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Probleme nierenkranker Jugendlicher

• Oft Mehrfachbehinderungen

• Verzögerte Entwicklung und Wachstum

• Selbstwahrnehmung: Bin ich anders? Warum ich? →

Einsamkeit

• Selbstzweifel, Zukunftsängste: Partnersuche, Beruf, 

Kinderwunsch?

• Bei Dialyse: Fehlen in der Schule, Isolation

• Konfliktpotenzial: Streben nach Selbständigkeit vs. 

Disziplin und Verantwortung für den Körper

• ernste Konsequenzen bei Fehlverhalten



Konsequenzen in Zahlen

Die meisten Transplantatverluste zwischen 18 und 26 Jahren



S3-Leitlinie Transition

Von der Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin:
• individualisierter Transitionsplan
• klinisches Gespräch, mehr (vergütete) Zeit für Termine
• Betreuung in der Kindernephrologie bis 21 Jahren (bei verminderter Reife)
• Schulung für den Patienten zur Krankheit 
• ausführlicher Arztbrief an Weiterbehandler
• Begleitung durch verantwortlichen Ansprechpartner/Fallmanager
• niedrigschwellige Angebote für Medikamenteneinnahme und Termintreue
• gemeinsame Sprechstunde mit dem Pädiater und Erwachsenennephrologen
• Besprechung jugendrelevanter Themen 
• Screening auf psychische Belastungen
• Beratung zu beruflichen und sozialen Fragen (Beratungsstellen)
• Hinweis auf Selbsthilfeangebote



KfH-Transfer-Programm Endlich 
erwachsen
www.endlich-erwachsen.de 

• Auftaktseminare in Osttirol auf dem Ederhof: 1 
Woche, kostenfreie Teilnahme, Anreise, 
Verpflegung und tolle Aktivitäten

• Anschließend Workshops bundesweit 
(samstags)

• Nierenhandbuch für Jugendliche als Comic 

http://www.endlich-erwachsen.de/
http://www.endlich-erwachsen.de/
http://www.endlich-erwachsen.de/


KiO – Kinderhilfe Organtransplantation

www.kiohilfe.de
• Beratung (auch telefonisch)
• Austausch: Jugend- und Elterncafés

(online)
• Freizeiten für transplantierte Kinder : 

• 4 Tage ab 7 und ab 13 Jahren
• 6 Tage Jugendfreizeit ohne Eltern 
• Geschwisterwochenenden

Anmeldung: kio@kiohilfe.de

http://www.kiohilfe.de/
mailto:kio@kiohilfe.de


Familien-Nephrosymposium

• Andere Jugendliche kennenlernen

• Workshops für Jugendliche

• z. B. 2025: Diskussionsrunde 

für Jugendliche: Erwachsen 

werden mit Nierenerkrankung, 

Erfahrungsberichte

• Nächster Termin: Mai 2027



Podcast FunktioNIEREN

• https://funktionieren.podbean.com

• Autor: Adrian Ley, jung, 2 x transplantiert, IC-MPGN-

Patient

• Themen:

• Dialyse

• Ernährung

• Sport

• Kinderwunsch

• Soziale Unterstützung / Angebote

• Seltene Erkrankungen

https://funktionieren.podbean.com/
https://funktionieren.podbean.com/


MIZU-App

www.mizu-app.com

• chronische Nierenkrankheit (CKD) in den in den Griff 
bekommen

• Protokoll der Nieren- & Gesundheitswerte

• Erinnerungen für Medikamente

• Erfassung der Ernährung

• Teilen der Gesundheitswerte mit dem Arzt

http://www.mizu-app.com/
http://www.mizu-app.com/
http://www.mizu-app.com/


Instagram

• thelifeof_jpm
• Jan Münch (24)

• Mit ca. 20 Jahren Nierenversagen

• Alport-Syndrom

• Tagebuch der Dialyse (PD)

• tägliche Herausforderungen: Sport, 

Müdigkeit, Studium



Patiententage / Seminare

• Online-Seminare der UKE (Transplantations Centrum):
• Einladungen abonnieren: utc-patientenseminare@uke.de
• Infothek für Patienten: www.uke.de/kliniken-institute/zentren/universitaeres-

transplantations-centrum/index.html

• Patiententage der Charité
• Zu seltenen Nierenerkrankungen

am Sa. 30.05.2026 in Berlin – Infos
folgen unter https://nephrologie-
intensivmedizin.charite.de/fuer_pat
ienten/cerkid/veranstaltungen

