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War euer Weihnachtsmann auch fleiRig?
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Unser Weihnachtsmann war es auf jeden Fall: Sowohl an der
Dialyse als auch in der KfH-Ambulanz wurden am 22. Dezember
Geschenke verteilt, die von Kunden der Kaufland-Filiale in Ber-
lin-Lichterfelde gespendet wurden. Wir sagen DANKE!

Neue Niere fiir mein Kind

Eine der Fragen, die zum Gesprach des Vereinsvorstands mit
den Charité-Arzten an uns herangetragen wurde, betraf Le-
bendorganspende: Wie lduft das Ganze ab? Was gibt es zu be-
achten? Auch wenn diese Frage bei vielen hier noch nicht aktu-
ell ist, wiirden wir gern die Antwort der Arzte darauf hier gern
zusammenfassen, denn rechtzeitiges Handeln kann oft Schlim-
mes verhindern.

Hier mdchten wir nur kurz den Ablauf darstellen, fur mehr ha-
ben unsere Leser wohl kaum Zeit. Fiir ausfuhrliche Informatio-
nen gibt es mehrere verldssliche Quellen wie z. B. Bundesver-
band Niere e.V.: www.bundesverband-niere.de oder die Bun-
deszentrale fur gesundheitliche Aufklarung (BZgA): www.or-
ganspende-info.de

Die Vorbereitungen auf eine Nierenersatztherapie — sei es Dia-
lyse oder Transplantation — beginnen meistens, wenn die Nie-
renleistung auf ca. 20 % sinkt. Eine Transplantation ist aus me-
dizinischer Sicht immer besser als die Dialyse, doch im Schnitt
warten Kinder in Deutschland trotz des Kinderbonus 2,5 Jahre
auf ein neues Organ. Diese Zeit ist aber sehr wichtig fur die Ent-
wicklung des kindlichen Organismus, daher kénnten sich die El-
tern bei der Entscheidung lber die kiinftige Nierenersatzthera-
pie die Frage stellen, ob man dem Kind die Dialyse ersparen und
bereits vorher eine Niere transplantieren kdnnte. Dies ware
durch eine Lebendspende eines Elternteils (manchmal aber
auch einer anderen Person) maoglich. Kinder, die >15 kg wiegen,
kénnen grundsatzlich die Niere eines Erwachsenen bekommen.

Doch erwarten Sie nicht, dass Arzte Sie darauf ansprechen,
denn sie wollen auf keinen Fall die Eltern unter Druck setzen.
Auch wenn die Eltern selbst noch nicht sicher sind, ob sie spen-
den mdchten, ware es sinnvoll, rechtzeitig zu priifen, ob Le-
bendspende Gberhaupt in Frage kommt: Nur fiir den Fall, dass
man sich irgendwann spontan entscheidet, ware zumindest die
Gewissheit schon da, ob das Giberhaupt maoglich ist. Fragen Sie
also den Arzt selbst, ob so ein Test durchgefiihrt werden kann,
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und kontaktieren Sie das Transplantationszentrum: https://chi-
rurgie.charite.de/leistungen/transplantation/

Es wird Ihnen eine Blutprobe abgenommen, die liber das wei-
tere Verfahren entscheidet. Ab dieser Blutabnahme werden
(wenn alles passt) mindestens 3 Monate bis zur moglichen
Transplantation vergehen.

Zwei Wochen spater wiirde man aus dem Befund wissen:

- ob die Blutgruppen passen (wobei unterschiedliche Blut-
gruppen mittlerweile auch kein generelles Hindernis fir
eine Transplantation ist),

- wie die Vertraglichkeit Ihres Gewebes mit dem Ihres Kindes
ist (bei Eltern liegt sie bei 50 % und ist ausreichend) und

- ob es bei lhrem Kind Antikorper gibt, die Ihre Niere in sei-
nem Korper angreifen wiirden.

Wenn alles passt, werden Sie weiter untersucht, und zwar sehr
umfangreich: entweder stationdr innerhalb weniger Tagen
oder ambulant, was aber mehrere Tage und viele Termine in
Anspruch nehmen wiirde. Mehrere Experten (ein Chirurg, der
Ihre Niere entnehmen wiirde, ein weiterer Chirurg, der trans-
plantieren wiirde, ein Nephrologe usw.) schauen mit Hilfe von
MRT, CT und Sonografie auf lhre Nieren. Auch andere Organe
(Herz, Leber) werden untersucht. AnschlieRend gibt es eine psy-
chologische Beurteilung und eine Ethikberatung: Hier wird ge-
schaut, wie die emotionale Ndhe zum Kind ist. Bei Eltern ist sie
meist gegeben. Bei fremden Personen ist man vorsichtiger,
schlieflich mdchte man Organhandel verhindern.

Nach der Ethikberatung ist der Weg frei fir eine Terminverein-
barung zur Transplantation. Das Kind wird 2-3 Tage vor der OP
unter Immunsuppression gesetzt. Nach der OP bleibt es meist
einen Tag auf der Intensivstation und, wenn alles gut ist, wird
es nach 2-3 Wochen entlassen.

Entscheidet man sich gegen Lebendspende, kann das Kind ab
Beginn der Dialyse auf die Warteliste fiir ein Organ gesetzt. Hier
gibt es verschiedene Dringlichkeitsstufen: T=transplantabel,
NT=nicht transplantabel, da gerade krank oder im Urlaub, HU
(high urgency) = die Dialyse funktioniert nicht, es besteht Le-
bensgefahr und eine schnelle Transplantation ist notwendig. In-
formationen zum Algorithmus der Warteliste und Aufnahme-
kriterien sind hier zu finden: www.eurotransplant.org

Veranstaltungen:

09.08.-18.08.2022 — Dialyse-Ferienlager in Plothen fiir nierenkranke,
dialysepflichtige und transplantierte Kinder und ihre Geschwister (Al-
ter: 7 bis 18 Jahre) — s. Berichte aus den vergangenen Jahren unter
https://www.nierenkinder-berlin.de/aktivitaten/dialyse-ferienlager/

02.-04.09.2022 - Familienwochenende im Spreewald

Termine an der Kinderdialyse im Virchow-Klinikum (Charité, Berlin):
Kunsttherapie: 10.01., 31.01., 07.02., 21.02., 07.03.
Therapeutisches Zaubern: 17.01., 24.01., 14.02., 28.02., 14.03., 28.03.
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