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1. Einleitung

Allgemeines zur Nierentrans-
plantation

Wenn bei einer Erkrankung der Nieren
deren Leistung auf unter 10% der nor-
malen Funktion abfallt oder gar erlischt,
benétigt man zum Uberleben eine Nie-
renersatzbehandlung. Die Nierentrans-
plantation ist beim Kind immer das Be-
handlungsziel, da sie als die beste Nie-
renersatztherapie gilt, weil nur durch
sie die Funktion einer gesunden Nie-
re weitgehend ersetzt werden kann.
Alle Dialyseverfahren erreichen gegen-
wartig lediglich die zum Uberleben ge-

Lage der transplantierten Niere im Korper
(Abb. 1)

rade noétige Entgiftungsfunktion; da-
bei missen andere Aufgaben der Nie-
re, z.B. die Bildung von Erythropoetin
(EPO) durch zuséatzliche Medikamen-
te ersetzt werden. Zudem sind Kinder
durch die Dialyse im Alltag in ihrer Frei-
heit eingeschrankt, selbst wenn die
Behandlung tber Nacht zuhause statt-
finden kann. Dennoch gibt es Félle, in
denen eine Transplantation voriberge-
hend noch nicht méglich ist, z.B. bei ei-
ner systemischen GeféRentziindung,
die zur Niereninsuffizienz geflhrt hat
und noch nicht ausgeheilt ist, bei einer
akuten Leberentziindung oder bei noch
operativ zu korrigierenden Harnwegen.
Eine geglickte Nierentransplantation
ermoglicht dem Kind wieder ein weit-
gehend normales, uneingeschranktes
Leben. So kann auf die an der Dialy-
se notwendige Trinkmengenbeschran-
kung und Diat in der Regel verzichtet
werden. Allerdings mussen, so lan-
ge das Transplantat funktioniert, kon-
sequent Medikamente zur UnterdrU-
ckung von AbstoRungen eingenommen
werden und regelméfiige medizinische
Kontrollen erfolgen, um die Transplan-
tatfunktion regelmaRig zu Uberprifen
und Nebenwirkungen rechtzeitig erfas-
sen zu kénnen.

Seit 1954 wurden Uber 300.000 Nie-
rentransplantationen weltweit durch-
gefuhrt; in Deutschland bekommen
pro Jahr ca. 2000 Menschen ein Nie-
rentransplantat, davon ca. 100 Kinder
und Jugendliche. In der Regel kann Kin-
dern ab einem Gewicht von 10 kg pro-

2. Lebendspende und Verstorbenenspende

blemlos eine Niere transplantiert wer-
den. Da die ,,neue Niere” in den Unter-
bauch eingepflanzt wird, wo viel Platz
ist, ist es ohne weiteres moglich, auch
schon kleinen Kindern eine Erwachse-
nenniere einzupflanzen (Abb. 1). Eine
transplantierte Niere kann derzeit bei
gutem Verlauf etwa 15 bis 20 Jahre
und auch langer funktionieren, wobei
die Ergebnisse durch stéandige Weiter-
entwicklung der Behandlung Uber die
Jahre deutlich besser geworden sind
und sich in der Zukunft wohl auch noch
weiter verbessern werden.

2.1. Die Lebendspende

Hervorragende Ergebnisse werden in-
zwischen mit der Nieren-Lebendspen-
de erreicht, bei der in der Regel ein El-
ternteil eine Niere spendet. Voraus-
setzung ist in der Regel die Blutgrup-
penvertraglichkeit zwischen Spender
und Empfanger sowie das Fehlen von
vorgeformten Abwehrstoffen (Antikor-
pern) beim Kind gegen die Niere des
Spenders. Vor der Nierenspende wird
eingehend untersucht, ob der magli-
che Spender zwei gesunde Nieren und
keine ihn gefahrdende Erkrankung hat.
Die Lebendspende bietet gegenlber
der Verstorbenenspende vier wesent-
liche Vorteile:

1) Die Nierentransplantation von einem
Lebendspender ist zeitlich gut planbar.
Falls moglich, kann sie sogar noch vor
Erreichen der Notwendigkeit der Dialy-

se erfolgen (praemptive Lebendspen-
de). Dadurch wird die erhebliche see-
lische Belastung, die der Beginn der
Dialyse fir viele Eltern und Kinder dar-
stellt, vermieden. Des Weiteren wer-
den die fur die Dialyse notwendigen,
vorbereitenden Operationen (Tenck-
hoffkatheteranlage fir die Peritonealdi-
alyse, Fistelanlage fir die Hdmodialyse)
umgangen. Mit der préemptiven Trans-
plantation wird auch der Zustand der
Uramie mit all seinen negativen Folgen
auf Gedeihen, Wachstum und Wohlbe-
finden umgangen. Wenn beide Nieren
vor der Transplantation entfernt wer-
den missen, kommt eine praemptive
Transplantation nicht in Frage.

2) Die Nierenentnahme erfolgt zeitgleich,
wahrend das Kind fir die Transplantation
im benachbarten Operationssaal vorbe-
reitet wird. Die Niere befindet sich so-
mit nur kurz auf3erhalb des Korpers und
ist damit auch nur kurze Zeit von der Ver-
sorgung mit Nahrstoffen abgeschnitten.
Alternativ kann die Entnahme und Trans-
plantation auch sequentiell vom gleichen
Team durchgeflihrt werden, was eben-
falls von Vorteil sein kann.

3) Die Niere stimmt in der Regel in min-
destens 50% bezlglich ihrer Gewebs-
merkmale (HLA-Merkmale) mit dem
Empfanger Uberein. Eine bessere Uber-
einstimmung ist allerdings selten. Auch
ist die gespendete Niere in der Regel
eine Generation élter. Jedoch ist garan-
tiert, dass die Niere gesund ist, da der
Spender zuvor besonders eingehend
untersucht wird.



4) Des Weiteren entfallen lange War-
tezeiten auf ein geeignetes Spenderor-
gan und mit der Langzeit-Dialyse ver-
bundene Komplikationen.

Vor allem die ersten drei Punkte fihren
im Allgemeinen zu einer besseren Nie-
renfunktion und langeren Transplantat-
Uberlebensrate, die im Mittel nach 5
Jahren knapp 10% hoéher liegt als bei
einer Transplantation von einem ver-
storbenen Spender.

Den Vorteilen der Nieren-Lebendspen-
de steht natdrlich ein wenn auch sehr
geringes Operationsrisiko des Spen-
ders gegenlber. Dieses ist deshalb
so gering, da er vor der moglichen Nie-
renspende sehr sorgféltig untersucht
wird und nur gesunde Spender in Fra-
ge kommen.

Mogliche Beschwerden nach einer
Nierenspende sind voriibergehende
Schmerzen im Narbenbereich; selten
kommt es zu neu aufgetretenen RU-
cken- oder Bauchschmerzen (je unter
1%). Der Spender hat ein minimales
Risiko, spater selbst einmal eine un-
genlgende Nierenfunktion zu entwi-
ckeln (0,5 %). GroRe Untersuchungen
an vielen tausend Spendern aus Skan-
dinavien Uber mehr als 20 Jahre zeigen
eine nicht eingeschrankte Lebenser-
wartung gegenlber der Normalbevol-
kerung.

Nach der Transplantation sollte eine ca.
4-wochige Erholungspause eingeplant
werden, und nach ca. 3 Monaten hat
man die alte Fitness wieder erreicht.

Nach wievielen Wochen der Spender
wieder an seinen Arbeitsplatz zurlick-
kehren kann, muss im Einzelfall ent-
schieden werden. Die Nachsorge be-
inhaltet eine jahrliche Kontrolle der Ei-
weifdausscheidung im Urin und des
Blutdrucks.

2.2. Die Verstorbenenspende

Hier wird einem Menschen, der sich
dazu zu Lebzeiten bereit erklart hat
oder dessen Angehdrige zustimmen,
nach seinem Tod die Niere entnom-
men und einem niereninsuffizienten
Kind eingepflanzt. Entscheidend flr die
Organentnahme ist, dass zuvor beim
Spender der Hirntod von zwei darin er-
fahrenen Arzten, die an der Transplan-
tation in keiner Weise beteiligt sind,
festgestellt wurde. Hirntod bedeu-
tet, dass keine Gehirnfunktion besteht
und auch nie mehr bestehen wird, der
Kreislauf und damit die Blutversorgung
der Ubrigen Organe noch gewahrleis-
tet ist, wobei ggf. der Kérper durch Ma-
schinen noch klnstlich am Leben er-
halten wird. Beim Spender werden im
Wesentlichen die Nierenfunktion, der
Infektionsstatus sowie die Blutgrup-
pe und Gewebseigenschaften getes-
tet. Die Vermittlung von Organen von
Verstorbenen erfolgt in der BRD Uber
Eurotransplant in der niederlandischen
Stadt Leiden. Die Organe werden nach
einem Punktesystem vergeben, das
unter anderem berlcksichtigt, wie gut

Transport der Niere... (Abb. 2a)

die Gewebsmerkmale zwischen Trans-
plantatniere und mdglichem Empfan-
ger Ubereinstimmen, wie lange je-
mand schon auf eine Niere wartet und
wie lange der Transport der Niere vom
Spender zum Empfanger dauern wird.
Es kann sein, dass die Niere viele hun-
dert Kilometer bis zum Empfénger
transportiert werden muss. Wahrend
des Transports wird die Niere in einer
kalten Losung aufbewahrt, die Scha-
den infolge der jetzt fehlenden Blutver-
sorgung maoglichst gering halt (Abb. 2
a + b). In der Regel toleriert eine Nie-
re recht gut, wenn sie bis zu 24 Stun-
den nicht mit Blut versorgt wird. Auch
wenn bei der Verstorbenenspende der
Transplantationszeitpunkt nicht so ex-
akt planbar ist wie bei der Lebendspen-
de, kann man versuchen, gerade flr
Kinder ein - gemessen an Lebensalter,
Gewebelbereinstimmung, Blutdruck
und Todesursache - moglichst optima-
les Organ auszuwahlen.