• Patiententag für C3G / aHUS / MPGN 
am 28.-29.11.2025 in Heidelberg und 
online: 
• www.ahus-

selbsthilfe.de/veranstaltungen/

mailto:utc-patientenseminare@uke.de
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Selbsthilfe

Vereine bundesweit für bestimmte Erkrankungen und für Nierenkranke in größeren Städten
• Junge Nierenkranke Deutschland 
• Nephrokids NRW
• NierenKinds Hamburg
• Nierenkranke Kinder und Jugendliche Heidelberg
• Selbsthilfe nierenkranker Kidner und Jugenlidcher Hannover
• Hilfe für nierenkranke Kinder und Jugendliche Freiburg
• Kinderdialyse Jena
• Kinderdialyse Dresden
• Ostsee-Nierenkinder
• Förderkreis für chronisch nierenkranke Kinder und Jugendliche Memmingen

Komplette Liste: www.bundesverband-niere.de/angebot/selbsthilfe-vor-ort

http://www.bundesverband-niere.de/angebot/selbsthilfe-vor-ort
http://www.bundesverband-niere.de/angebot/selbsthilfe-vor-ort
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NierenKinder Berlin-Brandenburg

Hörbücher

www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek

http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek
http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek
http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek


Tipps der NierenKinder

• Von Anfang an:
• Kontakt zu anderen nierenkranken Jugendlichen fördern!  
• Zum Sport animieren! 

• Ab 12 Jahren: 
• Medikamente erklären, Tablettenbox selbst füllen lassen
• Eigenständige Blutdruckkontrolle
• Erkrankung erklären: Patiententage und Podcasts nutzen!

• Ab 14-15 Jahren:
• Allein im Sprechzimmer
• Liste vor dem Arztbesuch vorbereiten: Welche Rezepte? Werte? Fragen?
• Apps für Erinnerungen

• Ab 17 Jahren:
• Zusammen eine neue Praxis suchen, sich in mehreren Praxen vorstellen
• Entscheidungen gemeinsam treffen



Fragen im Vorfeld

Sollte man es den Kindern erzählen oder sie ohne Angst aufwachsen lassen?

• Kinderrechtskonvention der UNO: Recht auf Beteiligung

• Vertrauen, offene Kommunikation zur Versprachlichung von Gefühlen, Ängsten

• Respekt vor Einzigartigkeit: Jeder darf sein wie er ist

• Erlernen des angemessenen Umgangs mit der Erkrankung

• Integration: Zeit, sich auf die Situation einzustellen

• “Ein Hinauszögern vermeidet nicht die Auseinandersetzung.”

??



Fragen im Vorfeld

Gibt es spezielle seelische Unterstützung von Psychologen, die wissen, was 

es bedeutet, "nierenkrank" zu sein, und das nicht angedockt an die Zentren, 

sondern "normal zugänglich", wie andere Psychotherapien auch ...

• Psychotherapeuten müssen nicht ihren persönlichen Hintergrund 

offenlegen und er spielt in der Therapie keine Rolle

• Kinder- und Jugendlichen-Therapeuten 

• Psycho-Onkologen und Therapeuten, die Psychosomatik studiert haben, 

würden Begleiterkrankungen berücksichtigen

• Leider gibt es keine Psychonephrologie

?



Persönliche Tipps

• im Kontakt bleiben

• z. B. gemeinsame Aktivitäten

• Kinder (von Anfang an) häufiger entscheiden
lassen

• Bedürfnisse ernst nehmen, Lösungen gemeinsam
suchen

• z. B. Handy

• Kind fragen: Was würdest du an meiner Stelle tun?



Was sagen uns die Kinder selbst?

www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek/newsletter/

Wie können dich deine Eltern am besten
unterstützen?

Was würdest du als Widmung in ein Buch 
schreiben, wenn du ihnen ein Buch schenken 
würdest?

http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek/newsletter/
http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek/newsletter/
http://www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek/newsletter/


“…tapfer nicht, weil wir tapfer sein möchten, sondern weil es nicht 

anders geht.”

aus “Gott, du kannst ein Arsch sein!” von Frank Pape



Teilen Sie mit uns Ihre Tipps!

Jetzt per Handzeichen, im Chat oder später per E-Mail:
nierenkinder-berlin@web.de

www.nierenkinder-berlin.de
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