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Spezielle Probleme der Transplantations-
nachsorge bei Adoleszenten

Im Vergleich zu Kindern und Erwachsenen ist das Transplantat-
tiberleben in der Adoleszenz verkiirzt.

Insbesondere wird die Non-Compliance als Ursache von Rejektio-
nen und damit fiir das schlechtere Langzeitorganiiberleben ver-
antwortlich gemacht. Deshalb stellt die Betreuung von Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen nach Transplantation eine besonde-
re Situation dar.

Wichtig ist die Identifizierung der Einflussfaktoren fiir das Verhal-
ten der Jugendlichen. Maligeblich bleibt allerdings die intensive
Betreuung, insbesondere das Eingehen auf individuelle Probleme,
um Zufriedenheit mit Behandlungsplan und Behandelndem sowie
Organakzeptanz zu erreichen. Dem jugendlichen Patienten muss
eine Eigenverantwortung ,,antrainiert” werden.

Diese Herausforderung ist nur im Team (Arzt, Schwester oder
Sprechstundenhilfe, Sozialarbeiter, Psychologe, Familie, Freunde)
zu meistern mit dem Ziel einer verbesserten Lebensqualitidt und
eines langeren Transplantatiiberlebens.

Schliisselworter:
Transplantat-Uberleben, Adoleszenz, Compliance

Special Problems of Post-Transplantation Care in Adolescents

Transplant survival is reduced in adolescent patients compared to
children and adults.

Non-compliance is considered to be the main reason for rejections
and, therefore, seems to be responsible for the worse long-term
transplant survival. For this reason, treatment and care of adoles-
cents and young adults after organ transplantation is a challeng-
ing situation.

ldentification of the factors influencing youth behavior is impor-
tant, however, intensive care, especially carefully tackling individ-
ual problems, is needed to obtain patients’ satisfaction with treat-
ment strategy and care-givers as well as acceptance of the trans-
planted organ. The young patients have to be trained to take over
self-responsibility.

This challenge can only be met successfully as a team (physicians,
nurses, assistants, social workers, psychologists, family and
friends) in order to achieve an improved quality of life and a pro-
longed transplant survival.
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Einleitung

Die Nierentransplantation ist die effek-
tivste Form der Behandlung der termi-
nalen Niereninsuffizienz bei Kindern
und Jugendlichen. Ca. 1.000 Jugendli-
che und Kinder werden pro Jahr welt-
weit transplantiert mit einem erfreuli-
chen Ein-Jahres-Organiiberleben von
tiber 90 Prozent auf Grund der verbes-
serten immunsuppressiven Therapie
(Ettenger, 1991, Laine, 1998, McDo-
nald, 2000). Bei Adoleszenten ist das
Ein-Jahres-Transplantatiiberleben  be-
sonders giinstig — unabhingig davon, ob
es sich um eine Lebend- oder postmor-
tale Organspende handelt (Smith, 2002;
Ishitani, 2000).

Umso erstaunlicher war die Analyse
des ,,United Network for Organ Sha-
ring®, die ein mittleres Organiiberleben
bei Adoleszenten von nur 7 Jahren im
Vergleich zu Erwachsenen und Kindern
von 11 Jahren aufzeigte (Cecka, 1997).
Fiir das Transplantatiiberleben spielen
immunologische und nichtimmunologi-
sche Faktoren eine Rolle (Pascual,
2002). Bei den immunologischen Ursa-
chen der akuten und chronischen Rejek-
tion muss die sogenannte ,,Non-
Compliance* der Patienten (gemeint ist
eine unzuverlissige Tabletteneinnahme
und Befolgung der empfohlenen Maf3-
nahmen nach Transplantation) als ein
zunehmend wichtiges Problem gesehen
werden, das in der Vergangenheit zu
wenig beachtet wurde (Butler, 2004).
Zahlreiche Studien zeigen, dass Non-
Compliance als Ursache des Transplan-
tatverlustes bei Adoleszenten im Ver-
gleich zu Erwachsenen um das Vierfa-
che erhoht ist (Bittar, Didlake, Gaston,
Raiz, Rianthavorn, Wolff).