Prinzipiell kann die Wartezeit auf ein
Organ auch bei Kindern zwischen Ta-
gen und bis zu mehreren Jahren variie-

.. ins Transplantationszentrum (Abb. 2b)

ren. Da Kindern bis zu einem Alter von
16 Jahren aufgrund eines sogenannten
Kinderbonus bevorzugt ein Organ zu-
geteilt wird, ist die mittlere Wartezeit
im Durchschnitt deutlich kirzer als bei
Erwachsenen (ca. 1-2 Jahre gegentiber
5 -7 Jahren bei Erwachsenen).

Auch wenn die Lebendspende aus me-
dizinischer Sicht fir den Empfanger in
der Regel die optimale Form der Nie-
renspende darstellt, kann es durchaus
richtig sein, sich (zunachst) fur die Ver-
storbenenspende zu entscheiden und
bei langerer Wartezeit die Lebendspen-
de anzustreben. Letztlich muss die be-
troffene Familie diese Entscheidungim
Gesprach mit dem éarztlichen und psy-
chosozialen Team und in Abwéagung
der individuellen familidren Situation
treffen. In den Entscheidungsprozess
fliel3t sicher auch mit ein, wie gut eine
Dialysebehandlung vom Kind vertragen
wird. Bei relativ problemlosem Verlauf
féllt es Kind und Familie sicher leichter,
die Geduld aufzubringen, auf eine Ver-
storbenenspende zu warten.
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3. Transplantationsvorbereitungen

Voraussetzung fir die Abklarung fir
eine Transplantation ist, dass das Kind
und seine Familie prinzipiell eine Nie-
rentransplantation wiinschen und dass
der betreuende Nieren-Kinderarzt (Kin-
dernephrologe) und der Transplanta-
tionschirurg keinen Ausschlussgrund
feststellen missen. Gibt es einen mog-
lichen Lebendspender, so kann bei po-
sitiver Abkléarung die Transplantation
.praemptiv” erfolgen, das heif3t noch
bevor das Kind dialysepflichtig wird.
In diesem Fall erfolgt die Abkldrung
fir eine Transplantation zu einem Zeit-
punkt, an dem es sich abzeichnet, dass
das Kind in naher Zukunft eine Nieren-
ersatztherapie bendtigt.

Soll das Kind primér eine Verstorbenen-
spende erhalten, erfolgt die Abklarung
zur Transplantation in der Regel wah-
rend des stationdren Aufenthalts, der
bei Beginn einer Dialysetherapie oh-
nehin notwendig wird. Es erfolgt dann
die Anmeldung fir eine Verstorbenen-
spende durch den betreuenden Kinder-
nephrologen und das Transplantations-
zentrum bei Eurotransplant.

3.1. Voruntersuchung beim Kind

Eine Transplantation muss gut vorbereitet
sein. Deshalb werden in der Regel wah-
rend eines ca. b-tagigen stationaren Auf-
enthaltes eingehende Voruntersuchungen
vorgenommen. Dabei erfolgen verschie-
dene Blutuntersuchungen (Ermittlung der
Gewebseigenschaften (HLA-Typisierung)

und Blutgruppe, Untersuchung aller Or-
ganfunktionen, Ausschluss von Infekti-
onen), Urinuntersuchungen, und appa-
rative Untersuchungen (wie Ultraschall
von Niere und Blase, Herzstromkurve
(EKG), Rontgenbild der Knochen etc.).
Des Weiteren erfolgen augenérztliche,
zahnaérztliche, hals-nasen-ohrenarztliche,
hautarztliche und gegebenenfalls frauen-
arztliche Untersuchungen. Der Impfsta-
tus muss vor Transplantation aktualisiert
sein, da nach Transplantation bestimm-
te Impfungen (Lebendimpfungen, z.B.
Impfungen gegen Masern, Mumps, R6-
teln und Windpocken) nicht mehr durch-
gefuhrt werden kénnen.

3.2. Voruntersuchung beim
Spender (Lebendspende)

Ein moglicher Organspender wird eben-
falls einer griindlichen Untersuchung
unterzogen. Hierbei wird zundchst ab-
geklart, ob er/sie als Spender geeignet
ist (Vertraglichkeit der Blutgruppen
und Gewebemerkmale (HLA-System)
von Spender und Empféanger). Diese
Untersuchung kann prinzipiell bei bei-
den Elternteilen erfolgen. In den fol-
genden Untersuchungen wird geklart,
ob eine Nierenspende ohne ersichtli-
che gesundheitliche Geféahrdung des
Spenders erfolgen kann. Diese aus-
flhrlichen Untersuchungen finden erst
einmal nur bei dem Elternteil statt, das
vorzugsweise spenden mochte. Neben

den Gewebseigenschaften (HLA-Typi-
sierung) und der Blutgruppe werden
alle Organe auf ihre Funktion durch
Blut- und Urinuntersuchungen und ei-
nige apparative Untersuchungen wie
Ultraschall der Nieren / des Bauchs,
Nierenszintigraphie, EKG, 24h-EKG,
Herzschall, 24h-Blutdruckmessung
untersucht und eine augenarztliche
Kontrolle und die Krebsvorsorge durch-
geflhrt. Des Weiteren erfolgt die Kreuz-
probe (Cross Match) (Abb. 3): Blut vom
Kind und vom mdglichen Spender wird
vermischt, um auszuschlielRen, dass
der Empfanger Abwehrstoffe (Antikor-
per) gegen das Spendergewebe gebil-
det hat, wodurch die Transplantatniere
trotz ahnlicher Gewebseigenschaften
abgestoRen wirde. Diese Antikorper
kénnen z.B. durch eine Bluttransfusion
entstanden sein.

Zusatzlich zur medizinischen Vorunter-
suchung ist es vorgeschrieben, dass
der Spender von einer Ethikkommis-
sion bestehend aus einem Richter im
Ruhestand, einem Psychologen, ei-
nem Internisten und einem Vertreter
der Arztekammer befragt wird, um si-
cher zu stellen, dass die Nierenspen-
de aus freiem Willen erfolgt. Beglei-
tend zur gesamten Vorbereitung wird
eine psychosoziale Betreuung angebo-
ten. Neben der psychologischen Be-
gleitung kann der Spender dabei auch
Informationen Uber seine sozialrechtli-
che Absicherung bekommen.

Sind alle Untersuchungen erfolgt und
ergeben keinen Grund gegen die ge-

Die Durchfiihrung des sogenannten
Cross Match / ,Kreuzprobe” (Abb. 3)

plante Nierentransplantation, erfolgt
ein Gesprach zwischen den Eltern,
dem Kindernephrologen des Kindes -
und bei einer Lebendspende dem Ne-
phrologen des Spenders-, sowie dem
transplantierenden Chirurgen, wobei
das Kind je nach Alter mit einbezogen
wird. Dabei wird der Ablauf der Trans-
plantation besprochen und Fragen dazu
geklart.

n
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4. Die Transplantation

4.1. Die Organannahme

Da ab der Aufnahme auf die Wartelis-
te jederzeit ein Organ angeboten wer-
den kann, muss die Familie immer te-
lefonisch erreichbar sein, z.B. Uber ein
Mobiltelefon. Im Falle eines Organan-
gebots nimmt Eurotransplant Kontakt
mit dem Transplantationszentrum auf,
bei dem das Kind angemeldet ist. Der
Transplantationschirurg und der Kin-
dernephrologe entscheiden gemein-
sam, ob das Nierenangebot angenom-
men werden kann und das Kind sich in
einem transplantationsfahigen Zustand
befindet. Im positiven Fall informiert
der Kindernephrologe dann die Fami-
lie und bestellt sie — sofern kein aku-
ter Infekt vorliegt - in die Klinik ein. Die
Anreise ist mit dem eigenen Auto oder
mit dem Taxi mdglich. Ganz wichtig: Ihr
Kind darf 6 Std. vor der Transplantation
nichts mehr essen und trinken. Gleich-
zeitig beginnt der Transport der Niere
vom Ort der Entnahme ins Transplan-
tationszentrum. Sobald das Organ und
Gewebe vom Spender im Transplan-
tationszentrum vorliegen, erfolgt der
Cross Match, also der Test, ob die Nie-
re voraussichtlich vom Kérper des Kin-
des angenommen werden wird. Damit
dieser Test jederzeit auch ohne Anwe-
senheit des Kindes durchgefihrt wer-
den kann, muf3 den bei Eurotransplant
angemeldeten Kindern alle 3 Monate
Blut abgenommen werden. Da dieser
Test ca. 4,5 Stunden dauert, ist genu-
gend Zeit, zUgig, aber in Ruhe zu packen

und in die Klinik zu fahren. In Ausnah-
mefallen (erhohtes AbstolRungsrisiko,
wie das zum Teil bei Zweittransplanta-
tionen der Fall ist, oder nach zwischen-
zeitlich erfolgter Bluttransfusion) muss
dieser Cross Match allerdings mit ak-
tuell beim Kind abgenommenem Blut
durchgefliihrt werden.

