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Nierenersatztherapie wahrend der Schulzeit

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

in Ihrer Lerngruppe befindet sich ein Kind mit einer chronischen Niereninsuffizienz (CNI),
welches auf eine lebensnotwendige Nierenersatztherapie (Dialyse) angewiesen ist. Damit
die Beeintrachtigung des Schulbesuchs und des Lernfortschritts so gering wie moglich ge-
halten wird, sind einige Dinge zu beachten, die in dieser Broschiire erldutert werden.

Krankheitsbild und Behandlung

Bei einer chronischen Niereninsuffizienz ist die Funktion der Nieren so weit eingeschrankt,
dass eine medikamentése Behandlung, in manchen Fallen auch eine Dialysebehandlung,
notwendig wird.

Die Wirkparameter der Niere betreffen in Wechselwirkung mit anderen Faktoren unter
anderem den Wasserhaushalt, die Ausscheidung von Giftstoffen, die Vitamin D—Synthese
fir Knochenbildung und Wachstum, die Blutbildung und den Bluthochdruck.

Sind die Nieren in ihrer Funktion gestért, kann es zu einem verminderten Knochenwachs-
tum, einer Ansammlung von Giftstoffen im Blut, Uberwasserung und zu Bluthochdruck
kommen.

Midigkeit, Ubelkeit, Schwindel, Erbrechen oder eine
a Verminderung der Leistungsfahigkeit kdnnen die Folge sein.

Erkrankte Kinder erhalten eine Erndhrungsberatung und missen auf viele Lebensmittel
verzichten, deren Elektrolyte sich sonst (ibermaflig im Blut ansammeln und den Organis-
mus schadigen kdnnen. Dies betrifft vor allem die Mineralstoffe Kalium und Phosphat.
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Da die Urinbildung eingeschrankt ist, miissen sich die Kinder meistens
an eine Trinkmengenbegrenzung halten. Das fallt vor allem kleineren
Kindern sehr schwer und kann gerade in den Sommermonaten eine
grof3e Herausforderung darstellen.

Tipp: Kaugummi kauen und das Lutschen von Bonbons kénnen gegen
Ubermafigen Durst helfen. Es ware forderlich fur das Wohlbefinden
und somit auch die Konzentrationsfahigkeit, wenn dies dem Kind auch
im Unterricht erlaubt wiirde.

Zunachst werden die betroffenen Kinder mit einer medikamentdsen Therapie behandelt. In
diesem Stadium kann es gelegentlich zu kiirzeren Fehlzeiten aufgrund von Arztbesuchen
kommen. Ansonsten sollte der Schulbesuch weitgehend unbeeintrachtigt erfolgen kénnen.

Dialyse (Blutwésche)

Im Verlauf der Erkrankung kann eine Nierenersatztherapie in Form einer Dialysebehandlung
notwendig werden. Dies ist die am haufigsten angewandte Form der Blutreinigung.

Fur die betroffenen Familien geht die Aussicht auf die Entwicklung der
Behandlung zur Dialysetherapie haufig mit psychischen Belastungen
und Sorgen einher.

a

Die Dialysebehandlung ist sehr zeitaufwendig und bedeutet einen grofien Einschnitt in das
Leben des betroffenen Kindes und seiner Familie. Es gibt zwei Gbliche Verfahren der Dialyse:

Peritonealdialyse/PD (Bauchfelldialyse]

Bei dieser Form der Behandlung wird das Bauchfell als kdrpereigene Filtermembran
genutzt, um Abfallprodukte aus dem Blut zu entfernen. Sie kann in den meisten Fallen zu
Hause erfolgen. Das Kind kann tagstiber zur Schule gehen und am sozialen Leben teilhaben.
Abends beginnt dann die Behandlung am Bett. Die PD wird durch die Eltern durchgefihrt
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und dauert in der Regel 10 bis 12 Stunden. Fur die Familien bedeutet dies, dass Unterneh-
mungen am Abend oder gemeinsame Urlaube nur schwer oder gar nicht realisierbar sind.

Da das Kind nachts an die Maschine angeschlossen ist, ist der Schlaf weniger erholsam.
Mudigkeit, Konzentrationsschwierigkeiten und eventuell auch Bauchschmerzen kénnen in
der Folge am Tag auftreten.