Warum befinden sich Teenager in die-
ser offensichtlichen Hochrisikogruppe?
Was ist das besondere Problem der
Adoleszenz, das eine Erkldrung fiir den
schlechten Langzeittransplantationsver-
lauf liefern konnte? Wie kommt es zur
Non-Compliance und was ist der
Schliissel zu einer effizienten Problem-
16sung?

Adoleszenz

Die Ubergangsphase von der Kindheit
in das Erwachsenenalter wird als Ado-
leszenz bezeichnet. In der Adoleszenz
unterscheidet man nach dem Alter die
frithe (10. — 14. Lebensjahr), die mittle-

re (14. — 17. Lebensjahr) und die spite
Adoleszenz (17. — 21. Lebensjahr)
(Neises).

Wihrend die Pubertit als die Periode
der hormonell gesteuerten Verdnderun-
gen gilt, bezieht sich der Begriff Ado-
leszenz auf Verdnderungen der psychi-
schen und sozialen Prozesse. Es ist die
Zeit der Personlichkeits- und Identitits-
findung, das Erlernen der Verantwort-
lichkeit fiir das eigene Handeln, um
letztlich eine volle Unabhingigkeit,
insbesondere die von den Eltern zu er-
reichen. In dieser Durchgangsphase ha-
ben die Jugendlichen Schwierigkeiten
zu abstrahieren. Sie leben im Jetzt, sind
risikofreudig und versuchen, sich mit
ihren Altersgenossen zu messen.

In diese Phase fillt das chronische Nie-
renversagen, d. h. die Konfrontation mit
der Funktionseinbufle eines ,,Korper-
teils*. Der Traum von der Unabhéngig-
keit kann somit nicht mehr realisiert
werden, im Gegenteil, der oder die
Adoleszente wird mit neuen Abhingig-
keiten (der Dialyse) konfrontiert. Nach
den Guidelines der amerikanischen
Psychiatrie-Association werden Jugend-
liche mit chronischen Erkrankungen in
die Stressstufe 6 (catastrophic level)
eingestuft (Diniz, 2002). Die Nieren-
transplantation bietet dann eine Mog-
lichkeit, in das sogenannte ,,normale‘
Leben zuriickzukehren.

Allerdings kann nach einer Transplanta-
tion das Leben bei den Jugendlichen
nicht als ganz normal bezeichnet wer-
den. Sie sind hiufig nicht nur durch den
operativen Eingriff selbst, sondern auch
durch die lange Erkrankungsphase vor
Transplantation belastet. Viele Jugend-
liche weisen psychische wie auch phy-
sische  Entwicklungsriickstinde auf.
Trotz hormoneller Behandlung haben
sie hidufig nicht die alterentsprechende
KorpergroBe erreicht — weisen u. U.
Knochendeformititen auf und sind kor-
perlich weniger belastbar als ihre ge-
sunden Altersgenossen.

Hinzu kommen die psychischen Prob-
leme, wie die Angst vor einer Trans-
plantatabstoBung mit u. U. Organverlust
und erneuter Dialysepflichtigkeit oder
die Angst vor der ungewissen Zukunft:
den Abschluss der Berufsausbildung,
Eintritt in das Berufsleben, Verlassen
des Elternhauses oder die Griindung ei-
ner eigenen Familie.

Es muss bereits pri- wie aber auch
postoperativ vermittelt werden, dass die
Transplantation zwar eine bessere The-
rapie der Niereninsuffizienz darstellt,
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dass aber bei aller Euphorie der guten
Nierenfunktion die chronische Erkran-
kung weiterhin bestehen bleibt (Diniz,
2000).

