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Psychosoziale Entwicklung
nierentransplantierter Kinder bis ins
Erwachsenenalter — 30 Jahre Follow-up aus
der Kinderdialyse Miinster

Hintergrund: Das Ziel dieser single-centre Studie ist es, die psychoso-
ziale Entwicklung nierentransplantierter Kinder und deren Auswirkungen
bis ins Erwachsenenalter zu erfassen. Schwerpunkte liegen dabei auf der
Schul- und Berufsausbildung, der Berufstitigkeit, sowie der Ablosung
aus dem Elternhaus und der Lebenszufriedenheit.

Material und Methoden: 57 ehemalige Patienten, welche als Kinder
oder Jugendliche eine Nierenspende in der padiatrischen Nephrologie an
der Universitatskinderklinik in Miinster erhalten haben, wurden kontak-
tiert und gebeten, einen postalisch versandten Erhebungsbogen auszufiil-
len. Dieser enthielt Fragen zu Familienstatus, Schul- und Berufsausbil-
dung, sowie Berufstitigkeit. Ferner wurde die Lebenszufriedenheit der
Teilnehmer iiber den Fragebogen zur Lebenszufriedenheit-Module (FLZ-
M) nach Henrich und Herrschbach erfragt.

Ergebnisse: Die vollstindig ausgefiillten Bégen von 50 Teilnehmern
(87,7%) konnten der Auswertung zugefiihrt werden. 38 (76%) von ihnen
lebten mit einem funktionsfahigen Transplantat.

Das Durchschnittsalter der Teilnehmer betrug 30,7 Jahre (SD: 7,3, range:
20,0-44,2).

Bis auf 5 Teilnehmer hatten alle einen Schulabschluss der Sekundarstufe
erreicht. Verglichen mit der altersgenormten Allgemeinbevolkerung war
das Schulabschlussniveau der Teilnehmer jedoch geringer. 42 Teilnehmer
(84%) verfiigten iiber eine abgeschlossene Berufsausbildung oder befan-
den sich in Ausbildung oder Studium. Zum Zeitpunkt der Erhebung wa-
ren 25 Teilnehmer (50%) erwerbstétig. 30 Teilnehmer (60%) waren aus
dem Elternhaus ausgezogen. 5 Frauen hatten zum Erhebungszeitpunkt
insgesamt 6 Kinder geboren, 3 Méanner waren Viter geworden.

Die durchschnittliche allgemeine wie auch gesundheitsbezogene Lebens-
zufriedenheit wiesen im Vergleich zur altersgenormten Normalbevolke-
rung keine signifikanten Abweichungen auf. Dennoch war die berichtete
Lebenszufriedenheit in den Teilbereichen "Partnerschaft/ Sexualitit",
"Familie/Kinder" sowie "Einkommen" ebenso statistisch signifikant be-
eintrichtigt wie die Zufriedenheit mit der "Leistungsfahigkeit" und der
"Fahigkeit zu entspannen".

Bewertung: In Einzelfillen kann {iber eine normale psycho-soziale Ent-
wicklung berichtet werden. Allgemein wird jedoch fiir spezifische Berei-
che eine Beeintrachtigung deutlich, sowohl bezogen auf die allgemeine
als auch fiir die gesundheitsbezogene Lebenszufriedenheit. Auch die Au-
tonomieentwicklung, gemessen an der Ablosung vom Elternhaus und der
Erwerbstitigkeit ist eingeschrénkt. Dies indiziert einen potentiell negati-
ven Einfluss der chronischen Nierenerkrankung im Kindesalter auf die
weitere psycho-soziale Entwicklung bis ins Erwachsenenalter. Eine qua-
lifizierte psychologische Unterstiitzung und Begleitung nierenkranker
Kinder und Jugendlicher scheint daher notwendig, um eine positive psy-
cho-soziale Entwicklung zu fordern und eine langfristig gelungene Reha-
bilitation aus psychosozialer Sicht zu sichern.

Schliisselworter: Kinder, Nierentransplantation, chronische Nierener-
krankung, soziale Entwicklung, Lebensqualitét, follow-up
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Psychosocial outcomes for children receiving a kidney
transplant: A 30 year follow-up of patients of the Centre for
Paediatric Nephrology, Miinster

Aim/Background: The aim of this single-centre study is to assess
the social development of children suffering from early onset
chronic renal disease into adulthood. A focus is put on their educa-
tion and professional life as well as on their family life and satis-
faction with life.

