UniversitatsKlinikum Heidelberg

Nierentransplantation bei Kindern
und Jugendlichen

Dr. med. Susanne Rieger, Prof. Dr. med. Peter Schemmer, Dipl.-Psychologe Dirk Bethe,
Dipl.-Sozialpadagogin Sybille Haas, Kinderkrankenschwester Angela Bagorda,
Prof. Dr. med. Burkhard Tonshoff



Inhaltsverzeichnis

Einleitung

Allgemeines zur Nierentransplantation

Lebendspende und Verstorbenenspende
> Die Lebendspende
> Die Verstorbenenspende

Transplantationsvorbereitung
> Voruntersuchung beim Kind
»Voruntersuchung beim Spender (Lebendspende)

Die Transplantation
> Die Organannahme
> Unmittelbare Transplantationsvorbereitungen
> Bei der Transplantation
> Nach der Transplantation
> Chirurgische Komplikationen
> Mogliche Ursachen fiir eine nicht optimale Organfunktion
> Immunsuppressive Medikamente
> Teilnahme an wissenschaftlichen Studien

Nachsorge
> Nachkontrolle beim Arzt
> Medikamenteneinnahme
> Mégliche Zeichen einer akuten Abstofung
> Nierentransplantat-Biopsie
> Infektionen

10
10
11
11
12
13
14
14
15

16
16
16
17
17
18

Leben nach der Transplantation
> Haufig gestellte Fragen
- Was tun bei Infekten, Durchfall und Erbrechen?
Impfungen
Was tun, wenn ein anderer Arzt Medikamente verordnet?
Muss bei einem zahnérztlichen Eingriff etwas beachtet werden?
Auf was muss beim Essen und Trinken geachtet werden?
Wie steht es mit Alkohol oder Rauchen (oder anderen Drogen)?
Wie geht es mit Kindergarten, Schule, Berufsausbildung, Studium weiter?
Ist Sport erlaubt?
Wie steht es mit Haustieren?
Darf man sonnenbaden?
Darf man verreisen?
Schwangerschaft, Nachwuchs, Verhiitung
Was kann man selbst dazu beitragen, dass die Niere moglichst
lange funktioniert?
Wie geht es weiter, wenn die transplantierte Niere nicht mehr arbeitet?
> Funktionsdauer der Transplantatniere
> Chronisches Transplantatversagen
» Transition: Der Ubergang von der Kinderklinik in die Erwachsenenmedizin
> Sozialrechtliche Aspekte/Fragen

Glossar
Wichtige Adressen

Kontakte
> Adresse und Telefonnummern der Mitarbeiter im ambulanten
Nierentransplantationsteam

Legenden fiir die Abbildungen

19
19
19
19
20
20
20
20
21
22
22
22
23
23
24

24
24
24
25
25

28

32

34

35



Einleitung

Diese Broschiire ist als Hilfestellung fiir
die Eltern von Kindern gedacht, die vor der
Transplantation stehen, um ihnen einen
Eindruck zu vermitteln, was anfanglich an
Belastungen auf sie zukommt und spéter
dann an Freiheiten und Lebensqualitat
gewonnen wird; sie soll informieren und
Mut machen.

Letztlich soll durch diese Broschiire der
Entscheidungsschritt fiir eine Nierentrans-
plantation als beste Behandlungsmag-
nahme der terminalen Niereninsuffizienz
erleichtert werden. Sie ist zum Nachlesen
und nicht als Ersatz fiir das arztliche und
psychologische Gesprach gedacht. Bitte
sprechen Sie lhren betreuenden Arzt an,
wenn einzelne Aspekte im Gespradch vertieft
werden sollen.

Allgemeines zur Nierentransplantation

Wenn bei Nierenerkrankungen die Nie-
renfunktion auf unter 10 % der normalen
Funktion abféllt oder erlischt, bendtigt man
zum Uberleben eine sogenannte Nierener-
satztherapie. Die Nierentransplantation gilt

dabei als die beste Nierenersatztherapie,
weil nur durch sie die Funktion einer gesun-
den Niere weitgehend ersetzt werden kann.
Alle Dialyseverfahren erreichen lediglich
die zum Uberleben gerade nétige Nieren-
funktion; dabei miissen einige Aufgaben
der Niere, z. B. die Bildung von Erythropo-
etin (EPO) durch zusétzliche Medikamente
ersetzt werden. Zudem ist man durch die
Dialyse im Alltag deutlich eingeschrankt,
haufig auch in seiner Leistungsfahigkeit.
Dennoch gibt es selten Falle, in denen eine
Transplantation (voribergehend) nicht
moglich ist, z. B. bei einer systemischen Ge-
faBentziindung, die zur Niereninsuffizienz
gefiihrt hat und noch nicht ausgeheilt ist;
hier besteht die Gefahr des Ubergangs der
Entziindung auf das Transplantat.

Eine gegliickte Nierentransplantation
ermoglicht dem Kind wieder ein weitgehend
normales, uneingeschranktes Leben. So
kann zum Beispiel auf die an der Dialyse
notwendige Trinkmengenbeschrankung und
Diat in der Regel verzichtet werden. Aller-
dings miissen, so lange das Transplantat
funktioniert, konsequent Medikamente zur
Unterdriickung von AbstofBungen einge-
nommen werden und regelmafige Kontrol-
len in der Transplantationsambulanz der
Kinderklinik und beim Kinderarzt erfolgen.

Seit 1954 wurden {iber 300.000 Nieren-
transplantationen weltweit durchgefiihrt;
in Deutschland bekommen pro Jahr ca.
2000 Menschen ein Nierentransplantat,
davon ca. 120 Kinder und Jugendliche. In
der Regel kann Kindern ab einem Gewicht
von 8-10 kg, entsprechend einem Alter von

1-2 Jahren, eine Niere transplantiert werden.

Da die ,,neue Niere“ in den Unterbauch
eingepflanzt wird, wo viel Platz ist, ist es

meistens problemlos méglich, auch sehr
kleinen Kindern eine Erwachsenenniere
einzupflanzen. Eine transplantierte Niere
kann bei gutem Verlauf etwa 15 bis 20 Jahre
und auch langer funktionieren.

Lebendspende und Verstorbenenspende
> Die Lebendspende

Hervorragende Ergebnisse werden in-
zwischen mit der Nieren-Lebendspende
erreicht, bei derin der Regel ein Elternteil,
evtl. auch andere, volljdhrige Verwandte
oder Lebenspartner eine Niere spenden. Vor
der Nierenspende wird eingehend unter-
sucht, ob der mégliche Spender zwei ge-
sunde Nieren und keine ihn gefdhrdenden
Erkrankungen hat. Voraussetzung ist in der
Regel auch eine Blutgruppenvertraglichkeit
zwischen Spender und Empfédnger sowie
das Fehlen von vorgeformten Abwehr-
stoffen (Antikérpern) beim Kind gegen die
Niere des Spenders. Neuerdings stellen
auch eine Blutgruppenunvertraglichkeit
oder das Vorliegen vorgeformter Antikorper
gegen die Spenderniere keine Ausschluss-
kriterien mehr da; intensivere Vorberei-
tungsmafinahmen bzw. eine intensivere
Nachbehandlung sind jedoch wichtig.
Inzwischen werden sowohl in Heidelberg
als auch weltweit bei Erwachsenen und
Kindern erfolgreich Transplantationen in
solchen Fallen durchgefiihrt.

Die Lebendspende bietet gegeniiber der
Verstorbenenspende vier wesentliche
Vorteile:

1. Die Nierentransplantation von einem
Lebendspenderist zeitlich gut planbar.
Falls moglich, kann sie sogar noch vor

Erreichen der Dialysepflichtigkeit erfolgen
(prdemptive Lebendspende). Dadurch wird
die erhebliche seelische Belastung, die

der Beginn der Dialyse fiir viele Eltern und
Kinder darstellt, vermieden. Des weiteren
werden die fiir die Dialyse notwendigen,
vorbereitenden Operationen (Tenckhoff-
katheteranlage fiir die Peritonealdialyse
(Bauchfelldialyse), Fistelanlage fiir die
Hamodialyse), das fiir die Peritonealdia-
lyse notige mehrwochentliche, stationdre
Training der Eltern (in der Regel 2 Wochen/
Elternteil) und natdirlich die Dialyse um-
gangen. Mit der praemptiven Transplanta-
tion wird auch der Zustand der Urdmie mit
all seinen negativen Folgen auf Gedeihen,
Wachstum und Wohlbefinden vermieden.
2. Die Nierenentnahme erfolgt zeitgleich,
wahrend das Kind fiir die Transplantation
im benachbarten Operationssaal vorberei-
tet wird. Die Niere befindet sich somit nur
kurz auflerhalb des Korpers und wird damit
auch nur kurze Zeit suboptimal mit Sauer-
stoff und Ndhrstoffen versorgt. Alternativ
kann die Entnahme und Transplantation
auch sequentiell vom gleichen Team durch-
gefiihrt werden, was ebenfalls von Vorteil
sein kann.

3. Die Niere stimmt in der Regel in minde-
stens 50 % beziiglich ihrer Gewebsmerk-
male (HLA-Merkmale) mit dem Empfanger
iberein. Dariiber hinaus ist garantiert, dass
die Niere gesund ist, da der Spender zuvor
untersucht wird.

4. Des weiteren entfallen lange Wartezeiten
auf ein geeignetes Spenderorgan und die
mit der Langzeit-Dialyse verbundenen
Komplikationen.

Vor allem die ersten drei Punkte fithren im
Allgemeinen zu einer besseren Nierenfunk-
tion und langeren Transplantatiiberlebens-



rate, die im Mittel nach 5 Jahren ca. 10 %
hoher liegt als bei einer Transplantation von
einem verstorbenen Spender (Abb. 2).
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Abbildung 2

Den Vorteilen der Nieren-Lebendspende
steht natiirlich ein — wenn auch sehr
geringes — Operationsrisiko des Spenders
gegeniiber. Dieses ist deshalb so gering,
da ervor der mdglichen Nierenspende sehr
sorgfaltig untersucht wird und nur gesunde
Spender in Frage kommen. Die ausfiihrliche
Ab- bzw. Aufkldrung tiber die Nieren-Le-
bendspende erfolgt im Nierenzentrum. Es
wiirde den Rahmen dieser Broschiire spren-
gen, auf alle Details einzugehen. Deshalb
werden im Folgenden nur die wichtigsten
Zahlen und Fakten in diesem Zusam-
menhang genannt: Das mit der Nieren-
Lebendspende perioperative Sterblichkeits-
risiko ist sehr gering und liegt bei 0,03 %.
Risiken, die unmittelbar mit der Operation
zusammenhdngen, z. B. aktive Blutung,
Revisionsoperation, Thrombosen, liegen
jeweils unter 1 % bis unter 5 %, das Gesam-
trisiko, eine der moglichen Komplikationen
zu entwickeln, bei unter 9 %. Langfristig
ist die Lebenserwartung im Vergleich zur
Gesamtbevdlkerung uneingeschrankt. Es
besteht aber fiir den Spender ein minimal
erhdhtes Risiko, selbst eine dialysepflichti-
ge Nierenerkrankung zu erleiden.

Die Nierenfunktion des Spenders liegt

nach der Nierenspende bei ca. 80 % der
Ausgangsleistung. Deshalb ist die jahrliche
Nachsorgeuntersuchung der Lebendspen-
der zwingend erforderlich, um Funktions-
storungen rechtzeitig zu erkennen. Die
grofie Mehrheit von Nierenspendern gibt in
Fragebogen im Vergleich zur Normalbevol-
kerung eine bessere Befindlichkeit und eine
positive Sichtweise auf die Nierenspende
an. Vereinzelt wird bei riickblickend nega-
tiver Sichtweise auf die Nierenspende, vor
allem bei Komplikationen im Rahmen der
Operation und bei unbefriedigendem Trans-
plantationserfolg fiir den Empfénger, eine
verminderte Lebensqualitat angegeben. In
diesem Zusammenhang wurde in Einzelfal-
len iiber das Auftreten einer Anpassungs-
storung (Leistungsminderung, sozialer
Riickzug, depressive Episode) berichtet.