Non-Compliance -
Risikofaktoren

Ein Hauptproblem des Transplantati-
onslangzeitverlaufs ist die Non-
Compliance. Gibt es Risikofaktoren, d.
h. eine gewisse Vorhersagbarkeit, um
den gefihrdeten Adoleszenten diesbe-
ziiglich zu identifizieren?

Risikofaktoren fiir Non-Compliance
der Adoleszenten

1. Alter mittlere Adoleszenz
(14.-17LJ)

spite Adoleszenz
(17.-21. L))

2. Geschlecht weibliche / méannli-
che Teenager 1: 1
3. Medikation Vielzahl von Medi-
kamenten
Nebenwirkungen der
Medikamente
mangelndes Indikati-
onsverstindnis

4. Visiten Schwierigkeiten
beim Transport zum
Zentrum

Wechsel des Betreu-
ungsteams

5. Complian- eine Non-Complian-
ce ce-Anamnese

Familidre Probleme

e Scheidung der El-
tern

e Krankheit

e Mangel an Gebor-
genheit/Zuwen-
dung

Fehlende Organak-

zeptanz

6. Soziales

7. Soziale
Schicht

niedriger soziodko-
nomischer Status
Arbeitslosigkeit
Sprachprobleme
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Geschlecht

In den bisherigen Studien gibt es keine
ganz eindeutige geschlechtsspezifische
Aussage beziiglich der Non-Complian-
ce (Meyers et al., 1996). Meyers et al
konnten zeigen, dass signifikant mehr
minnliche Jugendliche ihre Tabletten
unregelmifig einnehmen oder sogar die
Einnahme total vergessen. Auf der an-
deren Seite leiden insbesondere weibli-
che Teenies unter den Nebenwirkungen
des Cortisons oder Cyclosporins (sieche
unten) (Dunn, 1990). Aus diesem
Grund werden hiufig in Eigeninitiative
Verordnungen geédndert und Tabletten
reduziert, ohne die Folgen zu bedenken
(Meyers et al., 1996).

Medikamente

Hauptproblem ist oft die Notwendig-
keit, sehr viele Medikamente einzu-
nehmen, um den Transplantationserfolg
nicht zu gefihrden. Nicht nur Medika-
mente zur AbstoBungsprophylaxe, son-
dern auch adjuvante Antibiotika und
antivirale Pridparate, Antihypertensiva
und andere Préparate sind im Therapie-
plan enthalten. Wie bei jeder chroni-
schen Erkrankung muss die immun-
suppressive  Medikamenteneinnahme
nach Transplantation dauerhaft, wenn
auch mit der Zeit in reduzierter Dosis
erfolgen.

Nach einer Transplantation miissen zu-
nédchst hohe Dosen von Cortison oder
eines Calcineurininhibitors (wie Cyc-
losporin) verabreicht werden. Neben-
wirkungen wie Akne, Gesichtsschwel-
lung, Gewichtszunahme bzw. Striae
oder Hirsutismus (als Folge des Cyc-
losporins) konnen unerwiinschte Prob-
leme schaffen (Beck, 1980). Hiufig
sind junge Midchen zum Zeitpunkt der
Dialysepflichtigkeit noch sehr schlank,
fast anorektisch, so dass sie nach
Transplantation unter der medikamen-
tosen ,,Verunstaltung des vormals
schlanken Gesichts oder Korpers lei-
den. Neuere immunsuppressive Kombi-
nationsschemata erlauben hier eine
schnelle Reduktion der Steroide, um
entsprechende  Nebenwirkungen in
Grenzen zu halten.

Es ist allerdings ein Trugschluss, dass
die Non-Compliance nur ein Problem
der Nebenwirkungen von Medikamen-
ten ist. Verschiedene Arbeitsgruppen
zeigten, dass auch bei steroidfreier Me-
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dikation die Non-Compliance zu einem
ernsthaften Problem werden kann. Ju-
gendliche sind hiufig tiberfordert, eine
Vielzahl von Medikamenten einzuneh-
men. Die Anzahl der tiglich verordne-
ten Tabletten war in der Non-
Compliance-Gruppe z. B. viel hoher als
in der Gruppe mit verldsslicher Medi-
kamenteneinnahme (10,3 + 3 vs. 7,5 =
2) (Meyers, 1996). Fiir viele Patienten
kann auch der Einnahmemodus — niich-
tern oder zum Essen, mit oder ohne
Orangensaft — zu einem ernsthaften
Problem werden.