Material/Methods: 57 former patients of the centre for paediatric
nephrology in Miinster (Germany) who received a kidney-trans-
plant during childhood and adolescence where asked to complete a
postal questionnaire. The survey asked for information on family
life, schooling, vocational qualification and employment. Further-
more the participants’ satisfaction with life was assessed by the
standardized ,, Questionnaire on Satisfaction in Life (FLZ)".
Results: 50 participants (87,7%) returned a fully completed ques-
tionnaire. The average age of participants was 30,7 years (SD: 7,3;
range: 20,0-44,2). 38 (76%) of them had a functioning graft. All
but 5 participants had a secondary school degree. 42 (84%,) partic-
ipants had completed a professional training or were still in educa-
tion. At the time of assessment 25 participants (50%) were working.
The level of education was lower compared to the general popula-
tion. 30 participants (60%) lived on their own or with a partner. 5
women had given birth to a total of 6 children; 3 men had become
fathers.

The mean general and health-related satisfaction with life is not
significantly reduced as compared to the age matched general pop-
ulation. However, there were subscores of significant difference
showing that participants were dissatisfied with their “partnership/
sexuality”, their ‘‘family life / offspring” and their “income” as
well as with their “physical condition” and their “ability to relax”.
Conclusions: In individual cases social development can be almost
unimpaired. However in general there is a widely reported dissat-
isfaction concerning specific areas of general as well as health-re-
lated quality of life. Also the social development in regard to the
domestic situation and employment is hindered. This indicates a
negative impact of early onset chronic renal disease on the social
development. A need for psychosocial support to allow for an im-
proved development into adulthood can be stated.

Key words: children, kidney transplantation, chronic renal disease,
social development, quality of life, follow-up

Einleitung

Wenngleich zahlreiche Publikationen
zum Thema Nierentransplantation im
Kindes- und Jugendalter vorliegen, stel-
len — trotz des Wissens iiber die mit ei-

ner chronischen Nierenerkrankung ein-
hergehenden Belastungen (1-5) — Ver-
offentlichungen zur psychosozialen
Entwicklung und Rehabilitation, insbe-
sondere zur Lebenszufriedenheit, eine
Seltenheit dar, und es ist nur wenig da-
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riilber bekannt, wie die Niereninsuffi-
zienz und deren Therapie das Leben be-
reits in ihrer Kindheit erkrankter Er-
wachsener iiber die korperliche Ebene
hinaus beeinflusst (6-10). Fiihrt man
sich jedoch die Vielzahl potentieller
Probleme und Erschwernisse vor Au-
gen, denen sich betroffene Kinder auch
im Hinblick auf ihre soziale und emo-
tionale Entwicklung konfrontiert sehen,
konnen biologisch-medizinische Daten
allein nicht hinreichend sein, um den
Erfolg der Nierenersatztherapie im Kin-
desalter langfristig zu beurteilen
(6,11,12). Vielmehr miissen zusitzliche
Informationen dariiber gewonnen wer-
den, ob und inwieweit es Patienten nach
einer Nierentransplantation gelingt,
auch im Erwachsenenalter ein Leben zu
fiihren, welches dem Nierengesunder so
dhnlich wie moglich ist. Dies beinhaltet
neben der Ebene der Organfunktion vor
allem Aspekte aus dem Bereich der so-
zialen Rehabilitation wie Bildung, Be-
rufstitigkeit sowie Familienleben und
nicht zuletzt auch die subjektive Bewer-
tung der eigenen Lebensqualitdt durch
die Betroffenen selbst.

Die vorliegende Zentrumsstudie erfasst
fiir einen Grofteil aller ehemaligen Pa-
tienten aus der Abteilung fiir Padiatri-
sche Nephrologie der Universitétskin-
derklinik Miinster neben grundlegen-
den Parametern der medizinischen Re-
habilitation Daten zu Schulabschluss,
Berufsausbildung und -tétigkeit sowie
familidrer Situation. Hauptziel ist es,
festzustellen, ob und in welchem Aus-
maf eine chronische Nierenerkrankung
und Nierenersatztherapie im Kindes-
und Jugendalter die emotionale und so-
ziale Entwicklung wie auch die Lebens-
qualitit der Erkrankten bis hinein in das
Erwachsenenalter beeinflusst.

