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Der Informations- und Schulungsbedarf von Eltern mit nierenkranken Kindern
ist immens. Eine schriftliche Befragung mittels eines Fragebogens zeigte auf,
wo speziell Informationsbedarf besteht. Wie sich herausstellte, ist vor allem
die geistige und korperliche Entwicklung fiir die Eltern von groRBem Interesse.
Besonders wichtig ist es auBerdem, Betroffene nicht nur medizinisch, sondern
auch psychologisch zu betreuen. Hierzu ist es notwendig, das gegenwartige
Angebot noch weiter auszubauen.

Ich bin seit einigen Jahren als Krankenschwester
in der Kinderdialyse und der nephrologischen
Kinderambulanz im Klinikum Memmingen td-
tig. Ich halte es fiir wichtig, das Interesse der
Eltern fiir die Erkrankung ihres Kindes friih-
zeitig zu wecken, um die Zusammenarbeit und
die Compliance im Hinblick auf eine eventuell
notwendige Nierenersatztherapie zu férdern.
Mithilfe einer Fragebogenaktion wollte ich den
Informations- und Schulungsbedarf der Eltern
von nierenkranken Kindern ermitteln.
Kenntnisse {iber die Krankheit sind eine wich-
tige Voraussetzung fiir Compliance. Das Gegen-
teil, die sogenannte Non-Compliance, erlebe
ich wihrend meiner Tatigkeit immer wieder.
So werden beispielsweise Medikamente falsch
oder gar nicht eingenommen, manche jugend-
lichen Dialysepflichtigen lassen am Wochen-
~ende ihre Behandlungen mit der Bauchfelldia-
lysemaschine (Cycler) ausfallen, wenn sie sehr
spdt nach Hause kommen. Als Folge bleibt der
- therapeutische Effekt aus, die Sicherheit der
Patienten wird gefdhrdet und es treten hdu-
figer Komplikationen auf. AuBerdem besteht
eine erhohte Gefahr der Therapieresistenz und
~ der Vergiftung, die Diagnostik muss gesteigert
erden und es miissen verstdrkte medizinische

tung gewinnt als Thema in der Pflege all-
ein an Bedeutung und wurde zu Recht

gesetzlich im Krankenpflegegesetz festge-
schrieben (2). Der Beratungsbedarf in der ne-
phrologischen Pflege ist immens. Uber Themen
wie Peritonealdialyse und Erndhrung hinaus
gibt es viele weitere Felder, in denen Beratung
notwendig ist. Vor allem die Angehorigenbe-
ratung und -schulung ist ein wichtiger Punkt.
Doch leider wird der Beratung hdufig ein viel
zu geringer Stellenwert eingerdumt (3).

Bei Gesprachen mit Eltern stelle ich immer wie-
der fest, dass der Bedarf an Information weit ge-
fachert ist. Ein Bedarf ergibt sich in der prater-
minalen Phase, unmittelbar vor der Behandlung,
wadhrend der Dialysepflichtigkeit der Kinder so-
wie nach der Transplantation. Daneben stehen
Themen der allgemeinen Lebensfiihrung und
der Optimierung der Lebensqualitdt.

Um professionell beraten zu kénnen, sind zwei-
erlei Dinge wichtig: die richtige Einstellung
zum Patienten und das notwendige Fachwissen.
Mit diesen Aufgaben sollten deshalb besonders
qualifizierte Pflegende betraut werden, die im
Vorfeld die Moglichkeit zur Teilnahme an Fort-
bildungsmaRnahmen bekommen miissen. Zu-
sdtzlich zu einem hohen Maf§ an Fachwissen
sollten sich beratend tdtige Pflegende vor allem
psychologisches und pddagogisches Wissen
aneignen (3). Ziel der Beratung liegt darin, die
Ressourcen und Moglichkeiten des Patienten zu
erkennen und fiir ihn nutzbar zu machen, vor
allem in den Bereichen Selbstpflegefdhigkeit,
Lebensqualitdt und Zufriedenheit.