4.2. Unmittelbare Transplan-
tationsvorbereitungen

In der Kinderklinik angekommen, wird
das Kind vom diensthabenden Kinder-
nephrologen untersucht und Blut abge-
nommen. Evtl. ist auch noch eine ak-
tuelle Rontgenuntersuchung der Lun-
ge erforderlich. Sollte das Kind sehr
Uberwassert, uramisch, oder der Ka-
liumwert im Blut zu hoch sein, muss
vor der Transplantation gegebenen-
falls noch dialysiert werden. Wenn der
Cross Match in Ordnung ist, sich der
transplantierende Chirurg davon Uber-
zeugt hat, dass das Organ tatséchlich
gut aussieht und das Kind sich in einem
stabilen, infektfreien Zustand befindet,
wird das Kind in den Op gebracht und
die Transplantation kann beginnen.

4.3. Bei der Transplantation

Grundsatzlich sollte die Transplantation
bei Kindern und insbesondere bei Klein-
kindern und Séauglingen, da sie tech-
nisch &ullerst anspruchsvoll ist und
groRe Erfahrung erfordert, nur in ei-
nem Kindertransplantationszentrum er-
folgen (www.apn-online.de; Rubrik Be-
handlungen). Zuerst erfolgt die Narko-
se. Vor der eigentlichen Operation wird
dann ein sogenannter zentralvendser
Katheter in eine der grofsen Halsvenen
gelegt. Darlber kann schnell reichlich
Flissigkeit gegeben und der zentrale
Venendruck gemessen werden. Aufer-
dem wird fir einfache und schmerzlo-
se Blutentnahmen ein dinner Kathe-
ter in eine Vene gelegt. Dann wird die
Bauchdecke des Kindes durchtrennt.
Die zu transplantierende Niere wird
an die groflen Bauch- oder Becken-
gefalde und der Harnleiter an die Bla-
se angeschlossen. Da die Eigennieren
in der Regel keine Probleme bereiten
und evtl. sogar noch eine erhaltens-
werte Restfunktion haben, werden sie
nur in Ausnahmeféllen entfernt, um die
Operation nicht unnétig zu verlangern.
Die Operation dauert etwa 2-3 Stun-
den. Gegen Ende der Operation wer-
den um die Niere Wunddrainagen ge-
legt, damit Wundfllssigkeit abflieRen
kann. In die Blase wird durch die Haut
ein dinner Katheter gelegt (Cystofix),
damit der Urin gut abflieRen kann. Zu-
satzlich wird oft noch fur kurze Zeit ein
etwas dickerer Katheter in die Harnréh-

re gelegt, damit auch hierlber Urin ab-
laufen kann.

Ultraschalluntersuchung einer gut funktionie-
renden Transplantatniere (Abb. 4)

4.4. Nach der Transplantation

Nach der Transplantation wird das Kind
auf die Intensivstation der Kinderklinik
gebracht. Die Kinder werden mit zahl-
reichen Medikamenten und reichlich
Flussigkeit versorgt. Anfanglich werden
Blutwerte, Urinausscheidung, der arte-
rielle und vendse Druck und die FlUs-
sigkeitszufuhr engmaschig kontrolliert.
In den ersten Tagen scheidet die Niere
oft viele Liter Urin aus und verliert vie-
le Néhrsalze, da sie sich erst von dem
Stress erholen muss. Meistens nimmt
die Niere schon im Operationssaal ihre
Funktion auf, manchmal dauert es ei-
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Nierentransplantiertes Kind wenige Tage nach
Operation und Intensivstation (Abb. 5)

nige Tage, im Extremfall auch Wo-
chen, bis sie anfangt, Urin zu produzie-
ren. Zur Uberbriickung sind dann vori-
bergehend noch Dialysen erforderlich.
Zur Kontrolle wird anfangs taglich ein
Ultraschall des Transplantates durch-
geflhrt (Abb. 4). Jeden Tag wird sich
das Kind etwas besser flihlen und kann
besser essen und trinken. Bei problem-
losem Verlauf kann die Uberwachung
nach etwa 3-4 Tagen deutlich gelockert
werden und das Kind auf die Nierensta-
tion verlegt werden (Abb. 5). In den da-
rauffolgenden Tagen koénnen einige
Medikamente reduziert oder abgesetzt

werden. In den Folgetagen werden die
verschiedenen Katheter entfernt. Nach
etwa 2 Wochen werden die Faden oder
Klammern, die die Operationsnaht zu-
sammenhalten, entfernt. Insgesamt ist
bei einem relativ problemlosen Verlauf
nach Transplantation ein stationarer
Aufenthalt von etwa 3 Wochen einzu-
planen. Ein Elternteil kann gerne wéh-
rend dieser Zeit bei seinem Kind blei-
ben und auch schlafen, im Falle einer
Lebendspende dann, wenn der Spen-
der keiner medizinischen und pflege-
rischen Betreuung mehr bedarf, was
nach etwa 1 Woche bei planméaRigem
Verlauf der Fall ist.

Eine Medikamentendosette, um die regel-
maBige und korrekte Einnahme der Medika-
mente zu erleichtern (Abb. 6)

Auf der Nierenstation lernen Kind und
Eltern die wichtigen Dinge, wie z.B.
Gewicht, Temperatur, Blutdruck, so-
wie die Urinausscheidung und die Ge-
samttrinkmenge Uber 24 Std. zu doku-
mentieren. Kind und Eltern lernen, die

Niere abzutasten, auf Zeichen einer
AbstoRRung (siehe Kapitel 14.3.) zu ach-
ten, die Medikamente korrekt einzu-
nehmen (Abb. 6) und die Funktion der
Medikamente zu verstehen. Auch Uber
die wichtigsten Nebenwirkungen muss
gesprochen werden.

Nach ca. 6 Wochen wird ggf. die innere
Harnleiterschiene in Narkose entfernt.
Bei dieser Gelegenheit wird ggf. auch
der Bauchfelldialysekatheter mit ent-
fernt.

4.5. Chirurgische Komplikati-
onen

Die frische Naht an der Anschlussstelle
der Gefalke der gespendeten Niere an
die GefélRe des Kindes ist ein Anreiz flr
den Korper, an dieser Stelle Gerinnsel
zu bilden. Um das zu verhindern, muf}
das Blut des Kindes zunachst durch ein
Medikament (Heparin) an der Gerinn-
selbildung gehindert werden. Dadurch
und wie nach jeder grofBeren Operation
kann es sehr selten, vor allem in den
ersten Stunden bis Tagen, zu einer Blu-
tung im Operationsgebiet kommen, die
evtl. operativ gestoppt werden muf3.
Sehr selten kommt es trotz Heparin zu
einer Gerinnselbildung in den Gefalen
der transplantierten Niere.

Ebenfalls selten kann der Harnleiter
der transplantierten Niere an der Min-
dungsstelle in die Blase undicht wer-
den. In diesem Fall ist ein erneuter
operativer Eingriff notig.

4.6. Mégliche Ursachen fiir ei-
ne nicht optimale Organfunktion

Bei optimalem Verlauf (vor allem bei Le-
bendspenden) scheidet die transplan-
tierte Niere schon wéhrend der Opera-
tion Urin aus. Gelegentlich kommt es
aber zu einer verzégerten Funktions-
aufnahme. Ursache ist meist eine ge-
wisse Schadigung der Niere durch den
Transport bzw. durch die Zeit aulRerhalb
des Korpers, wahrend der sie nicht op-
timal mit Nahrstoffen und Sauerstoff
versorgt war bisweilen in Kombination
mit den Immunsupressiva. Diese Scha-
digung ist abhangig von der Dauer des
Transportes und tritt deshalb bei einer
Verstorbenenspende haufiger als bei
einer Nierenlebendspende auf.

Bei ca. 20% der Patienten kommt es
innerhalb der ersten Wochen nach
Transplantation zu einer akuten Absto-
Rungsreaktion. Diese kann schleichend
verlaufen und sich nur durch einen stei-
genden Kreatininwert im Blut bemerk-
bar machen; eine verringerte Urinpro-
duktion ist nicht immer zu beobachten.
Da aber auch andere Ursachen hierflr
in Frage kommen, ist meist eine Biop-
sie (Entnahme einer Gewebeprobe aus
der Niere; siehe unten) zur Klarung er-
forderlich. —Erfreulicherweise lassen
sich akute AbstoRungen in den aller-
meisten Fallen durch eine Stof3therapie
mit Steroiden erfolgreich behandeln.
Spate akute AbstoRungen kénnen noch
Jahre nach der Transplantation auftre-
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ten; deshalb ist die regelmaRige Medi-
kamenteneinnahme sehr wichtig, wo-
bei das Richten der Medikamente in ei-
ner Dosette hilfreich ist.

Bei einem Teil der Patienten tritt nach
Transplantation ein therapiepflichti-
ger Bluthochdruck auf, der dauerhaft
mit Medikamenten behandelt werden
muss. Dieser bessert sich oft in den
ersten Wochen. Urséachlich kdnnen
eine anfanglich noch bestehende leich-
te Uberwasserung und die hohe Dosis
von Steroiden und Cyclosporin A oder
Tacrolimus sein. Des Weiteren kann
aber auch die neue Niere teilweise ei-
nen Bluthochdruck verursachen.