Die Schulung fiir eine verldssliche
postoperative  Medikamenten-Compli-
ance sollte auch im jugendlichen Alter
bereits vor der Transplantation, d. h.
noch zur Dialysezeit beginnen (Tagha-
vi, 1995). Von Vorteil sind klare Medi-
kamentenpline und die ,,Pillenbox®, um
dem Irrtum der Mehrfacheinnahme oder
des Vergessens vorzubeugen. Entspre-
chende Schulungsmethoden sollten ein-
heitlich sein und dennoch dem Patien-
ten moglichst individuell angepasst
werden. Dem Jugendlichen muss klar-
gemacht werden, dass Medikamente
auch eingenommen werden miissen,
wenn das Transplantat gut funktioniert.
Die Aufklirung tiber die Kinetik der
einzelnen Medikamente und ihrer Wir-
kungsweise (und Nebenwirkungen)
muss bei jedem Patienten individuell
erfolgen. Je nach Intelligenzgrad lédsst
sich auch mittels einer kleinen Skizze
jedem Jugendlichen die Art und Dauer
der Wirkung der Immunsuppressiva im
Detail vermitteln. Das Medikamenten-
monitoring der Immunsuppressiva mit
Angabe von Zielblutspiegeln wird nach
unserer Erfahrung von vielen Jugendli-
chen als stabiler Richtwert und Hilfe
angesehen. Wichtig sind Erlduterungen
der bekannten Nebenwirkungen und der
Hinweis auf die Reversibilitit nach Re-
duktion der Dosis bei Erreichen einer
stabilen Transplantatfunktion. Ferner
miissen die Medikamentenplédne und die
Rezeptausstellung bei jeder Visite kon-
trolliert werden.

Non-Compliance

Eines der Hauptprobleme bei der
Betreuung von Adoleszenten nach Nie-
rentransplantation ist die AbstoBung des
Transplantates  infolge von Non-
Compliance. Non-Compliance ist dabei
nicht nur die gelegentliche Unterbre-

chung der verordneten Medikamente,
sondern die komplette Medikamenten-
pause. Dies fiithrt zur Abstoung mit
ggf. Verlust des Transplantates mit ent-
sprechender Morbiditidt und Mortalitit.
Hinzu kommt eine entsprechende Frust-
ration des betreuenden Ttransplantati-
onsteams (mit dem Vorwurf des Ver-
schwendens eines wertvollen Organs,
welches einem anderen Dialysepatien-
ten vorenthalten wurde). Nach der Lite-
ratur sind dltere Jugendliche (spite
Adoleszenz), bei denen die Diagnose
einer Non-Compliance gestellt wird, als
sehr hartnédckig beziiglich einer Verhal-
tensinderung zu bezeichnen (Meyers,
1996).

Bei Transplantierten dlter als 18 Jahre
lassen sich nach Greenstein drei unter-
schiedliche Kategorien der Non-
Compliance unterscheiden (Greenstein,
1998).

e FEin ,einfaches Vergessen* der Tab-
letteneinnahme, wobei die Notwen-
digkeit generell eingesehen wird, d.
h. eine sogenannte ,,accidental Non-
Compliance”. Diese Kategorie der
Non-Compliance ist mit speziellen
Schulungsprogrammen, die indivi-
duell zugeschnitten sind, in der Re-
gel gut therapierbar.

e Zweite Kategorie: Patienten halten
sich fiir ,,unverwundbar® und mei-
nen, dass in ihrem Fall das Risiko
der Abstoung gering oder nicht ge-
geben ist. Diese Patienten miissen
immer wieder darauf hingewiesen
werden, dass eine kontinuierliche
Langzeitmedikation  unverzichtbar
ist. In dieser Gruppe finden sich héu-
fig Patienten mit niedrigem Ausbil-
dungsstand und Intelligenzquotien-
ten.

e Die dritte Kategorie sind sogenannte
»decisive non-compliers®. Patienten
mit hohem Ausbildungsstand, die in
der Regel anderweitig eigene Ent-
scheidungen zu treffen gewohnt
sind, wobei sie diese dann auch auf
die immunsuppressive  Therapie
ibertragen.