Materialien und Methoden

Zielgruppe sind alle zum Erhebungs-
zeitpunkt volljahrigen ehemaligen Pa-
tienten, welche bereits vor dem vollen-
deten 18. Lebensjahr in der Padiatri-
schen Nephrologie Miinster behandelt
worden sind und als Patient der Kinder-
dialyse mindestens eine Nierentrans-
plantation erhalten haben. Insgesamt
konnten fiir den Zeitraum von Januar
1976 bis Dezember 2005 79 Patienten
ermittelt werden, von denen bis April
2006 16 verstorben waren. Bei weiteren
sechs Personen konnten keine fiir eine
Kontaktaufnahme hinreichenden Daten
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ermittelt werden. Insgesamt wurden so
57 Probanden der Erhebung zugefiihrt.
Der postalisch zugesandte Erhebungs-
bogen umfasst geschlossen formulierte
Fragen zu medizinischen und sozialen
Daten. Weiter wurden das allgemeine
und das gesundheitsbezogene Modul
des FLZ-M angefiigt (Fragen zur Le-
benszufriedenheit — Moule) (13,14).
Stichtag fiir den Eingang der Riickant-
worten war der 01.09.2006. Der Riick-
lauf betrdgt bis zu diesem Datum
87,72% (entsprechend 50/57 auswert-
bare Antwortbdgen).

Die statistische Auswertung der Daten
erfolgte mit SPSS fiir Windows Version
13.0. Die Verteilungshomogenitit wur-
de mit dem Kolmogorov-Smirnov-Test
tberpriift. Um den Zusammenhang aus-
gewdhlter (nicht-metrischer) Parameter
feststellen zu konnen, wurden Korrela-
tionsberechnungen nach Spearman-
Brown durchgefiihrt. Zeitangaben be-
zogen auf Alter, Dialysedauer, Trans-
plantatiiberleben, sowie Dauer der CNI
wurden zu Intervallen zusammenge-
fasst, um sie einer Korrelationsstudie
zuflihren zu konnen. Zum Vergleich ka-
tegorialer Daten wurde der x>-Test ver-
wendet, dort wo notwendig wurde der
exakte Test nach Fisher durchgefiihrt.
Zur Unterscheidungspriifung zwischen
den Geschlechtern bzw. zwischen aktu-
ellen Dialyse- und Nicht-Dialyse-Pa-
tienten als unabhédngige Stichproben
wurde der Mann-Whitney-U-Test ge-
nutzt. Fiir die durchgefiihrten statisti-
schen Tests wurde ein Mindest-Signifi-
kanzniveau von p < 0,05 festgelegt.
Vergleiche bezogen auf Schulbildung,
Berufstitigkeit, Ablosung aus dem El-
ternhaus sowie Lebenszufriedenheit er-
folgten iiber altersnormierte Daten des
Statistischen Bundesamtes der bundes-
deutschen Allgemeinbevolkerung.

Ergebnisse

Stichprobe: Die Stichprobe umfasst 23
(46%) weibliche und 27 (54%) méannli-
che Teilnehmer im Durchschnittsalter
von 30,80 Jahren (SD: 7,30; range:
20,00-44,25). Die durchschnittliche
Krankheitsdauer seit Eintritt der termi-
nalen Niereninsuffizienz betragt 19,98
Jahre (SD: 7,43; range: 5,92-33,17).
Zum Zeitpunkt der Erhebung lebten 38
(76%) der Teilnehmer mit einem funkti-
onsfahigen Transplantat, davon handelt
es sich in 22 Fillen noch um das Erst-
transplantat (Tabellen 1a, 1b).

Tab. la: Stichprobencharakterisierung
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Anzahl %
Mainnlich 27 54
Weiblich 23 46
Alter 20-25 Jahre 11 22
Alter 25-35 Jahre 22 44
Alter 35-45 Jahre 17 34
Kongenitale und hereditire Erkrankungen 28 56
Erworbene Erkrankungen 22 44
Funktionsfahiges Transplantat 38 76
Dialyse 12 24
Davon HD 11
Tab. 1b: Zusammenfassung medizinischer Daten

mean SD Range
Alter (in Jahren) bei Dialysebeginn 10,83 4,0 2,42-18,08
Alter (in Jahren) bei Ersttransplantation 12,91 427 3,42-19,67
Dialysedauer vor Ersttransplantation 25 19,7 0,8-108
(in Monaten)
Dauer der Nierenersatztherapie (in Jahren) 19,98 7,43 5,92-33,17
Kumulierte Dialysezeit (in Jahren) 5,79 6,05 0,07-29,75
Aktuelle Dialysedauer (in Jahren) 6,67 5,92 0,42-18,42
Aktuelles Transplantatiiberleben (in Jahren) 10,88 7,42 1,08-28,25
Glomerulére Filtrationsrate 72,70 | 23,01 | 31,68-115,50
(ohne Dialysepatienten)
Kérperhdhe (in cm) o 167,8 9,88 142-183
Korperhohe (in cm) @ 152,3 12,75 119-168