Nach der Lebendspende sollte eine ca.
4-wochige Erholungspause eingeplant
werden und nach ca. 3 Monaten hat man
die alte Fitness wieder erreicht. Nach wie
vielen Wochen der Spender wieder an
seinen Arbeitsplatz zuriickkehren kann,
muss im Einzelfall entschieden werden. Die
jahrliche Nachsorge sollte optimalerweise
in dem Nierenzentrum erfolgen, das den
Spender abgeklart hatte. Sie beinhaltet
eine ambulante 24-Std-Blutdruckmessung,
die Bestimmung der Nierenfunktion, der
EiweiBausscheidung, eine Sonographie
der verbliebenen Eigenniere, Befragung
bzw. Beratung bzgl. der Lebensqualitdt und
ggf. das Angebot einer psychologischen
Mitbetreuung.

> Die Verstorbenenspende

Hierbei wird einem Menschen, der sich
dazu zu Lebzeiten bereit erkldrt hat oder
dessen Angehdrige zustimmen, nach sei-
nem Tod die Niere entnommen und einem
nierenkranken Menschen eingepflanzt. Ent-
scheidend fiir die Organentnahme ist, dass
zuvor beim Spender der Hirntod von zwei
darin erfahrenen Arzten, die an der Trans-
plantation in keiner Weise beteiligt sind,
festgestellt wurde. Hirntod bedeutet, dass
keine Gehirnfunktion besteht und auch nie
mehr bestehen wird. Bis zur Entnahme der
Organe wird der Kdrper durch Maschinen
noch kiinstlich am Leben erhalten. Beim
Spender werden im Wesentlichen die
Nierenfunktion, der Infektionsstatus sowie
die Blutgruppe und Gewebseigenschaften
getestet. Die Vermittlung von Organen von
Verstorbenen erfolgt Giber Eurotransplant in
der niederlandischen Stadt Leiden (Abb. 3).

-Ab'b/'/-&fung 3: Leiden

Die Organe werden nach einem Punktes-
ystem vergeben, das unter anderem be-
riicksichtigt, wie gut die Gewebsmerkmale
zwischen Transplantatniere und méglichem
Empféanger tibereinstimmen, wie lange
jemand schon auf eine Niere wartet und wie
lange der Transport der Niere vom Spender
zum Empféanger dauern wird. Es kann sein,
dass die Niere viele hundert Kilometer

bis zum Empfanger transportiert werden
muss. Wahrend des Transports wird die
Niere in einer kalten Losung aufbewahrt,
die Schdden infolge der fehlenden Blutver-
sorgung moglichst gering halt. In der Regel
toleriert eine Niere so recht gut, dass sie
bis zu 24 Stunden nicht mit Blut versorgt
wird. Bei der Verstorbenenspende ist der
Transplantationszeitpunkt nicht planbar.
Auch die Gewebsiibereinstimmung kann
unterschiedlich gut sein.

Prinzipiell kann die Wartezeit auf ein Organ
auch bei Kindern zwischen Tagen und bis
zu mehreren Jahren variieren. Kinder und
Jugendliche, die bis zu einem Alter von 16
Jahren auf die Warteliste aufgenommen
wurden oder dialysepflichtig geworden
sind, erhalten aufgrund eines sogenannten
Kinderbonus bevorzugt ein Organ zugeteilt.
Jugendliche und Heranwachsende, die nach
Vollendung des 16. Lebensjahres auf die
Warteliste aufgenommen wurden oder dia-
lysepflichtig geworden sind, erhalten eben-
falls diese padiatrischen Zusatzpunkte,
sofern sie sich nachweisbar noch im Wachs-
tumsalter befinden. Der Nachweis ist durch
das jeweilige Transplantationszentrum zu
fuhren (z. B. durch eine Rontgenaufnahme
der linken Hand) und wird durch zwei un-
abhdngige, von Eurotransplant beauftragte
Auditoren lberpriift. Durch diesen Kinder-
bonus ist die mittlere Wartezeit im Durch-
schnitt deutlich kiirzer als bei Erwachsenen
(ca. 1,5 Jahre bei Blutgruppe A, 1,3 Jahre bei
Blutgruppe AB, 2,4 Jahre bei Blutgruppe B
und 2,2 Jahre bei Blutgruppe o gegeniiber
4-8 Jahren bei Erwachsenen). Daher moch-
ten manche Eltern ihre Niere quasi aufhe-
ben, bis ihr Kind dlter als 16 Jahre alt ist und
im Falle einer erneut erforderlichen Trans-
plantation dann mit einer deutlich langeren



Wartezeiten rechnen miisste. Dabei sollte
allerdings beachtet werden, dass die Niere
eines Verstorbenenspenders hdufig eine
gewisse Vorschadigung aufweist, z. B.
infolge von Vorerkrankungen des Spenders
wie Bluthochdruck und GefaBverkalkung.
AuBerdem kann eine Person zwar mehr-
mals ein Nierentransplantat erhalten, aber
Folgetransplantate funktionieren aufgrund
einerimmunologischen Sensibilisierung in
der Regel kiirzer. Insgesamt stellt somit eine
ganz gesunde Niere durch Lebendspende
fur Ihr Kind eine hervorragende Entgiftung in
der entscheidenden Entwicklungsphase dar.

Auch wenn die Lebendspende aus medi-
zinischer Sicht fiir den Empfdngerin der
Regel die optimale Form der Nierenspende
darstellt, wird vom Transplantationsgesetz
die Verstorbenenspende als Alternative
empfohlen. Angesichts sinkender Organ-
spenderzahlen und langen Wartezeiten
auch bei Kindern muss bei der Entschei-
dung, ob Verstorbenen- oder Lebendspende,
das Risiko fiir den Lebendspender mit dem
Risiko der gesundheitlichen Verschlechte-
rung an der Dialyse wahrend der Wartezeit
abgewogen werden. Letztlich muss die
betroffene Familie diese Entscheidung im
Gesprdch mit dem drztlichen und psychoso-
zialen Team und in Abwdgung der indivi-
duellen familidren Situation treffen. In den
Entscheidungsprozess flieft sicher auch mit
ein, wie gut eine Dialysebehandlung vom
Kind vertragen wird. Bei relativ problem-
losem Verlauf fallt es Kind und Familie sicher
leichter, die Geduld aufzubringen, auf eine
Verstorbenenspende zu warten.

Transplantationsvorbereitungen

Voraussetzung fiir die Abkldrung fiir eine
Transplantation ist, dass das Kind und
seine Familie prinzipiell eine Nierentrans-
plantation wiinschen und dass der betreu-
ende Nieren-Kinderarzt (Kindernephrologe)
und der Transplantationschirurg kein
Ausschlusskriterium feststellen. Gibt es
einen moglichen Lebendspender, so kann
bei positiver Abkldrung die Transplantation
»prdemptiv“ erfolgen, das heit noch bevor
das Kind dialysepflichtig wird. In diesem
Fall erfolgt die Abklarung fiir eine Trans-
plantation zu einem Zeitpunkt, an dem es
sich abzeichnet, dass das Kind in naher Zu-
kunft eine Nierenersatztherapie bendtigt.

Soll das Kind primér eine Verstorbenen-
spende erhalten, erfolgt die Abklarung zur
Transplantation in der Regel wahrend des
stationdren Aufenthalts, der bei Beginn
einer Dialysetherapie ohnehin notwendig
wird. Es erfolgt dann die Anmeldung fiir eine
Verstorbenenspende durch den betreuenden
Kindernephrologen und das Transplantati-
onszentrum bei Eurotransplant.

> Voruntersuchung beim Kind

Eine Transplantation muss gut vorbereitet
sein, deshalb werden in der Regel wahrend
eines ca. 5-tdgigen stationdren Aufent-
haltes eingehende Voruntersuchungen
vorgenommen. Dabei erfolgen verschie-
dene Blutuntersuchungen (Ermittlung der
Gewebseigenschaften (HLA-Typisierung)
und Blutgruppe, Untersuchung aller Organ-
funktionen, Ausschluss von Infektionen),
Urinuntersuchungen, und apparative Unter-
suchungen (wie Ultraschall von Niere und
Blase, Herzstromkurve (EKG), Rontgenbild

der Knochen etc.). Des Weiteren erfolgen
augendrztliche, zahnarztliche, hals-nasen-
ohrendrztliche, hautarztliche und gegebe-
nenfalls frauendrztliche Untersuchungen.
Der Impfstatus muss vor Transplantation
aktualisiert sein, da nach Transplantation
bestimmte Impfungen (Lebendimpfungen,
z. B. Impfungen gegen Masern, Mumps,
Rételn und Windpocken) nicht mehr durch-
gefiihrt werden kdnnen.

> Voruntersuchung beim Spender
(Lebendspende)

Ein moglicher Organspender wird ebenfalls
einer griindlichen Untersuchung unterzo-
gen. Hierbei wird abgeklért, ob er/sie als
Spender geeignet ist (Vertraglichkeit der
Blutgruppen von Spender und Empfénger,
Fehlen von Antikorpern beim Empfanger
gegen das Blut/Gewebsmerkmale des Emp-
fangers). Diese Untersuchung kann prinzipi-
ell bei beiden Elternteilen erfolgen. In den
folgenden Untersuchungen wird geklart,
ob eine Nierenspende ohne ersichtliche
gesundheitliche Gefdhrdung des Spenders
erfolgen kann. Diese ausfiihrlichen Unter-
suchungen finden erst einmal nur bei dem
Elternteil statt, das vorzugsweise spenden
mochte. Neben den Gewebseigenschaf-
ten (HLA-Typisierung) und der Blutgruppe
werden alle Organe auf ihre Funktion durch
Blut- und Urinuntersuchungen und einige
apparative Untersuchungen wie Ultraschall
der Nieren/des Bauchs, Nierenszintigra-
phie, Angio-MRT (Gefafdarstellung mittels
MRT), EKG, 24 h-EKG, Herzschall, 24
h-Blutdruckmessung untersucht und eine
augendrztliche Kontrolle und die Krebsvor-
sorge durchgefiihrt. Des Weiteren erfolgt
der sogenannte Cross Match (Kreuzprobe)
(Abb. 4): Blut vom Kind und vom mdéglichen

Spender wird vermischt, um auszuschlie-
Ben, dass die Niere trotz dhnlicher Gewebs-
eigenschaften aufgrund einer Vorsensibili-
sierung abgestof’en wiirde. Ursdchlich sind
spezielle Abwehrsubstanzen, die durch
vorherigen Kontakt mit fremden Gewebs-
merkmalen gebildet worden sind. Diese
konnen z. B. durch eine Bluttransfusion
entstanden sein.

Zusatzlich zur medizinischen Voruntersu-
chung ist es vorgeschrieben, dass der Spen-
der von einer Ethikkommission bestehend
aus einem Richter im Ruhestand, einem
Psychologen, einem Internisten und einem
Vertreter der Arztekammer befragt wird, um
sicher zu stellen, dass die Nierenspende aus
freiem Willen erfolgt. Begleitend zur gesam-
ten Vorbereitung wird eine psychosoziale
Betreuung angeboten. Neben der psycholo-
gischen Begleitung kann der Spender dabei
auch Informationen tber seine sozialrecht-
liche Absicherung bekommen.

Sind alle Untersuchungen erfolgt und
ergeben keinen Grund gegen die geplante
Nierentransplantation, erfolgt ein Gesprach
zwischen Kind, Eltern, dem Kindernephrolo-
gen des Kindes — und bei einer Lebendspen-
de dem Nephrologen des Spenders — sowie
einem transplantierenden Chirurgen. Dabei
wird der Ablauf der Transplantation bespro-
chen und Fragen dazu geklart.