4.7. Inmunsuppressiva

Nach einer Nierentransplantation ist,
solange das Transplantat funktioniert,
die konsequente Einnahme von be-
stimmten Medikamenten erforder-
lich. Diese unterdricken das Immun-
system und verhindern somit eine Ab-
stoBung. Es werden in der Regel drei
Medikamente kombiniert: Tacrolimus
(Prograf®) oder Cyclosporin A (Sandim-
mun Optoral®), Mycophenolatmofe-
til (CellCept®) und Steroide (Decortin®
oder Urbason®). In der Transplantati-
onssprechstunde wird dann aus dem
Verlauf heraus entschieden, welche
Medikamentenkombination bei |hrem
Kind die glnstigste ist. Standig befin-
den sich neue Medikamente in der Ent-
wicklung.

Die Einflihrung von Cyclosporin A und
Tacrolimus hat eine neue Ara der Or-
gantransplantation eingeleitet. Mit die-
sen Medikamenten wurde eine erfolg-
reiche Transplantation mit einer lang-
jahrigen Organfunktion realisierbar. Da
es bei Unterdosierung zu einer Absto-
Rung, bei Uberdosierung jedoch zu Ne-
benwirkungen, insbesondere Nieren-
schadigung, kommen kann, muss die
Konzentration dieser Medikamente re-
gelmaRig im Blut gemessen werden.
Unter Cyclosporin A zeigt sich ein ge-
steigertes Haarwachstum, was selten
bei dunkelhaarigen Personen am Kor-
per storend sein kann. Es kann auch
zu einer Zahnfleischwucherung flhren.
Beide Medikamente kdénnen ein leich-
tes Zittern verursachen, ein Anstieg
des Blutdrucks und des Blutzuckers,
so dass dies regelméaRig bei den Vor-
stellungen kontrolliert werden muss.
Bei hohen Dosen von Tacrolimus / Cy-
closporin A und Steroiden kann sich im
Einzelfall ein Diabetes mellitus (Zucker-
krankheit) entwickeln. Dieser ist in der
Regel nach Dosisreduktion oder Abset-
zen der Medikamente reversibel.

Mycophenolatmofetil ist ebenfalls fir
die Unterdrickung einer AbstofRung
ganz entscheidend. Wie alle Immun-
suppressiva erhoht es etwas die In-
fektanfalligkeit, ist aber nicht nieren-
schadlich. Unter Mycophenolatmofe-
til-Therapie muss die Zahl der weiRen
Blutkérperchen im Blut  kontrolliert
werden. Als Nebenwirkung koénnen
vor allem Magen-Darmbeschwerden

auftreten (Durchfall), was sich haufig
durch Dosissenkung oder Verteilung
auf 3 statt 2 Gaben beheben lasst.
Steroide werden bei allen Patienten in
der Friihphase nach Transplantation ge-
geben. Sie flhren insbesondere in der
Anfangsphase, in der sie vergleichswei-
se hoch dosiert werden, zu einem ge-
steigerten Appetit und kosmetischen
Veréanderungen (Mondgesicht). Lang-
erfristig kdnnen sie die Knochenmine-
ralisation storen, zu Linsentribung am
Auge oder Augeninnendruckerhéhung
fihren und das Wachstum hemmen.
Sie erhéhen auch den Blutdruck und
den Blutzucker. Im Rahmen von klini-
schen Studien wird derzeit untersucht,
bei welchen Kindern Steroide zu wel-
chem Zeitpunkt nach Transplantation
zur Vermeidung von Nebenwirkungen
ohne deutlich erhdhtes AbstoRungsri-
siko ausgeschlichen werden kénnen.
Eine geflirchtete, zum Gllck eher sel-
ten auftretende Komplikation unter der
Immunsuppression stellt, meist im Zu-
sammenhang mit einer Epstein-Barr-
Virusinfektion, eine krankhafte Ver-
mehrung der weilRen Blutkorperchen
dar (sog. PTLD), was als Vorstadium
einer Leukdmie angesehen werden
kann, sich aber meist effektiv behan-
deln 1a63t. Im Erwachsenenalter kon-
nen vor allem Hauttumore auftreten.
Deshalb sollte UV-Bestrahlung vermie-
den werden und jahrliche hautérztliche
Untersuchungen im Rahmen der Nach-
sorge erfolgen.

4.8. Teilnahme an wissen-
schaftlichen Studien

Die enormen Fortschritte in der Trans-
plantationsmedizin in den letzten Jah-
ren sind neben dem Zugewinn an Er-
fahrungen vor allem auch auf die Durch-
flhrung streng kontrollierter klinischer
Studien zurlckzuflhren. So ist zum
Beispiel die 4 Jahres-Uberlebensrate
aller transplantierten Nieren zwischen
1985 und 2000 um etwa 20% gestie-
gen. Die Teilnahme an solchen Studien
ist immer freiwillig. Wir bitten aber zu
bedenken, dass nur mit diesen Studien
der Transplantationserfolg weiter ver-
bessert werden kann. Studien kénnen
haufig fur den Studienteilnehmer direkt
zu einer verbesserten Transplantat-
Uberlebensrate flhren oder dazu, dass
bei einer etwaigen spateren Zweit-
transplantation deutlich bessere Ergeb-
nisse erzielt werden. Eine Kontrolle der
Studieninhalte erfolgt durch eine neu-
trale Ethikkommission bei der jeweili-
gen Arztekammer.

Wichtig ist, dass Ergebnisse von Er-
wachsenenstudien nicht automatisch
auf Kinder Ubertragbar sind und des-
halb bei Kindern eigene Studien zur
Uberprifung der Wirksamkeit bzw.
zum Ausschluss unerwinschter Ne-
benwirkungen notig sind.
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5. Nachsorge

5.1. Nachkontrolle beim Arzt

Diese findet anfangs wochentlich beim
Kindernephrologen statt. Nach etwa
4 Wochen kénnen dann die Vorstel-
lungstermine in der Transplantations-
ambulanz weniger engmaschig statt-
finden und teilweise durch Kontrollen
der Blutwerte (Blutbild, Kreatinin, Ta-
crolimus- oder Cyclosporin-A-Spiegel)
und des Urins beim Kinderarzt ersetzt
werden. Die Kontrollen sollten dann
allerdings mindestens alle 4 Wochen
stattfinden. Langfristig sind 3-monatli-
che Vorstellungen beim Kindernephro-
logen notig.

Im Transplantationszentrum kimmern
sich der Kindernephrologe, das psycho-
logische und soziale Team sowie Diat-
berater um medizinische, schulische,
familidre und psychosoziale Belange
und Diatfragen. Neben der korperlichen
Untersuchung insbesondere des Trans-
plantats erfolgen Blutdruckmessung,
Untersuchungen von Blut und Urin und
gegebenenfalls eine Ultraschallunter-
suchung der Transplantat-Niere. Bei
speziellen Problemen wird der trans-
plantierende Chirurg hinzugezogen.

5.2. Medikamenteneinnahme

Da bei jedem Arztbesuch die Konzent-
rationen von Tacrolimus (Prograf®) oder
Cyclosporin A (Sandimmun Optoral®)
und von Mycophenolatmofetil (Cell-
Cept® kontrolliert werden, sollen die-

se Medikamente ca. 12 Std. vor der ge-
planten Blutentnahme (also am Abend
davor) zuletzt eingenommen werden.
Nach der Blutentnahme soll die mor-
gendliche Einnahme dann gleich nach-
geholt werden. Auf Grapefruit, Johan-
niskraut, Bergamotte (spezielle Zitrus-
frucht), sowie Kamillen-, Krauter- und
Instanttees in grossen Mengen muss
wegen Beeinflussung dieser Medika-
mentenkonzentration im Blut verzich-
tet werden. Da auch einige Medika-
mente die Spiegel und damit die Wir-
kung der Immunsuppressiva senken
oder erhéhen konnen, muss die Ein-
nahme anderer Medikamente mit dem
betreuenden Kindernephrologen abge-
sprochen werden. Die Medikamente
sollten unter der Woche morgens und
abends zur gleichen Zeit eingenom-
men werden, moglichst im Abstand
von 12 Std.; am Wochenende ist die
Einnahme 1-2 Std. spater akzeptabel.

5.3. Mogliche Zeichen einer
akuten AbstoBung

Durch die heutzutage zur Verfligung
stehenden gut wirksamen Medikamen-
te zur Dédmpfung des Immunsystems,
den sogenannten Immunsuppressiva,
treten akute AbstoRungen nur noch bei
ca. 20% aller Patienten auf und verlau-
fen meistens milde. Sie werden in der
Regel nur durch einen relevanten An-
stieg des Kreatininwertes im Blut be-
merkt, so dass dieser Wert regelma-

RBig kontrolliert werden muss. Ande-
re Symptome einer akuten Abstofiung
treten nur selten auf: Nachlassende
Urinmenge, rasche Gewichtszunahme
trotz gleichbleibender Ernahrung, blu-
tiger Urin (Hamaturie), Schmerzen in
der Niere, harter werdende Niere, Blut-
druckanstieg, allgemeines Unwohlsein.
Deshalb sollen Gewicht und Blutdruck
mindestens einmal taglich gemessen,
die Transplantatniere taglich abgetastet
(darf nicht schmerzhaft sein) und auf
den Urin geachtet werden und die Er-
gebnisse im Nierentagebuch dokumen-
tiert werden.