Tab. 2: Anzahl der Transplantationen pro Person und Geschlecht

Anzahl der Weiblich Miinnlich Total
Transplantationen
1 8 19 27 (54%)
2 7 7 14 (28%)
3 6 1 7 (14%)
4 2 0 2 (4%)
Total 23 27 50 (100%)

Bis Dezember 2006 wurden bei den
Teilnehmern insgesamt 84 Nierentrans-
plantationen durchgefiihrt. 55 der Or-
ganverpflanzungen erfolgten, wéhrend
die jeweiligen Personen noch als Pa-
tienten in der Kinderdialyse behandelt
wurden. Drei Teilnehmerinnen und ein
Teilnehmer erhielten bereits vor ihrem
Wechsel in die internistische Nephrolo-

gie ein Zweit-, eine weitere ein Dritt-
transplantat.

Die Anzahl der Transplantationen pro
Person insgesamt ist Tabelle 2 zu ent-
nehmen.

Schul- und Berufslaufbahn: 46 Teil-
nehmer (92%) beendeten ihre Schul-
laufbahn mit einem qualifizierenden
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Abschluss. In 28 von 46 Fillen wurde
dieser in der Regelschulzeit erreicht.
Kinder mit angeborenen Erkrankungen
iiberschritten die Regelschulzeit dabei
signifikant haufiger als solche mit er-
worbenen Erkrankungen (p=0,009).
Die Abschliisse sind im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung niedriger. Eine
getrennte Analyse nach Alter (,jiinger
als 30 Jahre* und ,,30 Jahre und &lter*)
zeigt aber, dass in der jiingeren Alters-
gruppe tendenziell bessere Schulab-
schliisse erzielt wurden als in der élte-
ren (Hauptschule: 29,2% vs. 34,6%;
Realschule: 25,0% vs. 34,6%; (Fach-)
Abitur: 33,4% vs. 23,0%) und sich da-
mit das Abschlussniveau dem der All-
gemeinbevolkerung anndhert. Insge-
samt stellt sich die Haufigkeitsvertei-
lung der Schulabschliisse im Vergleich
zur altersgenormten Allgemeinbevolke-
rung wie in Abbildung 1 dar.

Zum Erhebungszeitpunkt hatten 35 ehe-
malige Patienten (70%) der Kinderdia-
lyse Miinster eine abgeschlossene Be-
rufsausbildung. 7 Personen (96; Q1)
befanden sich aktuell noch in der Aus-
bildung, (davon 3 im Studium); 7
(14%) waren ohne Berufsausbildung; 1
Teilnehmerin machten keine Angabe.
Der Anteil an reguldren Ausbildungsbe-
rufen liegt bei 67,5 %, wobei von 21
Teilnehmern Berufe im kaufménni-
schen und verwaltungstechnischen Be-
reich ergriffen wurden. Bis dato hat nur
ein Proband einen Hochschulabschluss
erreicht (Dipl.-Psych), eine Probandin
hat eine Fachhochschule mit dem Ab-
schluss einer Dipl.-Finanzwirtin absol-
viert, ein weiterer Teilnehmer qualifi-
zierte sich nach einer ersten Berufsaus-
bildung zum Dipl.-Wirtschaftsinge-
nieur. Damit ist trotz einer verhéltnis-
miBig hohen Ausbildungsquote das
Ausbildungsniveau geringer als in der
altersnormierten Allgemeinbevolke-
rung.

Trotz der hohen Ausbildungsquote wa-
ren zum Erhebungszeitpunkt nur 25
Teilnehmer (50%) mit einem Mindest-
arbeitsvolumen von 50% berufstitig,
diejenigen, die sich noch in der Ausbil-
dung oder im Studium befanden, inbe-
griffen. 3 Teilnehmer und 3 Teilnehme-
rinnen (zusammen: 12%) waren arbeit-
suchend gemeldet und bezogen ALG II,
ihre Arbeitslosigkeit dauerte zwischen
einem und sechs Jahren an. Weitere 5
Probanden und 9 Probandinnen (zu-
sammen: 28%) bezogen seit 2-13 Jah-
ren (mean: 6,67; SD: 3,73) eine Rente
aufgrund verminderter Erwerbsfahig-
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Abb. 1: Schulabschliisse im Vergleich zur Allgemeinbevilkerung (altersnormiert)

keit. Zum Zeitpunkt ihrer Berentung
waren die einzelnen Personen zwischen
19 und 38 Jahren alt (mean: 29). Die
Halfte von ihnen war zum Erhebungs-
zeitpunkt dialysepflichtig. 10 der 14 be-
renteten Personen gaben an, aus ge-
sundheitlichen Griinden nicht mehr er-
werbstitig zu sein. Vier Teilnehmer
nannten den Arbeitsmarkt als aus-
schlaggebend, auf dem sie fiir sich mit
ihrer korperlichen Beeintrachtigung
wenig Chance sahen und die Rente als
finanzielle Absicherung erlebten.