Die Transplantation
> Die Organannahme

Da ab der Aufnahme auf die Warteliste je-
derzeit ein Organ angeboten werden kann,
muss die Familie immer telefonisch erreich-
bar sein, z. B. Uiber ein Mobiltelefon. Auch
mit einem auf der Warteliste angemeldetem
Kind kann die Familie prinzipiell in den
Urlaub fahren. Es ist jedoch wichtig, vor der
Buchung einer Reise mit der Kinderklinik zu
besprechen, wie weit entfernt das Reiseziel
liegen darf, damit die Familie im Falle eines
Organangebotes rechtzeitig in Heidelberg
sein kann. Im Falle eines Organangebots
nimmt Eurotransplant Kontakt mit dem
Transplantationszentrum auf, bei dem das
Kind angemeldet ist. Der Transplantations-
chirurg und der Kindernephrologe entschei-
den gemeinsam, ob das Nierenangebot
angenommen werden kann und das Kind
sich in einem transplantationsfahigen Zu-
stand befindet. Im positiven Fall informiert
der Kindernephrologe dann die Familie

und bestellt sie — sofern kein akuter Infekt
vorliegt — in die Klinik ein.

Abbildung s

Die Anreise ist mit dem eigenen Auto oder
mit dem Taxi méglich. Ganz wichtig: Der
kleine Patient darf ab 6 Stunden vor der
Transplantation nichts mehr essen und trin-
ken. Gleichzeitig beginnt der Transport der
Niere vom Ort der Entnahme ins Transplan-
tationszentrum (Abb. 5).

Sobald das Organ und Gewebe vom Spen-
der im Transplantationszentrum vorliegen,
erfolgt der Cross Match, also der Test, ob
die Niere voraussichtlich vom Korper des
Kindes angenommen werden wird. Damit
dieser Test jederzeit auch ohne Anwesen-
heit des Kindes durchgefiihrt werden kann,
muss den bei Eurotransplant angemeldeten
Kindern alle 3 Monate Blut abgenommen
werden. Da dieser Test bis zu 4 Stunden
dauert, ist gentigend Zeit, ziigig, aberin
Ruhe zu packen und in die Klinik zu fahren.
In Ausnahmefallen (erhéhtes AbstoBungs-
risiko, wie das zum Teil bei Zweittransplan-
tationen der Fall ist, oder zwischenzeitlich
erfolgter Bluttransfusion) muss dieser Cross
Match allerdings mit aktuell beim Kind ab-
genommenen Blut durchgefiihrt werden.

> Unmittelbare Transplantationsvorberei-
tungen

In der Kinderklinik angekommen, wird das
Kind vom diensthabenden Kinderarzt unter-
sucht und Blut abgenommen. Evtl. ist auch
noch eine aktuelle Rontgenuntersuchung
der Lunge erforderlich. Sollte das Kind
sehr iberwdssert oder uramisch oder der
Kaliumwert im Blut zu hoch sein, muss vor
der Transplantation gegebenenfalls noch
dialysiert werden. Anschlieffend wird das
Kind in die Chirurgie zur Transplantation
verlegt. Wenn der Cross Match in Ordnung
ist, sich der transplantierende Chirurg
davon iiberzeugt hat, dass das Organ
tatsdchlich gut aussieht und das Kind sich
in einem stabilen, weitgehend infektfreien
Zustand befindet, kann die Transplantation
beginnen.

> Bei der Transplantation

Da die Transplantation bei Kindern und
insbesondere bei Kleinkindern und Sadug-
lingen technisch duBerst anspruchsvoll ist
und groBe Erfahrung erfordert, sollte das
Zentrum Uber eine entsprechende Expertise
verfligen.

Zuerst erfolgt die Narkose. Vor der eigent-
lichen Operation wird dann ein sogenannter
zentralvendser Katheter (Shaldon-Katheter,
ZVK) in eine der groRRen Halsvenen gelegt.
Dariiber kann schnell reichlich Fliissigkeit
gegeben werden und notfalls nach der
Operation auch dialysiert werden. Auf’erdem
wird fiir einfache und schmerzlose Blutent-
nahmen ein diinner Katheter in eine Arterie
am Handgelenk gelegt. Dann wird der Bauch-
raum des Kindes eréffnet und die zu trans-
plantierende Niere an die groRen Bauch- oder
BeckengefaBe angeschlossen (Abb. 6).

Eigene Nieren

Transplant

Anschluss der
Transplant-
gefdpe

Einpflanzung des Transplant-

harnleiters in der Blase Abbildung 6

Da die Eigennieren in der Regel keine
Probleme bereiten und evtl. sogar noch
eine erhaltenswerte Restfunktion haben,
werden sie nur in Ausnahmefallen entfernt,
um die Operation nicht unnétig zu verlan-
gern. Die Operation selbst dauert etwa

2 Stunden, mit Narkoseein- und auslei-
tung etwa 4 Stunden. Bei ausgedehnten
Verwachsungen im Bauch, wie es nach
zahlreichen Voroperationen oder Bauchfell-
entziindungen vorkommen kann, kann sie
im Einzelfall aber auch ldnger dauern.

Gegen Ende der Operation werden um die
Niere Wunddrainagen gelegt, damit Wund-
flissigkeit abflieBen kann. In die Blase wird
ein diinner Katheter gelegt (Cystofix), damit
der Urin gut abflieBen kann. Zusatzlich
wird oft noch fiir die ersten Tage ein etwas
dickerer Katheter in die Harnrohre gelegt,
damit auch hieriiber Urin ablaufen kann.
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Abbildung 7

> Nach der Transplantation

Nach der Transplantation wird das Kind auf
die Intensivstation der Kinderklinik verlegt.
Die Kinder werden mit zahlreichen Medika-
menten und reichlich Fliissigkeit versorgt.
Anfanglich werden Blutwerte, Urinausschei-
dung und Flussigkeitszufuhr engmaschig
kontrolliert. In den ersten Tagen scheidet die
Niere oft viele Liter Urin aus und verliert viele
Nahrsalze, da sie sich erst von dem Trans-
port (bei Transplantation von einem Verstor-
benenspender) und der Operation erholen
muss. Meistens nimmt die Niere schon im
Operationssaal ihre Funktion auf, manchmal
dauert es einige Tage; im Extremfall auch
Wochen, bis sie anfangt Urin zu produzieren.
Zur Uberbriickung sind dann voriibergehend
noch Dialysen erforderlich.

Zur Kontrolle wird anfangs taglich ein Ultra-
schall der Nieren durchgefiihrt (Abb. 7).
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Jeden Tag wird sich das Kind etwas besser
fiihlen und kann besser essen und trin-
ken. Bei problemlosem Verlauf kann die
Uberwachung nach etwa 3-4 Tagen deutlich
gelockert und das Kind auf die Nierensta-
tion (Station K2) verlegt werden. In den
darauffolgenden Tagen konnen einige Medi-
kamente reduziert oder abgesetzt werden.
Nach einigen Tagen wird der Blasenkatheter
entfernt. Nach etwa 7-10 Tagen kénnen
auch der ZVK und der Cystofix gezogen wer-
den; hierfiir ist meistens kein Schmerzmit-
tel notig. Nach etwa 2 Wochen werden die
Fadenenden der Operationsnaht gekappt.
Insgesamt ist bei einem relativ problem-
losen Verlauf nach der Transplantation ein
stationdrer Aufenthalt von etwa 3 Wochen
einzuplanen.

In der Regel wird auf der Station K2 die
Mitaufnahme eines Elternteils sowie das

Ubernachten neben seinem Kind méglich
sein. In den ersten Tagen nach der Opera-
tion, wenn sich das Kind auf der Intensiv-
station befindet, kann aus Platzgriinden
neben dem Patientenbett nur ein Sessel fiir
die Eltern bereitgestellt werden. In dieser
Zeit kann evtl. ein Zimmer in der Eltern-
wohnung nebenan zur Verfligung gestellt
werden; méglich ist auch die Ubernachtung
in der Jugendherberge, die der Heidelberger
Kinderklinik direkt gegeniiber liegt. Im Falle
einer Lebendspende kann der Spender nach
etwa 1 Woche bei planmafiigem Verlauf

auf Wunsch zu seinem Kind in die Kinder-
klinik verlegt werden (vorausgesetzt, die
Unterbringung beider in einem Zimmer ist
raumlich moglich).

Auf der Nierenstation lernen éltere Kin-

der das Nierentagebuch zu fiihren, in

dem anfanglich taglich in einer Tabelle
Morgen- und Abendgewicht, Temperatur,
Blutdruck sowie die Urinausscheidung und
die Gesamttrinkmenge liber 24 Stunden
dokumentiert werden. Des Weiteren werden
die wichtigsten Medikamente (Immunsup-
pressiva und evtl. Blutdruckmedikamente)
jeweils nach der Einnahme abgehakt. Kind
und Eltern lernen, die Niere abzutasten,
auf Zeichen einer Abstoung (siehe Kapitel
»Mogliche Zeichen der Abstofung®) zu
achten, die Medikamente korrekt einzu-
nehmen und die Funktion der Medikamente
zu verstehen. Auch {iber die wichtigsten
Nebenwirkungen muss gesprochen werden.
Falls ein Bauchfelldialysekatheter liegt,
wird dieser etwa 6 Wochen nach der Trans-
plantation entfernt. Dafiir sind eine kleine
Operation und ein erneuter stationdrer
Aufenthalt von etwa 3 Tagen erforderlich.
Im Falle einer Lebendspende und guten so-
fortigen Funktionsaufnahme des Transplan-

tats wird der Katheter bereits im Rahmen
der Transplantation entfernt.

Im Folgenden erhalten Sie Informationen
tiber die Behandlung und den reguldren
Verlauf nach einer Nierentransplantation.
Sie erhalten dabei auch Informationen tber
mogliche Risiken, Komplikationen und Be-
lastungen, welche mit einer Transplantation
verbunden sein konnen. Bitte bedenken
Sie beim Lesen der nachfolgenden Kapitel,
dass auf die Belastungen, Gefahren und
Komplikationen, die eine Dialyse liber viele
Jahre mit sich bringen kann, nicht einge-
gangen wird. Sie sind, im Vergleich zu einer
Transplantation, auf lange Sicht deutlich
hoher als die Risiken der Transplantation.

» Chirurgische Komplikationen

Die frische Naht an der Anschlussstelle

der Gefdfie der gespendeten Niere an die
Gefdfie des Kindes ist ein Anreiz fiir den
Korper, an dieser Stelle Gerinnsel zu bilden.
Um das zu verhindern, muss das Blut des
Kindes in den ersten zwei Wochen durch
ein Medikament (Heparin) an der Gerinn-
selbildung gehindert werden. Dadurch und
wie nach jeder groBBeren Operation kann es
sehr selten, vor allem in den ersten Stunden
bis Tagen, zu einer Blutung im Operations-
gebiet kommen, die evtl. operativ gestoppt
werden muss. Sehr selten kommt es trotz
Heparin zu einer Gerinnselbildung in den
GefdRen dertransplantierten Niere. Alarm-
zeichen hierfiir kann ein wieder blutiger
Urin, nachdem er bereits klar war, sein. Die
Diagnose kann mit Ultraschall gestellt wer-
den. Es erfolgt in diesem Fall eine sofortige
operative Entfernung des Gerinnsels. In
sehr seltenen Féllen kann die Gefdfiverstop-
fung zu einem Verlust der Niere fiihren.
Ebenfalls selten kann der Harnleiter der
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transplantierten Niere an der Miindungs-
stelle in die Blase undicht werden. Dies
kommt vor allem vor, wenn das Gewebe
durch einen sehr langen Transport in Mitlei-
denschaft gezogen wurde.

> Mégliche Ursachen fiir eine nicht optimale
Organfunktion

Bei optimalem Verlauf (vor allem bei
Lebendspenden) scheidet die transplan-
tierte Niere schon wahrend der Operation
Urin aus. Gelegentlich kommt es aber zu
einer verzégerten Funktionsaufnahme.
Ursédchlich ist eine gewisse Schadigung
der Niere durch den Transport bzw. durch
die Zeit au3erhalb des Korpers, wahrend
der sie nicht optimal mit Nahrstoffen und
Sauerstoff versorgt war. Diese Schadigung
ist abhdngig von der Dauer des Transportes
und tritt deshalb bei einer Verstorbenen-
spende haufiger (in etwa 25 % der Falle) als
bei einer Nierenlebendspende auf.

Bei ca. 25 % der Patienten kommt es inner-
halb der ersten Monate nach Transplanta-
tion zu einer akuten Abstofungsreaktion.