Die einzelnen Zeichen koénnen aber
auch eine vollig harmlose Ursache ha-
ben oder auch durch ein anderes Pro-
blem (z.B. Harnwegsinfekt) bedingt
sein. Zur Klarung muss in all diesen Fal-
len unverziglich Kontakt mit dem be-
treuenden Kindernephrologen aufge-
nommen werden.

5.4. Nierentransplantat-Biopsie

Dies ist ein Routineeingriff mit mini-
malem Risiko. Eine Nierentransplantat-
Biopsie ist erforderlich, wenn durch
Blut, Urin- und Ultraschalluntersuchung-
en allein nicht die Ursache einer Funk-
tionsverschlechterung gefunden wer-
den kann. Insbesondere kommen dann
eine akute oder chronische AbstoRung,
ein Medikamentenschaden oder selten
auch ein Rezidiv der Grundkrankheit im
Transplantat in Frage. Auch gibt es ver-

schiedene Arten von Abstofungen. Eine
Unterscheidung dieser Ursachen ist fir
den behandelnden Arzt wichtig, um ge-
zielte therapeutische MalRnahmen ein-
leiten zu kdnnen. Bei einer Biopsie wird
bei Kindern im Allgemeinen in Narkose
unter Ultraschallkontrolle mit einer dun-
nen Nadel in die Niere gestochen und ein
kleines Stickchen entnommen (wenige
mm grof3), das von einem Experten unter
dem Mikroskop untersucht wird. Wah-
rend der Biopsie zeigt der Ultraschall ge-
nau, wo biopsiert wird. Da die transplan-
tierte Niere oberflachlich im Unterbauch
eingepflanzt wird, ist ihre Biopsie meis-
tens einfacher als die Biopsie der eige-
nen Nieren. Selten kann es durch die
Biopsie zu einer Blutung oder auch ei-
ner Gerinnselbildung kommen, was aus-
nahmsweise einen operativen Eingriff
nach sich zieht. Ebenfalls selten ist das
gewonnene Nierengewebe fir die mikro-
skopische Untersuchung nicht brauch-
bar. Im Anschluss wird eine Bettruhe fir
24 Stunden empfohlen und erfolgt eine
engmaschige Uberwachung der Urinaus-
scheidung und des Blutdrucks, sowie 1-
2 Ultraschalluntersuchungen, umim sel-
tenen Fall von Komplikationen friihzeitig
reagieren zu kénnen.

5.5. Infektionen

Durch die Immunsuppressiva steigt
das Infektionsrisiko vor allem in den
ersten drei Monaten nach Transplan-
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6. Leben nach der Transplantation

tation an. Da die Gefahr einer akuten
AbstoRung umso geringer wird, je lan-
ger die Transplantation zuriickliegt,
werden die Immunsuppressiva schritt-
weise bis auf die Erhaltungsdosis re-
duziert, wodurch die Infektanfalligkeit
wieder nachlasst.

Die transplantierte Niere zeigt bei ca.
40% der Patienten einen Reflux, das
heif3t Urin kann von der Blase in die
Niere zurlckfliefsen und dabei Keime in
die Niere einschleppen, wodurch es zu
Nierenbeckenentziindungen kommen
kann. Diese machen sich zum Beispiel
durch Fieber, Krankheitsgefihl, bluti-
gen Urin, nachlassende Urinausschei-
dung und einen steigenden Kreatinin-
wert im Blut bemerkbar, verlaufen zum
Teil aber auch symptomarm. Da jeder
fieberhafte Harnwegsinfekt zum einen
die Transplantatniere schadigen, zum
anderen unbehandelt selten zu einer
lebensgefahrlichen Blutvergiftung flh-
ren kann, ist die konsequente Diagno-
se und Therapie wichtig. RegelmaRige
Blut- und Urinkontrollen sind deshalb
unabdingbar.

Es gibt viele Viren, Bakterien und auch
Pilze, die von einem gesunden Immun-
system ausreichend abgewehrt wer-
den. Teilweise bleiben diese Erreger flr
immer im Korper, konnen aber keinen
Schaden anrichten. Dies kann bei ei-
nem unterdrickten Immunsystem an-
ders sein. Zu diesen Viren zdhlen insbe-
sondere Cytomegalieviren (CMV) und
Epstein- Barr Viren (EBV), die zum Teil
mit dem Transplantat Ubertragen wer-

den. Sie kénnen eine Lungenentzln-
dung oder auch eine Leber- und Darm-
entziindung bewirken. Findet der Erst-
kontakt mit diesen Erregern erst durch
das Transplantat oder nach der Trans-
plantation statt, ist das Risiko erhoht,
dass sie eine relevante Erkrankung be-
wirken, weshalb in diesen Fallen be-
sondere Vorsicht geboten ist. Polyoma
BK-Viren kdnnen nach einer Transplan-
tation eine Einschréankung der Nieren-
funktion verursachen. Deshalb wird auf
dieses Virus, genauso wie auf CMV und
EBV, regelmaRig nach Transplantati-
on getestet. In der Regel lasst sich das
Polyoma BK-Virus durch eine Senkung
der Immunsuppression beherrschen.

6.1. Haufig gestellte Fragen
6.1.1.Was tun bei Infekten?

Transplantierte muissen vor Infektio-
nen besonders geschitzt werden, da
die Medikamente sie anfalliger fir An-
steckungen machen kénnen und dazu
flhren kdnnen, dass ein Infekt schwe-
rer verlauft als bei nicht Immunsup-
primierten. Bei jedem schwerwiegen-
den Infekt muss Ricksprache mit dem
betreuenden Kindernephrologen er-
folgen. Bei einem Magendarminfekt
(Brechdurchfall) muss gelegentlich
eine stationdre Behandlung erfolgen,
da bei groRen FlUssigkeitsverlusten
die empfindliche Transplantatniere ge-
schadigt werden kann. Bei Erbrechen

kann die Einnahme und bei ausgeprag-
tem Durchfall die Aufnahme der Im-
munsuppressiva durch den Darm ge-
fahrdet sein. Prinzipiell gilt, dass Im-
munsuppressiva erneut eingenommen
werden sollten, wenn innerhalb einer
Stunde nach ihrer Einnahme erbrochen
wird. Auch Cytomegalievirus (CMV)-In-
fektionen, die Girtelrose, oder fieber-
hafte Harnwegsinfekte muissen in der
Regel stationar behandelt werden. Ge-
gen Windpocken sollte vor der Trans-
plantation geimpft worden sein. Soll-
te es trotzdem zu Windpockenkontakt
kommen, muss der Kindernephrolo-
ge unverzlglich informiert werden und
evtl. eine medikamentdse Vorsorge er-
folgen, da Windpocken unter Immun-
suppression schwer verlaufen kénnen.
Waéhrend einer Grippewelle sollten
Menschenansammlungen (Kino, Su-
permarkt, Offentliche Verkehrsmit-
tel) gemieden werden. Freunde und
Verwandte dirfen bei ansteckenden
Krankheiten den Transplantierten nicht
besuchen (notfalls mit Mundschutz
moglich). Umgekehrt darf der Trans-
plantierte bei bestimmten Erkrankung,
vor allem bei CMV-Infektion, Herpes,
Windpocken oder Glrtelrose andere
Transplantierte nicht besuchen, sofern
diese Uber keinen Schutz verflgen.

6.1.2. Impfungen

Impfungen sollten stets mit dem Kin-
dernephrologen abgesprochen wer-
den. Sogenannte Lebendimpfungen
dirfen unter Immunsuppression nicht
durchgeflihrt werden (z.B. BCG-Imp-
fung gegen Tuberkulose, Impfungen
gegen Masern, Mumps, Roteln). Eine
Lebend-Impfung gegen Windpocken
sollte nur in begrindeten Ausnahme-
fallen erfolgen. Impfungen mit soge-
nannten Totimpfstoffen (Diphtherie,
Tetanus, Kinderlahmung) sind in der
Regel erlaubt, die Impfantwort kann
jedoch durch die Immunsuppressi-
on abgeschwaécht sein. Gegen Grip-
pe kann im Frihherbst geimpft wer-
den, gegen FSME, falls der Trans-
plantierte in einem Risikogebiet flr
FSME-Infektionen lebt (hierlber infor-
miert der Kinderarzt bei Nachfragen).

6.1.3. Was tun, wenn ein an-
derer Arzt Medikamente ver-
ordnet?

Wegen maoglicher Wechselwirkungen
mit den Immunsuppressiva muss in
der Regel mit dem betreuenden Kin-
dernephrologen  Ricksprache gehal-
ten werden. Das fiebersenkende Me-
dikament Paracetamol (Benuron®) zeigt
keine Wechselwirkung, schéadigt aber
in groRen Mengen die Niere und die
Leber.
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6.1.4. Muss bei einem zahn-
arztlichen Eingriff etwas be-
achtet werden?

Nur im Ausnahmefall, z.B. bei einem
zusatzlichen Herzfehler, ist die Einnah-
me eines Antibiotikums sinnvoll. Dies
muss im Einzelfall mit dem Kinderne-
phrologen besprochen werden.

