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Liebe Leserinnen und Leser,

was geht in Miittern vor, wenn bereits
wdahrend der Schwangerschaft eine schwere
Nierenschddigung ihres Kindes diagnos-
tiziert wird? Nicole Pétter und Kerstin

Dolny haben sich ftir uns noch mal an die
schwersten Stunden ihres Lebens erin-

nert und auch daran, wie unglticklich so

manches (Beratungs-)Gespréch, auch von

Klinikseite, verlaufen ist. Heute ist Kerstins . L . o
Luci Loffler spielt die Hauptrolle in dem Theaterstiick STAYING ALIVE

Sohn Liam 9 Jahre alt und ein mutiger,

selbstbewusster Racker. Lucy Potter ist om Sommerfest im Gruga-Park in Essen (iber die Teilnahme mit einer Kon-

inzwischen transplantiert und liebt ihren zertlesung am Kdlner Sommerblut-Festival bis hin zu einem Info-Stand bei
Kindergarten und das Toben auf Spielpldit- der Aktion ,Autofreies Volmetal“ —die vielfaltigen Aktivitaten der Nephro-
zen! Einen Gastbeitrag steuert Dr. Rasmus kids erstrecken sich inzwischen schon auf ganz Nordrhein-Westfalen. Auch in die-

ser Ausgabe wollen wir einen kleinen Uberblick tiber die Veranstaltungen bieten,
die sich in den letzten Monaten zugetragen haben. Und natirlich wagen wir auch
einen Blick in die Zukunft —lesen Sie dazu die Seiten 3 und 11.

Ehren gemeinsam mit Dr. Lutz Weber bei,
in dem noch mal auf die medizinischen
Fortschritte im Bereich Prinataldiagnostik

hingewiesen wird.

Spezial
PRANATALDIAGNOSTIK

»Man sieht nur mit dem Herzen gut,
das Wesentliche ist fiir das menschliche
Auge unsichtbar, heifst es in dem Buch ,Der
kleine Prinz". Auch Eltern entscheiden ge-
meinhin mit dem Herzen, wenn es um ihre
(ungeborenen) Kinder geht. Die Texte und
Berichte zum Thema ,Prinataldiagnostik“

Nattirlich gibt es in dieser Ausgabe wieder

eine Menge Infos, einen Rtickblick und

nattirlich die Vorschau auf unser buntes Ver-

einsleben, das sich neben Kéln auch auf die
Ortsgruppen Essen, Aachen und Mcdirkischer

Kreis erstreckt.

Gute Lektiire wiinscht

Michaela Peer ) . . Lo .
bieten eine Steilvorlage fiir weitere Diskus-
Geschiftsfiihrerin und 1. Vorsitzende DIl 7 B0 2l i 2 sionen und Gespréiiche zu einem wichtigen,
; . Thema ,Transplantation
Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V. komplexen Thema.
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Do haskdous dodh 5&50“
ginal gescho fed

Nedzt xhalfst du's
nockmal!

Ma uml\g, 14 Jahre

MALWETTBEWERB ,,STARKMACHER*

as macht dir Mut? Was gibt
dir Kraft? Worin siehst du
trotz oder gerade durch

deine Erkrankung deine Starke?
Wenn du bei unserem Malwettbe-
werb mitmachen mochtest, nimm dir

einen Stift und male dein ganz person-
liches Starkmacher-Bild. Bitte die Zeich-

Einsendung an Nephrokids, .
Am Rinkenpfuhl 14, 50676 Koln,mic

oderind
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nung mit deinem Namen und Alter
versehen und mindestens einen er-
klarenden Satz dazu schreiben (oder
eine kleine Geschichte) und dann bis
zum 31.12.2013 ab in die Post. Die
Einsendung gilt als Einverstandnis,
dass wir die Bilder veroffentlichen
dirfen. Es winken starke Preise!

stichwort ,,Starkmacher®: Ortsgruppe Koln,
haela.peer@nephrokids.de

er Kolner bzw. Essener Ambulanz abgeben.

DIE JURY:

Eva-Marie Haffner
Psychologin in der Kindernephrologie

Michaela Peer
Nephrokids Nordrhein-Westfalen eV.

Christina Bacher
Kinderbuchautorin und Journalistin

Marie Konig, 14 Jahre
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Kinderklinik und RuTi
GUTE STIMMUNG BEIM SOMMERFEST IN KOLN

TAG DER ORGAN-
SPENDE

eit vielen Jahren gibt es einen

Tag der Organspende, an dem

besonders auf das Thema
Transplantation und Organspende
aufmerksam gemacht wird. Jedes Jahr
findet er in einem anderen Bundes-
land statt. Dieses Jahr war NRW dran
und viele Vereine und Organisationen
trafen sich in Essen in der Fuganger-
zone. Schirmherrin Hannelore Kraft
und einige bekannte Gaste wurden
erwartet, darunter Daniel Bahr, Barba-
ra Steffens, Prof. Dr. Nagel von der Uni
Klinik Essen, Rudi Voller, Katja Ebstein
und viele mehr.

