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1. Medizinische Informationen zur Nierentransplantation

Durch verschiedene Krankheiten, die angeboren oder erworben sind,
konnen die Nieren eines Menschen so stark geschadigt werden, dass sie
ihre lebenswichtigen Aufgaben nicht mehr erftllen. In der Regel wird dann
mit einer Dialysebehandlung begonnen. Bei der Hamodialyse wird das
Blut aulRerhalb des Korpers in der sogenannten ,Kunstlichen Niere® gerei-
nigt. Bei kleineren Kindern wird haufig das Verfahren der Bauchfelldialyse
angewandt.

Die Dialysebehandlung ist sehr zeitaufwandig und sowohl korperlich als
auch psychisch stark belastend. Zudem missen die kleinen Patienten
Medikamente einnehmen, eine strenge Diat einhalten und durfen nur sehr
wenig trinken. Dadurch wird die Lebensqualitat der Patienten erheblich
reduziert. Deshalb strebt man, besonders bei Kindern und Jugendlichen,
als Alternative zur Dialysebehandlung eine Nierentransplantation an.
Durch die Einpflanzung einer funktionsfahigen Spenderniere lasst sich
wieder ein weitgehend normaler Korperzustand des Patienten herstellen.

Da das Angebot an Spendernieren jedoch nicht ausreicht, mussen die
Kinder oft mehrere Jahre auf eine Nierentransplantation warten.

Bei der Transplantation wird die Niere in den unteren Bauchraum ein-
gepflanzt, weil sie dort gut an die grof3en Blutgefale und an die Blase an-
geschlossen werden kann. Eine Niere gentgt, um alle fir den Korper
wichtigen Funktionen zu erftllen.

Nach der Transplantation missen die Kinder noch einige Zeit im Kran-
kenhaus bleiben. Frihestens nach 6 Wochen konnen sie den Kindergar-
ten wieder besuchen.

Zur Unterdrickung der natlrlichen Abwehrreaktionen des Kdrpers ge-
gen die fremde Niere muss eine medikamentdse Dauerbehandlung er-
folgen. Ohne diese Therapie wirde das Transplantat in kurzer Zeit seine
Funktion verlieren. Der Funktionsverlust einer transplantierten Niere auf-
grund einer Abwehrreaktion des Koérpers wird als ,Abstol3ung” bezeichnet.
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Infolge der Medikamente, die eine AbstolRung der transplantierten Niere
verhindern sollen, wird auch die allgemeine Widerstandskraft des Korpers
herabgesetzt. Dadurch erhont sich das Infektionsrisiko flr ansteckende
Krankheiten.

Auch nach der Transplantation sind regelméafige arztliche Kontrollen in
der Spezialambulanz der Klinik erforderlich. Diese Termine bleiben auch
langfristig notwendig, die Abstande zwischen den Untersuchungen ver-
grofRern sich alimahlich.

Bei Komplikationen, z. B. Abstoungsreaktionen, ist meist eine sofortige
stationdare Behandlung erforderlich. In all diesen Fallen muss mit Fehlzei-
ten im Kindergarten gerechnet werden.

2. Belastungen des Kindergartenkindes durch Krankheit
und Behandlung

Die Transplantation bedeutet fiir die meisten bis dahin dialysepflichtigen
Kinder eine entscheidende Verbesserung ihres korperlichen und seeli-
schen Befindens. Dennoch gibt es auch nach einer erfolgreichen Trans-
plantation Belastungen, unter denen die Kinder leiden kbnnen.

Die wichtigsten sind folgende:

e Begrenzte Funktionsdauer der transplantierten Niere

Die Funktionsdauer einer transplantierten Niere ist begrenzt. Sie kann
ihre Funktion bereits kurze Zeit nach ihrer Einpflanzung, aber auch
noch nach mehreren Jahren einstellen. Fiur den Einzelfall ist keine Vor-
hersage moglich. Arbeitet die transplantierte Niere nicht mehr, muss
wieder die Dialysebehandlung aufgenommen werden, bis eine erneute
Transplantation mdglich ist.

Die bleibende Gefahr des Verlustes der Transplantatniere wird von den
kleinen Patienten und vor allem von deren Eltern unterschiedlich erlebt.
Akute Komplikationen machen aber allen Betroffenen Angst. Hierzu
zahlen an erster Stelle Abstof3ungskrisen, wenngleich diese meist er-
folgreich behandelt werden kdnnen.