Patientenschulung

Die Patientenschulung gehoért zu den eduka-
tiven MaRnahmen, bei denen die Informati-
onsvermittlung im Vordergrund steht. Hierbei
werden dieselben Informationen an einen gro-
Beren Personenkreis tibermittelt. Im Gegensatz
zur Beratung sind sie weniger an die individu-
ellen Zuhoérer angepasst, ihre Durchfiihrung ist
standardisierter und der Charakter der Infor-
mationsiibermittlung sachlicher.
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Patientenschulungen sind meist ein Pfeiler
in einem mehrteiligen Therapiegebilde und
bieten zum Beispiel eine Erginzung zu einer
medikamentdsen und verhaltenstherapeuti-
schen Behandlung. Ziel ist es, den Patienten
ein differenziertes Wissen {iber ihre Krankheit
zu vermitteln und damit ihre Compliance und
eine aktive Mitarbeit zu erméglichen. Sie sollen
selbst zu Experten fiir ihre Krankheit werden,
die wissen, was ihnen gut tut und welches Ver-
halten eine Verschlechterung nach sich zieht.
Dahinter steht der Grundgedanke, dass man
iiber die Vermittlung dieser Informationen
bei den Patienten eine Einstellungsinderung
bewirkt, die im ndchsten Schritt ihr Verhal-
ten positiv beeinflusst. Es kann hilfreich sein,
auch die Bezugspersonen an den Schulungen
teilnehmen zu lassen. Bei Kindern liegt dieses
Vorgehen auf der Hand, aber auch bei erwach-
senen Patienten kann es durchaus sinnvoll sein,
da dieses Vorgehen den Patienten entlastet. In
Bezug auf Elternschulung gibt es kaum Litera-
tur. Die meisten Artikel beziehen sich auf Ange-
horige erwachsener Pflegebediirftiger.

Wie viele nierenkranke Kinder gibt es?
Die Inzidenz der terminalen Niereninsuffizienz
ist im Kindes- und Jugendalter wesentlich ge-
ringer als im Erwachsenenalter. So betrdgt die
Zahl der in das Nierenersatzbehandlungspro-
gramm neu aufgenommenen Kinder unter 15
Jahren in Deutschland 113 Patienten pro Jahr.
Die Zahl der Adoleszenten im Alter von 15-18
Jahren belduft sich auf 43 Patienten jdhrlich
(Inzidenz bezogen auf die Kinderpopulation:
8,3 pmcp; ,per million child population*).

Da gleichzeitig mit 121 Nierentransplantatio-
nen pro Jahr eine relativ hohe Transplantations-
frequenz besteht, bleibt die aktuelle Zahl der
dialysepflichtigen Kinder meist gering. 2005
wurden insgesamt 927 Kinder und Jugendliche
mit einer chronischen Nierenersatztherapie
gemeldet, davon sind 101 in einer Himodialy-
sebehandlung, 135 in einer Peritonealdialyse-
behandlung und 691 in der Transplantations-
nachsorge (4).

Fasst man die Angaben zusammen, wurden 60
Kinder und Jugendliche pro Millionen Bevdl-
kerung dieser Altersgruppe mit chronischer
Nierenersatztherapie behandelt. Aufgrund die-
ser im Vergleich zu den Erwachsenenangaben
geringen Zahl der meist sehr jungen Patienten
(2 Drittel sind Kleinkinder mit angeborenen
Nierenerkrankungen) und der Besonderheit in
der Entwicklung sowie psychosomatischen Be-
gleitproblemen (iiber 50% sind aufgrund ander-
weitiger Organschdden entwicklungsretardiert
oder mehrfach behindert), unterscheidet sich
der Dialysestandard im Kindes- und Jugendalter
deutlich von dem fiir Erwachsene (5).
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Informationsméglichkeiten

Arzte und Pflegepersonal

Die ersten Informationen erhalten die Eltern in
der Regel beim Kinderarzt, der die Kinder auf-
grund eines pathologisch auffdlligen Laborbe-
fundes an einen Kindernephrologen {iberweist.
Gerade bei Kindern, bei denen eine chronische
Nierenerkrankung diagnostiziert wurde, ist der
Informationsbedarf der Eltern erfahrungsge-
madR in Bezug auf medizinische wie auch pfle-
gerische Themen sehr hoch.