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

Da die Medikamente zum einen die Le-
ber ohnehin teilweise belasten (z.B.
Cyclosporin A), zum anderen ihr Ab-
bau durch Alkohol zum Teil beschleu-
nigt wird und Alkohol zur vermehrten
Urinproduktion und damit zu FlUssig-
keitsverlust flhrt, sollte auf Alkohol
verzichtet werden; ein kleines Glas
Sekt zum Anstofden bei Feiern ist je
nach Alter aber in Ordnung. Rauchen
hingegen ist strikt zu vermeiden, da
dadurch alle BlutgefdaRe im Kérper ge-
schadigt werden. Diese sind durch
die Nierenerkrankung ohnehin schon
vorgeschadigt. Vor allem die Schéadi-
gung der HerzkranzgefdRe und natlr-
lich der transplantierten Niere sind fa-
tal. Ein Bluthochdruck wird durch Rau-
chen ebenfalls unglnstig beeinflusst
und verstérkt nochmals die Gefél3scha-
digung. Ferner fihrt Rauchen - wie
wahrscheinlich allgemein bekannt- zu

einer deutlich erhéhten Krebsneigung.
Selbstredend sind auch andere (ille-
gale) Drogen strikt zu vermeiden, da
sie vor allem Leber und Niere schwer
schadigen kénnen und unvorhersehba-
re Wechselwirkungen auf die Immun-
suppressiva ausiben kénnen.

6.1.6. Wie geht es mit Kinder-
garten / Schule weiter?

Kindergartner und Lehrer (evtl. auch
Mitschuler) sollten Gber die Transplan-
tation informiert werden, damit sie bei
kursierenden ansteckenden Krankhei-
ten den Transplantierten informieren
kénnen. Frihestens nach 6 Wochen,
spatestens aber nach 3 Monaten nach
der Nierentransplantation sollte bei
komplikationslosem Verlauf die Schule
(bzw. der Kindergarten) wieder besucht
werden. Wahrend grassierender Infek-
te, z.B. Magen-Darm-Infekten, echter
Grippe, Windpocken, sollte allerdings
ein vorlbergehender hauslicher Unter-
richt erwogen werden. Kleinkinder soll-
ten wo moglich bei grassierenden In-
fekten 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 fir den Tréa-
ger senkt.

6.1.7. Ist Sport erlaubt?

Sport ist sinnvoll und wiinschenswert.
Dabei sind z.B. Schwimmen, Radfah-
ren, Tanzen, Gymnastik, Volleyball, Ru-
dern, leichtes Krafttraining und Joggen
optimal. Auch Ful3ball ist in MalRen er-
laubt (Abb. 7 und 8). Von Reckturnen,
Rugby und Kampfsportarten, die mit ei-
nem erhohten Risiko fir eine stumpfe
Bauchverletzung einhergehen, ist ab-
zuraten.

Ein nierentransplantierter Junge als FulRball-
Fan mit Franz Beckenbauer (Abb. 7)

Alonzo Mourning, Nierentransplantierter und
Gewinner der Goldmedaille Basketball mit
Silke H., einer jungen Frau, die als Kind ein
jetzt immer noch gut funktionierendes Nie-
rentransplantat erhielt und derzeit als Trans-
plantationschirurgin in den USA arbeitet und
forscht. (Abb. 8)

6.1.8. Wie steht es mit Haus-
tieren?

Haustiere sind erlaubt, wobei auf Vo-
gel eher verzichtet werden sollte. Al-
lerdings kénnen auch die meisten an-
deren Haustiere sehr selten Infekti-
onskrankheiten Ubertragen. Ein sehr
intensiver Kontakt (z.B. Ablecken) soll-
te auf jeden Fall vermieden werden.
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6.1.9. Darf man sonnenbaden?

Direktes Sonnen sollte vermieden wer-
den, da durch die Immunsuppressi-
va ein leicht erhoéhtes Risiko auch fir
Hauttumore besteht. Stattdessen soll-
te Schatten bevorzugt und die Haut mit
Sonnencreme geschitzt werden. Ins-
besondere sollten auch Solarien gemie-
den werden.

Eine junge Frau bei der Hochzeit, die als Kind
einer Nieren- und Lebertransplantation unter-
zogen werden musste. (Abb. 9)

6.1.10. Darf man verreisen?

Impfvorschriften missen beachtet,
Impfungen mit dem betreuenden Kin-
dernephrologen abgesprochen werden.
Sinnvoll ist ein Urlaubsziel, wo notfalls
Erfahrung in der Behandlung von Trans-
plantierten besteht. Ansonsten soll-
te mit der Krankenkasse die Frage des
Ricktransports im Krankheitsfall ge-
klart werden und gegebenenfalls eine
Reiserlckversicherung abgeschlossen
werden. Exotische Reiseziele sollten
mit dem betreuenden Kindernephrolo-
gen besprochen werden.

6.1.11. Schwangerschatft,
Nachwuchs, Verhiitung

Mit einem funktionierenden Nieren-
transplantat ist es prinzipiell moglich,
ein gesundes Kind zu bekommen. Vie-
le Nierentransplantierte haben Kinder.
Allerdings sollte in den ersten 2 Jah-
ren nach einer Transplantation erst ein-
mal konsequent verhltet werden. Die
Immunsuppressiva Cyclosporin A und
Steroide haben keine gravierenden
Auswirkungen auf das Baby im Mutter-
leib. Da die Medikamente aber in die
Milch Ubergehen, soll nicht gestillt wer-
den. Mycophenolatmofetil sollte vor ei-
ner geplanten Schwangerschaft abge-
setzt werden (durch den Nephrologen).
Werden andere Immunsuppressiva
verwendet, muss mit dem Nephrolo-
gen geklart werden, ob diese das Baby

schadigen kénnen, bzw. ob ausreichen-
de Erfahrungen Uber ihren Einsatz in
der Schwangerschaft vorliegen. Kei-
nesfalls darf wahrend der Schwanger-
schaft ein ACE-Inhibitor zur Blutdruck-
senkung eingesetzt werden.

Prinzipiell kann mit der Pille verhitet
werden; allerdings muss dies auch in
jedem Fall mit dem betreuenden Frau-
enarzt besprochen werden. Bei beste-
henden Gerinnungsstérungen muss
abgewogen werden, ob das Risiko
z.B. auch einer Nierenvenenthrombose
oder -embolie, das durch die Pille stei-
gen kann, eingegangen werden kann.

6.1.12. Was kann man selbst
dazu beitragen, dass die Nie-
re maglichst lange funktio-
niert?

Die Medikamente korrekt und konse-
quent einnehmen!!! Vor allem die im-
munsuppressiven Medikamente dirfen
nie vergessen werden. Sie missen wie
das morgendliche und abendliche Zah-
neputzen in den Tagesablauf fest ein-
gebaut sein. Allgemeine Erfahrungen in
Europa und Amerika zeigen, dass in der
Pubertdt vermehrt Organe durch Ab-
stofBungen verloren gehen. Dies liegt
daran, dass besonders in dieser Alters-
gruppe die immunsuppressiven Medi-
kamente unregelmafllig eingenommen
werden. Die psychosozialen Teams der
Transplantationszentren kdnnen  hier-
bei wertvolle Hilfestellungen geben.

Weiterhin mussen alle Termine beim
Kindernephrologen wahrgenomm wer-
den. Infekte — wo moglich - vermei-
den. Bei Infekt- oder Abstoflungszei-
chen den Kindernephrologen kontaktie-
ren. Auf eine gute Blutdruckeinstellung
achten. Dazu zahlt in gewissen Abstan-
den auch die néachtliche Blutdruckmes-
sung. Fur Jugendliche gilt: Auf keinen
Fall Rauchen.

6.1.13. Wie geht es weiter, _
wenn die transplantierte Nie-
re nicht mehr arbeitet?

Meistens wird zumindest vorlberge-
hend eine erneute Dialyse noétig sein.
Es kann aber einem Menschen mehr-
mals (auch 4-5x) erfolgreich eine Nie-
re transplantiert werden. Da der Korper
aber jeweils schon Kontakt mit frem-
dem Nierengewebe durch die vorheri-
ge Transplantation(en) gehabt hat, ist
die Gefahr grofier, dass er bereits Anti-
korper gebildet hat. Dadurch steigt die
Gefahr einer Abstofiung und die zweite
oder dritte Niere funktioniert in der Re-
gel kilrzer als die erste Niere.

6.2. Funktionsdauer der Trans-
plantatniere

Die Uberlebensdauer von Transplantat-
nieren verbessert sich standig. Nach
5 Jahren funktionieren rund 85% der
Transplantatnieren von Lebendspen-
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dern und 77% der Transplantatnieren
von Verstorbenenspenden. Die hoch-
gerechnete Halbwertszeit einer Niere,
die seit 2000 transplantiert worden ist,
liegt bei etwa 22 Jahren.

6.3. Chronisches Transplan-
tatversagen

Jedoch hat eine transplantierte Nie-
re auch bei optimalem Verlauf eine be-
grenzte Funktionsdauer. Nach vielen
Jahren kann es zu einer schleichenden
Verschlechterung der Nierenfunk-

tion kommen. Ursachlich sind akute
und chronische AbstoRungen, Medika-
mentennebenwirkungen und Alterungs-
prozesse. Bei einer Einschrankung der
Nierenfunktion auf < 50% wird wie bei
chronischer Niereninsuffizienz der Ei-
gennieren eine schrittweise medika-
mentdse Unterstitzung der Nierenfunk-
tion erforderlich. Dann missen zum Bei-
spiel Erythropoietin, Vitamin D oder
Natriumbicarbonat zum Ausgleich des
Sédure-Base-Haushaltes eingenommen
werden. Bei fortschreitender Funktions-
verschlechterung missen in der Regel
auch eine Diat und Trink-
mengenbeschrankung beachtet werden.
Die Immunsuppressiva missen zum Er-
halt des Transplantats weiterhin einge-
nommen werden. Oftmals kann durch
eine gute medikamentdse Einstellung
die Transplantat-Restfunktion tber Jahre
erhalten werden, bevor eine neuerliche
Dialysebehandlung erforderlich wird.

