Keine kleinen Erwachsenen
Anforderungen an die Betreuung chronisch krankedkr
aus Elternsicht

(Zur Einweihung des neuen KfH-Nierenzentrums finder und Jugendliche
Heidelberg am Samstag, 18. Oktober 2008)

Als die KfH-Kinderdialyse vor einigen Monaten indebeit in der neuen
Angelika-Lautenschlager-Klinik aufnahm, wurde im ieédereich
Bekanntschaft mit dem neuen Aquarium gemacht. Zwst&chwammen darin
nur kleine gelbe Barsche.

Aber man musste Glick haben, um sie zu sehensetieviel Geduld und Zeit
aufwenden, um so lange warten zu kdnnen, bis sechatheuen Fische zeigten.
Erst als Tage spater weitere Aquariumbewohner ksrnen, bekam man auch
die gelben Erstbezieher regelmalig zu Gesicht.rdmsn mit blauen und
anderen Fischen fuhlen sie sich jetzt wohl und lg@nesich sicher und

zufrieden in ihrem Element.

Seltsam, dass Fische aus einem ostafrikanischear8eehronisch kranke

Kinder samt ihrer Familien so viel verbindet.

Wenn die Krankheit auftritt, wenn nach Diagnosentddsuchungen und
Therapien gewiss ist, dass das eigene Kind nie gegund werden kann, bricht
Uber die ganze Familie die Angst vor der Zukunfelre So wie die gelben
Barsche instinktiv die Schlupflécher der Felslamddtdes Aquariums finden,
so wurden sich auch das kranke Kind, seine Gestdiwiad Eltern am liebsten
alten Schlupflédchern zuwenden, sich verkriechestaihsich den neuen,

unbekannten Herausforderungen zu stellen.



Wenn Sie einmal die Mdglichkeit haben, in einer &hsenendialyse
vorbeizuschauen, dann werden sie diesem Phanorsenrsglichen Rickzugs
garantiert begegnen. Wenn Patienten mit dem Tarisen, sich wortlos in ihr
Bett fallen und punktieren lassen, die Decke UleerKopf ziehen und sich
schlafend oder Fernseh schauend so lange ausklibisetie Prozedur
uberstanden ist, dann kann von einer aktiven, trbsmmten

Krankheitsbewaltigung keine Rede mehr sein.

Um bei unserem Bild vom Aquarium zu bleiben: Esasédiner ganzen Menge
anderer Fische, damit sich die scheuen Exemplaht nirriickziehen, sondern

begleitet und gestarkt in ihrem Element bewegem&an

Dem inneren Chaos, das auch im weiteren Kranktezitayf durch Riuckschlage
iImmer wieder entstehen kann, kann nur durch Strukid Vertrauen begegnet

werden.

Das erste und wichtigste Vertrauen muss zwischemrElind ihrem kranken
Kind entstehen. Hier ist von friher Kindheit anrkilatz fir Geheimnisse. Mit
Offenheit und Ehrlichkeit sind Entscheidungen urh&ndlungen besser zu
treffen und zu tragen. Selbst ein drei- oder vierges Kind ist nicht zu jung,
um zu erfahren, dass die Krankheit bleibt. Abekam erst damit umgehen,
wenn es erfahrt, welche Mittel und Wege es gibtzttem ein lebenswertes
Leben flihren zu kbnnen. Im Falle unserer Erkrangtorg reicht die
Spannbreite von der praventiven Lebensflihrung éimer stabile Peritoneal-

oder Hamodialyse bis zur erfolgreichen Transplaortat

Auf der Basis eines umfassenden, auf den jeweilRgrenten zugeschnittenen
Aufklarungsgesprachs zwischen Arzt, Patient undrilkann das Ziel einer

optimalen Lebensqualitat ins Auge gefasst und dre hinweg verfolgt



werden. Das magische Dreieck aus Patient, EltednAunt markiert einen

wesentlichen Unterschied zum erwachsenen Nierek&nan

Dabei verhalt sich zwischen Eltern und Kind die &fgwortung fur die
Entwicklung des Patienten und das damit zusammeyenéie Lebensgefuhl
umgekehrt proportional zum Alter des Kindes. HathenEltern zunachst die
Aufgabe, sich mit den medizinischen Komponentenkdankheit wie