Der Tag startete mit einem dkume-

nischem Gottesdienst im Hohen Dom

Erstmals wurde im Juni 2013

ein Sommerfest von der Kélner Uni-
Kinderklinik und dem Runden Tisch der
Elternvereine (RuTi) in Angriff genom-
men und das mit groffem Erfolg: Nach
der Begriifsung von Michaela Peer,
Vorstand der Nephrokids und Spreche-
rin des RuTis sowie Prof. Dr. Jorg Détsch,
Direktor der Kinderklinik und Btirger-
meisterin Elfi Scho-Antwerpes startete
ein vielfiltiges, buntes Programm fiir

die ganze Familie, Klinikangehérige
und Patienten. Dabei bildete der auf
Initiative der miteinander vernetzten
Eltern neugestaltete Spielplatz den
Mittelpunkt des Festes. Nicht nur fiir
die Kinder war es ein tolles Erlebnis,
einmal Feuerwehr spielen zu dtirfen
und der Musik der Band ,,De Familich“
zu lauschen. Hoffentlich findet das
Fest ndichstes Jahr wieder statt. (mp)
www.ruti-koeln.de

zu Essen. Die Nephrokids kamen am
Stand des Deutschen Nierenverban-

-~

\

\ Bundesverband l\liere und N

AKTION KINDERWUNSCHE

Is wir letztes Jahr in der Reha auf
Usedom waren, kam der Aufruf der
deutschen Nierenstiftung, dass sie
zu ihrem 15 jahrigen Jubilaum 15 Wiinsche
von Kindern erfiillen mochten, die ein nie-
renkrankes Familienmitglied haben. Damit
sollten auch mal die Kinder im Vordergrund
stehen, die oft wegen der Erkrankung
eines Elternteils oder Geschwisterkindes
zurtickstecken mussen. Kevin wiinscht
sich schon lange einmal angeln zu gehen,
so richtig mit groBen Fischen und nicht
nur mit Kescher an irgendeinem Ufer. Und
er hat tatsachlich gewonnen. Er durfte
mit einem Fischer aufs Meer rausfahren:
Kurzerhand organisierte Frau Russo von der
Nierenstiftung einen fliinftagigen Aufenthalt auf Usedom mit der ganzen Familie.
In Zusammenarbeit mit der dortigen Kurverwaltung durften wir noch in die
Schmetterlingsfarm und in die Ostseetherme. Auch unser gewonnener Aufent-
halt im Hotel Seeklause war ein Erlebnis. Wegen des grol3en Erfolges der Aktion,
hat die Nierenstiftung dieses Jahr die Aktion wiederholt. Also nutzt eure Chance
und probiert euer Gliick! (KS)

Der Stand der Nephrokids war gut besucht

des unter. Wir kamen so mit vielen
Menschen in Kontakt, die an dem Tag
zum ersten Mal darauf aufmerksam
wurden, dass auch Kinder trans-
plantiert werden mussen und auf
Organspenden angewiesen sind. Eine
kleine Bastelaktion lockte viele Kinder
an den Stand. Dr. Buscher fihrte mit
Joris Walter ein Interview auf der
Bihne und Dennis Schwikkard erklar-

te der Gesundheitsministerin, dass
die Tabletten ja nun wirklich nicht
schmecken wirden — ein Problem,
das bestimmt viele Kinder haben, die
Cortison nehmen mussen.

Der Tag war ein voller Erfolg. (KS)

Kerstin Schoneberger (Hotel Seeklause)

mit Kevin. roto: privat
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Ein Kind ist ein Kind und nicht
ein Fotus oder Embryo.

Lucy liebt den Zoo

Oft werde ich von betroffenen Eltern
zur Betreuung vor der Geburt unserer
Tochter Lucy nach der Diagnose ,Nie-
reninsuffizienz” befragt und gebe gerne
darliber Auskunft. Manchmal begegnet
mir dann aber auch die Frage, warum
wir uns fur ein Kind entschieden ha-
ben, obwohl wir doch nach der Diagno-
se wussten, dass viele Sorgen und viel
Arbeit auf uns zu kommt. Die Frage,
warum wir nicht den anderen Weg ge-
gangen sind und die Schwangerschaft
abgebrochen haben, darf man—meiner
Meinung nach —so gar nicht stellen. Sie
geht davon aus, dass man erst nach
der Geburt eines Kindes Eltern wird.
Tatsachlich beginnt Elternschaft viel
friher. Ich wirde behaupten, in dem
Moment in dem Sie von ihrer Schwan-
gerschaft erfahren und in dem Sie das
Kind als das lhre annehmen, werden
Sie zu Eltern, vollig unabhangig davon
in welcher Schwangerschaftswoche

»WIAN SIEHT NUR MIT e oerogemisteosorcnie

Weise lauten: Warum haben Sie sich
DEM I IERZEN Gl l' I (44 fur das Leben ihrer Tochter entschie-
@ den und nicht fiir ihren Tod? Ich habe @

es nicht gemocht, wenn die Arzte bei

Foto: privat. - ¢
¢

Die Diagnose , Niereninsuffizienz“ des ungeborenen den Untersuchungen vom Embryo oder
Babys traf die werdenden Eltern erst wie ein Schlag. Fotus gesprochen haben; nach der Dia-

h h iber di h al gnose empfand ich es sogar zuneh-
Ihre Erfahrungen iiber die psychosoziale Betreuung mend als Belastung, als Missach-
vor der Geburt ihrer Tochter Lucy hat Nicole Potter, tung meiner Tochter als vollwertiges

menschliches Wesen, als unnotige
Distanzierung und Verwissenschaftli-
chung in Situationen, in denen es vor
allem und vorwiegend um Gefiihle und
Bindung ging.

jetzt aufgeschrieben.
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Das Kind entscheidet mit.

Arzte sollten das kleine menschliche
Wesen aber nicht nur aus Respekt ge-
gentber den Gefuihlen der Eltern als
Kind betrachten. Ich konnte erfahren,
dass der Uberlebenswille meiner Toch-
ter eine entscheidende Rolle dabei ge-
spielt hat, dass wir bis heute gemein-
sam viele schwere, aber auch sehr viele
schone Tage erleben durften. Lucy hat
sich an dem Abend nach dem wir die
Diagnose erfuhren ,zu Wort gemeldet”
Die Entscheidung fir oder gegen den
Schwangerschaftsabbruch war noch
nicht gefallen, aber die Lage sah ver-
zweifelt aus, trotz der spontanen Reak-
tion meines Mannes, der sofort gesagt
hatte ,sie schafft das“. Wir wussten
noch nichts von den Moglichkeiten der
Bauchfelldialyse, wir wussten nichts
von der Moglichkeit der Fruchtwasser-
auffullungen, wir wussten eigentlich
noch gar nichts. Alles was wir hatten,
war eine negative Prognose und eine
unglaublich groBe Trauer. Wir waren
hin und her gerissen zwischen nicht
aufgeben wollen und der Angst, die
Bindung an unsere Tochter noch weiter
zu intensivieren, weil dies noch mehr
Schmerzen verursacht hatte. Lucy hat
in dieser Situation im wahrsten Sinne,
um ihr Leben gestrampelt. Sie schien
sagen zu wollen, ,hey, ihr da, gebt mich
nicht auf. Ich bin da. Ich lebe. Ich will
leben.” Wir konnten in dieser Situa-
tion ihre Existenz nicht leugnen und
wir konnten ihren Lebenswillen nicht
anzweifeln. Es war ein entscheiden-
der Moment, zu erfahren, wie prasent
sie bereits war, wie viel sie bereits
mitbekommen hat von dem, was

um sie herum vorging.
Mit Hilfe der Bindungsforde-
rung — auch bekannt als Bin-
dungsanalyse — habe ich den
folgenden Wochen einen inten-
siven Kontakt zu meiner Tochter
aufgebaut. Ich habe ihr meine
Gefuhle und die meines Man-
nes erklart, unsere Sorgen und
Angste. Mit Hilfe der Bindungs-
therapeutin habe ich sie auf
die Fruchtwasserauffillungen
vorbereitet und auf die Geburt
sowie auf die Zeit danach. Ich
glaube, dass die Bindungsfor-
derung dazu beigetragen hat,
dass unsere Tochter sich an-
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genommen, geliebt und unterstitzt
geflihlt hat und dass sie deshalb eine
so unglaubliche Kraft hat.

Gefiihle sind nicht unprofessio-
nell. Der Umgang mit ithnen
kann es aber sehr wohl sein.

Ich nehme an, dass man im Medizin-
studium lernt, man musse in solchen
Situationen mit , professioneller Dis-
tanz" reagieren. Aber was genau soll
,professionelle Distanz“ bedeuten?
Dass man die eigene Betroffenheit und
Anteilnahme gar nicht mehr zum Aus-
druck bringt? Dass man sich versteckt
hinter einer distanzierten Fachlichkeit,
die nach aullen kalt und abweisend
wirkt? Ich halte es nicht fir unprofes-
sionell, wenn man als Arzt betroffen
ist und dies auch zeigt. Man will sich
nicht schamen mussen fur die eigenen
Geflihlsausbriiche. Das heifdt, dass der
Arzt die Geflihle der Eltern aushalten
konnen muss, ihnen nicht das Gefuhl
geben darf, dass die Geflihle zu grof}
sind flr den engen Raum zwischen
Behandlungstisch und Schreibtisch;
dass sie bitte schnell aufstehen mogen
und ihre Geflhle bei ihrer Familie oder
ihren Freunden lassen sollten. Er muss
auch aushalten, dass er eventuell nicht
helfen kann. Professionelle Distanz
ohne menschliche Kalte ist deshalb
meiner Meinung nach nur moglich,
wenn der Arzt eine hohe reflexive
Kompetenz und Authentizitat besitzt
und Menschlichkeit im Sinne von Ak-
zeptanz und Empathie ausstrahlt.

4.) Arztliche Beratung sollte mehr
umfassen als die Weitergabe von
wissenschaftlich gesichertem Wis-
sen und Wahrscheinlichkeiten.

Arzte, die sich allein auf die Informa-
tionsweitergabe beschranken, sind
keine groRe Hilfe im Entscheidungs-
prozess der Eltern. Wissenschaftlich
gesichertes Wissen und statistische
Wahrscheinlichkeiten allein  fiihren
nicht zu Entscheidungen, wenn es um
Tod oder Leben des eigenen Kindes
geht. Informationen sind wichtig, ja.
Und ich erwarte auch, dass der Arzt
mich Uber die Risiken und Chancen
von Eingriffen etc. aufklart. Schwie-
rig werden solche rein auf Informa-

Die ersten beiden Lebensjahre
musste Lucy dialysiert werden.
Obwohl die Zeit der Bauchfelldialyse
flir sie und ihre Eltern sehr anstren-
gend war, stellte diese Therapie

die Grundlage fiir die erfolgreiche
Nierenlebendspende in 2011 durch
Lucys Vater dar. Auch nach der
Transplantation ist Lucys Leben nicht
das eines ,normal“ gesunden Kindes,
aber deutlich einfacher als vorher.
Lucy liebt Schokoladenkuchen,
Eiscreme und Kdse. Sie geht gerne

in den Kindergarten und tobt auf
den Spielpldtzen. Am liebsten geht
Lucy zusammen mit ihren Eltern auf
lange Spaziergdnge und in den Zoo.

tionsweitergabe ausgerichteten Bera-
tungen aber, wenn keine gesicherten
Kenntnisse vorliegen. Auch dann er-
warten die Eltern eine begrindete
Einschatzung aus medizinischer Sicht;
eine Einschatzung, die sie selber nicht
vornehmen konnen. Schwierig ist es
auch, wenn fast kein Wissen tber die
Therapiemoglichkeiten nach der Ge-
burt vorhanden ist. Die Eltern missen
aber genau diese Moglichkeiten ken-
nen, da flr sie die Geschichte mit der
,gelungenen Geburt” nicht vorbei ist.
Genauso wichtig ist es, dass den Arz-
ten, Psychologen, Psychotherapeuten
und Sozialarbeiter zur Seite gestellt
werden, die sie bei einer einfiihlsamen
Beratung unterstiitzen. Eltern, die ihre
Gefuhle nicht abspalten, entscheiden
mit dem Herzen. Ich muss also nicht
nur die Vor- und Nachteile verstandes-
maRig erfassen und abwagen, son-
dernich muss auch das Herz beachten.
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LIAM, DER KLEINE

KAMPFER

nser Sohn Liam ist ein

quietschfideler 9-jahriger

Junge. Dass er bei uns sein
darf, ist jedoch nicht selbstverstand-
lich, denn das verdanken wir den muti-
gen Pranataldiagnostikern der Essener
Uniklinik.

Die Diagnose von meinem Gynako-
logen Uber Liams Nierenfehlbildung
hat mich damals in der 21. Schwan-
gerschaftswoche sehr getroffen. Vom
Arzt bin ich direkt zur Uniklinik Essen
geschickt worden. Ich war zundchst
sehr geschockt, konnte es gar nicht
richtig begreifen. Die Ultraschallarzte
sprachen davon, das Kind weiter aus-
zutragen, damit es irgendwann tot zur
Welt kommt. Bei ihnen gabe es keine
Abtreibungen. Und sie sprachen auch
von einer sehr geringen Chance fur
Liam, Stichwort Fruchtwasseraufful-
lungen. Ich solle erstmal nach Hause
gehen, Uber alles nachdenken, akut
kénne man nichts tun.

Zuhause brach eine Welt fur uns
zusammen und ich wurde von einer
grolen Angstwelle Uberflutet. Viele
Fragen geisterten durch unsere Képfe.
Niemand war da, um sie zu beantwor-
ten. So bin ich einen Tag spater mit
meinem Mann nach Koln gefahren,
um eine zweite Meinung einzuholen.

Dort wurden wir mit der Frage kon-
frontiert, was ich tberhaupt in Kéln
zu suchen hatte. Ich solle doch lieber
in Essen bleiben, denn in Koln wiirden
sie bei dieser Diagnose auf keinen Fall
Fruchtwasserauffiillungen
Bei ihnen kénnte ich mich entweder
flir eine Abtreibung entscheiden oder
flrs Austragen mit der Folge einer
Fehlgeburt.

Noch verwirrter als vorher sind wir

machen.

dann wieder zurlick nach Hause gefah-
ren. Nach griindlichen Uberlegungen
und einigen schlaflosen Nachten sind
wir unserem Bauchgefihl gefolgt: Wir
wollten Liam alle Chancen geben. Ich
hatte immer eine sehr tief sitzende in-
nere Zuversicht, dass der kleine Kdmp-
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fer es schaffen wird und dass er jedwe-
de Chance auf Leben verdient hat.

Es folgte eine nicht ganz so leichte
Zeit der Schwangerschaft. Noch wah-
rend der Wehen standen die Perinatal-
mediziner vor meinem Bett und haben
vom Einleiten intensivmedizinischer
Malnahmen nach der Geburt abgera-
ten. Das hat meinen Kampfergeist in
dieser Situation jedoch nur noch mehr
geweckt und anscheinend auch nicht
nur meinen ...

Liam kam in der 34. Woche zur Welt
und schrie so kraftig, dass die Arztin es
kaum glauben konnte. Die Folge dieser
Anstrengungen waren leider zundchst
beidseitige Lungenrisse. Aber der tap-
fere kleine Kampfer meisterte diese
Hirde wie auch noch einige weitere
mit Bravour. Natirlich hat er es nicht
immer leicht in seinem Leben und ich
habe mich auch schon des Ofteren ge-
fragt, was man einem Kind alles zumu-
ten kann und darf.

Flr mich war er jedoch schon in der
21. Schwangerschaftswoche ein voll-

wertiger kleiner Mensch, der es ver-
dient hat, selbst fiir sein Leben kimpfen
zu durfen. Ich habe damals eigentlich
nur automatisch alles unternommen,
um sein Leben zu ermdglichen.

Andererseits kann ich durchaus ver-
stehen, wenn jemand in der gleichen
Situation nicht den Mut und die Kraft
aufbringen und sich anders entschei-
den wirde.

Wichtig war uns damals, dass die
Pranataldiagnostiker NUR beratend
tatig wurden. Sie zeigten Chancen
und Risiken auf, die Entscheidung ha-
ben wir letztendlich allein getroffen.
Ich finde es sehr erschreckend, dass
es Arzte gibt, die Liam von vornherein
keine Chance geben wollten und tber
unseren Kopfen hinweg gegen ihn
entschieden haben. Dabei ist er ein
so lebensbejahender frohlicher Junge
geworden, der sich so schnell nicht un-
terkriegen I3sst.

Kerstin Dolny
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PRANATALE DIAGNOSTIK

ANGEBORENER NIERENFEHL-

BILDUNGEN

Fachbeitrag von Dr. Rasmus Ehren und Dr. Lutz Weber (UniKinderklinik K6In)

twa zwei Prozent aller in
Deutschland geborenen Kin-
der weisen eine Fehlbildung

auf, davon sind Nierenfehlbildungen
mit zwischen 0,5 und 1,0 Prozent am
haufigsten. Die Diagnose wird haufig
schon bei den Vorsorgeultraschallun-
tersuchungen in der Schwangerschaft
gestellt. Die haufigste Fehlbildung ist
die Nierenbeckenerweiterung. Ande-
re haufige Befunde sind die einseitige
Nierenagenesie (das komplette Fehlen
einer Niere), die multizystische Nieren-
dysplasie (die zystische Umwandlung
einer Niere, meist einseitig), eine Enge
des Harnleiters oder auch der vesikou-
reterale Reflux (Harnaufsteigen von der
Blase in die Nieren). All diesen Auffal-
ligkeiten ist gemein, dass sie nur in den
seltensten Fallen zu einer relevanten
Einschrankung der Nierenfunktion fiih-
ren. Damit besteht auch keine Notwen-
digkeit einer intrauterinen Behandlung
dieser Anomalien. Eine ausfihrliche
prapartale Beratung durch einen Kin-
dernephrologen sollte aber auch in die-
sen Fallen erfolgen um das weitere Vor-
gehen nach der Geburt zu besprechen.

Allerdings gibt es auch schwerwie-
gendere Fehlbildungen, die in vorge-
burtlichen  Ultraschalluntersuchun-
gen auffallen konnen. Zu diesen zahlt
die beidseitige Nierenagenesie (das
Fehlen beider Nieren), die beidseitige
Nierenhypoplasie (zwei deutlich zu
kleine Nieren), der Nachweis von Ure-
thralklappen (Klappen in der Harnroh-
re, die den Harnabfluss behindern),
beidseitige zystische Nierenerkran-
kungen (z.B. die ARPKD = autosomal-
rezessive zystische Nierenerkrankung)
und kombinierte Fehlbildungen der
ableitenden Harnwege. Sollte eine die-
ser Anomalien in einem Routineultra-
schall diagnostiziert werden, bedarf es
einer Uberweisung in ein spezialisier-
tes Zentrum, um eine optimale vor-,
aber auch nachgeburtliche Betreuung

©
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zu ermoglichen. In diesem Zentrum
sollten nicht nur Kindernephrologen,
sondern auch erfahrene Intensivmedi-
ziner, Pranatalmediziner und Geburts-
helfer zur Verfligung stehen. Ebenso
sollte die Moglichkeit einer psycholo-
gischen Betreuung durch besonders
geschultes Personal bestehen.

In Fallen einer massiven Erweite-
rung der ableitenden Harnwege (Nie-
renbecken, Harnleiter, Harnblase) und
eine durch den schlechten Harnab-
fluss bedingte Verschmalerung des
Nierengewebes wird in Einzelfallen
bereits im Mutterleib versucht die Ab-
flussverhaltnisse zu verbessern. Dazu
wird mittels eines Katheters eine Ver-
bindung zwischen dem kindlichen
Nierenbecken oder der Harnblase und
der Fruchthohle geschaffen. Man ver-
spricht sich durch die Druckreduktion
in den Harnwegen eine bessere Nie-
renentwicklung. Dies konnte jedoch
bislang in Studien nicht bestatigt wer-
den. Ein weiterer Kritikpunkt an dieser
Methode ist die hdufigere Frihgeburt-
lichkeit sowie ein erhéhtes Infektions-
risiko. Insgesamt stehen wir in unse-
rem Zentrum dieser Malknahme daher
recht kritisch gegenuber.

Einzelne, schwerwiegende Fehlbil-
dungen der Nieren kénnen mit einer
reduzierten Menge oder mit dem ganz-
lichen Fehlen von Fruchtwasser ein-
hergehen. Dieses nennt man je nach
Auspragung Oligo- bzw. Anhydramni-
on. Das Fehlen von Fruchtwasser, wel-
ches vor allem in der spateren Phase
der Schwangerschaft zu einem GroR-
teil aus kindlichem Urin entsteht, kann
verschiedene negative Auswirkungen
auf die Entwicklung des Kindes haben,
hierzu zahlen Fehlbildungen des Scha-
dels und Gesichts, Huftfehlbildungen,
Fehlbildungen der FiiRe (z.B. die Ausbil-
dung von KlumpfiiBen) und besonders
einer Hypoplasie (Unterentwicklung)
der Lungen. Die Hypoplasie der Lunge

ist in der Phase direkt nach der Geburt
ein kritischer Faktor, der die weitere
Prognose des Kindes mafgeblich be-
einflusst. Verbessert werden kann die
Lungenreifung bereits im Mutterleib
mit der sogenannten Fruchtwasser-
auffillung. Diese erfolgt mittels einer
Punktion der Fruchthohle und der an-
schlieBenden Infusion einer sterilen
Flissigkeit. Eine Fruchtwasserauffil-
lung kann mehrfach notwendig sein.
Aber nicht nur in der Schwanger-
schaft zeigt sich heutzutage eine deut-
lich verbesserte Versorgung, sondern
auch die kinderintensivmedizinische
Betreuung hat in den letzten Jahrzehn-
ten derart groRe Fortschritte gemacht,
dass die Uberlebenswahrscheinlich-
keit der betroffenen Kinder auf tiber 60
bis 70 % gesteigert werden konnte. Die
momentane Empfehlung bei Oligohyd-
ramnion aufgrund einer Nierenfehlbil-
dung besteht im Austragen des Kindes
und in der anschlieBend spezialisier-
ten Weiterbetreuung. In einer kleinen
Auswertung fand sich bei 75 Prozent
der betroffenen Kinder eine normale,
altersentsprechende Entwicklung.

Ein sensibles Thema ist natir-
lich die pranatale Beratung der
Eltern. Hier bedarf es von den auf-
klarenden Arzten ein hohes MaR
an Kompetenz, Erfahrung aber
auch Einflhlungsvermégen um
fir den Einzelnen eine optimale,
individuelle Beratung zu ermogli-
chen. Denn es geht hierbei nicht
immer nur um durch Studien be-
legte medizinische Sachverhalte,
sondern auch um eigene Erfah-
rungen des Behandlungsteams.
Des Weiteren kann bei Interesse
der werdenden Eltern der Kontakt
zu anderen Eltern hergestellt wer-
den um so einen Erfahrungsaus-
tausch zu ermoglichen.
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HALLO, MEIN NAME
IST SIMONE SPOTTKE,

ich méchte mich kurz vorstel-
len, da ich ab Mai 2013 in der Kinderdi-
alyse des KFH als Psychologin arbeite.
Ich bin 35 Jahre alt und hier in KdIn
geboren. Meine erste Ausbildung
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Christina Bacher
NIRI-NEWS
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... sportlich ..

habe ich 2001 als staatlich gepriifte
Ergotherapeutin abgelegt und habe
anschliefsend 2002 in den Niederlan-
den meinen Bachelor-Abschluss in
Ergotherapie absolviert. Nach 6-jdhri-
ger Berufstatigkeit habe ich neben der
Arbeit das Studium der Psychologie
aufgenommen und aktuell im Sommer
2013 abgeschlossen. Nach einem Prak-
tikum im Sozialpddiatrischen Zentrum
der Uniklink KéIn und weiteren Erfah-
rungen in Reha-Kliniken fiir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene bin ich
als im Rahmen meines Studiums in der
Kinderklink KéIn im SPZ und in der On-
kologie der Kinderklink tdtig gewesen.

Gt

Ab Mai 2013 bin ich zudem im Bereich
der Kindernephrologie beschdftigt.
Dies ist fiir mich ganz besonders
spannend, da die Dialyse einerseits

neu ftir mich ist, andererseits sehr viele
Parallelen zu meinen bisherigen beruf-
lichen Erfahrungen aufzeigt. Ich lerne
die Vielfdltigkeit der Personlichkeiten
der jungen Patientinnen und Patienten
mit ihren Familien sowie ihre individu-
elle Situation kennen. Ich freue mich
darauf den Kindern in ihrem Alltag
zwischen Dialyse, Schule, Freuden und
Familie eine Unterstlitzung zu sein
und die tdaglichen kleinen und grofsen
Sorgen zu meistern.
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STAYING ALIVE

Ganz toll fanden wir die Premiere von

Staying Alive. Die Theaterproduktion von
Sommerblut in Kooperation mit dem Freien
Werkstatt Theater griff das Thema Organ-
spende auf und zeigte unter der Regie von
Barbara Wachendorff eine Inszenierung
ohne Effekthascherei, Mitleid Geheische
oder Larmoyanz, dafiir aber mit Sinn fiir
abgriindigen Humor und mit den sinnlichen
Mitteln des Theaters. Toll, dass wir der Pro-
duktion beratend zur Seite stehen konnten
und Luci und den anderen Laienschauspie-

lern die Daumen driicken durften! (mp)
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Max Peer und David Fermer

KOLNER KINDERBUCHAUTOREN ENGAGIEREN
SICH BEIM SEVERINSLAUF

4t Beim diesjahrigen Severinslauf am
28. April 2013 in der Kdlner Sudtstadt
gingen diesmal neben Klinikpersonal
und den nierenkranken Kindern und
ihren Familien erstmals einige Kol-
ner Kinderbuchautoren an den Start:
Christina Bacher, Rudiger Bertram,
David Fermer, Alpan Sagsoz und Gerlis
Zillgens gaben ihr Bestes — im Publi-
kum jubelten zudem Ute Wegmann,
Frank Maria Reifenberg und Guido Kas-
mann. ,,Mir gefallt die Idee, dass es hier
nicht um Schnelligkeit geht, sondern
darum, gemeinsam eine gute Sache
zu unterstitzen®, sagt Ridiger Bert-
ram, der gerade mit seiner ,Coolman*-
Buchreihe Furore macht. Viel trainiert
habe er allerdings nicht, gibt der
Schreibtischtater unumwunden zu.
Kollege Sagsoz sieht dem Lauf-Event
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ebenfalls gelassen entgegen: ,Ich
denke schon, dass ich die 10 Kilome-
ter unfallfrei Uberstehen werde, ohne
dass die Schminke verlauft.“ Kinder-
buchautor David Fermer coachte sogar
den jugendlichen Max Peer bis zur Ziel-
Linie—alles in allem also eine gelunge-
ne Aktion. Dass alle kleinen Laufer bei
der Siegerehrung dann nicht nur einen
silbernen Schuh von Schirmherrin Elf
Scho-Antwerpes Uberreicht bekamen,
sondern sich auch ein Autogramm von
ihrem Lieblingsautor sichern konnten,
machte den Severinslauf in diesem
Jahr wieder zu etwas ganz Besonde-
rem. Am Ende spendeten die Schreib-
tischtater noch signierte Blcher fir
die Rollende Blicherei auf Station 2 der
Kolner Uniklinik. (cb)

Auf Einladung der Nephro-
kids besuchte Stefan
Maierhofer vom 1. FC K6In
die Kinderdialyse Koln.

Im Gepdick hatte er fiir
alle Kinder einen Pliisch-
Hennes und Autogramm-
karten. Die Kinder und das
Team der Kinderdialyse

> schossen viele schéne
Fotos und stellten dem

‘ L!E FufSballprofi viele Fragen.

KURZ-INTERVIEW MIT
DAVID FERMER

NIRI-NEWS: Wie war der Lauf mit den
Nephrokids?
David Fermer: Es war ein herrli-
cher Lauf an einem sommerlichen
Sonntag, an dem die T-
Shirts der Nephrokids-
Laufer nicht nur vor
sportlicher Leistung,
sondern auch vor
Lebensfreude hellgelb
leuchteten. Wir waren
die auffalligste und
bestgelaunteste
Gruppe in der gan-
zen Sldstadt und
gaben mit unserem
gemeinsamen Zieleinlauf ein starkes
Bild des Zusammenhalts. Kurz gesagt:
Eine super Truppe. Der 15jahrige Max,
mit dem ich die Ehre hatte zu laufen,
schaffte die Gesamtstrecke mit
lockerem Tritt und einer stolzen Zeit
und kann sich jetzt auf die Schulter
klopfen. Hut ab!

Alpan Sagsoz

‘ ~Rallye Der Autor Alpan
i Sagzo6z spendete sein
Buch , Tiirkei-Rallye®,
in dem es um die
turbulenten Sommer-
| ferien des elfjahrigen
& Kaan geht.

NIRI-NEWS: Hast du eigentlich einen
Organspendeausweis?

David Fermer: Klar habe ich einen
Organspendeausweis, den ich immer
bei mir trage. Der Grund dafur ist fur
mich so selbstverstandlich, dass ich
das gar nicht begriinden mag.

NIRI-NEWS: Toll, dass ihr Autoren fiir
die rollende Blicherei auch noch sig-
nierte Blicher gespendet habt. Welches
Buch hast du denn mitgebracht?
David Fermer: Mitgebracht habe ich
mein Buch uber die futuristische Ful3-
ballmannschaft ,Das Z-Team*, weil
der sportliche Ansatz der Geschichte
zum Anlass des Severinslaufs so gut
passt.

NIRI-NEWS: Danke noch mal ftirs
Mitlaufen!

®
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“ Aus 40 Metern grauer Wand kann
mit 30 Dosen, 40 Liter Wandfarbe und
jeder Menge Kreativitat ein echter
Hingucker werden: Insgesamt acht
Tage haben die Goodlack-Fassaden-
kiinstler Ron Voigt und John Iven
gebraucht, um die neu entstandene
Mauer am Spielplatz der Kinder- und
Jugendmedizin zu gestalten. ,Das
Bild ist ein toller Lichtblick fir die
Kinder, vor allem wenn das Wetter
mal grau ist”, freut sich Prof. Dr. Jorg

v

Détsch, Direktor der Kinder- und
Jugendmedizin, Uber das von den
Elternvereinen angeregte Kunstwerk.
,Das Bild soll Spaf und vor allem Mut
machen. Auch wenn es den Kindern
mal schlecht geht und sie nicht so viel
machen konnen, kann sich das wieder
andern und sie konnen vieles nach-
holen® erklart der Kiinstler John Iven.
Das angrenzende Max-Planck-Institut
flr Biologie des Alterns (MPI) hat das
Bild finanziert.

NEPHROKIDS-STAND BEI DER AKTION
»2AUTOFREIES VOLMETAL"

Der Markische Kreis hat in Koope-
ration mit den Stadten Meinerzha-
gen, Kierspe, Halver, Ludenscheid und
Schalksmihle am 23.06.2013 die Akti-
on ,Autofreies Volmetal“ veranstaltet.
Die B54 wurde an diesem Tag zwischen
Meinerzhagen und Schalksmihle auf
einer Strecke von ca. 21 Kilometern fir
den motorisierten Verkehr gesperrt.
Viele Vereine und Organisationen tru-
gen mit attraktiven Programmpunk-
ten zu einem bunten Familienfest bei.
Naturlich war — gemeinsam mit dem
Forderverein der Kinderklinik Liden-
scheid, deren Chefarzt Dr. KGster unser
Schirmherr ist — auch die Ortsgruppe

®
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der Nephrokids mit einem Informa-
tionsstand dabei. Wir haben mit den
Kindern gebastelt und Gasluftballons
verschenkt und so nebenbei auf un-
seren Verein aufmerksam gemacht. Es
war ein toller Tag, mit viel Spafl und
Unterhaltung! Anke Schdfer

Unsere Aufgaben:

Unterstitzung von i
Familien mit
nierenkranken
Kindern

(3=
] & Aufklarung
o Freizeitaktivitaten
\ Hilfe bei langen
Klinikaufenthalten
und Dialyse

@ 11. Januar 2014

ab 14.00 Uhr Nephro-
kids-Neujahrtreffen auf
dem Gertrudenhof Hiirth

® 27. April 2014
um 12.00 Uhr Severins-Dauer-
lauf mit den Nephrokids

Mehr Infos auf facebook.

A»-‘ : . :
www.nephrokids.de

“Am 1. September 2013 fand zum

9. Mal das Entenrennen auf der Inde in
Eschweiler statt. Die CAJ spendete einen
Teil des Erlos den Nephrokids.

- Diese Ausgabe wurde
- mit finangiert von
-, wir helfen“.
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