Oft findet der erste Kontakt mit Arzt und Pfle-
gepersonal wahrend eines erforderlichen sta-
tiondren Aufenthaltes statt, etwa bei akutem
Beginn einer Nierenerkrankung, wie er bei ei-
nem hdmolytisch urdmischen Syndrom (HUS)
auftreten kann. In diesem Fall miissen sich El-
tern von heute auf morgen mit einer neuen Si-
tuation auseinandersetzen und kommen dann

Leicht verstandliche Informationen

fiir Nichtmediziner zum Thema Niere im Internet

www.nephrologe.de
Seite fiir Patienten und Arzte
www.nierenbuch.de
Online-Buch iiber Nierenerkrankungen und Dialyse, zusammengestellt von
der 6. Medizinischen Abteilung des Krankenhauses Miinchen Schwabing
unter der Leitung von Prof. Johannes Mann
www.nierengesellschaft.de
Nierenportal der Gesellschaft fiir Nephrologie mit Informationen fiir
Patienten und Arzte
www.nephrologie.de
Internetseite der Arbeitsgemeinschaft fiir Klinische Nephrologie e. V.
(DAGKN), die auch interessante Infos fiir Patienten enthalt
www.pep-erndhrungsprogramme.de
Website der Genzyme GmbH, die Tipps zum Phosphatgehalt von Nah-
rungsmitteln gibt
www.genzyme.de
Homepage des Unternehmens Genzyme (Sponsor des Heftes ,,Der Dialyse-
patient“), Informationen zum Phosphatstoffwechsel und zur Behandlung
erhohter Phosphatwerte
www.nierenratgeber.de
Patientenratgeber zum Thema Nierentransplantation, herausgegeben
vom Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-Universitat Frankfurt am Main,
Zentrum fiir Innere Medizin und Nephrologie in Zusammenarbeit mit dem
Kuratorium fiir Dialyse und Nierentransplantation e. V.
www.dialyse-online.de
Verzeichnis der Dialysezentren Deutschlands; es besteht die Maglichkeit,
sich in Foren mit Betroffenen auszutauschen
www.kfh-dialyse.de
Kuratorium fiir Dialyse und Nierentransplantation, leicht verstandliche Ein-
fiihrung in die Dialyse
www.endlich-erwachsen.de
Portal fiir niereninsuffiziente Jugendliche
www.nierenkinder-heidelberg.de
Patienteninformation, bereitgestellt vom Verein ,Nierenkranke Kinder
und Jugendliche Heidelberg e. V.«



mit ihrem Kind nahezu unaufgeklart zur ersten
Hdmodialyse. Der Arzt und das Pflegepersonal
sind gendtigt, im Crashkurs ein erstes Aufkld-
rungsgesprdch zu fiihren, was viele Eltern an-
fangs tiberfordert.

Dies setzt ein hohes MaR an psychologischem
Einfithlungsvermégen und Erfahrung voraus.
Es muss geniigend Zeit zur Verfiigung stehen,
um mit der nétigen Ruhe zu agieren. Jeder
Krankenhausaufenthalt eines Kindes ist eine
emotionale Belastung fiir die Eltern bzw. ein
Notfall fiir die Familie.

Infobroschiiren und Fachliteratur

In der nephrologischen Kinderambulanz liegen
sehr hilfreiche Broschiiren der Pharmaindustrie
aus. Zwei Infohefte wurden in Zusammenarbeit
von Arzten und Pflegepersonal der padiatrisch-
nephrologischen Ambulanz in Memmingen
ausgearbeitet: ,,Meine Nieren sind krank - Was
nun?*“ und ,Meine Niere ist neu“. Diese geben ei-
nen Einblick in die schwierige Symptomatik der
chronischen Niereninsuffizienz und Infos {iber
Dialysemdglichkeiten und Nierentransplantation.
Auch Filme mit Erfahrungsberichten Betroffener
werden kostenlos zur Ansicht angeboten. In 6f-
fentlichen Bibliotheken ist das Angebot begrenzt.

Internet

Nichtmediziner, die Informationen {iber die
Niere suchen, sind gegeniiber Arzten be-
nachteiligt. Auch in Zeiten des Internets ist es
schwer, an leicht verstindliche Information
heranzukommen, die nicht mit medizinischen
Fachausdriicken tiberfrachtet sind. Dennoch

gibt es einige Links, die wertvolle Informatio-
nen bieten (siehe Kasten).