Ob sich diese Kategorien der Non-
Compliance auch auf die Adoleszenten
unter 18 Jahren tbertragen lassen, ist
bisher nicht belegt.
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Visiten - Ambulanzbesuche

Nach der Entlassung aus der stationédren
Betreuung nach Transplantation miissen
regelmiBig ambulante Kontrollbesuche
der Patienten erfolgen. Nach vorliegen-
den Studien versdumten signifikant
mehr Adoleszente in der Non-
Compliance-Gruppe die regelmifigen
Arztbesuche (50 % versus 14 % - Mey-
ers, 1996). Ein Betreuungsproblem
kann entstehen, wenn der Jugendliche
aus der ,,behiitenden” Kinderklinik in
die ,,Erwachsenen-Ambulanz jenseits
des 18. Lebensjahres transferiert wird.
Das vertraute Betreuungsteam (Arzt,
Schwester, Psychologe) wird zwangs-
laufig durch ein neues, zunichst ,,ano-
nymeres“ Team mit anderen Zeitnor-
men ersetzt. Der ,,EingewShnungspro-
zess* kann oft schmerzlich werden — bis
neue Bezugspersonen akzeptiert sind.
Hier muss die ,,Erwachsenenambulanz*
problembewusst werden. Das erfordert
Einsatz des Teams und ist u. U. zeitin-
tensiv. Unsere Erfahrungen zeigen, dass
auf regelmiBigen Ambulanzterminen
bestanden werden muss. Héufig wird
der Patient nach Nichterscheinen noch
einmal telefonisch eingeladen. Bei den
Jugendlichen wird dann zur Rechtferti-
gung des Nichterscheinens oft eine
schwierige Schulaufgabe oder eine Prii-
fung als Ausrede herangezogen; weite
Fahrstrecken mit schlechten Verbin-
dungen der offentlichen Verkehrsmit-
teln spielen u. U. auch eine Rolle. Ein-
sparungen im Rahmen der derzeitigen
Gesundheitsreform konnen im Hinblick
auf Fahrtkostenerstattungen auch bei
offentlichen Verkehrsmitteln ein weite-
rer Hinderungsgrund fiir die erforderli-
chen Kontrolluntersuchungen sein.

Familie

Der heranreifende, chronisch kranke
Jugendliche ist auf die Unterstiitzung
der Familie — Eltern, Geschwister und
Verwandte — angewiesen. Innerhalb der
Familie steht hdufig die Erkrankung des
Jugendlichen im Vordergrund. Der
kranke Jugendliche vereinnahmt oft ei-
nen Elternteil komplett, so dass andere
Geschwister oder Partner in den Hin-
tergrund treten. Konfliktreiche Bezie-
hungen konnen zur Erkrankung der
Betreuenden oder zur Trennung von
Partnern fiihren, so dass eine psycholo-
gische Betreuung von Familienmitglie-

dern notwendig werden kann. In unse-
rer eigenen Ambulanz kommen drei
von fiinf Patienten mit schwerer Rejek-
tion und Transplantatverlust im Lang-
zeitverlauf aus konfliktreichen familia-
ren Beziehungen.

Auch soziookonomische Zwinge, Ar-
beitslosigkeit, Ausgrenzung als auslidn-
discher Patient fithren zu Frustration
und damit zur Non-Compliance mit Or-
ganverlust (Wolff, Bulla).
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