Familidire Situation: 27 der ehemali-
gen Patienten der Kinderdialyse Miins-
ter (54%) im Alter von 20,00 bis 41,58
Jahren (mean: 28,61; SD 7,57) waren
zum Zeitpunkt der Erhebung ledig und
ohne festen Lebenspartner. 17 von ih-
nen lebten noch bei ihren Eltern, 8 im
eigenen Haushalt, 2 machten keine An-
gaben.

10 Teilnehmer (20%) im Alter von
21,25 - 37,00 (mean: 28,96; SD: 4,70)
lebten in einer Partnerschaft, von ihnen
waren 6 mit ihrem Lebensgeféhrten be-
reits zusammengezogen, 4 lebten noch
bei ihren Eltern.

16 (32%) Studienteilnehmer waren zum
Erhebungszeitpunkt verheiratet und
wohnten mit ihrem Partner zusammen.
Das Durchschnittsalter dieser Unter-
gruppe lag bei 36,75 Jahren (SD: 4,97;
range: 27,75 - 44,25).

Teilnehmer mit einer angeborenen
chronischen Nierenerkrankung lebten
dabei verhiltnismaBig hdufiger noch
bei den Eltern (p=0,003) und gingen

seltener eine  Partnerschaft ein
(p=0,043) als solche mit erworbenen
Nierenerkrankungen.

Nimmt man die Wohnsituation ,,mit
Partner lebend* als Indikator fiir soziale
Integration, im Sinne von soziale Be-

zichungen auBlerhalb der Herkunftsfa-
milie eingehend, und vergleicht diese
mit der Gruppe der allein oder noch bei
den Eltern lebenden, so ergibt sich zu-
dem ein signifikanter Unterschied zwi-
schen den Geschlechtern (p=0,038):
Die Frauen in der Stichprobe lebten sig-
nifikant hadufiger in einer Partnerschaft
und griindeten ihre eigenen Familien.
Setzt man hingegen die Gruppe derer,
die noch bei ihren Eltern leben, denen
gegeniiber, die einen eigenen Haushalt
mit oder ohne Partner fithren, und ver-
steht dies als Anzeichen fiir eine erfolg-
te Ablosung vom Elternhaus, ldsst sich
kein signifikanter Unterschied zwi-
schen den Geschlechtern finden. Eine
aktuelle Dialysepflicht scheint eben-
falls in keinem Zusammenhang mit der
Wohnsituation zu stehen. Hingegen
steht das Alter in engem Zusammen-
hang zur Wohnsituation: In der Alters-
gruppe der bis 30-Jdhrigen lebten noch
62,5% der Studienteilnehmer bei ihren
Eltern, demgegeniiber liegt dieser An-
teil bei den iiber 30-Jahrigen bei 23,1%.
Zum Zeitpunkt der Erhebung waren
vier Ménner und fiinf Frauen Vater bzw.
Mutter von mindestens einem leibli-
chen Kind geworden, eine Teilnehmerin
war zum Erhebungszeitpunkt zum
zweiten Mal schwanger (Tabelle 3).
Zwei der Frauen leben noch immer mit
ihrem ersten Transplantat. Zwei weitere
hatten zum Zeitpunkt ihrer Schwanger-
schaft bereits die dritte Nierenspende
erhalten, auch diese Organe waren bis
zum Erhebungszeitpunkt funktionsfa-
hig. Die Mutter eines 17-jdhrigen Kin-
des war aktuell seit 12 Monaten dialy-
sepflichtig, ihr letztes Transplantat hat-
te sie im Jahr 1988, etwa ein Jahr vor
ihrer Schwangerschaft erhalten. Das Al-
ter der Kinder variiert von einem halben
Jahr bis 18 Jahren (mean: 7,96; SD:
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Tab. 3: Anzahl leiblicher Kinder bezogen auf verheiratete Studienteilnehmer