Abbildung 8

Diese kann schleichend verlaufen und sich
nur durch einen steigenden Kreatininwert
im Blut bemerkbar machen; eine verrin-
gerte Urinproduktion ist nicht immer zu
beobachten. Da aber auch andere Ursachen
hierfiirin Frage kommen, ist eine Biopsie
(Entnahme einer Gewebeprobe aus der
Niere; siehe unten) zur Klarung erforderlich.
Erfreulicherweise lassen sich akute Absto-
Bungen in den allermeisten Fallen durch
eine StoRtherapie mit Steroiden erfolgreich
behandeln. Spadte akute Abstofiungen
kdnnen noch Jahre nach der Transplantati-
on auftreten; deshalb ist die regelméBige
Medikamenteneinnahme sehr wichtig, wo-
bei das Richten der Medikamente in einer
Dosette hilfreich ist (Abb. 8).

Bei einem Drittel der Patienten tritt nach
Transplantation ein therapiepflichtiger
Bluthochdruck auf, der dauerhaft mit Medi-
kamenten behandelt werden muss. Dieser
bessert sich oft in den ersten Wochen.
Ursédchlich kdnnen eine anféanglich noch
bestehende leichte Uberwisserung und die
hohe Dosis von Steroiden und Cyclosporin
A oder Tacrolimus sein. Des Weiteren kann
aber auch die neue Niere teilweise einen
Bluthochdruck verursachen.

> Immunsuppressive Medikamente

Nach einer Nierentransplantation ist,
solange das Transplantat funktioniert, die
konsequente Einnahme von bestimmten

Medikamenten erforderlich. Diese unterdrii-

cken das Immunsystem und verhindern so-
mit eine AbstoBung. Es werden in der Regel
drei Medikamente kombiniert: Tacrolimus
(Prograf®) oder Cyclosporin A (Sandimmun
Optoral®), Mycophenolatmofetil (CellCept®)
oder Everolimus (Certican®) und Steroide
(Urbason®). In der Transplantationssprech-
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stunde wird dann aus dem Verlauf heraus
entschieden, welche Medikamentenkombi-
nation bei lhrem Kind die giinstigste ist.

Die Einfiihrung von Cyclosporin A und
Tacrolimus hatte eine neue Ara der Organ-
transplantation eingeleitet. Mit diesen
Medikamenten wurde eine erfolgreiche
Transplantation mit einer langjdhrigen
Organfunktion realisierbar. Da es bei
Unterdosierung zu einer AbstoBung, bei
Uberdosierung jedoch zu Nebenwirkungen,
insbesondere Nierenschaddigung, kom-
men kann, muss die Konzentration dieser
Medikamente regelméafig im Blut gemessen
werden. Unter Cyclosporin A zeigt sich ein
gesteigertes Haarwachstum, was selten
bei dunkelhaarigen Personen am Kérper
storend sein kann. Es kann auch zu einer
Zahnfleischwucherung fiihren. Beide Medi-
kamente konnen ein leichtes Handezittern
sowie leichte Konzentrationsstérungen
verursachen, einen Anstieg des Blutdrucks
und des Blutzuckers, so dass dies regelma-
Big bei den Vorstellungen kontrolliert wer-
den muss. Bei hohen Dosen von Tacrolimus
/Cyclosporin A und Steroiden kann sich im
Einzelfall ein Diabetes mellitus (Zucker-
krankheit) entwickeln. Dieser ist in der
Regel nach Dosisreduktion oder Absetzen
der Medikamente reversibel.

Mycophenolatmofetil ist ebenfalls fiir

die Unterdriickung einer AbstoBung ganz
entscheidend. Wie alle Immunsuppressiva
erhoht es etwas die Infektanfalligkeit, ist
aber nicht nierenschadlich. Unter Mycophe-
nolatmofetil-Therapie muss die Zahl der
weifsen Blutkérperchen im Blut regelmaBig
kontrolliert werden. Als Nebenwirkung
konnen vor allem Magen-Darmbeschwerden
auftreten (vor allem Durchfall), was sich

h&ufig durch Dosissenkung oder Verteilung
auf 3 statt 2 Gaben beheben ldsst.

Steroide werden bei allen Patienten in der
Friihphase nach Transplantation gegeben.
Sie flihren insbesondere in der Anfangs-
phase, in der sie vergleichsweise hoch
dosiert werden, zu einem gesteigerten
Appetit und kosmetischen Verdanderungen
(Mondgesicht). Langerfristig konnen sie die
Knochenmineralisation stéren, zu Linsen-
triibung am Auge oder Augeninnendrucker-
hohung (selten; in der Regel reversibel)
fuhren und auch das Wachstum hemmen.
Sie erhohen auch den Blutdruck und

den Blutzucker. Gerade bei Kindern wird
besonders mit Hinblick auf das Wachs-
tum bei problemlosen Verlauf (fehlenden
AbstoBBungen) ein Steroidentzug nach dem
ersten Jahr nach der Nierentransplantati-
on versucht. Dies gelingt bei etwa 90 %,
wdhrend ca. 10 % eine AbstoBung entwi-
ckeln und daher eher nicht fiir eine steroid-
freie immunsuppressive Therapie in Frage
kommen. Weitere Medikamente, die nach
Transplantation erforderlich sein kénnen,
sind Basiliximab (Simulect®) oder Azathio-
prin (Imurek®).

Unter einer hochdosierten immunsuppres-
siven Therapie kann es im Ausnahmefall zur
Entwicklung einer Unterart von Lymphomen
und im Erwachsenenalter von Hauttumo-
ren kommen. Deshalb gehoren jdhrliche
hautdrztliche Untersuchungen und konse-
quenter Sonnenschutz zur Nachsorge.

> Teilnahme an wissenschaftlichen Studien
Die enormen Fortschritte in der Transplan-
tationsmedizin in den letzten Jahren sind
neben dem Zugewinn an Erfahrungen vor



allem auch auf die Durchfiihrung streng
kontrollierter klinischer Studien zuriick-
zufiihren. So ist zum Beispiel die 4 Jahres-
Uberlebensrate aller transplantierten
Nieren zwischen 1985 und 2000 um etwa
20 % gestiegen. Seither sind die Uberle-
bensraten stabil. Die Teilnahme an solchen
Studien ist immer freiwillig. Wir bitten aber
zu bedenken, dass nur mit diesen Studien
der Transplantationserfolg weiter verbes-
sert werden kann. Studien kdnnen hadufig
fur den Studienteilnehmer direkt zu einer
verbesserten Transplantatiiberlebensrate

fiihren oder dazu, dass bei einer etwaigen
spdteren Zweittransplantation deutlich
bessere Ergebnisse erzielt werden. Eine
Kontrolle der Studieninhalte erfolgt durch
eine neutrale Ethikkommission bei der
jeweiligen Arztekammer.

Wichtig ist, dass Ergebnisse von Erwach-
senenstudien nicht automatisch auf Kinder
tibertragbar sind und deshalb bei Kindern
eigene Studien zur Uberpriifung der Wirk-

samkeit bzw. zum Ausschluss unerwiinsch-

ter Nebenwirkungen notwendig sind.

Nachsorge

> Nachkontrolle beim Arzt

Diese findet anfangs wdchentlich beim
Kindernephrologen in der Kinderklinik statt
(Abb. 9). Nach ca. 8-12 Wochen kdnnen
dann die Vorstellungstermine in der Trans-
plantationsambulanz weniger engmaschig
stattfinden und teilweise durch Kontrollen
der Blutwerte (Blutbild, Kreatinin, Tacroli-
mus- oder Cyclosporin-A-Spiegel) und des

Urins beim Kinderarzt ersetzt werden. Lang-

fristig sind 3-monatliche Vorstellungen
beim Kindernephrologen nétig.

In der Transplantationsambulanz der Kin-
derklinik kiimmern sich der Kindernephro-
loge, das Pflegeteam, das psychosoziale
Team sowie Didtberater um medizinische,
pflegerische, schulische, psychosoziale
Belange und Didtfragen. Neben der kor-
perlichen Untersuchung insbesondere des
Transplantats erfolgen Blutdruckmessung,
Untersuchungen von Blut und Urin und ge-
gebenenfalls eine Ultraschalluntersuchung
der Transplantat-Niere. Bei speziellen Pro-
blemen wird der transplantierende Chirurg
hinzugezogen.

> Medikamenteneinnahme

Da bei jedem Arztbesuch die Konzentra-
tionen von Tacrolimus (Prograf®) oder
Cyclosporin A (Sandimmun Optoral® und
von Mycophenolatmofetil (CellCept®)
oder Everolimus (Certican®) kontrolliert
werden, sollen diese Medikamente ca. 12
Stunden vor der geplanten Blutentnahme
(also am Abend davor) zuletzt eingenom-
men werden. Nach der Blutentnahme soll
die morgendliche Einnahme dann gleich
nachgeholt werden. Auf Grapefruit muss
wegen Beeinflussung dieser Medikamen-
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tenkonzentration im Blut verzichtet werden.
Da bestimmte Medikamente die Spiegel
und damit die Wirkung der Immunsup-
pressiva senken oder erhdhen konnen,
muss jede Einnahme von Medikamenten
mit dem betreuenden Kindernephrologen
abgesprochen werden. Die Immunsuppres-
siva sollten unter der Woche morgens und
abends zur gleichen Zeit eingenommen
werden, moglichst im Abstand von 12 Stun-
den; am Wochenende ist die Einnahme 1-2
Stunden spéter akzeptabel. Um eine gleich-
maBige Aufnahme von Prograf zu gewahr-
leisten, wird vom Hersteller empfohlen, das
Medikament moglichst niichtern bzw. min-
destens 1 Stunde vor dem Essen bzw. 2-3
Stunden nach einer Mahlzeit einzunehmen.
Da dies oft schwierig im Alltag umzusetzen
ist, empfehlen wir die Einnahme spéatestens
1/ Stunde vor dem Frithstiick und friihe-
stens 1 Stunde nach dem Abendessen. Die
Mahlzeiten sollten nicht fettreich sein.

> Mégliche Zeichen einer akuten Abstofung
Durch die heutzutage zur Verfiigung
stehenden gut wirksamen Medikamente
zur Dampfung des Immunsystems, die
sogenannten Immunsuppressiva, treten
akute Abstofungen nur noch bei ca. 20 %
aller Patienten auf und verlaufen meistens
milde. Sie werden in der Regel nur durch
einen bedeutsamen Anstieg des Kreatinin-
wertes im Blut bemerkt, so dass dieser
Wert regelméBig kontrolliert werden muss.
Andere Symptome einer akuten Absto-
Bung treten nur selten auf: Nachlassende
Urinmenge, rasche Gewichtszunahme
trotz gleichbleibender Erndhrung, blutiger
Urin (Hadmaturie), Schmerzen in der Niere,
harter werdende Niere, Blutdruckanstieg,
allgemeines Unwohlsein. Deshalb sollen
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Gewicht und Blutdruck anfangs min-
destens einmal taglich gemessen, die
Transplantatniere taglich abgetastet (darf
nicht schmerzhaft sein) und auf den Urin
geachtet werden und die Ergebnisse im
Nierentagebuch dokumentiert werden.
Mittelfristig gentigt die Gewichtskontrolle
einmal wochentlich, wahrend der Blutdruck
weiter tdglich kontrolliert werden sollte.

Die einzelnen Zeichen kénnen aber auch
eine vollig harmlose Ursache haben oder
auch durch ein anderes Problem (z.B. Harn-
wegsinfekt) bedingt sein. Zur Klarung muss
in all diesen Féllen unverziiglich Kontakt
mit dem betreuenden Kindernephrologen
aufgenommen werden.

> Nierentransplantat-Biopsie

Dies ist ein Routineeingriff mit minimalem
Risiko. Eine Nierentransplantat-Biopsie ist
erforderlich, wenn die Ursache einer Funkti-
onsverschlechterung nicht allein durch Blut-,
Urin- und Ultraschalluntersuchungen gefun-
den werden kann. Inshesondere kommen
dann eine akute oder chronische Abstoung,
ein Medikamentenschaden oder selten auch
ein Rezidiv der Grundkrankheit im Transplan-
tatin Frage. Auch gibt es verschiedene Arten
von AbstoBungen. Eine Unterscheidung
dieser Ursachen ist fiir den behandelnden
Arzt wichtig, um gezielte therapeutische
Maflnahmen einleiten zu kénnen.

