wo
die Kassen aufgrund von Koopera-
tionsvertragen ebenfalls die Kosten
Ubernehmen.

Kinderdialyse in Koln

Den Regierungsbezirk Koln ver-
sorgen in gleicher Weise, quasi im
Verbund, die Kinderdialyseeinrich-
tungen der Kolner Universitatskin-
derklinik sowie die — ebenfalls vom
KfH betriebene - Station an der
Gleueler StrafRe 176-178.

Dort befinden sich acht Dialyse-
platze, an denen regelmaRig sechs
bis acht zumeist jugendliche Patien-
ten im Alter zwischen 13 und 19 Jah-
ren behandelt werden. Dazu kom-
men sie dreimal woéchentlich in die
von Dr. Tatiana Ronda-Vildosola
geleitete Abteilung.
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Zeit gut genutzt! Lernen wéahrend der Hamodialyse.
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Patienten besonders wichtig.

In der Universitatskinderklinik
(Direktor: Prof. Dr. Dietrich Mich-
alk) dagegen finden vorwiegend Be-
handlungen von Sauglingen und
Kleinkindern mit akuter Nierenin-
suffizienz statt, die der permanenten
Betreuung und Uberwachung be-
dirfen. AuRerdem werden die Klei-
nen hier unter Leitung von PD Dr.
Uwe Querfeld auf ihre Nierentrans-
plantation vorbereitet und spater
auch nachbetreut. Insgesamt ver-
flgt die Kinderklinik Gber vier Peri-
tonealdialyseplatze, erganzt durch
vier weitere Platze fur teilstationare
Hamodialyse.

Psychosoziale Betreuung

Insbesondere fir Kinder, die un-
ter chronischem Nierenversagen
leiden, ergeben sich zahlreiche Pro-
bleme, die eine psychosoziale Be-
treuung notwendig machen. Auf-
grund des Ausfalls der Nierenfunk-
tion kommt es haufig zu Stérungen
im Hormonhaushalt. Daraus folgt
dann eine Beeintrachtigung des
Knochenaufbaus, der bei Kindern
zu Minderwuchs fuhren kann.

Neben den korperlichen Ein-
schrankungen tragen die jungen Pa-
tienten hohe psychische Belastun-
gen. Viele Kinder und Jugendliche
haben groRe Schwierigkeiten, die
Krankheit und die damit verbun-
dene veranderte Lebenssituation zu
akzeptieren. Die Frage nach der
»Schuld“, die Verneinung der Er-
krankung und die Angst vor einem
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Spielen in der Kiderdialyse: Die psychosoziale Betreung ist flir die jungen
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frihen Tod k®énnen Depressionen
oder Aggressionen hervorrufen, die
dann die Behandlung erschweren.

Weitere Probleme und Spannun-
gen kdnnen sich in der Familie erge-
ben, da der junge Dialysepatient ei-
nen Sonderstatus einnimmt, der viel
Einsatz und hohe Aufmerksamkeit
von den betreuenden Eltern for-
dert. Das birgt die Gefahr, daB sich
Geschwister zuriickgesetzt fuhlen.
Daraus ergibt sich, daR auch die EI-
tern, insbesondere die Mitter, die
ebenfalls starken physischen und
psychischen Belastungen unterlie-
gen, psychologischer Betreuung be-
durfen.

Die zeitaufwendige Dialyse be-
dingt Fehlstunden, die es den Kin-
dern erschweren, in der Schule An-
schlu® zu halten. Meistens behin-
dern die eingeschrankten Mdoglich-
keiten der heranwachsenden Dialy-
sepatienten altersgerechte soziale
Bindungen und auch den natirli-
chen Loslosungsprozel von Eltern
und anderen Bezugspersonen.

Psychosoziale Betreuung ist des-
halb ein wichtiger Bestandteil der
Behandlung. Psychologen, Padago-
gen und Diatberater kiimmern sich
um die Patienten und ihre Familien,
indem sie Hilfestellungen fir den
Umgang mit Angsten und den all-
taglichen Einschrankungen geben.
Die Hauptziele ihrer psychosozia-
len Arbeit formuliert die Essener
Kinderdialyse (in einer Festschrift,
die Uber das KfH zu beziehen ist,
siehe Kasten) wie folgt:

(1 ,,den Patienten und ihren Fami-
lien helfen, die Erkrankung zu
akzeptieren und die Behand-
lungsnotwendigkeit einzusehen;

] die Patienten und ihre Familien
vor Dialysebeginn, wahrend der
Dialyse sowie nach der Nieren-
transplantation helfend beglei-
ten;

[ aktive Hilfe leisten bei den
durchgreifenden  Anderungen
der Lebensgewohnheiten, wobei
wir das soziale Umfeld und das
Alter der Patienten bertcksichti-
gen;

[ die Personlichkeitsentwicklung

und ihre Lebensplanung in

Schule und Beruf férdern.”

Nierentransplantation

Kindern mit terminalem Nieren-
versagen versucht man in der Regel
schnellstméglich eine Niere zu
transplantieren. Neben einer er-
kennbaren Verbesserung des kor-
perlichen Befindens bewirkt die
neue Niere in den meisten Fallen
auch eine psychosoziale Stabilisie-
rung des Patienten.

Leider stehen immer noch zu we-
nig Spendernieren zur Verfiigung
(Tendenz fallend), weshalb die Mg-
lichkeit der Lebendspende durch ei-
nen Familienangehorigen bei Kin-
dern und Jugendlichen in Erwagung
gezogen wird. Negativer Nebenef-
fekt kann jedoch eine verstarkte Ab-
hangigkeit bis hin zu Schuldgefiihlen
dem Spender gegentiber sein.

Nach angemessener \orberei-
tung durch die Dialyseteams werden
den jungen Patienten in der Abtei-
lung fir Allgemeine Chirurgie des
Essener Klinikums (Direktor: Prof.
Dr. med. FW. Eigler), bzw. in der
Kolner Klinik und Poliklinik fur Vis-
ceral- und GefaRchirurgie (Direktor:
Prof. Dr. med. Arnulf H. Holscher)
Nieren transplantiert. Nach der Ope-
ration erfolgt die Weiterbetreuung in
den Kinderdialyseabteilungen.

Kinderdialyse mmmms
Festschrift aus Anlaf} der Er6ffnung der
neuen Kinderdialyse Essen im Rahmen
der Herbsttagung der Arbeitsgemein-
schaft fiir Padiatrische Nephrologie am
27. und 28. Oktober 1995.

KfH Kuratorium fiir Dialyse und Nieren-
transplantation e.V.
Emil von Behring-Passage
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