Forder- und Selbsthilfevereine

Was das Leben mit einer schweren chronischen
Erkrankung im Kindesalter fiir die gesamte Fami-
lie bedeutet, kann letztendlich nur der ermessen,
der selbst betroffen ist. Deshalb bieten Selbsthil-
fegruppen eine wichtige Moglichkeit gegenseiti-
ger Unterstiitzung. Trotzdem gibt es Eltern, die
wegen einer psychischen Uberforderung lieber
Abstand von Selbsthilfevereinen nehmen. Auch
ziehen sich Eltern wohl aus demselben Grund
nach erfolgter Transplantation aus dem Vereins-
leben zuriick. Kontaktadressen zu Regionalgrup-
pen von Interessengemeinschaften chronisch
nierenkranker Kinder findet man auf der Seite
des Bundesverbands Niere e. V. www.DDeV.de.

Informations- und Schulungsbedarf der
Eltern in Memmingen

Elternbefragung

Um den Informations- und Schulungsbedarf
der von uns betreuten Patienten und deren El-
tern zu ermitteln, nutzte ich den Elterntag im
Mai 2007 in Memmingen. Ich hielt einen Vor-
trag zum Thema ,,Himo- und Peritonealdialyse
bei Kindern und Jugendlichen“ und erstellte
einen Fragebogen, der zu Beginn der Veran-
staltung ausgehdndigt wurde. Ziel der Umfrage
war herauszufinden, inwieweit ein Interesse an
Informationen besteht und in welcher Form,
insbesondere fiir welche Themen, weitere Auf-
kldrungsarbeit gewiinscht wird.

Aufbau des Fragebogens

Der Fragebogen enthdlt einen allgemeinen Teil
mit Angaben zum Kind, zu Krankheitssitua-
tion und -verlauf. Im 2. Teil wird zum einen
abgefragt, wo bisher Informationen eingeholt
wurden und in welchen Bereichen noch Ge-
sprachs- und Informationsbedarf besteht. Der
Einfachheit halber waren mehrere Moglichkei-
ten zum Ankreuzen vorgegeben.

Zum anderen wollte ich wissen, ob die medi-
zinischen Vortrdge verstdndlich waren und ob
es sinnvoll wdre, bestimmte Themenbereiche
in einem praktischen Teil zu veranschaulichen.
Mit der letzten Frage nach momentan wichti-
gen Anliegen, gab ich den Eltern Gelegenheit,
sich anonym zu duBern. Auch Anregungen und
Kritik konnten sie hier duf3ern.

Auswertung

Von 43 verteilten Exemplaren kamen 9 anonym
ausgefiillte Bogen zuriick, was einer Riicklauf-
quote von 21 % entspricht. Die meisten Kinder
sind zwischen 5 und 12 Jahre alt (5), nur ein
Kind ist jiinger, 3 Kinder sind zwischen 13 und
20 Jahren alt.
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Krankheitssituation

Von 9 betroffenen Kindern sind 2 in der pra-
terminalen Phase, 2 sind dialysepflichtig und 5
transplantiert, was etwas mehr als die Halfte
ausmacht. Interessant ist, dass Eltern trans-
plantierter Kinder auch nach der Transplantati-
on noch weiter Interesse an Informationstagen
zeigen und nicht darauf vertrauen, nach der
Transplantation ein gesundes Kind zu Hause zu
haben.

Arzt
Pflegekrafte

betroffene andere Familien
Férder- oder Selbsthilfeverein
andere Quellen ‘

Fachliteratur aus der Kinderambulanz
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(I —
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Abb.1  Woher haben Sie bisher Informationen iiber die Erkrankung Ihres

Kindes erhalten?
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Abb. 3 Halten Sie es fiir sinnvoll, bestimmte Themenbereiche nicht nur theo-
retisch, sondern auch in einem praktischen Teil zu veranschaulichen?

Wie haben Sie sich bisher iiber die Erkrankung
lhres Kindes informiert?