Bei einer Biopsie wird unter Ultraschallkon-
trolle mit einer diinnen Nadel in die Niere
gepiekst und ein kleines Stiickchen ent-
nommen (wenige mm grof), das von einem
Experten unter dem Mikroskop untersucht
wird. Die Entnahme dieser sehr kleinen
Menge an Nierengewebe (z. B. 30 Nieren-



korperchen von 500.000 Nierenk&rperchen,
die eine Niere etwa enthalt) schadet der
Niere nicht und verringert auch nicht deren
Funktion. Wahrend der Biopsie zeigt der
Ultraschall genau, wo biopsiert wird. Da die
transplantierte Niere oberflachlich im Un-
terbauch eingepflanzt wird, ist ihre Biopsie
meistens einfach und weniger schmerzhaft
als die Biopsie der eigenen Nieren. Bei
grof3en Kindern geniigt deshalb hierfiir oft
ein lokales Schmerzmittel und ein leichtes
Beruhigungsmittel; kleine Kinder und auf
Wunsch auch gro3e Kinder erhalten eine
Narkose. Selten kann es durch die Biopsie
zu einer Blutung oder auch einer Gerinn-
selbildung kommen, was ausnahmsweise
einen operativen Eingriff nach sich zieht.
Ebenfalls selten ist das gewonnene Nieren-
gewebe fiir die mikroskopische Untersu-
chung nicht brauchbar. Im Anschluss wird
eine Bettruhe fiir 24 Stunden empfohlen
und es erfolgt eine engmaschige Uber-
wachung der Urinausscheidung und des
Blutdrucks sowie 1-2 Ultraschalluntersu-

chungen, um im seltenen Fall von Komplika-

tionen friihzeitig reagieren zu kénnen.

> Infektionen

Durch die Immunsuppressiva steigt das
Infektionsrisiko vor allem in den ersten
drei Monaten nach Transplantation an. Da
die Gefahr einer akuten AbstoBung umso
geringer wird, je langer die Transplantation
zuriickliegt, werden die Immunsuppressiva
schrittweise bis auf die Erhaltungsdosis
reduziert, wodurch die Infektanfalligkeit
wieder nachldsst.

Die transplantierte Niere zeigt bei ca. 40 %
der Patienten einen Reflux, das heif3t Urin
kann von der Blase in die Niere zuriickflie-

Ren und dabei Keime in die Niere einschlep-
pen, wodurch es zu Nierenbeckenentziin-
dungen kommen kann. Diese machen sich
zum Beispiel durch Fieber, Krankheitsgefiihl,
blutigen Urin, nachlassende Urinausschei-
dung und einen steigenden Kreatininwert

im Blut bemerkbar, verlaufen zum Teil aber
auch symptomarm. Da jeder fieberhafte
Harnwegsinfekt zum einen die Transplantat-
niere schadigen kann, zum anderen unbe-
handelt selten zu einer lebensgefdhrlichen
Blutvergiftung fiihren kann, ist die kon-
sequente Diagnose und Therapie wichtig.
RegelmaBige Blut- und Urinkontrollen sind
deshalb unabdingbar.

Es gibt viele Viren, Bakterien und auch
Pilze, die von einem gesunden Immun-
system ausreichend abgewehrt werden.
Teilweise bleiben diese Erreger fiirimmer
im Korper, kénnen aber keinen Schaden
anrichten. Dies kann bei einem unter-
driickten Immunsystem anders sein. Zu
diesen Viren zdhlen insbesondere Cytome-
galieviren (CMV) und Epstein- Barr Viren
(EBV), die zum Teil mit dem Transplantat
tibertragen werden. Diese kdnnen selten
eine Lungenentziindung oder auch eine
Leber- und Darmentziindung bewirken.
Findet der Erstkontakt mit diesen Erregern
erst durch das Transplantat oder nach der
Transplantation statt, ist das Risiko erhoht,
dass sie eine bedeutsame Erkrankung be-
wirken, weshalb in diesen Féllen besondere
Vorsicht geboten ist. Daher verschreibt

der Arzt ihrem Kind in diesen Féllen fiir die
ersten Monate nach Transplantation das
vorbeugende Medikament Valgancivlovir
(Valcyte®). Selten kann - vor allem bei
Erstinfektion nach Transplantation — das
EBV-Virus zu einer lymphomdhnlichen
Erkrankung fiihren. Deshalb wird bei diesen

Patienten bei Transplantation Cytotect®
und Valganciclovir verabreicht, wenn die
Gefahr besteht, dass durch das Transplan-
tat EBV ibertragen wird. In Studien konnte
gezeigt werden, dass dadurch das Tumor-
risiko deutlich sinkt. Auch Pneumocystis
jiroveci, ein weit verbreiteter Erreger, kann
bei Immunsupprimierten eine schwere
Lungenentziindung hervorrufen; hierge-
gen wird durch eine 6-monatige Gabe von
Trimethoprim/Sulfamethoxazol (Kepinol®)
vorgebeugt. Polyoma BK-Viren kénnen nach
einer Transplantation eine Einschrdankung
der Nierenfunktion verursachen. Deshalb
wird auf dieses Virus, genauso wie auf
CMV und EBV, regelmafig nach Transplan-
tation getestet. In der Regel ldsst sich das
Polyoma BK-Virus durch eine Senkung der
Immunsuppression beherrschen.

Leben nach der Transplantation
> Haufig gestellte Fragen

- Was tun bei Infekten, Durchfall und Erbre-
chen?

Transplantierte miissen vor Infektionen
besonders geschiitzt werden, da die
Medikamente sie anfélliger fiir Anste-
ckungen machen und dazu fiihren kénnen,
dass ein Infekt schwerer verlduft als bei
»Nicht-Immunsupprimierten®. Bei jedem
schwerwiegenden Infekt muss Riicksprache
mit dem betreuenden Kindernephrologen
erfolgen. Bei einem Magendarminfekt
(Brechdurchfall) muss gelegentlich eine
stationdre Behandlung erfolgen, da bei
grof3en Fliissigkeitsverlusten die empfind-
liche Transplantatniere geschddigt werden
kann. Bei Erbrechen kann die Einnahme
und bei ausgeprdgtem Durchfall die Auf-

nahme der Immunsuppressiva durch den
Darm gefdhrdet sein. Prinzipiell gilt, dass
Immunsuppressiva erneut eingenommen
werden sollten, wenn innerhalb einer Stun-
de nach ihrer Einnahme erbrochen wird (100
% der Dosis bei Erbrechen innerhalb von 30
Minuten nach Einnahme; 50 % der Dosis bei
Erbrechen 30-60 Minuten nach Einnahme).
Auch Cytomegalievirus (CMV)-Infektionen,
die Giirtelrose oder fieberhafte Harnwegsin-
fekte miissen in der Regel stationadr behan-
delt werden. Gegen Windpocken sollte vor
der Transplantation geimpft worden sein.
Sollte es trotzdem zu Windpocken kommen,
muss der Kindernephrologe unverziiglich
informiert werden und im Krankenhaus eine
intravenose Behandlung erfolgen, da Wind-
pocken unter Immunsuppression schwer
verlaufen kénnen.

Wahrend einer Grippewelle sollten Men-
schenansammlungen (Kino, Supermarkt,
offentliche Verkehrsmittel) gemieden
werden. Freunde und Verwandte diirfen bei
ansteckenden Krankheiten den Transplan-
tierten nicht besuchen. Umgekehrt darf der
Transplantierte bei bestimmten Erkran-
kungen, vor allem bei CMV-Infektion, Her-
pes, Windpocken oder Giirtelrose andere
Transplantierte nicht besuchen.

- Impfungen

Impfungen sollten stets mit dem Kinderne-
phrologen abgesprochen werden. Soge-
nannte Lebendimpfungen dirfen unter Im-
munsuppression nicht durchgefiihrt werden
(z. B. BCG-Impfung gegen Tuberkulose, Imp-
fungen gegen Masern, Mumps, Roteln oder
Windpocken). Eine Lebendimpfung gegen
Windpocken sollte nur in begriindeten Aus-
nahmefallen erfolgen. Impfungen mit soge-



nannten Todimpfstoffen sind in der Regel
erlaubt, die Impfantwort kann jedoch durch
die Immunsuppression abgeschwécht sein.
Gegen Grippe sollte jahrlich im Friihherbst
geimpft werden; gegen FSME, falls der
Transplantierte in einem Risikogebiet fiir
FSME-Infektionen lebt (hiertiber informiert
der Kinderarzt bei Nachfragen).

- Was tun, wenn ein anderer Arzt Medika-
mente verordnet?

Wegen moglicher Wechselwirkungen mit
den Immunsuppressiva muss in der Regel
mit dem betreuenden Kindernephrologen
Riicksprache gehalten werden. Das fieber-
senkende Medikament Paracetamol (Benu-
ron®) zeigt keine Wechselwirkung, schadigt
aberin groen Mengen die Niere und die
Leber. Sollte ein Antibiotikum notig sein,
kann z. B. Cefaclor eingenommen werden.

- Muss bei einem zahndrztlichen Eingriff
etwas beachtet werden?

Nurim Ausnahmefall, z. B. bei einem
zusdtzlichen Herzfehler oder bei intensiver
Immunsuppression und zu erwartender
grofler Wundhohle bzw. ausgeprégter Blu-
tung, ist die Einnahme eines Antibiotikums
sinnvoll. Dies muss im Einzelfall mit dem
Kindernephrologen besprochen werden.

- Auf was muss beim Essen und Trinken
geachtet werden?

Bei guter Nierenfunktion kann weitgehend
ohne Einschrankung gegessen werden.
Eine Ausnahme ist Grapefruit, da diese den
Blutspiegel von Tacrolimus und Cyclosporin
A erhdhen kann. Daher ist Grapefruit in
jeder Form verboten, und auch bei Multivi-
taminsaften muss darauf geachtet werden,
dass kein Grapefruitsaft enthalten ist.
Krautertees sollten nicht in groBer Menge

konsumiert werden, da wenig tiber die
Wechselwirkungen bekannt ist (1-2 Tassen
pro Tag sind akzeptabel), Bergamotte und
Johanniskraut sind ebenso wie Grapefruit
in jeder Form verboten. Durch die Steroide
ist der Appetit vor allem anfangs deut-

lich gesteigert, so dass auf eine fett- und
kalorienreduzierte Erndhrung geachtet
werden sollte. Gleiches gilt fiir Getranke.
Prinzipiell sollten kalorienfreie oder zumin-
dest -arme Getrdanke gewdahlt werden. Eine
cholesterinarme Erndhrung ist in der Regel
glinstig, um einer Arterienverkalkung, die
bei chronischen Nierenkrankheiten frither
und verstarkt auftritt und zusétzlich durch
Medikamente wie Cyclosporin A, Sirolimus
und Steroide begiinstigt wird, entgegen

zu wirken. Weiterhin sollte auf besonders
leicht verderbliche Lebensmittel verzichtet
werden (z. B. rohe Eier, rohes Fleisch).

- Wie steht es mit Alkohol oder Rauchen
(oder anderen Drogen)?

Da die Medikamente teilweise zum einen
ohnehin die Leber belasten (z. B. Cyclospo-
rin A), zum anderen ihr Abbau durch Alko-
hol zum Teil beschleunigt wird und Alkohol
zur vermehrten Urinproduktion und damit
Flussigkeitsverlust fiihrt, sollte auf Alkohol
verzichtet werden; ein Glas Sekt zum
AnstofBen bei Feiern ist je nach Alter aber in
Ordnung. Rauchen ist strikt zu vermeiden,
da dadurch alle GefdBe im Korper gescha-
digt werden. Diese sind durch die Nierener-
krankung ohnehin schon vorgeschadigt.
Vor allem die Schadigung der Herzkranz-
gefdBe und natirlich der transplantierten
Niere sind fatal. Ein Bluthochdruck wird
durch Rauchen ebenfalls ungiinstig
beeinflusst und verstarkt nochmals die
GefdBschadigung. Ferner fiihrt Rauchen
—wie wahrscheinlich allgemein bekannt —

zu einer deutlich erhohten Krebsneigung.
Selbstredend sind auch andere (illegale)
Drogen strikt zu vermeiden, da sie vor allem
Leber und Niere schwer schadigen und
unvorhersehbare Wechselwirkungen auf die
Immunsuppressiva ausiiben kénnen.