.



e Verandertes Aussehen

Die medikamentbse Therapie zur Verhinderung einer Abstol3ung kann
unter anderem folgende Nebenwirkungen haben:

das sogenannte Cushing-Syndrom (aufgedunsenes Gesicht)
e rasche Gewichtszunahme

e vermehrte Kérperbehaarung

Dadurch kann sich das Aussehen des Kindes innerhalb kurzer Zeit auf-
fallig verdndern. Nach einigen Monaten gehen diese Symptome meist
wieder zurtck.

e Wachstumsstdrungen

Das Wachstum chronisch nierenkranker Kinder ist meist eingeschrankt.
Viele Patienten sind erheblich kleiner als Gleichaltrige und sehen infol-
gedessen junger aus, als sie tatsachlich sind. Darunter leidet haufig
das Selbstwertgefuhl der Kinder.

e Entwicklungsverzdgerungen

Die ersten Lebensjahre eines nierenkranken Kleinkindes sind in der
Regel gepragt von sehr rigiden Einschrdnkungen und Notwendigkeiten,
die die Erkrankung und ihre Behandlung mit sich bringen.

Vor allem die sehr zeitaufwandige und anstrengende Dialysebehand-
lung lasst dem kleinen Patienten wenig Raum fir altersgemal3e Ent-
wicklungsschritte.

Die Folge konnen Verzigerungen und Auffalligkeiten im Bereich der
kognitiven und sprachlichen, motorischen, senso-motorischen oder
auch der sozialen/emotionalen Entwicklung des Kindes sein. Nach ei-
ner erfolgreichen Transplantation und vor allem mit gezielter Forderung
holen die Kinder diese Defizite jedoch meist wieder auf.

e Inkontinenz

Einige nierenkranke Kleinkinder leben mit einem kinstlichen Blasen-
ausgang, manche auch mit kdnstlichem Darmausgang. Sie kdnnen
beim Eintritt in den Kindergarten also nicht "trocken" sein, sondern
mussen weiterhin Windeln tragen oder bendétigen Hilfe beim Wechsel
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des Stomabeutels. Erfahrungsgemal lasst sich diese Situation jedoch
gut im Kindergartenalltag bewaltigen, z. B. durch die Inanspruchnahme
zusatzlichen Personals im Rahmen der Eingliederungshilfe fir behin-
derte Kinder.

3. Die Bedeutung des Kindergartenbesuchs flr nieren-
transplantierte Kinder

Der Eintritt in den Kindergarten ist flr die meisten Kleinkinder der erste
Schritt hinaus aus der Familie und hinein in eine erweiterte Form der
sozialen Gemeinschaft. Genau wie alle anderen Kinder seiner Alters-
gruppe steht auch das chronisch kranke Kind hier vielen neuen Anfor-
derungen und Entwicklungsmadglichkeiten gegentiber.

e Vor der Transplantation: Ein Leben auf "Sparflamme"

Ein Kind, das sich bereits im Kindergartenalter oder friiher einer Organ-
transplantation unterziehen musste, unterscheidet sich jedoch von sei-
nen gesunden Altersgenossen durch seine bisherige Lebensrealitat.
Diese war bisher bestimmt von den Auswirkungen einer chronischen
Erkrankung, die das Gedeihen des kleinen Patienten schwer beein-
trachtigte.

Besonders schwierig ist es, eine ausreichende Ernahrung des Saug-
lings und Kleinkindes sicherzustellen. In der Regel ist dies letztendlich
nur mit Hilfe einer Magensonde mdglich. Diese Aufgabe ist fur die El-
tern mit einem sehr grol3en zeitlichen und nervlichen Einsatz verbun-
den, immer begleitet von der Sorge um Gewichtszunahme und Wachs-
tum des Kindes. Fir das betroffene Kind hat dies haufig zur Folge,
dass die Nahrungsaufnahme generell nicht als lustvoll und positiv er-
lebt wird.

Daneben muss ein nierenkrankes Kleinkind, besonders in den ersten
Lebensjahren, haufig und manchmal lang andauernd stationar behan-
delt werden. Operative Korrekturen der harnableitenden Organe, re-
gelmafige Blutentnahmen, die Implantation eines Dialysekatheters und
viele andere schmerzhafte und unangenehme Eingriffe gehdren zu
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seinem alltaglichen Erleben. Nicht zuletzt die Monate oder auch Jahre
andauernde Dialysebehandlung beschneidet die Md&glichkeiten flr al-
tersgerechte Entwicklungsschritte und lasst wenig Freiraum flr norma-
len kindlichen Forschungs- und Bewegungsdrang.

e Nach der Transplantation: Ein fast normales Leben kann beginnen

In der Gemeinschaft der Kindergartengruppe hat das transplantierte
Kind nun die Moglichkeit, sich selbst mit all seinen Fahigkeiten und
Starken neu zu erfahren, bisher Erlebtes im Spiel zu verarbeiten und
soziale Kompetenzen zu entwickeln. Es wird Freunde finden, vielleicht
zum ersten Mal in seinem Leben mit den anderen Kindern mithalten
konnen und sich als Gleiches unter Gleichen empfinden.