6.4. Transfer- Projekt ,endlich
erwachsen”

Dieses Projekt hilft chronisch nieren-
kranken Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen beim Ubergang vom
vertrauten Umfeld der Kinder- und
Jugendklinik in die medizinische Er-
wachsenenbetreuung. Es  bereitet
durch ein mehrstufiges Schulungskon-
zept auf diesen Transfer vor.

Die einzelnen Elemente sind:

1. Auftaktseminar mit umfangreichem
Informations- und Schulungsteil

2. Elternseminar ,, Loslassen”

3. Einflhrung in das Organ-Transplan-
tations-Informationssystem (OTIS) zum
optimalen Umgang mit der Transplan-
tat-Niere.

4. Tutorenprogramm zur Starkung der
Eigenverantwortung

5. Kommunikationsforen (Internet-Fo-
rum) zum Austausch unter Jugendli-
chen

6. Zirkusfreizeit zur Heranfihrung an
das Transferprojekt

6.5. Sozialrechtliche
Probleme

Bezlglich sozialrechtlicher Probleme,
z.B. Riuckerstattung von Fahrtkosten
ins Krankenhaus, Kuren, Anerkennung
einer Behinderung, informiert eine klei-
ne Broschiire, die tUber J. Orths oder J.
Rosenkranz

Koordinationsstelle Psychosoziale
Versorgung chronisch nierenkranker
Kinder und Jugendlicher
Universitats-Kinderklinik Heidelberg
Im Neuenheimer Feld 150

69120 Heidelberg

bezogen werden kann.

6.6. Erndhrungskommentar

Auf was muss beim Essen und Trinken
geachtet werden?

Bei guter Nierenfunktion darf mit Aus-
nahme von Grapefruits alles gegessen
werden. Grapefruitsaft kann die Blut-
konzentration von Tacrolimus und Cy-
closporin A erhdhen, daher ist Grape-
fruitsaft verboten, und auch bei Mul-
tivitaminsadften muss darauf geachtet
werden, dass kein Grapefruitsaft ent-
halten ist. Ferner sollten Johanniskraut,
Bergamotte (spezielle Zitrusfrucht), so-
wie Kamillen-, Krauter- und Instanttees
in grossen Mengen wegen moglicher
Wechselwirkungen vermieden  wer-
den.

Essen mit Genuss. (Abb. 10)

Die Erfahrungen, die Kinder und Ju-
gendliche auf ihrem Weg zur Trans-
plantation machen, kénnen auch im
Hinblick auf das Essen individuell sehr
unterschiedlich sein. Abhangig von der
Grunderkrankung, dem Krankheitsver-
lauf und —beginn haben bei vielen Kin-
dern und Jugendlichen bis zur Trans-
plantation Appetitlosigkeit, rezidivie-
rendes Erbrechen, Sondenernahrung
und/oder diatetische Einschrankun-
gen im Blickpunkt der Erndhrungsthe-
rapie gestanden. Dabei musste unter
Umstanden das Essen immer wieder
an verdnderte Erfordernisse angepasst
werden, was ggf. drastische Veradnde-
rungen der Erndhrungsgewohnheiten
nach sich gezogen hat. In dieser Zeit
bleibt wenig Raum fir die Entwicklung
eines normalen und altersgerechten
Ess- und Erndhrungsverhaltens.

Nach der Transplantation ist die medi-
zinische Ursache fir ein gestortes Ess-
verhalten durch den Ersatz der Nieren
behoben, so dass man eigentlich an-
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nehmen misste, dass die Kinder anfan-
gen ganz ,normal” zu essen. In vielen
Fallen ist das auch so. Oft ist allerdings
das Geflhl fir ein normales Essverhal-
ten nur unzureichend entwickelt. Ins-
besondere kleine Kinder hatten oft gar
keine Gelegenheit, ein Geflhl fur eine
eigene , Ess-Normalitat” zu finden.

GroRRere Kinder und Jugendliche ha-
ben manchmal eine so lange Diat-Karri-
ere hinter sich, dass ihnen zunachst al-
les reizvoll erscheint, was vorher ,un-
geeignet” war. Oft stellen sie dann
fest, dass sie sich falsche Vorstellun-
gen von bestimmten Lebensmitteln
oder Speisen gemacht haben. Kinder,
die beispielsweise das ,Schokoladen-
Verbot” wahrend der Dialysezeit als
besonders tragisch empfunden haben,
finden dann nach der Transplantation
Schokoriegel oft gar nicht mehr so at-
traktiv und wichtig.

Leider gilt dies auch fur andere Lebens-
mittel, die wahrend der Phase vor der
Transplantation nur eingeschrankt ver-
zehrt werden konnen, z. B. Obst und
GemiUse oder Vollkornprodukte. Dabei
sollten gerade transplantierte Kinder
und Jugendliche insgesamt auf eine
gesunde Erndhrung achten, um einer
Arterienverkalkung, die bei chronischen
Nierenkrankheiten friiher und verstarkt
auftritt und zusatzlich durch Medika-
mente gegen eine Abstollung begiins-
tigt wird, entgegen zu wirken.

Damit es den Kindern und Jugendlichen
wirklich gelingt, zu einem gesunden, al-

tersgerechten und selbstbestimmten
Umgang mit ihrer Erndhrung zu finden
ist zumindest zu Beginn sicher Unter-
stltzung noétig. Durch die Steroide ist
der Appetit mitunter deutlich gestei-
gert.

Es ist selbstverstandlich, dass die Kin-
der und Jugendlichen am Anfang nach-
holen wollen, was bisher vielleicht als
verboten gegolten hat, oder vielleicht
auch Lebensmittel ausprobieren moch-
ten. Langfristig sollte jedoch das Ziel
bestehen, die Kinder und Jugendlichen
Zu einer ausgewogenen gesunden Er-
néhrung, einer so genannten optimier-
ten Mischkost zu motivieren. Es gelten
jetzt die gleichen Regeln, wie flr ande-
re gesunde Kinder.

Die in der Broschure ,optimiX - Emp-
fehlungen fur die Erndhrung von Kin-
dern und Jugendlichen” des For-
schungsinstituts fir Kinderernahrung
Dortmund vorgestellte Kost erfillt so-
wohl erndhrungswissenschaftliche Kri-
terien als auch praktische Kriterien.

(Bezug der BroschUre Uber: aid-Vertrieb
DVG, BirkenmaarstralRe 8, D-53340
Meckenheim, Tel. 0 22 25/92 61-46
oder Bestellung@aid.de).

7. Glossar

AbstoRung (Rejektion)

ATN-Niere

Biopsie

CellCept®

CMV (Cytomegalovirus)

Cyclosporin A

Cyclosporin-Spiegel

EBV (Epstein-Barr-Virus)

ET (Eurotransplant)

Korpereigene Zellen des Immunsystems des Kindes
greifen die transplantierte Niere an, da sie als fremd
erkannt wird, und versuchen, sie zu zerstoren.

(akute tubuldare Nekrose- Niere) = die transplantierte
Niere ist durch Transport/Transplantation geschadigt
und arbeitet anfangs nicht oder stark eingeschrénkt.
Es kommt zu einer schrittweisen Erholung und Ver-
besserung der Organfunktion.

Entnahme einer millimeter-langen Probe aus der Nie-
re zur Untersuchung unter dem Mikroskop.

siehe unter Mycophenolatmofetil.

Virus, das schon im Korper des Kindes ist, mit der
Niere transplantiert wird oder nach der Transplanta-
tion erworben wird und bei eingeschréankter Abwehr-
funktion des Kindes zum Teil schwerwiegende Er-
krankungen hervorrufen kann.

Medikament, das die korpereigenen Zellen des Ab-
wehrsystems unterdriickt, um eine AbstoRung zu
verhindern.

Bestimmung der Konzentration von Cyclosporin A im
Blut.

Virus, das schon im Korper des Kindes ist, mit der
Niere transplantiert oder nach der Transplantation er-
worben wird und bei eingeschrénkter Abwehrfunkti-
on des Kindes selten schwerwiegende Erkrankungen
(z.B. PTLD, s. dort) hervorrufen kann.

Organisation in-den Niederlanden, die die Organver-
teilung organisiert.
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HLA-Merkmale

HLA-Typisierung
Hamatom

Hirntod

Immunsystem

Immunsuppression

Kontraindikation

Lebendspende

MMF (Mycophenolat-
mofetil

MRT (Magnetresonanz-
tomographie)

Gewebsmerkmale. Durch sie wird festgelegt, was
das Abwehrsystem als korpereigen und als korper-
fremd erkennt.

Bestimmung der Gewebsmerkmale
Blutansammlung

das Gehirn zeigt keine Funktion mehr und wird die-
se auch nie mehr zeigen. Dies wird von zwei Arzte-
teams, die nicht an der Transplantation beteiligt sind,
festgestellt.

korpereigenes Abwehrsystem, das kérperfremde Zel-
len erkennt und bekdmpft. Zum Immunsystem geho-
ren unter anderem die weifden Blutkdrperchen. Kor-
perfremde Zellen sind z.B. Bakterien und Viren, aber
auch die Zellen einer transplantierten Niere.