Die Interaktion mit Arzt und Pflegepersonal
hat fiir die Eltern einen hohen Stellenwert in
der Informationsbeschaffung (Abb. 1). Auch
die Moglichkeit der Internetrecherche nutzen
viele Betroffene. Weiterhin sind Gesprache mit
anderen betroffenen Familien ein bevorzugtes
Mittel, wobei sich die meisten bei Terminen
in der Ambulanz treffen und auch telefonisch
Kontakt halten. Laut der Aussage von Mitglie-
dern des Fordervereins sind der Erfahrungs-
austausch iiber den Krankheitsverlauf, die Ent-
wicklung der Kreatininwerte, die Dosierung der
Medikamente, Wartezeiten auf Organe und der
Transplantationsverlauf wichtige Themen, die
hdufig zur Sprache kommen. Bemerkenswert
sind die zégerliche Nutzung von Fachliteratur
und die Informationsbeschaffung bei Foérder-
und Selbsthilfevereinen.

Wo ist noch Gesprachsbedarf?

Die sachlichen Themen werfen anscheinend
nur noch wenige Fragen auf. Mehr Aufkldrung
hingegen mochten die meisten Eltern zur kér-
perlichen und geistigen Entwicklung ihrer Kin-
der, was auch mit dem vermehrten Gesprachs-
bedarf fiir die Zeit nach der Transplantation
zum Ausdruck kommt (Abb. 2). Das zeigt, wie
wichtig es ist, betroffene Eltern und ihre Kin-
der neben der medizinischen Betreuung auch
psychologisch zu betreuen und das gegenwadr-
tige Angebot noch weiter auszubauen. Denn
durch eine chronische Erkrankung sind Kinder
und Jugendliche, nach von Hagen & Noeker
(6), besonderen Belastungen ausgesetzt, wie
beispielsweise eine verringerte korperliche
Leistungsfahigkeit, konfliktreiche soziale Ver-
gleichsprozesse, Konfrontation mit Vorurteilen,
eine Sonderrolle in der Familie, ein beeintrach-
tigtes Kérperschema und die Abhdngigkeit von
medizinischen Spezialisten.

Trotz der immensen Belastungen entwickelt
die Mehrzahl der chronisch kranken Kinder
ein positives Selbstkonzept. Wenn jedoch die
Belastungen, die infolge der Erkrankung auf-
treten, die individuellen und familidren Be-
wiltigungsressourcen {iberfordern, kann nach
Schmitt (7) ein positives Selbstkonzept nicht
mehr aufrechterhalten werden. Die Kinder be-
finden sich dann in einer seelischen Krise, die
sie psychisch auffallig werden ldsst. Solche Auf-
falligkeiten sind:

» Compliance-Probleme

* depressive Reaktionen

» Suizidalitat

* Essstorungen

+ soziale Angste

* psychogene Kérperstérungen

» schulisches Versagen
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Damit die psychischen Auffilligkeiten sich
nicht manifestieren und sich kein negatives
Selbstkonzept stabilisiert, ist es notwendig,
die Symptome friihzeitig zu erkennen. Nur auf
diese Weise kann rechtzeitig psychotherapeu-
tische Hilfe geleistet werden (8).

Wiinschen Sie sich neben der Theorie auch
praktische Hilfestellungen?

Uber die Hilfte der Teilnehmer fand es sinn-
voll, einen praktischen Teil in die Vortragsreihe
einzubauen (Abb. 3). Im Verlauf der Dialysebe-
handlung, die ja groftenteils als Peritonealdia-
lyse zu Hause erfolgt, kommt es immer wieder
zu Unsicherheiten, die in solch einem Rahmen
sehr gut aus dem Weg gerdaumt werden konn-
ten. Auf den Eltern lastet eine sehr groRe Ver-
antwortung. Taglich schliefRen sie ihre Kinder
an den Cycler, die Maschine fiir die Bauchfell-
dialyse (Peritonealdialyse, PD), an. Werden die
Hygienemafnahmen nicht eingehalten, kann
es zu einer Bauchfellentziindung (Peritonitis)
kommen.

Weil die Heimdialysebehandlung mittels PD
fiir Kinder die meisten Vorteile bietet (tags-
iber frei, Dialyse nachts, kontinuierliche Ent-
giftung und Entwdsserung), entscheiden sich
jedoch fast alle dafiir, vorausgesetzt es gibt
keine medizinischen Griinde (Vernarbungen
im Bauchraum durch frithere Operationen,
entziindliche Darmerkrankungen), die dage-
gen sprechen.