Anzahl der Kinder

0 1 2 total
Miitter 4 4 1 9
Viter 0 2 2 4

4 6 3 13

Tab. 4: Allgemeine Lebenszufriedenheit im Vergleich zur allgemeinen Bevélkerung

Item N | Mittel- | SD Ziel- t Mittlere | Signifi-
wert wert Differenz kanz
(2-seitig)
Freunde 50 9,74 6,34 8,08 1,85 1,66 0.070
Hobbys/ 50 7,76 6,50 6,31 1,58 1,45 0,121
Freizeit
Gesundheit 50 7,14 9,00 8,06 -0,72 -0,92 0,473
Einkommen 50 4,58 6,37 6,49 -2,12 -1,91 0,039*
Beruf 49 4,61 7,44 5,45 -0,79 -0,84 0,435
Wohnsituation 50 6,34 8,05 8,33 -1,75 -1,99 0,087
Familie/ 49 6,94 8,64 9,84 -2,35 -2,90 0,023*
Kinder
Partnerschaft/ 47 4,43 8,74 7,90 2,73 -3,47 0,009%*
Sexualitit
Summenwert A | 50 51,86 | 35,58 | 60,49 |-1,71 -8,63 0,093

Tab. 5: Gesundheitsbezogene Lebenszufriedenheit im Vergleich zur Allgemeinbevil-

kerung

Item N | Mittel- | SD Ziel- t Mittlere | Signifi-
wert wert Differenz kanz

(2-seitig)

Leistungsfahig- | 50 4,34 6,41 8,09 |-4,14 -3,75 0,000%**

keit

Entspannen 50 5,18 5,92 7,40 |-2,65 -2,22 0,011**

Energie / 50 7,20 8,55 9,14 |-1,61 -1,94 0,115

Lebensfreude

Fortbewegen 50 9,62 8,19 9,07 |-0,48 0,55 0,637

Sehen & Horen | 50 12,28 8,02 11,03 | 1,10 1,25 0,276

Frei von Angst 50 6,98 7,97 8,10 |-0,99 -1,12 0,325

Frei von 50 7,18 8,49 9,10 |-1,60 -1,92 0,116

Schmerzen

Unabhéngig von | 50 10,64 8,89 12,45 |-1,44 -1,81 0,156

Pflege

Summenwert G | 50 | 63,42 |4532 | 7439 |-1,71| -10,97 0,093

5,37). Von zwei Kindern ist bekannt,
dass sie die Nierenerkrankung der Mut-
ter (polyzystische Nieren, kongenitales

nephrotisches Syndrom) geerbt haben;
dabei hat ein Médchen im Alter von 16
Jahren selbst ein Nierentransplantat er-
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halten, das andere Madchen hat aktuell
eine ausreichend gute Nierenfunktion
der Eigennieren.

Von einem ménnlichen Probanden ist
bekannt, dass er und seine Frau ein
Kind adoptiert haben. Eine Teilnehme-
rin hat die 4 Kinder ihres Mannes ange-
nommen.

Lebenszufriedenheit: Die Analyse der
gewichteten Lebenszufriedenheit ohne
Beriicksichtigung des Alters der Studi-
enteilnehmer zeigt in der Kumulation
der Ergebnisse zu einem Gesamtwert
keinen signifikanten Unterschied zur
,,Durchschnittsbevolkerung®. Dennoch
finden sich drei Bereiche, in denen sich
die Menschen mit CNI aus der Stich-
probe dieser Arbeit von der Allgemein-
heit signifikant bis sehr signifikant im
Sinne einer geringeren Lebenszufrie-
denheit unterscheiden. Dies sind die
Felder: ,,Einkommen/finanzielle Si-
cherheit”, ,,Familienleben/Kinder* und
,,Partnerschaft/Sexualitat®.

Eine Suche nach korrelierenden Para-
metern, welche mit den signifikanten
Ergebnissen in Zusammenhang stehen
ergab, dass vor allem das Fehlen einer
Partnerschaft (r=0,602; p < 0,01) mit
der gewichteten Lebenszufriedenheit in
Bereichen Familienleben sowie Part-
nerschaft/Sexualitét (r=0,668; p < 0,01)
korreliert. Die Zufriedenheit mit der fa-
milidren Situation héngt vor allem auch
mit dem Vorhandensein von Kindern
zusammen, wo sich eine geringe Korre-
lation zeigte (r=0,486; p < 0,01). Dialy-
sepatienten unterschieden sich beziig-
lich der allgemeinen Lebenszufrieden-
heit nicht signifikant von den Teilneh-
mern mit funktionsfahigem Transplan-
tat.

Im Bereich der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt lassen sich in der alters-
unabhingigen Analyse ein hochst signi-
fikantes Ergebnis fiir das Item ,,kdrper-
liche Leistungsfahigkeit™ sowie ein sehr
signifikantes Ergebnis fiir den Sektor
»~Entspannungsfihigkeit/ Ausgeglichen-
heit“ finden (Tabelle 5).