Medikamente, die die korpereigenen Zellen des Ab-
wehrsystems unterdriicken, um eine Abstofiung zu
verhindern. Sie steigern dadurch aber auch die Anfal-
ligkeit fur Infektionskrankheiten.

Grund, der etwas ausschlief3t

Nierenspende eines Lebenden, in der Regel eines El-
ternteils, fur das Kind. Dies ist moglich, da man zwei
Nieren hat, eine gesunde Niere aber ausreicht.

Medikament, das die korpereigenen Zellen des Ab-
wehrsystems unterdrickt, um eine AbstoRung zu
verhindern.

bildliche Darstellung der Niere und falls gewtnscht ih-
rer Funktion mittels Magnetwellen. Gilt als unschadli-
che Methode (keine Strahlung).

Nephrologe

Nierenvenenthrombose

PCP (Pneumocystis
jiroveci-Pneumonie)

PTLD

Prograf®

Rezidiv

Sandimmun Optoral®

Sonographie
(Ultraschall)

Steroide

StoRtherapie

Szintigraphie

Nierenarzt

Gerinnsel in der Nierenvene; behindert die Blutver-
sorgung der Niere und fuhrt rasch zum Organverlust,
falls es nicht entfernt wird.

schwere Lungenentziindung durch den Pneumocys-
tis jiroveci-Erreger. Hat nur bei geschwéachtem Ab-
wehrsystem die Moglichkeit, Erkrankungen auszul6-
sen.

(post transplant lymphoproliferative disease) Wuche-
rung bestimmter weiler Blutkdrperchen (sog. Lym-
phozyten) als Vorstadium einer Leukamie

siehe unter Tacrolimus

Wiederauftreten; hier Wiederauftreten der Grund-
krankheit, die zum Funktionsverlust der Eigenniere
geflhrt hat, in der transplantierten Niere. Nur bei be-
stimmten Grundkrankheiten moglich.

siehe unter Cyclosporin

einfache bildliche Darstellung der Niere. Nicht
schmerzhaft und ohne Nebenwirkungen.

z.B. Urbason® oder Decortin®. Medikamente, die die
korpereigenen Zellen des Abwehrsystems unterdri-
cken, um eine Abstofdung zu verhindern.

Behandlung einer Abstofiung mit einem hochdosier-
ten Steroid (in der Regel Urbason®)

bildliche Darstellung der Niere und ihrer Funktion mit-
tels eines schwach radioaktiven Medikaments, das
Uber die Vene verabreicht wird. Wird innerhalb von
Stunden wieder ausgeschieden.
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Tacrolimus

Transplantat

Transplantation

Thrombose (= Gerinnsel)
Urbason®

Verstorbenenspende

Medikament, das die korpereigenen Zellen des Ab-
wehrsystems unterdrickt, um eine AbstoRung zu
verhindern.

Organ, das einem anderen Menschen eingepflanzt
wird.

Verpflanzung eines Organs eines Menschen in den
Korper eines anderen Menschen.

verklumptes Blut, das ein Gefaly verstopfen kann
siehe unter Steroide

Niere von einem Verstorbenen. Dieser hat sich zu
Lebzeiten damit einverstanden erklart, dass ihm nach
seinem Tod die Nieren entnommen werden, oder sei-
ne Angehdrigen stimmen zu. Sein Tod wird von zwei
Arzteteams, die nicht an der Transplantation beteiligt
sind, festgestellt. Dabei ist entscheidend, dass der
Spender hirntot ist, das heilRt keine Funktion des Ge-
hirns mehr zeigt und auch nicht mehr zeigen wird.
Die Organfunktionen kénnen trotz Hirntod noch fur
Stunden bis Tage mittels Maschinen aufrechterhal-
ten werden.

8. Wichtige Adressen

Arbeitskreis Organspende
Postfach 1562

63235 Neu-Isenburg

Tel. 06102/3590

Deutsche Rettungsflugwacht e.V.
Postfach 23 04 23

70264 Stuttgart

Tel. 0711/7007-2211

www.drf.de

(Gbernimmt tagsiber den Ricktrans-
port vom Urlaubsort nach Hause bei
arztlich bestatigter medizinischer Not-
wendigkeit, z.B. zur Transplantation)

Eurotransplant Foundation
P.O. Box 2304

NL-2301 Leiden

Tel. 07171/795795

Fax 07171/790057

Selbsthilfegruppen fiir Eltern
chronisch nierenkranker Kinder:

Dialyse-Kinder Berlin e.V.
Cornelia Franck

Skalitzer Str. 52

10997 Berlin

Telefon: 030 6123958

Fax: 030 61073431
dialyse-kinder-berlin@bnev.de
Dialyse-Kinder-Berlin.bv-niere.de

Elterninitiative und Kinderdialyse
Marburg e.V.

Thomas Wendling

Bunsenstr. 1

35037 Marburg

Telefon: 06461 6287
info@nierenkrankekinder.de
www.nierenkrankekinder.de

Elternkreis nierenkranker Kinder und
Jugendlicher der IKN-Hamburg e.V.
Carsten Schroers

Reimerstwiete 4 a

21502 Geesthacht

Telefon: 04152 70344
Kinderdialyse-Hamburg@bnev.de
Kinderdialyse-Hamburg.bv-niere.de

Forderkreis chronisch nierenkranker
Kinder e.V. Rostock

Klaus-Peter Lickert

SldstralRe 1

17509 Gahlkow

Telefon: 038352 366
nopalue@t-online.de

Forderkreis fur chronisch nieren-
kranke Kinder u. Jugendliche
Memmingen e.V.

Heinz Groner

Unterer Flurweg 8

89250 Senden

Telefon: 07307 31522

Fax: 07307 9523638
heinz.groner@web.de
www.nierenkinder-memmingen.bv-
niere.de

Forderverein flr Nierenkranke,
Dialyse- und transplantierte Kinder
e.V. Minchen

Cornelia Kufdmann

Postfach 40 06 63
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86706 Miinchen
Telefon: 089 94401946
info@foeniditrak.de
www.foeniditrak.de

Hilfe fur nierenkr. Kinder u.
Jugendliche e.V. Zentrum f.
Kinderheilkunde Universitatsklini-
kum Freiburg

Kristina Feil

Mathildenstr. 1

79106 Freiburg

Telefon: 0761 2704543

Fax: 0761 2704533
info@nierenkranke-Kinder.de
www.nierenkranke-Kinder.de

Interessenverband der Kinderdia-
lyse Jena e.V.

Kochstr. 2

07745 Jena

Telefon: 03641 633740

Kinder und Jugendliche Erlangen
Petra Knipfer

Caritasstr. 20

92318 Neumarkt/OPf.

Telefon: 09181 33932
NierenkinderErlangen@t-onli-
ne.de

Kinderdialyse Leipzig
Silke Hartmann

Am Sportplatz 12

06198 Gimritz

Telefon: 034607 341295
Fax: 034607 20661

Nierenkranke Kinder und Jugendliche e.V.
Heidelberg

Jirgen Drawitsch

Kandelbornweg 4

64625 Bensheim

Telefon: 06251 64334
Kinder-Heidelberg@bnev.de
www.nierenkinder-heidelberg.de

Selbsthilfe nierenkranker Kinder und
Jugendlicher e.V. (Hannover)
Clemens Brauner

Im Moore 24

30167 Hannover

Telefon: 0511 714412
nierenkinder@web.de
www.Nierenkinder.de

Deutsche Sportvereinigung fir
Organtransplantierte

Knud Erben

Eininger Strasse 10e

D-80993 Minchen

Tel: +49 89 149 5768

Fax: +49 89 141 6270

TACKERS (Transplant Adventure
Camps for Kids = organisieren Freizei-
ten fiir nierentransplantierte Kinder)
Liz Schick, Project Manager

Case Postale 12

1972 Anzére, SWITZERLAND

Tel: + 41 (0)79 2399047

Fax: + 41 (0)27 3983347
reservations-help@tackers.org

Weitere Informationen zur Nieren-
insuffizienz und Transplantation
im Internet:

www.kinderhilfe-organtransplantation.de
[Website des gemeinnttzigen und
mildtatigen Zusammenschluss von
bekannten deutschen Sportlern
(Rosi Mittermaier, Franz Beckenbau-
er etc.) mit betroffenen Eltern chro-
nisch kranker, transplantierter Kin-
der, zum Mutmachen und Unterstit-
zen.]

www.vso.de
[Download oder Bestellungen von
Organspendeausweisen]

www.akos.de
[Arbeitskreis Organspendel]

www.bdo-ev.de
[Bundesverband der Organtransplan-
tierten e.V.]

www.d-t-g.online.de
[Deutsche Transplantationsgesell-
schaft]

www.endlich-erwachsen.de
[Portal flr niereninsuffiziente Ju-
gendliche]

WWwW.niere.org
[medizinische Informationen rund

um die Nieren, Dialyse etc.]

www.nierenbuch.de
[online Nierenbuch]

er.birbaum@bluewin.ch

[Adresse der Prasidentin des Le-
bendspender-Vereins der Schweiz,
die Kontakte zu Lebendnierenspender
zum Erfahrungsaustausch herstellt]
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Serono GmbH
Ein Unternehmen der Merck Serono S.A.

Freisinger StralRe 5

D-85716 UnterschleiBheim

Tel.: 00 49/89/32 15 60

Fax: 00 49/89/32 15 62 55
Service-Hotline:

0800/100 51 77
communication.center@merckserono.net