Hamodialyse/HD

Bei der Hdmodialyse erfolgt die Behandlung ambulant vor Ort in einem Kinderdialysezent-
rum. Diese Form ist effektiver, aber auch anstrengender fiir den Kérper. Die Patientinnen
und Patienten werden drei Mal in der Woche fir etwa fiinf Stunden an die Dialysemaschine
angeschlossen. Dies erfolgt entweder Uber einen Katheter, der an unterschiedlichen Stellen
am Oberkdrper gesetzt werden kann, oder einen sogenannten Shunt am Unterarm. Ein
Shunt ist ein chirurgisch hergestellter Verbund von Vene und Arterie, der direkt am Unter-
arm punktiert werden kann. Der Vorteil eines Shunts gegenliber dem Zugang Uber einen
Katheter besteht darin, dass hierbei sportliche Aktivitdten sowie schwimmen eher moglich
sind. Grundsatzlich sollte die Teilnahme am Sportunterricht und anderen sportlichen Veran-
staltungen mit dem behandelnden medizinischen Personal abgesprochen werden.

Erfolgt die Dialysebehandlung tber einen Katheter,
mussen die Kinder vom Schwimm — und ggf. vom Sportunterricht
befreit werden. Es wére ideal, wenn diese Stunden fir die entsprechende
Lerngruppe am Anfang oder am Ende des Schultages liegen. So hat das
erkrankte Kind mehr Zeit, um sich auszuruhen und muss sich einmal

weniger in einer Sonderrolle erleben. ﬁ

Wichtig: Sollte eine HD erfolgen, muss aufgrund der Behandlungszeiten
mit Fehlzeiten in der Schule gerechnet werden. Deutschlandweit gibt es

aktuell 18 Kinderdialysezentren, wodurch auflerdem haufig ein langerer
Fahrtweg eingeplant werden muss.
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Erkrankung und Schule

In manchen Kinderdialysezentren sind Lehrkréfte der Klinik wahrend der Behandlung vor
Ort, um die Kinder bei der Bearbeitung schulischer Aufgaben zu unterstitzen.

Hierbei muss allerdings bedacht werden, dass eine produktive Lernatmosphére nur bedingt
hergestellt werden kann. Meistens sind die Kinder und Jugendlichen mit anderen Patientin-
nen und Patienten unterschiedlicher Altersstufen in einem Raum, medizinisches Personal
sowie Angehdrige kleinerer Kinder kdnnen ebenfalls anwesend sein. Die Dialysemaschinen
alarmieren unter Umstéanden, alle 20 Minuten wird der Blutdruck Uber eine Blutdruckman-
schette am Oberarm gemessen, der andere Arm ist haufig nicht zu bewegen, da dort die
Schlduche angeschlossen sind.

All dies erschwert ein konzentriertes Arbeiten und verlangt viel Disziplin von den chronisch
erkrankten Kindern und Jugendlichen, wenn sie sich mit schulischen Aufgaben beschafti-
gen mochten.

Klassenausfliige auf Tage zu legen, an denen keine Dialyse stattfindet,
hilft dem betroffenen Kind, sich weiterhin in der Klassengemeinschaft
integriert zu flihlen.

Viele Kinder verbringen zusatzlich zu den Stunden im Krankenbett
wahrend der Behandlung viel Zeit im Taxi, auf dem Weg von der Schule
zum Nierenzentrum und im Anschluss zuriick nach Hause.
Dieser Mangel an Bewegung fiihrt haufig zu verminderter Konzentration
und Kreativitat sowie zu Miidigkeit und einer Reduzierung der
personlichen Leistungsfahigkeit.

Transplantation

Die lebensnotwendige Dialysebehandlung ist so lange erforderlich, bis ein Spenderorgan fiir
eine Transplantation zur Verfligung steht.
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Hier gibt es die Mdglichkeit der Lebendspende, bei der ein Familienmitglied evaluiert wird
und ggf. als Spender infrage kommt. Bei diesem Vorgehen ist der Zeitpunkt der Transplan-
tation gut zu planen und das Kind wie auch sein Umfeld kdnnen sich auf die folgenden Pro-
zesse einstellen.

Bei einer Verstorbenenspende ist der Zeitpunkt der Transplantation nicht vorhersagbar.
Fir ein Kind liegt die Wartezeit auf ein passendes Organ in der Regel zwischen zwei und
vier Jahren.