Es bestehen hinsichtlich der Leistungs-
fahigkeit auf die gesamte Stichprobe
bezogen gering-gradige korrelative Zu-
sammenhénge mit der Nierenfunktion
(r=0,326; p < 0,05), mit der Dauer der
kumulierten Dialysejahre (r= -0,300; p
< 0,05), mit dem Arbeitsumfang
(r=0,477; p < 0,05) sowie einer Beren-
tung (r=0,315; p < 0,05). Teilnehmer
mit aktuell funktionsfdhigem Trans-
plantat unterschieden sich bei der ge-
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sundheitsbezogenen Lebenszufrieden-
heit signifikant von den dialysepflichti-
gen Teilnehmern: Sie waren unter ande-
rem zufriedener mit ihrer Leistungsfa-
higkeit (p=0,007), fiihlten sich weniger
durch  Schmerzen  beeintrichtigt
(p=0,005) und sahen sich zufriedener
mit ihrer gesundheitlichen Situation
insgesamt (p=0,013).

Diskussion

Um den Erfolg der Nierentransplantati-
on zu bemessen, stellt neben dem medi-
zinischen Erfolg und einer guten Trans-
plantatfunktion die psychosoziale Re-
habilitation eine wichtige Messgrofie
dar. Dabei gilt es, eine subjektive Zu-
friedenheit mit dem erreichten Gesund-
heitszustand wie auch eine gesellschaft-
liche Integration zu erreichen.

Die Reflektion der medizinischen Da-
ten und deren Abgleich mit verschiede-
nen Studien zum Outcome der Patien-
ten, bezogen auf die angefiihrten Berei-
che, ergibt weitgehend eine grofe Nihe
der Ergebnisse untereinander (6,8,15).
Einzig der Anteil dialysepflichtiger Stu-
dienteilnehmer ist unerwartet gering.
Eine Erkldrung hierfiir ldsst sich aus
dem vorhandenen Material nicht hinrei-
chend herleiten. Legt man die Annahme
zugrunde, dass die Lebensqualitit nach
Nierentransplantation hoher ist als unter
einer Dialysebehandlung (16,17), so
muss bedacht werden, dass eine Ver-
schiebung der Ergebnisse zur Lebens-
zufriedenheit gegeniiber der Gesamt-
heit Erwachsener, die in ihrer Kindheit
oder Jugend eine Nierentransplantation
erhalten haben, nicht ausgeschlossen
werden kann.

Bezogen auf die sozialen Daten ergibt
sich ein geteiltes Bild, welches sich
zum Teil besser darstellt als in vorange-
gangenen Studien (3,9,12,18) beschrie-
ben. Es lasst sich festhalten, dass die
schulische Laufbahn nur dezent
schlechter verlduft, als dies gemaf3 den
Beschulungsdaten aus der Allgemein-
bevolkerung zu erwarten ware. Auch
die anfangliche berufliche Rehabilitati-
on erfolgt erfreulich positiv. Demge-
geniiber stehen jedoch mit dem Alter
korrelierende hohe Berentungsquoten.
Auch die Ablésung vom Elternhaus als
Indikator fiir die sozio-emotionale Ent-
wicklung stellt sich insgesamt als er-
schwert dar: Chronisch nierenkranke
Kinder 16sen sich spdter vom Eltern-
haus ab und gehen seltener partner-
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schaftliche Beziehungen ein als fiir die
altersgenormte Allgemeinbevolkerung
beschrieben. Gleichwohl gibt es — so-
weit dies mit dem vorhandenen Materi-
al zu ermitteln ist — Nachweise fiir eine
gelungene berufliche Rehabilitation
und eine normale Autonomieentwick-
lung, welche belegen, dass als ,,normal®
zu bezeichnende Entwicklungsverldufe
grundsitzlich moglich sind und auch
keineswegs eine Ausnahme darstellen.
Als besonders positiv ist der gegeniiber
anderen Studien (6,8) verhéltnismaBig
hohe Anteil erfolgreicher Schwanger-
schaften zu betrachten, der nicht nur als
Indikator fiir Aspekte sozialer Rehabili-
tation gewertet werden kann, sondern
auch zeigt, dass bei den jeweiligen
Frauen ein hohes Mal} an korperlicher
Gesundheit erreicht werden konnte,
welches eine Schwangerschaft erst er-
moglichte.