Blutdruck, Wachstum, Hormonhaushalt, Dialyse unangplantation vertraut zu
machen, so mussen sie dieses Wissen und die dasainmenhangende
Verantwortung mit zunehmendem Alter an ihr Kind eltsgn, um es im Idealfall
am Ende der Kindheit als selbstbestimmten Patientdie Erwachsenendialyse

oder Erwachsenennachsorge nach Transplantationtzssen.

Auf diesem Wege durfen Kinder und Eltern nichtiakkegelassen werden.
Mdatter und Véater erwarten in der schwierigen LageBegleitung eines
chronisch kranken Kindes zurecht Unterstitzungddia jeweiligen Alter des

Patienten gerecht wird.

Das beginnt mit der Moglichkeit des Rooming In daf nephrologischen
Station, um bei Blutentnahmen dem Kind Trost zundpe und sich zugleich in
die Wirkungen von Medikamentengaben und Theraprzudenken.
Ubergange ins Kindergarten- und Schulalter erfot®enso neue Strategien
und Hilfen durch Arzte und psychosoziale Mitarbewtdée spater der Ubergang

von Schule zum Beruf.

Wenn wir registrieren, dass sich Politik und Ges#laft die Verbesserung der
Kindererziehung und des Kindswohls zu einer zemtr&lufgabe gemacht
haben, missen wir als Eltern chronisch kranker &ireutlich machen, dass

sich diese Entwicklung auch in der Ausstattung Korderdialysen und



Kinderkliniken fortsetzen muss. Die medizinischedegung und Therapien

fur Kinder kdnnen und dirfen nicht mit den Bedingen in der
Erwachsenenmedizin gleichgesetzt werden. In digisage sehen wir uns durch
die Bundestagsabgeordnete Maria Bohmer, SchirnadeauDeutschen
Dialyseverbandes, ebenso untersttitzt wie durcleBsof Dr. Franz Schéfer, der
als Leiter der Abteilung padiatrische Nephrologee deer Einfihrung der
patientenbezogenen Abrechnung an Krankenhaus&eautschland auf den
besonderen medizinischen und pflegerischen Betg=l@udarf an

Kinderkliniken hingewiesen hat.

Kommen wir zu unserem Bild zurtick: Wenn die burBamsche im Aquarium
der Kinderdialyse umherschwimmen, liegen zur selb@nhKinder und
Jugendliche an ihren Hamodialysegeraten. Sie hisilereise eine weite An-
und Ruckfahrt. Sie sind dreimal pro Woche bis zf fstunden zur Ruhe an der
Maschine gezwungen, obwohl sich der junge Korpemegen mdchte. Es ware
fatal, diese Madchen und Jungen nur dem Fernseleelaptop zu
uberantworten. lhre soziale, motorische und sctidi€=ntwicklung braucht
standig Anreize durch Heilpddagogen, Kliniklehesrgagierte
Dialyseschwestern und —pfleger sowie den Dialysedez sie in aktuelle
medizinische Entscheidungen einbindet, so wie @weherfolgreich
transpantierten Schicksalsgenossen Eigenverantmgpfiu ihre

Immunsupression und korperliche Entwicklung zu idbemen haben.

Nein, wir haben es nicht mit kleinen Erwachsenetunywenn wir uns den
Bedurfnissen chronisch nierenkranker Kinder unceddgcher zuwenden. Vor
uns stehen und liegen Madchen und Jungen mit Frageheute einer Antwort
bedurfen, um flr das Morgen eine Chance zu habennWws gut lauft, dann

sind sie nicht nur selbstbestimmt und selbstbewdssin kdnnen sie sogar ganz



schon unbequem werden. Schliel3lich schwimmt auckide oder andere

einstmals scheue gelbe Barsch inzwischen schraddlesein blauer Freund.