Bei einer Lebendspende durch ein Elternteil sind zwei Familienmitglieder
(der Spender/die Spenderin und das Kind) fiir einen kurzen Zeitraum
gleichzeitig stationar im Krankenhaus aufgenommen. Dies bedeutet

zumeist auch eine grofle organisatorische und ggf. psychische
Herausforderung fir die Familie.

Nach erfolgreicher Transplantation sind besondere Schutz- und Hygienemafinahmen
wahrend des postoperativen stationdren Aufenthaltes zu beachten. Gegebenenfalls wird
das Kind zu der Zeit von Klinikschullehrkraften betreut, die auch den Kontakt zur Schule
halten. Nach der Entlassung sollte eine mehrwdchige Schutzisolation zu Hause eingehalten
werden. Die Kinder werden kurz nach der Transplantation hochdosiert mit Medikamenten,
die die Immunabwehr schwéchen kénnen (Immunsuppressiva), behandelt. Deshalb sind
gerade die ersten Wochen nach der Transplantation eine sehr sensible Phase. Transplantierte
Menschen sind ihr Leben lang auf Immunsuppressiva angewiesen.

Insgesamt wird das Kind die Schule fir etwa drei Monate
nicht besuchen kdnnen.

Es ist sinnvoll, bereits im Vorfeld der Transplantation fir das
entsprechende Kind einen Homeschooling Plan inklusive digitalen
Angeboten aufzustellen, der dann spontan umgesetzt werden kann.
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Schilerinnen und Schiler mit chronischer Niereninsuffizienz haben einen Anspruch auf
Nachteilsausgleich. lhnen darf aufgrund ihrer Erkrankung und ihrer Behandlung bei
Prifungen und Arbeiten sowie im Schulalltag kein Nachteil fiir das Lernen entstehen.

Hier sollten individuelle Lésungen gefunden werden, die die Kinder und Jugendlichen merk-
lich entlasten und die gleichzeitig direkt und unkompliziert im Schulalltag umzusetzen sind.

Beispiele kénnen sein:

- Zeitzuschlag bei Klassenarbeiten

- Mdglichkeit Leistungsnachweise in anderer Form zu erbringen

- Ausdiinnung der zu erbringenden Aufgaben im Unterricht

- Pausen/Auszeiten

- Verklrzung des Unterrichts durch zeitliche Beschrankung oder
durch Reduzierung der Facher

Eine Liste moglicher Nachteilsausgleiche finden Sie in der ,Handreichung
Nachteilsausgleich® der Hamburger Schulbehérde.
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Das Wichtigste auf einen Blick: EIE

= Ubermafiger Durst als andauernder Zustand kann die Kinder
in ihrer Leistungsfahigkeit beeintrachtigen.

e Midigkeit und Konzentrationsschwierigkeiten kdnnen Nebeneffekte
der Behandlung sowie Symptom der Erkrankung sein.

* Schwimm- und Sportunterricht kdnnen ggf. nur sehr eingeschrankt moglich sein.
» Es ware forderlich, wenn sich die Schilerinnen und Schiler moglichst selten
in einer Sonderralle fGhlen und trotz ihrer Behandlung an Klassenaktivitaten
teilnehmen kénnen.

* Es kann farderlich sein, moderate Bewegungselemente in den Schulalltag einzubauen.

* Fir den Fall einer Transplantation ist es sinnvoll, schon varab einen
Homeschaoling-Plan zu erstellen.

 Transplantierte Kinder sind haufig anfalliger fir Infekte.

e Eine Dialysebehandlung ist sehr zeitaufwandig:
Es kann regelm&fig zu Unterrichtsausfall kommen. ® Nachteilsausgleich
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Weitere Informationen erhalten Sie liber das Bildungs-
und Beratungszentrum Padagogik bei Krankheit.

BBZ
Bildungs- und Beratungszentrum Padagogik bei Krankheit/Autismus
Rhiemsweg 6 - 22111 Hamburg - https://bbz.hamburg.de/

BBZ

BERATUNCSZENTRUM Neele Bergmann - neele.bergmann@bbz.hamburg.de
PADAGOGIK BEI
e Rl Verena Bardet - verena.bardet@bbz.hamburg.de
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