Vor diesem Hintergrund kann eine im
Kindes- und Jugendalter einsetzende
chronische Niereninsuffizienz und de-
ren Therapie als Risikofaktor fiir die so-
zio-emotionale Entwicklung betrachtet
werden. Als solcher kann sie sich nach-
teilig auf die Entwicklung der betroffe-
nen Kinder auswirken. Gleichzeitig be-
steht jedoch die Chance, liber zielge-
richtete Maflnahmen (z.B. eine psycho-
soziale Unterstiitzung im Kontext einer
interdisziplindr ausgerichteten Thera-
pie) Ressourcen zu mobilisieren und
Schutzfaktoren zur Verfiigung zu stel-
len, welche anndhernd ,,normale* Ent-
wicklungsverldufe ermoglichen kon-
nen.

Auch die Analyse der Daten zur Le-
benszufriedenheit zeigt gemischte Er-
gebnisse. Teils ergab sich eine hohe Zu-
friedenheit, welche (wenngleich auch
nicht signifikant) iiber die Werte der
Allgemeinbevdlkerung  hinausging,
teils wurden jedoch auch deutliche Ein-
schrinkungen nachgewiesen. Die hohe
Unzufriedenheit, vor allem bezogen auf
die Aspekte ,,Familie/Kinder* und
,Partnerschaft/Sexualitit” entsprechen
— wenn auch in geringerer Auspragung
— denen von Rosenkranz et al. (6), wes-
halb davon ausgegangen werden kann,
dass es sich nicht nur um eine zufillige
Haufung handelt. Die Ergebnisse sind
im Kontext der Daten zur sozialen Ent-
wicklung zu betrachten, die bereits
deutlich gemacht haben, dass die Auto-
nomieentwicklung und das Eingehen
einer Partnerschaft bei Menschen mit
einer seit ihrer Kindheit/Jugend beste-
henden chronischen Nierenerkrankung

empfindlich erschwert sein kénnen. Vor
diesem Hintergrund besteht ein beson-
derer Erklarungsbedarf, den diese Ar-
beit nicht leisten kann. Es muss nach
Antworten gesucht werden, welche hel-
fen, die Situation der jungen Menschen,
bezogen auf diese genannten Aspekte
besser zu verstehen, um entsprechende
Hilfen anbieten zu konnen.

Die hohe Unzufriedenheit in den Berei-
chen ,korperliche Leistungsfahigkeit™
und ,,Entspannungsfihigkeit/Ausgegli-
chenheit” ldsst sich wahrscheinlich vor-
rangig auf therapiebedingte Nebenwir-
kungen und Folgeerkrankungen zu-
riickfiihren (7,19), welche nicht immer
vermeidbar sind. Da mehrere Teilneh-
mer im Bereich der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitit keine Einschrén-
kungen aufweisen, scheint es jedoch
auch moglich zu sein, ein subjektiv zu-
frieden stellendes Maf} an Belastbarkeit
erreichen zu konnen.

Gleichwohl lésst es sich nicht leugnen,
dass konkrete Beeintrachtigungen so-
wohl im Bereich der allgemeinen als
auch der gesundheitsbezogenen Le-
benszufriedenheit feststellbar sind, wel-
che sich auf die chronische Nierener-
krankung zuriickfiihren lassen. Eine
chronische Nierenerkrankung mit ter-
minaler Niereninsuffizienz im Kindes-
und Jugendalter beeinflusst demnach
die allgemeine wie auch die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit bis ins
Erwachsenenalter. Dieser Einfluss ge-
staltet sich derart, dass einzelne Aspek-
te der allgemeinen wie auch gesund-
heitsbezogenen Lebenszufriedenheit
negativ von der Lebenszufriedenheit
der Allgemeinbevdlkerung abweichen.
Dennoch zeigt sich ein Gesamtbild,
welches angesichts der zahlreichen Ri-
sikofaktoren (20,21) tiberraschend posi-
tiv ausfallt. Es scheinen demnach Res-
sourcen zur Verfligung zu stehen, wel-
che als Schutzfaktor nutzbar sind und
so einen Teil der potentiell negativ ein-
wirkenden Faktoren abfangen konnen.
Unabhéngig von den Entwicklungsver-
laufen im Einzelnen ist vor dem Hinter-
grund der gewonnenen Daten davon
auszugehen, dass eine optimale medizi-
nische Versorgung allein nicht aus-
reicht, um auch die psychosoziale Re-
habilitation einschlielich des Erlebens
von Lebenszufriedenheit langfristig zu
sichern. Vielmehr ist eine umfassende,
individuelle Unterstiitzung und Forde-
rung erforderlich, auch und vor allem
der seelischen und sozialen Entwick-
lung.
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