Die Eltern eines prdterminalen Kindes schlugen
als mogliches Thema vor, einen Handwechsel bei
der PD zu demonstrieren. Eine weitere Bemer-
kung war: ,Wer die Peritonealdialyse nicht kennt,
macht sich nur schwer ein Bild davon“. Diese Aus-
sagen bestdtigen wie wichtig es ist, regelmafSige
Patientenschulungen durchzufiihren. ,Learning
by doing"“ scheint fiir viele wichtig zu sein.

Fazit

Nicht allein die medizinische Behandlung zdhlt
Wie aus dieser Umfrage ersichtlich ist, kommt
der korperlichen und geistigen Entwicklung
der Kinder fiir die meisten Eltern eine groRe
Bedeutung zu. So schreibt Sonja Haas in ihrem
Buch , Arbeitsfeld Dialyse*“:

»,Damit das Kind oder der Jugendliche eine
altersentsprechende physische, psychische
und soziale Entwicklung vollziehen kann, ist
es notwendig, dass das Kind und seine Familie
lernen, mit diesen Belastungen zu leben. Al-
lerdings ist es auch notwendig, Belastungen
zu reduzieren, um zu vermeiden, dass die Be-
lastungen die Ressourcen des Kindes und der
Familie {ibersteigen. Tritt dieser Fall ein, so
kann es zur negativen, kognitiven (lat. cogni-

Dialyse aktuell 2009; 13 (1): 36-43

tio Erkennen) und emotionalen Adaption (An-
passung) der Eltern, wie auch zu Stérungen in-
nerhalb der Familie, kommen. Dies stellt dann
einen weiteren Belastungsfaktor dar, der sich
negativ auf die Entwicklung des Kindes aus-
wirkt. Eine Folge davon kann eine psychische
Storung des Kindes oder Jugendlichen sein.
Dariiber hinaus kénnen Belastungsfaktoren
die Compliance der Kinder, Jugendlichen und
ihrer Eltern reduzieren, was wiederum die
medizinische Behandlung gefihrdet” (8).

Zum Genesungserfolg und zur Erhaltung der Le-
bensqualitdt trdgt nicht nur die rein medizini-
sche Behandlung bei. Fiir uns als Pflegepersonal
in der taglichen Praxis bedeutet dies, ein ver-
starktes Augenmerk auf Belastungen, Probleme
und Ressourcen zu lenken und zu entscheiden,
ob das Dialysepersonal die Unterstiitzung ge-
ben kann oder ob hier andere Berufsgruppen
des therapeutischen Teams, wie Psychothera-
peuten, Psychologen etc. einbezogen werden
miissen.

Ausfiihrlich informieren und von Beginn an
psychosozial betreuen

Meiner Meinung nach ist es sehr wichtig, bei
Eltern und Betroffenen ein grundlegendes Ver-
standnis fiir die Erkrankung zu schaffen und
zumindest in Grundziigen zu vermitteln, was
auf den kleinen Patienten alles zukommt und
warum die eine oder andere Behandlungsform
sinnvoll ist. Ausfiihrliche Gesprdche mit Arzt
und Pflegepersonal, Informationstage und indi-
viduelle Familienschulungen sind ein sinnvolles
Instrument, vorausgesetzt es steht ausreichend
Personal fiir diese arbeits- und zeitintensiven
Tadtigkeiten zur Verfiigung, die inhaltlicher und
organisatorischer Vorbereitungen bediirfen.

»Was ist momentan noch fiir Sie wichtig? Wo benétigen Sie Unterstiitzung?

Haben Sie Anregungen oder Kritik?*

Antworten

Eltern praterminaler Kinder: - Informationen tiber Phosphat
- weiteres Prozedere bei Oxalose
Informationen

Eltern dialysepflichtiger Kinder - allgemeine
erungen

- neue Medikamente
- Infos {iber Trinkverhalten

tiber Neu-

- Hygiene in einem praktischen Teil

Eltern transplantierter Kinder - korperliche,

medikamentdse Betreuung

~sehr gut“, aber die psychische Seite (Zeit
fiir Gesprache) kommt in der Ambulanz zu
kurz. (Wiederholt wurde psychologische
Betreuung gefordert. So wurde vorgeschla-
gen, alle 3 Monate ein verpflichtendes Ge-
sprach beim Psychologen anzubieten.)