Besonders wichtig fir das chronisch kranke Kind ist ein guter
Schulstart, deshalb sollte ihnen ausreichend Zeit gelassen werden flr
die Vorbereitung auf die Grundschule. Eine zeitgerechte Einschulung
muss dabei nicht immer im Vordergrund stehen. Die kleinen Patienten
haben meist in allen Bereichen viel nachzuholen, vor allem die seeli-
sche/emotionale Entwicklung braucht Zeit. Sich als akzeptiertes Mit-
glied der Kindergartengruppe zu erleben, starkt das Selbstbewusstsein
und den Mut der Kinder und férdert die Fahigkeit zu einer positiven Le-
bensbewaltigung.

Haufig wird eine erhdhte padagogische Aufmerksamkeit flir nieren-
transplantierte Kinder in dieser Phase ihres Lebens sinnvoll sein. Die
Mdglichkeit, durch eine verbesserte Personalsituation ein integratives
Erziehungsangebot auch im Regelkindergarten zu machen, wird im
Folgenden noch naher erlautert werden.

4. Praktische Hinweise

Wichtig flr die kleinen Patienten sind Verstandnis und Hilfe bei der Verar-
beitung krankheitsbedingter Belastungen. Im Folgenden werden einige
Hinweise fir den Umgang mit nierentransplantierten Kindern gegeben.



e Essen und Trinken

Zum Erhalt der Nierenfunktion ist es wichtig, dass das Kind im Laufe
des Tages viel trinkt. Fir manche Kinder, denen dies schwer fallt, konn-
te eine Unterstitzung durch die Erzieherin hilfreich sein.

Die Erndhrungsprobleme in der frihen Kindheit der Patienten flhren
haufig zu einem auffalligen Essverhalten, das flr Bezugspersonen
manchmal schwer einzuschéatzen ist. Auf keinen Fall sollte das Essver-
halten des Kindes zum "Kampfthema" zwischen Kind und Erzieherin
werden.

Belastbarkeit

Die korperliche Versehrtheit des Kindes ist oftmals nicht sichtbar. Das
erschwert den Bezugspersonen angemessen zu reagieren und fuhrt
nicht selten zu falschen Erwartungen mit der Folge von Uber- oder Un-
terforderung. Generell sollten die Kinder zur Teilnahme an allen Grup-
penaktivitaten sowie auch zum gemeinsamen Turnen ermutigt werden,
wenn von arztlicher Seite keine Einwande bestehen. Wichtig ist dabei
nur, dass St63e in den Bauch vermieden werden!

e Infektanfalligkeit

Durch verschiedene Medikamente wird die korpereigene Abwehr des
Kindes herabgesetzt, um eine Abstol3ung des transplantierten Organs
zu verhindern. Dadurch erhodht sich die Anfalligkeit fir ansteckende
Krankheiten. Es ist daher ratsam, die alltdglichen Ablaufe im Kindergar-
ten dahingehend zu Uberprifen, wo Infektionen besonders leicht tber-
tragen werden kénnen ( z.B. Zahnbursten, Toiletten, gemeinsam be-
nutztes Geschirr ), und hier auf die Hygiene zu achten. Eine besondere
Desinfektion ist nicht notwendig.

Weiterhin sollten die Eltern eines transplantierten Kindes umgehend in-
formiert werden, wenn eine ansteckende Krankheit im Kindergarten auf-
tritt. Die Eltern kbnnen dann selbst entscheiden, ob sie ihr Kind dem
Kindergarten fernhalten.

e Elternarbeit

Eltern, die ihr transplantiertes Kind in den Kindergarten geben, haben
eine sorgenvolle Zeit hinter sich und sind oft besonders eng an ihr Kind
gebunden. Die Zeit der Dialysebehandlung war fir die ganze Familie
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eine extreme Belastung. Grofe Erschopfung und manchmal auch
soziale Isolation kdnnen bei den Eltern die Folge sein. Eine Tendenz zu
uberbehitendem Verhalten kann sich entwickelt haben. Auch das
transplantierte Kind braucht Zeit, sich an eine bis dahin unbekannte
Normalitat zu gewohnen. Aus diesem Grund ist vor allem ein guter Kon-
takt zwischen Kindergarten und Elternhaus wichtig. Die meisten Eltern
sind dankbar fir offene Begegnungen und ein friihzeitiges Ansprechen
von Problemen.

e Kontakt zur Klinik

Fur weitere Informationen zur speziellen Situation des transplantierten
Kindes steht auch das jeweilige Behandlungszentrum zur Verfigung.