- Wie geht es mit Kindergarten/Schule/
Berufsausbildung/Studium weiter?
Kindergarten: Frithestens nach 6 Wochen,
spdtestens aber nach 2-3 Monaten nach der
Nierentransplantation sollte bei komplika-
tionslosem Verlauf der Kindergarten wieder
besucht werden (Abb. 10). Die Kindergar-
tenerzieher sollten iiber die Transplantation
informiert werden, damit sie bei kursieren-
den ansteckenden Krankheiten im Kinder-
garten die Patientenfamilie informieren
kdonnen und die Empfehlungen fiir Sport und
Erndhrung kennen. Wahrend kursierender
Infekte, z. B. Magen-Darm-Infekte, echter
Grippe, Windpocken, sollte das transplan-
tierte Kind wo méglich zu Hause bleiben.
Sollte dies nicht moglich sein, ist wahrend
dieser Zeit das Tragen eines Mundschutzes
sinnvoll, wenn das Kind ihn toleriert, da er
das Infektionsrisiko fiir den Trager senkt.
Unser psychosoziales Team bietet hier
Unterstiitzung in Form von Beratung der Fa-
milie, Kontaktaufnahme zum Kindergarten
sowie einer Broschiire fiir Erzieher an.

Schule: Friihestens nach 6 Wochen, spéte-
stens aber nach 2-3 Monaten nach der Nie-
rentransplantation sollte bei komplikations-
losem Verlauf die Schule wieder besucht
werden. Die Lehrer (evtl. auch Mitschiiler)
sollten {iber die Transplantation informiert
werden, damit sie bei kursierenden anste-
ckenden Krankheiten den Transplantierten
informieren kdnnen und die Empfehlungen
fur Sport und Erndahrung kennen. Wahrend
kursierender Infekte, z. B. Magen-Darm-
Infekten, echter Grippe, Windpocken, ist
evtl. zu empfehlen, dass der transplantierte
Schiiler zuhause bleibt.

Fiir die ersten Wochen nach der Transplan-
tation kann ein Hausunterricht beantragt
werden. Fiir die Riickkehr in den reguldren
Schulunterricht sollte die Patientenfami-

lie mit der Schule besprechen, wie der
transplantierte Schiiler gut unterstiitzt
werden kann. Auch nach Riickkehr in den
Schulalltag sind wegen der Arzttermine
wiederkehrende Unterrichtsausfélle leider
unvermeidbar. Manchmal sind die Pati-
enten auch von moglichen Nebenwirkungen
der Medikamente betroffen, z .B. kann es
zu leichtem Handezittern oder leichten Kon-
zentrationsstorungen kommen. Wenn der
Schiiler durch z. B. Unterrichtsausfall oder
Medikamentennebenwirkungen krankheits-
bedingte Nachteile in der Schule erleidet,
hat er einen Anspruch auf einen sogenann-
ten ,,Nachteilsausgleich“ (z. B. mehr Zeit fur
Klassenarbeiten).

Unser psychosoziales Team und die Klinik-
schule bieten hier Unterstiitzung in Form von
Beratung der Familie, Kontaktaufnahme zur
Schule sowie einer Broschiire fiir Lehrer an.



Berufsausbildung/Studium: Fiir jugendliche
Patienten, die sich bereits in der Berufsaus-
bildung befinden, sind die Hinweise, die im
vorhergehenden Abschnitt fiir die Schiiler
gegeben werden, iibertragbar.

Transplantierten Schiilern, die sich noch

in den oberen Klassenstufen befinden und
sich tiber die Moglichkeiten einer Berufs-
ausbildung informieren, ist zu empfehlen,
Kontakt mit dem Reha-Team der Arbeitsa-
gentur aufzunehmen. Fiir Jugendliche mit
einer Behinderung (darunter fallen auch
Transplantierte) halt die Arbeitsagentur
besondere Unterstiitzungsmoglichkeiten
bereit, z. B. individuelle Beratung, evtl.
Zuschiisse an den Ausbildungsbetrieb oder
Berufsausbildungen bei einem Bildungstra-
ger an Stelle eines Betriebes. Jede Arbeit-
sagentur hat ein Reha-Team, mit dem man
moglichst noch vor Ende des vorletzten
Schuljahres Kontakt aufnehmen sollte. Das
Reha-Team veranlasst Gutachten bei den
drztlichen und psychologischen Fach-
diensten der Arbeitsagentur, um gezielt
den Jugendlichen beraten zu kénnen. Zu
den leichten Einschrankungen, die aus
medizinischer Sicht bei der Berufswahl zu
beachten sind, berdt auch das Team der
Nierenambulanz.

Jungen Transplantierten, die ein Studium
anstreben, ist zu empfehlen, sich bei den
Behindertenbeauftragten der Hochschulen
tiber mogliche Hilfen wie Nachteilsaus-
gleich wahrend des Studiums oder Gel-
tendmachung eines ,,Hartefalles“ bei der
Studienplatzbewerbung zu informieren.
Auch in der Vorbereitung auf Berufsausbil-
dung und Studium bietet das psychosoziale
Team seine Beratung an.

- Ist Sport erlaubt?

Sportist sinnvoll und wiinschenswert.
Dabei sind Schwimmen, Radfahren, Tanzen,
Gymnastik, Volleyball, Rudern, leichtes
Krafttraining und Joggen optimal. Auch Fuf3-
ballist in MaBen erlaubt. Von Reckturnen,
Rugby und Kampfsportarten, die mit einem
erhdhten Risiko fiir eine stumpfe Bauchver-
letzung einhergehen, ist abzuraten.

- Wie steht es mit Haustieren?

Haustiere sind erlaubt, wobei auf Vogel
eherverzichtet werden sollte. Allerdings
kdnnen auch die meisten anderen Haus-
tiere sehr selten Infektionskrankheiten
tibertragen. Ein sehr intensiver Kontakt (z.
B. Ablecken) sollte auf jeden Fall vermieden
werden, das Tier darf nicht im Bett schla-
fen und sollte nicht im Schlafzimmer des
Kindes gehalten werden. Nach dem Kontakt

missen Hande vor dem Essen/Medikamen-

teneinnahme zumindest griindlich gewa-
schen werden.

- Darf man sonnenbaden?
Direktes Sonnen sollte vermieden werden,

da durch die Immunsuppressiva ein leicht
erhohtes Risiko fiir Hauttumore besteht.
Stattdessen sollte Schatten bevorzugt
und die Haut mit Sonnencreme geschiitzt
werden. Insbesondere sollten auch Sola-
rien gemieden werden. Eine ausfiihrliche
Aufkldarung erfolgt im Rahmen der routi-
nemadfigen jahrlichen Hautuntersuchung,
die vorzugsweise in der Hautsprechstunde
des Nationales Centrums fiir Tumorerkran-
kungen (NCT) in Heidelberg durchgefiihrt
werden sollte, da dieses auf die Hautnach-
sorge nach Transplantation spezialisiert ist.

- Darf man verreisen?

Impfvorschriften miissen beachtet, Imp-
fungen mit dem betreuenden Kindernephro-
logen abgesprochen werden. Sinnvoll ist
ein Urlaubsziel, wo notfalls Erfahrung in der
Behandlung von Transplantierten besteht
(Abb. 13). Ansonsten sollte mit der Kran-
kenkasse die Frage des Riicktransports im
Krankheitsfall geklart und gegebenenfalls
eine Reiseriickversicherung abgeschlossen
werden. Exotische Reiseziele sollten mit
dem betreuenden Kindernephrologen be-
sprochen werden.

- Schwangerschaft, Nachwuchs, Verhiitung
Mit einem funktionierenden Nierentrans-
plantat ist es prinzipiell moglich, ein gesun-
des Kind zu bekommen. Viele Nierentrans-
plantierte haben Kinder. Allerdings sollte in
den ersten 2 Jahren nach einer Transplantati-
on erst einmal konsequent verhiitet werden.
Insgesamt ist die Datenlage diinn. Fiir die Im-
munsuppressiva Cyclosporin A und Prograf
gilt, dass diese in Abwdgung von Nutzen und
Risiken auch in der Schwangerschaft einge-
nommen werden kdnnen/miissen. Steroide
haben keine gravierenden Auswirkungen auf
das Baby im Mutterleib. Da die Medikamente

aberin die Milch tibergehen, soll nicht gestillt
werden. Mycophenolatmofetil sollte vor
einer geplanten Schwangerschaft abgesetzt
werden (durch den Nephrologen). Werden
andere Immunsuppressiva verwendet, muss
mit dem Nephrologen gekladrt werden, ob
diese das Baby schadigen kénnen bzw. ob
ausreichende Erfahrungen tiber ihren Einsatz
in der Schwangerschaft vorliegen. Auch
manche blutdrucksenkende Medikamente,
insbesondere sogenannte ACE-Hemmer,
miissen vor einer Schwangerschaft auf
andere blutdrucksenkende Medikamente
umgesetzt werden.

Prinzipiell kann mit der Pille verhiitet
werden; allerdings muss dies auch in jedem
Fall mit dem betreuenden Frauenarzt be-
sprochen werden. Bei bestehenden Gerin-
nungsstorungen muss abgewogen werden,
ob das Risiko z. B. auch einer Nierenvenen-
thrombose oder -embolie, das durch die
Pille steigen kann, eingegangen werden
kann. Pillen auf Gestagenbasis haben ein
geringeres Thromboserisiko als solche auf
Ostrogenbasis.



- Was kann man selbst dazu beitragen, dass
die Niere moglichst lange funktioniert?

Die Medikamente korrekt und konsequent
einnehmen !!! Vor allem die immunsuppres-
siven Medikamente diirfen nie vergessen
werden. Sie miissen wie das morgendliche
und abendliche Zdhneputzen in den Tages-
ablauf fest eingebaut sein. Allgemeine
Erfahrungen in Europa und Amerika zeigen,
dass in Pubertdt und jungem Erwachse-
nenalter vermehrt Organe durch Absto-
Bungen verloren gehen. Dies liegt daran,
dass besonders in dieser Altersgruppe die
Unregelméafigkeiten bei der Einnahme der
immunsuppressiven Medikamente hdu-
figer sind. Die psychosozialen Teams der
Transplantationszentren kénnen hierbei
wertvolle Hilfestellungen zur Vermeidung
von Unregelmafigkeiten geben.

AuBerdem: alle Termine beim Kinderne-
phrologen wahrnehmen; Infekte — wo
moglich — vermeiden; bei Infekt- oder
AbstoBungszeichen den Kindernephrologen
kontaktieren. Auf eine gute Blutdruckein-
stellung achten. Fiir Jugendliche gilt: auf
keinen Fall rauchen.

- Wie geht es weiter, wenn die transplan-
tierte Niere nicht mehr arbeitet?

Meistens wird zumindest voriibergehend
eine erneute Dialyse notig sein. Es kann je-
doch einem Menschen mehrmals (auch 4-5
mal) erfolgreich eine Niere transplantiert
werden. Da der Korper aber jeweils schon
Kontakt mit fremdem Nierengewebe durch
die vorherige Transplantation(en) gehabt
hat, ist die Gefahr grofier, dass er bereits
Abwehrstoffe gebildet hat. Dadurch steigt
die Gefahr einer Abstofung und die zweite
oder dritte Niere funktioniert in der Regel
kiirzer als die erste Niere.

> Funktionsdauer der Transplantatniere

Die Uberlebensdauer von Transplantatnieren

verbessert sich standig. Nach 5 Jahren funk-
tionieren rund 85 % der Transplantatnieren
von Lebendspendern und 77 % der Trans-

plantatnieren von Verstorbenenspenden. Die

Hélfte aller Nieren, die seit dem Jahre 2000
transplantiert worden sind, funktioniert
hochgerechnete noch nach 22 Jahren.

> Chronisches Transplantatversagen
Jedoch hat eine transplantierte Niere auch
bei optimalem Verlauf eine begrenzte
Funktionsdauer. Nach vielen Jahren kann es
zu einer schleichenden Verschlechterung
der Nierenfunktion kommen. Ursdchlich
sind akute und chronische Abstof3ungen,
Medikamentennebenwirkungen und Alte-
rungsprozesse. Bei einer Einschrankung der
Nierenfunktion auf 30 % wird wie bei chro-
nischer Niereninsuffizienz der Eigennieren
eine schrittweise medikamentdse Unterstiit-
zung der Nierenfunktion erforderlich. Dann
missen zum Beispiel Erythropoetin, Vitamin
D3 oder Natriumbicarbonat zum Ausgleich
des Sdure-Base-Haushaltes eingenommen
werden. Bei fortschreiten der Funktionsver-
schlechterung miissen in der Regel auch
eine Didt und Trinkmengenbeschrankung
beachtet werden. Die Immunsuppressiva
missen zum Erhalt des Transplantats wei-
terhin eingenommen werden. Oftmals kann
durch eine gute medikamentdse Einstellung
die Transplantat-Restfunktion {iber Jahre
erhalten werden, bevor eine neuerliche Dia-
lysebehandlung erforderlich wird.

Abbildungs s

» Transition: Der Ubergang von der Kinder-
klinik in die Erwachsenenmedizin

Zum Erwachsenwerden gehort fiir transplan-
tierte Jugendliche auch, dass sie irgendwann
die Betreuung durch die Kinderklinik verlas-
sen und sich in die Behandlung durch die
Erwachsenenmedizin begeben. Nach derin
der Regel langjdhrigen Betreuung durch das
vertraute Team der Kinderklinik fallt dieser
Ubergang nicht immer leicht. Der junge Pati-
ent muss nun in der Lage sein, selbststdndig
die gesundheitlichen Themen mit dem Arzt
zu besprechen und ein hohes Maf an Eigen-
verantwortung fiir sich zu tibernehmen.

Die Vorbereitung fiir diese Selbststdndig-
keit in der Mitarbeit mit der Behandlung
sollte schon friih beginnen: In der Familie
kdnnen auch junge Patienten schon friih
kleine Teilaufgaben, z.B. bei der Medika-
menteneinnahme, ibernehmen. In den jahr-
lichen Ferienkuren der Kinderklinik (Abb.
13) erfahren die Kinder und Jugendlichen
viele wichtige Dinge rund um die Transplan-
tation und sehen, wie andere Kinder mit der
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Erkrankung leben. Auch in der Kinderklinik
selbst helfen wir dabei, dass die Kinder und
Jugendlichen schrittweise Verantwortung
tibernehmen, z. B. auch durch Arztge-
sprdache ohne die Eltern. Sehr zu empfehlen
ist das tiberregionale Schulungsprogramm
»Endlich Erwachsen®. In kostenfreien ein-
wochigen Auftaktseminaren und mehreren
Anschlusstreffen an Wochenenden bietet
das Kuratorium fiir Dialyse und Nierentrans-
plantation e.V. (KfH) ein unterhaltsames
und lehrreiches Programm fiir nierenkranke
Jugendliche aus ganz Deutschland an (N&-
heres unter www.endlich-erwachsen.de).
Der Zeitpunkt des Ubergangs in die Erwach-
senenmedizin wird bei den transplantierten
Jugendlichen in Heidelberg individuell und
gemeinsam mit der Patientenfamilie festge-
legt. Die Erfahrung zeigt, dass die Patienten
meist nicht schon mit 18 Jahren, sondern
oft erst mit 20-22 Jahren in die Erwachse-
nenmedizin wechseln.



» Sozialrechtliche Aspekte/Fragen

» Zahlt die Krankenkasse die notwendigen
Fahrten in die Ambulanz?

Fahrten zu ambulanten Behandlungen
werden nur in Ausnahmefallen tibernom-
men. Nach den Krankentransportrichtlinien
gelten drei generelle Ausnahmen: Dialy-
sebehandlung, Strahlentherapie, Chemo-
therapie. Auch bis drei Monate nach einer
Nierentransplantation kénnen die Fahrt-
kosten als ,,nachstationdre Behandlung*
erstattet werden. Fiir diese Zeit kann auch
die Beforderung mit dem Taxi beantragt
werden. Zudem kdnnen Fahrten zur ambu-
lanten Behandlung erstattet werden wenn:
ein Schwerbehindertenausweis mit den
Merkzeichen aG, Bl oder H vorliegt oder Pfle-
gebediirftigkeit der Stufe Il oder Il vorliegt.

Bitte beachten:

Eine Fahrt zur ambulanten Behandlung
bedeutet nicht gleich die Beférderung mit
einem Taxi. Die Wahl des Verkehrsmittels
richtet sich ausschlielich nach der medi-
zinischen Notwendigkeit. Die Ausnahmen
sind genehmigungspflichtig, d.h. vor einer
geplanten Fahrt — vor allem mit dem Taxi —
miissen Sie diese Genehmigung bei lhrer
Krankenkasse beantragen. Auch fiir die
genehmigten Fahrten gilt die Zuzahlungsre-
gelung von 10 % (mindestens 5 €, maximal
10 € pro Fahrt).

» Miissen Eltern bei medizinischen Verord-
nungen zuzahlen?

Kinder und Jugendliche bis zum vollendeten
18. Lebensjahr sind von den gesetzlichen
Zuzahlungen befreit (§31 SGB V). Ausnahmen
stellen hier die Fahrtkosten, nicht verschrei-
bungspflichtige Medikamente fiir Kinder
tiber 12 Jahren sowie die Haushaltshilfe dar.
Ab dem 18. Lebensjahr gilt die allgemeine

Zuzahlungsregelung. So miissen Erwachsene
2 % ihrer jahrlichen Brutto-einnahmen hin-
zuzahlen. Fiir chronisch kranke Menschen,
die wegen derselben schwerwiegenden
Krankheit in Dauerbehandlung sind, liegt
die Belastungsgrenze bei 1 % der jahrlichen
Bruttoeinnahmen. Die Belastungsgrenze
orientiert sich an den Haushaltseinnahmen;
das bedeutet: die Zuzahlungen des Versi-
cherten und seiner Angehdrigen werden
zusammengezahlt. Wer seine personliche
Belastungsgrenze erreicht hat, erhélt von
der Krankenkasse eine entsprechende
Bescheinigung und muss fiir den Rest des
Jahres keine Zuzahlungen mehr leisten.

Bitte beachten:

Bewahren Sie alle Zuzahlungsbelege auf
und legen Sie sie der Krankenkasse vor.
Auch Sozialhilfe- oder Arbeitslosengeld-II-
Empfanger miissen zuzahlen (bei chro-
nischer Erkrankung miissen sie 1 % des
sogenannten ,Eckregelsatzes® zuzahlen).

» Wer iibernimmt die Kosten fiir die
Durchfiihrung der TPL und Nachsorge bei
Lebendspende?

Durch die Anderung des Transplantations-
gesetzes, welches am 1.8.2012 in Kraft
getreten ist, erfolgten deutliche Verbesse-
rungen fiir die sozialrechtliche Absicherung
der Organspender. Alle Kosten fiir die
Vorbereitung, Durchfiihrung und Nachsorge
des Lebendspenders tragt die Krankenver-
sicherung des Organempfangers. Das gilt
auch fiir die Fahrtkosten zum Transplanta-
tionszentrum sowie die Kosten fiir die
Lohnfortzahlung oder einer notwendigen
Anschlussheilbehandlung. Der Organ-
spender hat nach §3a EFZG (Entgeltfort-
zahlungsgesetz) Anspruch auf 6 Wochen
Lohnfortzahlung. Ist der Organempfénger

privat krankenversichert, gilt der Erstat-
tungsanspruch gegeniiber dem privaten
Krankenversicherungsunternehmen.

Bitte beachten:

Die jeweiligen Kostenerstattungen sollten
Sie mit der Krankenkasse des Organemp-
fangers im Vorfeld besprechen und sich die
Kosteniibernahme schriftlich bestatigen
lassen. Vor allem die Lohnfortzahlung muss
beantragt werden, da diese nur auf Antrag
erstattet wird. Der Arbeitnehmer ist gesetz-
lich verpflichtet dem Arbeitgeber unverziig-
lich die Informationen anzugeben, die zur
Durchsetzung des Erstattungsanspruchs
erforderlich sind.

- Gibt es die Mdglichkeit einer stationdren
Rehabilitationsmafnahme nach Transplan-
tation fiir Patient und Familie?

Hierbei ist es wichtig zu unterscheiden ob
man eine Mutter/Vater-Kind-Kur, eine Kin-
derrehabilitation oder eine Familienrehabi-
litation beantragen mochte. Bei der Mutter/
Vater-Kind-Kur steht die Mutter oder der
Vater im Mittelpunkt der MaBnahme. Das
Kind ist diesem Fall die Begleitperson. Bei
der Kinderrehabilitation steht das Kind als
Patient im Vordergrund und ein Elternteil
wird als Begleitperson mit aufgenommen.
Bei der Familienrehabilitation werden alle
Familienmitglieder in die Reha-Mafinahme
miteinbezogen. Antrage hierfiir werden bei
den jeweiligen Krankenkassen gestellt.
Kostentrager kann entweder die Kranken-
kasse oder auch die Deutsche Renten-
versicherung sein. Bei den Mutter/Vater-
Kind-MaBnahmen ist aber in jedem Fall die
Krankenkasse zustandig.

Bitte beachten:
Eine erneute Reha-Mafinahme kann nicht

vor Ablauf von vier Jahren durchgefiihrt
werden (§40 Abs. 3 SGB V), es sei denn es
bestehen dringende medizinische Griinde.
Eine Familienrehabilitation ist keine Stan-
dardmaBnahme und ist laut der entspre-
chenden Verfahrensabsprache nur einmal
moglich. Flir Patienten ab 18 Jahren gilt eine
Zuzahlung von 10 € pro Tag.

- Auslandsaufenthalte

Vor Antritt einer Reise sollten Sie immer
vorab mit ihrer Krankenkasse besprechen,
in welchen Landern welche medizinischen
Leistungen im Notfall erstattet werden. Die
europdische Krankenversicherungskarte
kann in den EU-Landern sowie Island,
Liechtenstein, Norwegen und der Schweiz
flir medizinisch notwendige Leistungen
eingesetzt werden. Jedoch zeigt die Praxis,
dass diese trotz der Regelung in den
genannten Landern haufig nicht akzep-
tiert wird. Sie ist auch kein Ersatz fiir eine
private Reisekrankenversicherung. So ist
beispielsweise der Krankenriicktransport
in das Heimatland nicht mit inbegriffen,
ebenso wie Leistungen der privaten Ge-
sundheitsversorgung. Es ist also ratsam
eine private Reisekrankenversicherung fiir
das Ausland abzuschlieBen.

Bitte beachten:

Auch bei der privaten Reisekrankenversi-
cherung ist genau darauf zu achten, welche
Leistungen im medizinischen Notfall iber-
nommen werden. Denn haufig wird nicht
gezahlt, wenn eine Behandlung vorherseh-
bar war.

Uber weitere sozialrechtliche Themen infor-
miert eine Broschiire, die iber den Sozial-
dienst der Kinderklinik (Dipl.-Sozialpad.
Sybille Haas) angefordert werden kann.



Glossar

AbstoBung (Rejektion)
Korpereigene Zellen des Immunsystems des Kindes greifen die transplantierte Niere an, da
sie als fremd erkannt wird und versuchen, sie zu zerstdren.

ATN-Niere (akute tubuldre Nekrose-Niere)

Die transplantierte Niere ist durch Transport/Transplantation geschaddigt und arbeitet
anfangs nicht oder stark eingeschrdnkt. Es kommt zu einer schrittweisen Erholung und
Verbesserung der Organfunktion.

Biopsie
Entnahme einer millimeter-groen Probe aus der Niere zur Untersuchung unter dem
Mikroskop.

CellCept®
siehe unter Mycophenolatmofetil

CMV (Cytomegalievirus)

Virus, das schon im Korper des Kindes ist, mit der Niere transplantiert wird oder nach der
Transplantation erworben wird und bei eingeschrankter Abwehrfunktion des Kindes zum
Teil schwerwiegende Erkrankungen hervorrufen kann.

Cyclosporin A
Medikament, das die korpereigenen Zellen des Abwehrsystems unterdriickt, um eine
AbstofBung zu verhindern.

Cyclosporin-Spiegel
Bestimmung der Konzentration von Cyclosporin A im Blut

EBV (Epstein-Barr-Virus)

Virus, das schon im Kérper des Kindes ist, mit der Niere transplantiert wird oder nach der
Transplantation erworben wird und bei eingeschrankter Abwehrfunktion des Kindes selten
schwerwiegende Erkrankungen hervorrufen kann.

ET (Eurotransplant)
Organisation in den Niederlanden, die die Organverteilung organisiert.

HLA-Merkmale

Gewebsmerkmale; durch sie wird festgelegt, was das Abwehrsystem als kdrpereigen und
als korperfremd erkennt.
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HLA-Typisierung
Bestimmung der Gewebsmerkmale

Hamatom
Blutansammlung

Hirntod
Das Gehirn zeigt keine Funktion mehr und wird diese auch nie mehr zeigen. Dies wird von
zwei Arzteteams, die nicht an der Transplantation beteiligt sind, festgestellt.

Immunsystem

Kdrpereigenes Abwehrsystem, das korperfremde Zellen erkennt und bekdmpft. Zum Immun-
system gehoren unter anderem die weif3en Blutkdrperchen. Kérperfremde Zellen sind z. B.
Bakterien und Viren, aber auch die Zellen einer transplantierten Niere.

Immunsuppression

Medikamente, die die korpereigenen Zellen des Abwehrsystems unterdriicken, um eine
AbstoBung zu verhindern. Sie steigern dadurch aber auch die Anfélligkeit fiir Infektions-
kankheiten.

Kontraindikation
Ausschlusskriterium, d.h. eine Begriindung, eine Diagnostik- oder Therapiemafnahme
nicht durchzufiihren, obwohl sie in der Regel erforderlich wére.

Lebendspende
Nierenspende eines Lebenden, in der Regel eines Elternteils, fiir das Kind. Dies ist mdéglich,
da man zwei Nieren hat, eine gesunde Niere aber ausreicht.

Medikamentenspiegel
Menge des Medikaments im Blut.

MMF (Mycophenolatmofetil)
Medikament, das die korpereigenen Zellen des Abwehrsystems unterdriickt, um eine
AbstoBung zu verhindern.

MRT (Magnetresonanztomographie)
Bildliche Darstellung der Niere und falls gewiinscht ihrer Funktion mittels Magnetwellen.

Gilt als unschadliche Methode (keine Strahlung).

Nephrologe
Nierenarzt
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Nierenersatztherapie
Dialyse bzw. Nierentransplantation. Eine Nierenersatztherapie ist notwendig, wenn die
eigenen Nieren nicht mehr ausreichend arbeiten.

Nierenvenenthrombose
Gerinnsel in der Nierenvene; behindert die Blutversorgung der Niere und fiihrt rasch zum
Organverlust, falls es nicht entfernt wird.

PCP (Pneumocystis jiroveci-Pneumonie)
Schwere Lungenentziindung durch den Pneumocystis jiroveci-Erreger. Hat nur bei ge-
schwadchtem Abwehrsystem die Méglichkeit, Erkrankungen auszuldsen.

Prograf®
siehe unter Tacrolimus

Rezidiv

Wiederauftreten; hier Wiederauftreten der Grundkrankheit, die zum Funktionsverlust der
Eigenniere gefiihrt hat, in der transplantierten Niere. Nur bei bestimmten Grundkrank-
heiten moglich.

Sandimmun Optoral®
siehe unter Cyclosporin

Spiegel
siehe unter Medikamentenspiegel

Sonographie (Ultraschall)
Einfache bildliche Darstellung der Niere; nicht schmerzhaft und ohne Nebenwirkungen.

Steroide

z. B. Urbason® oder Decortin®. Medikamente, die die kdrpereigenen Zellen des Abwehrsy-

stems unterdriicken, um eine Abstoung zu verhindern.

Stofitherapie
Behandlung einer AbstoBung mit einem Steroid (in der Regel Urbason®) {iber 4 Tage tiber
einen vendsen Verweilkatheter.

Szintigraphie

Bildliche Darstellung der Niere und ihrer Funktion mittels eines schwach radioaktiven
Medikaments, das iiber die Vene verabreicht wird; wird innerhalb von Stunden wieder
abgebaut.
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Tacrolimus
Medikament, das die korpereigenen Zellen des Abwehrsystems unterdriickt, um eine
AbstofBung zu verhindern.

Transplantat
Organ, das einem anderen Menschen eingepflanzt wird.

Transplantation
Verpflanzung eines Organs eines Menschen in den Kdrper eines anderen Menschen

Thrombose (Gerinnsel)
Verklumptes Blut, das ein Gefaf} verstopft

Urbason®
siehe unter Steroide

Verstorbenenspende

Niere von einem Verstorbenen. Dieser hat sich zu Lebzeiten damit einverstanden erklart,
dass ihm nach seinem Tod die Nieren entnommen werden, oder seine Angehdrigen stim-
men zu. Sein Tod wird von zwei Arzteteams, die nicht an der Transplantation beteiligt sind,
festgestellt. Dabei ist entscheidend, dass der Spender hirntot ist, das heift keine Funktion
des Gehirns mehr zeigt und auch nicht mehr zeigen wird. Der Kérper an sich kann trotz
Hirntod noch fiir Stunden bis Tage mittels Maschinen am Leben gehalten werden, so dass
die Organe noch mit Blut versorgt werden.
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Wichtige Adressen

1. Arbeitskreis Organspende
Postfach 1562, 63235 Neu-Isenburg
Tel. 06102 3590

2. Deutsche Rettungsflugwacht e.V.
Postfach 23 04 23, 70264 Stuttgart
Tel. 0711 7007-2211

www.drf.de

Ubernimmt tagsiiber den Riicktransport vom
Urlaubsort nach Hause bei drztlich besta-
tigter medizinischer Notwendigkeit, z. B. zur
Transplantation

3. er.birbaum@bluewin.ch

Adresse der Prasidentin des Lebendspen-
der-Vereins der Schweiz, die Kontakte zu
Lebendnierenspender zum Erfahrungsaus-
tausch herstellt

4. Eurotransplant Foundation
P.0. Box 2304, NL-2301 Leiden

Tel. 07171 795795, Fax 07171 790057

5. www.junge-nierenkranke.de
Uberregionale Selbsthilfegruppe von nie-
renkranken jungen Erwachsenen

6. www.kiohilfe.de

Website der Kinderhilfe Organtransplantati-
on (KIO), eines gemeinniitzigen und mildta-
tigen Zusammenschlusses von bekannten
deutschen Sportlern (Rosi Mittermaier,
Franz Beckenbauer etc.) mit betroffenen
Eltern chronisch kranker, transplantierter
Kinder; zum Mutmachen und aktiven Unter-
stiitzen (Abb. 14).

7. Selbsthilfe der Patientenfamilien
Nierenkranke Kinder und Jugendliche e.V.
Heidelberg
www.nierenkinder-heidelberg.de

8. www.slod-ev.de
Selbsthilfegruppe von und fiir
Lebendspender

9. www.transdiaev.de

Sportveranstaltungen und Meisterschaften

fur Dialysepatienten und Transplantierte

10. www.tackers.org

Internationale Organisation, die Veran-
staltungen fiir transplantierte Kinder und
Jugendliche organisiert

11. transplant-kids.de
Deutsche Organisation, die Veranstal-
tungen fiir Transplantierte organisiert.

12. www.vso.de

Download oder Bestellungen von Organ-
spendeausweisen
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Weitere Informationen zur Niereninsuffizienz
und Transplantation im Internet
www.akos.de

Arbeitskreis Organspende

www.bdo-ev.de

Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
www.d-t-g.online.de

Deutsche Transplantationsgesellschaft

www.endlich-erwachsen.de
Portal fir niereninsuffiziente Jugendliche

Notizen

www.niere.org
medizinische Informationen rund um die
Nieren, Dialyse etc.

www.nierenbuch.de
online Nierenbuch

www.nierenkinder-heidelberg.de
online-Patienteninformation

www.medizinstadt-fuer-kids.de
medizinische Infos fiir Kinder
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Kontakte

Unsere Adresse lautet:

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin des
Universitatsklinikums Heidelberg
Nierentransplantationsambulanz

Im Neuenheimer Feld 430

69120 Heidelberg

Tel.: 06221 56-4836, Fax: 06221 56-7049

Aufierhalb der Ambulanzsprechstunde sind
wir fiir dringende Félle/Notfalle tiber die
Pforte der Kinderklinik unter dem Stichwort
,Dialysedienst® zu erreichen resp. liber die
nephrologische Station K2.

Tel.: 06221 56-4003, resp. 06221 56-4113

Folgende Mitarbeiter arbeiten im ambu-
lanten Nierentransplantationsteam mit:
Transplantationsschwester

Angela Bagorda

Ambulanzschwestern
Jutta Scholl
Annette Mechler

Leitender Oberarzt
Prof. Dr. med. Burkhard Toenshoff

Funktionsoberdrztinnen
PD Dr. med. Britta Hocker
Dr. med. Susanne Rieger

Weitere Oberdrzte

Prof. Dr. med. Franz Schaefer
Prof. Dr. med. Claus Peter Schmitt
PD Dr. med. Elke Wiihl

Dr. med. Alexander Fichtner

Psychologen
Dipl.-Psych. Dirk Bethe
Dipl.-Psych. Marlis Andresen

Sozialarbeiterin
Dipl.-Sozialpad. (FH) Sybille Haas

Erndhrungsberaterinnen
Elvira Biirkel
Silke Feile
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Titelbild

Erfolgreich transplantiertes junges Madchen (privat)

Vergleich der Nierentransplantatiiberlebensraten nach Lebend- bzw.
Verstorbenenspende

Die niederldndische Stadt Leiden, Sitz der Vermittlungszentrale ,,Eurotransplant*
Die Durchfiihrung des sogenannten Cross Match/Kreuzprobe

Transport der Niere ins Transplantationszentrum (Medienzentrum)

Lage der transplantierten Niere im Korper (Chirurgische Klinik)
Ultraschalluntersuchung einer gut funktionierenden Transplantatniere

Eine Medikamenten-Dosette, um die regelméBige und korrekte Einnahme der
Medikamente zu erleichtern (Russka®

Die Vorstellung in der Transplantationsambulanz einer Kinderklinik (privat)
Nierentransplantiertes Madchen in der Vorschule (privat)

Alonzo Mourning, Nierentransplantierter und Gewinner der Goldmedaille Basket-
ball mit Silke H., einer jungen Frau, die als Kind ein jetzt immer noch gut funktio-
nierendes Nierentransplantat erhielt und derzeit als Transplantationschirurgin in

den USA arbeitet und forscht (privat)

Eine junge Frau bei der Hochzeit, die als Kind einer Nieren- und Lebertransplan-
tation unterzogen werden musste (privat)

Gruppenbild mit nierentransplantierten Kindern und Kindern an der Dialyse bei
einer Ferienfreizeit in Annweiler (privat)

Ein nierentransplantierter Junge als FuBball-Fan mit Franz Beckenbauer (privat)
Mitarbeiter des ambulanten Nierentransplantationsteams

: pixabay.com (Ben Kercky)

35



Herausgeber

Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin
Transplantations-Zentrum des Universitatsklinikums Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 430, D-69120 Heidelberg

Autoren

Dr. med. Susanne Rieger, Prof. Dr. med. Peter Schemmer

Dipl.-Psychologe Dirk Bethe, Dipl.-Sozialpadagogin Sybille Haas
Kinderkrankenschwester Angela Bagorda, Prof. Dr. med. Burkhard Tonshoff

Gestaltung und Layout

Medienzentrum — Zentrale Einrichtung des Universitdtsklinikums
und der Medizinischen Fakultat Heidelberg
www.klinikum.uni-heidelberg.de

ID27282

Stand/Februar 2015

www.klinikum.uni-heidelberg.de