Die psychosoziale Betreuung sollte vorsorglich
stattfinden und nicht erst einsetzen, wenn be-
reits schwere psychische Probleme aufgetreten
sind. Sie sollte von Beginn der medizinischen
Behandlung an regelmadRig erfolgen, um maogli-
chen Fehlentwicklungen vorbeugen zu kénnen.
In der Kinderklinik Memmingen ist ein sozial-
pddiatrisches Zentrum integriert, wo eine be-
gleitende psychosoziale Betreuung angeboten
wird. Wiinschenswert ware, dass sich speziell
auf chronisch nierenkranke Kinder spezialisier-
te Psychologen und Sozialarbeiter der vielfalti-
gen Problematik annehmen.

Verzogerte korperliche Entwicklung wirft
Probleme auf

Die Kinder kénnen je nach Grad der Verzoge-
rung der korperlichen Entwicklung beziiglich
der Leistungsfdhigkeit gegeniiber Gleichalt-
rigen zuriickbleiben. Dies bezieht sich oft
nur auf die kérperliche, nicht jedoch auf die
geistig-seelische Entwicklung. Hierin koén-
nen nierenkranke Kinder gleichaltrigen, an
KorpergroBe iiberlegenen Kindern durchaus
voraus sein.

Der Grund fiir einen verspdteten Besuch des
Kindergartens ist meist nicht die geistige, son-
dern die kérperliche Entwicklung. Das gleiche
Problem ergibt sich bei der Einschulung. Nie-
reninsuffiziente Kinder sollten wie gesunde
Kinder nach Méglichkeit Normalschulen besu-
chen. Es ist jedoch damit zu rechnen, dass ein
Teil der betroffenen Kinder krankheitsbedingt
im Laufe der gesamten Schulzeit 1-2 Jahre
wverliert®.

Psychologische Probleme entstehen im 2. Le-
bensjahrzehnt aufgrund der verzégerten kor-
perlichen Entwicklung und dem verzbgerten
Einsetzen der Pubertdt. Die wichtigste Ent-
wicklung im Jugendalter ist das Ringen um Un-
abhdngigkeit, das Loslésen von Autoritdtsper-
sonen der Kindheit und das Finden der eigenen
Identitdt. Ein Jugendlicher mit einer fortge-
schrittenen Niereninsuffizienz oder gar Dialy-
sebehandlung sieht sich jedoch einer Reihe von
Abhdngigkeiten gegeniiber wie: Notwendigkeit
didtetischer MaRnahmen, Einschrankung der
Trinkmenge, zeitintensive Behandlungen und
die Abhdngigkeit von den Eltern, auf deren Un-
terstiitzung er in vielerlei Hinsicht angewiesen
ist. Zudem reagieren die meisten Eltern ver-
stindlicherweise mit Uberbehiitung. Dies zeigt
einmal mehr, dass eine psychosoziale Beglei-
tung und Betreuung nicht nur des betroffenen
Patienten, sondern auch der Familien notwen-
dig ist (9).

Unterstiitzung nach MaR

Die Aussagekraft meiner Befragung ist durch
die geringe Anzahl der auszuwertenden Frage-
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boégen nicht sehr grof, sie war aber fiir unser
Zentrum speziell sehr hilfreich, um den Fami-
lien Unterstiitzung nach ihren Bediirfnissen
anbieten zu kdnnen. Bereits geschulten Eltern
kéonnte man Nachschulungen in Form von
Workshops anbieten. Hier konnten sie im Kreis
anderer betroffener Eltern bereits Gelerntes
nochmals {iben, zum Beispiel den Handwech-
sel bei der PD, dessen Anwendung kurzfristig
im Falle des technischen Ausfalls des Cyclers
benotigt wird. Auch die Technik des Verbands-
wechsels und hygienischer MaRnahmen kénn-
te in dieser Form behandelt werden. Allgemein
ist es durchaus niitzlich, Fachveranstaltungen
fiir nicht medizinisch ausgebildetes Publikum
durchzufiihren.
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Children suffering from renal disorders - What must parents know about

the disease and how to proceed?

Parents‘ need of knowledge and treatment of renal diseases of their children
is really tremendous. A questionnaire probe showed where this need is par-
ticularly great. It became evident that parents‘ concern focusses especially
on the mental and physical development of the children. Besides this it is
particularly important to help the children not only by means of medical
treatment but also psychologically. This makes it necessary to widen the

present range of available treatment resources.
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