Von dort kann bei Bedarf ausfuhrliches Informationsmaterial zu Krank-
heit und Behandlung angefordert werden.

5. Rechtliche Aspekte *

Integrative Erziehung im Kindergarten

Ein nierentransplantiertes Kind hat i. d. Regel einen Schwerbehinderten-
ausweis mit einem Grad der Behinderung von 60 — 100 % und dem
Merkzeichen ,H* fur Hilflosigkeit. Damit ist es grundsatzlich maoglich, fur
dieses Kind eine Eingliederungshilfe fur korperlich und geistig behinderte
Kinder nach 88 53 und 54 SGB Xll zu beantragen.

Die integrative Erziehung eines behinderten Kindes im Regelkindergarten
ist dann als MalRnahme der Eingliederungshilfe zu betrachten, wenn das
aufgenommene Kind aufgrund seines besonderen Forderbedarfs im Kin-
dergartenalltag Hilfen bendtigt, die Uber das allgemeine Betreuungsange-
bot des Kindergartens hinausgehen.

Der besondere Hilfebedarf kann sich dabei auf verschiedene Bereiche er-
strecken, angefangen bei zusatzlichen pflegerischen MalRnahmen bis zur
Betreuung durch eine heilpadagogische Fachkratft.

In welcher Form die Mdoglichkeit der Eingliederungshilfe genutzt wird, ist
allein abhéangig von der individuellen Situation des Kindes, d. h. von sei-
nem aktuellen Entwicklungsstand und dem bisherigen Krankheitsverlauf.

* entnommen von: Stenner-Rohrer, Ch. 2001. Rechtliche Aspekte. In: Bundesverband der Organtrans-
plantierten e.V., Unser transplantiertes Kind im Kindergarten. Duisburg, S. 41-46.
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Dabei kdnnen z.B. auch Probleme mit der Krankheitsbewéltigung als
unmittelbare Folgeerscheinung der Transplantation als korperliche Behin-
derung eingestuft werden.

Die Hilfen kbnnen zum einen durch die Eltern beantragt werden. Hierzu
stellen sie beim Sozialamt einen Antrag auf Ubernahme der Personalkos-
ten flr eine Einzelintegration im Regelkindergarten als Mal3hahme der
Eingliederungshilfe ftr Behinderte gemald 88 53 und 54 SGB XII.

Daneben kann der Trager des Kindergartens beim Jugendamt einen An-
trag auf Zustimmung zur Aufnahme und Erhdhung des Personalschlis-
sels stellen.

Aufsichtspflicht

Hier gelten grundsatzlich die gleichen Bestimmungen wie bei gesunden
Kindern. Eine Aufsichtspflichtverletzung im Kindergarten liegt nur dann
vor, wenn ein Kind durch ein vorhersehbares Ereignis zu Schaden
kommt, bei dem der verantwortlichen Erzieherin Nachlassigkeit vorzu-
werfen ist. Bei einem transplantierten Kind sind der Erzieherin - nach ent-
sprechender Aufklarung durch die Eltern - die Gefahren flr das Kind be-
kannt und somit auch vorhersehbar. Nachlassigkeit wiederum ware dann
anzunehmen, wenn die im Kindergarten ubliche Sorgfalt aul3er Acht ge-
lassen wurde.

Allerdings sind Umfang und Grenzen der Aufsichtspflicht bei der Betreu-
ung eines transplantierten Kindes nur sehr schwer zu definieren. Selbst
far einen Fachmann sind z.B. die Ursachen und Ansteckungswege bei In-
fektionen nicht immer nachvollziehbar.

Als Sicherheit winschen sich manche Erzieherinnen oder auch Eltern bei
der Aufnahme des Kindes schriftlich festzuhalten, in welchen Situationen
im Umgang mit dem transplantierten Kind eine erhohte Sorgfaltspflicht auf
Seiten der Erzieherinnen erforderlich ist.

Aber letztlich ist ein guter Kontakt zwischen Eltern und Erzieherinnen der
beste Garant daflrr, das Vertrauen gegenseitig zu starken und dem trans-
plantierten Kind dadurch eine mdglichst unbeschwerte und ,normale” Kin-
dergartenzeit zu ermoglichen.



Telefonnummern

Eltern:

Klinik / Nierenzentrum:
Psychosozialer Dienst:

Hausarzt:




