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Forschungspro;ekt im KfH
Die Arztin des Kinder-
* Palca e « nierenzentrums  Julia
Thumfart hat zusam-
LNeDhro men mit der Psycholo-

gin Nina Kubiak eine
neue Studie ins Leben gerufen: "Palliative Versorgung von
Kindern, Jugendlichen & jungen Erwachsenen mit fortge-
schrittener chronischer Nierenerkrankung". Mit Hilfe einer
Spende der Playmobil-Stiftung konnte unser Verein finanzi-
elle Unterstiitzung fur dieses Forschungsprojekt absichern.
Die Ergebnisse werden helfen, uns fir die Belange von nie-
renkranken Kindern auf der politischen Ebene einzusetzen

und ihre Bedirfnisse zu belegen.

Fir die Studie werden Jugendliche und junge Erwachsene
(15-25 Jahre) sowie Eltern von Kindern (0-14 Jahre) mit ei-
ner chronischen Nierenerkrankung ab Stadium Ill gesucht,
die in einem Interview Uber ihre Erfah-
rungen im Alltag und iber den Umgang
mit der Erkrankung berichten kénnen.
Die Interviews werden von Nina Kubiak
und Chiara Fehrenbach (s. Bild links)
geflihrt. Chiara Fehrenbach ist Gesund-
heitswissenschaftlerin sowie Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerin und

arbeltet im Projekt als wissenschaftliche Hilfskraft. Wenn Du
interessiert bist, ein Interview zu fihren, melde Dich bei:
chiara.fehrenbach@charite.de.

ea auf Usedom am 15.09.- 11.021 |

i/dquelle: @Kinder—Rrum Usedom

Seit vielen Jahren ist die durchgefiihrte Schwerpunkt-Reha
auf Usedom eine der wenigen Moglichkeiten in Deutschland,
ein Behandlungsangebot speziell fiir nierenkranke Kinder
unter der Mitbetreuung von Kindernephrologen (und nicht
,hur” Kinderarzten) wahrzunehmen. Die Reha umfasst eine
ausfihrliche arztliche Anfangsuntersuchung sowie Fortset-
zung von Dialysen (nach Rucksprache): Peritonealdialyse als
CAPD oder néachtliche Cyclerdialyse (Durchfiihrung in der Kli-
nik) und Hamodialyse (in Kooperation mit dem Dialysezent-
rum in Koserow, 3 km entfernt).

Die Schwerpunkt-Reha wird begleitet von der sehr erfahre-
nen Kindernephrologin Dr. Miriam Zimmering, die sich seit
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Jahren in unserem Beirat engagiert und die viele von uns aus
ihrer Tatigkeit im Virchow-Klinikum gut kennen. Weitere
Moglichkeiten in der Reha sind:

Uberwachung der Immunsuppression,

Bluthochdrucktherapie,

Enuresisbehandlung,

Training von Therapieverfahren wie intermittierende

Harnblasenkatheterisierung, Sondenernahrung u.a.,

Erndhrungseinstellung bei Kindern mit renalen Tubulopa-

thien und bei Niereninsuffizienz,

Fachvortrage fir Eltern und Jugendliche,

Psychotherapie, Sporttherapie, Freizeitprogramm,

Schulunterricht,

Gesprache mit Arzten und Psychologen,

Austausch der Familien untereinander, Erholung, physi-

sche und psychische Stabilisierung und viel mehr.
. Jetzt ist die rich-
tige Zeit, einen
Antrag zu stellen.
Da Antrage Uber
die Rentenversi-
cherungen aktu-

ut ell leider nurim
Bildquelle: ©Kinder-Rehazentrum Usedom

Rahmen von Einzelfallentscheidungen bewilligt werden,
empfehlen wir derzeit, die Antragstellung bei den Kranken-
kassen zu initiieren.

Formulierungen sind bei der Antragstellung manchmal alles.
Daher bitte diese Reha so erwahnen: Kindernephrologische
SchwerpunktmaRnahme unter Mitbetreuung einer Kin-
dernephrologin vom 15.09.-12.10. auf Usedom. Wichtig ist,
dass hier spezialisierte Fachleute mit langjahriger Erfahrung
mit seltenen Erkrankungen Eltern und Patienten das not-
wendige Fachwissen und praktische Tipps vermitteln. Ein
wichtiger Aspekt ist der Erfahrungsaustausch unter Eltern,
betroffenen Kindern und Geschwisterkindern, der aufgrund
der Seltenheit der Erkrankungen im Alltag kaum maglich ist.
Hilfe bei der Beantragung kann lhnen die Verwaltungslei-
tung geben, deren Kontakt Sie hier finden: www.ifagesund-
heit.de/kinder-rehazentrum-usedom unter ,Kontakt”.

Veranstaltungen / Termine:
07.04., 19.04, 03.05., 17.05. - Therapeutisches Zaubern (KfH)

12.04.,10.05., 31.05., 14.06., 28.06. - Kunsttherapie (KfH)

28.04.2021 um 20:00 — Online-Mitgliederversammlung — Teilnahme-
link: https://global.gotomeeting.com/join/226023461

09.05.2021 um 9:45-13:00 — Familien-Nephro-Webinar
28.07.-05.08.2021

— Dialyse-Ferienlager in Wolmirstedt
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