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Wenn Kinder erwachsen werden:
Umgang mit seltenen Nierenerkrankungen und Transition

Oksana Paulsen
NierenKinder Berlin-Brandenburg e.V.

www.nierenkinder-berlin.de



Probleme nierenkranker Jugendlicher

* Oft Mehrfachbehinderungen
* Verzogerte Entwicklung und Wachstum

» Selbstwahrnehmung: Bin ich anders? Warum ich? -

Einsamkeit

* Selbstzweifel, Zukunftsangste: Partnersuche, Beruf,

Kinderwunsch?
* Bei Dialyse: Fehlen in der Schule, Isolation

* Konfliktpotenzial: Streben nach Selbstandigkeit vs.

Disziplin und Verantwortung fur den Korper

* ernste Konsequenzen bei Fehlverhalten

NierenKinder
Berlin-Brandenburg e.V.




Konsequenzen in Zahlen

Die meisten Transplantatverluste zwischen 18 und 26 Jahren

Rate per 100 person-years
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Altersspezifisches Transplantatiberleben (n=90.700)
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S3-Leitlinie Transition Berin-Brondenburg c.v. AadM [}

Von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin:

* individualisierter Transitionsplan

* klinisches Gesprach, mehr (vergutete) Zeit fur Termine

* Betreuung in der Kindernephrologie bis 21 Jahren (bei verminderter Reife)
e Schulung fur den Patienten zur Krankheit

* ausfuhrlicher Arztbrief an Weiterbehandler

* Begleitung durch verantwortlichen Ansprechpartner/Fallmanager

* niedrigschwellige Angebote fur Medikamenteneinnahme und Termintreue
* gemeinsame Sprechstunde mit dem Padiater und Erwachsenennephrologen
* Besprechung jugendrelevanter Themen

* Screening auf psychische Belastungen

* Beratung zu beruflichen und sozialen Fragen (Beratungsstellen)

* Hinweis auf Selbsthilfeangebote
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KfH-Transfer-Programm Endlich N o

erwac h Ssen Berlin-Brandenburg e.V.

www.endlich-erwachsen.de

* Auftaktseminare in Osttirol auf dem Ederhof: 1 —
Woche, kostenfreie Teilnahme, Anreise, A Schwangerschaft
Verpflegung und tolle Aktivitdten | W € Sealits

[FRUHJAHR]

* AnschlieBend Workshops bundesweit
(samstags)

* Nierenhandbuch fur Jugendliche als Comic Dialyse Auftakt-

LER R AHE] Kochen +

Erndhrung
[WINTER]

seminar

[JANUAR ODER OKTOBER]

Die Poren in der Wand der Kapillare
sind unvorstellbar klein. Die Teilchen,
die durch die Poren filtriert werden,
sind noch viiiiel kleiner.

Die Poren haben einen Durchmesser
von ungefiahr 0,000 000 003 Meter.

Sport +
Bewegung
[FRUHJAHR]

Transplantation
[WINTER]

Das hieRe:
Wire das KapillargefaR so
groR wie ein FuBballfeld,
so wdre die Pore im
Vergleich dazu so groB wie
ein Turspion!
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KiO - Kinderhilfe Organtransplantation e Gl )

www.Kkiohilfe.de

* Beratung (auch telefonisch)

* Austausch: Jugend- und Elterncafés
(online)

* Freizeiten fur transplantierte Kinder :
* 4 Tage ab 7 und ab 13 Jahren
* 6 Tage Jugendfreizeit ohne Eltern

e Geschwisterwochenenden

KiO-Café fiir Eltern und Angehdrige

Mittwoch, 19. November 2025 — 18 bis 20 Uhr (online)

Judith Mannich, Diplom-Psychologin (Psychosoziale Beratung KfH Jena) und
Tanja Schnurre, Diplom-Psychologin (Paddagogische Beraterin, Supervisorin)

¥,

.
Wir helfen Familien mit organkranken und

transplantierten Kindern.

\ 4 \

Finanzielle Hilfe Beratung und Austausch Motivation und Aktivitit
Weigern sich Kassen und Amter, Wir haben ein offenes Ohr, begleiten in Bei unseren Freizeiten gewinnen
unterstiitzen wir aus unseren schwerer Zeit, organisieren Lésungen. Kinder und Eltern Zuversicht.

Hilfsfonds.
Mehr = Mehr =
Mehr =

Anmeldung: kio@kiohilfe.de
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mailto:kio@kiohilfe.de

~
Familien-Nephrosymposium S Brarderibury il il afit

* Andere Jugendliche kennenlernen

* Workshops fur Jugendliche
FAMILIEN

* z.B. 2025: Diskussionsrunde NEPHRO 2:’]/:'5-
SYMPOSIUM

far Jugendliche: Erwachsen

von Akzeptanz
bis Zuversicht

werden mit Nierenerkrankung,

Erfahrungsberichte

e Nachster Termin: Mai 2027
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Podcast FunktioNIEREN I e o AT R

* https://funktionieren.podbean.com

e Autor: Adrian Ley, jung, 2 x transplantiert, IC-MPGN-
Patient
* Themen:

* Dialyse

Ernahrung

Funktio

Kinderwunsch
Soziale Unterstutzung / Angebote Wie es auch ohne klappt

Seltene Erkrankungen


https://funktionieren.podbean.com/
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Berlin-Brandenburg e.

WWW.Mmizu-app.com

* chronische Nierenkrankheit (CKD) in den in den Griff
bekommen W

* Protokoll der Nieren- & Gesundheitswerte Deine Gesundheit
* Erinnerungen far Medikamente
* Erfassung der Ernahrung

* Teilen der Gesundheitswerte mit dem Arzt

Blutdruck

147/89

e MIZU -
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* thelifeof_jpm

* Jan Munch (24)

* Mit ca. 20 Jahren Nierenversagen
* Alport-Syndrom

* Tagebuch der Dialyse (PD)

* tagliche Herausforderungen: Sport,

Mudigkeit, Studium

Qv W

MYW

Gefillt 1.040 Mal
thelifeof_jpm Update bzgl. einer kiinftigen Transplantation % &3

GESCHICHTEN
AUSDEM o
ALLTAGEINES

- DIALYSE-
"PATIENTEN
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Patiententage / Seminare i oMo af il

Berlin-Brandenburg e.V.

* Online-Seminare der UKE (Transplantations Centrum):

* Einladungen abonnieren: utc-patientenseminare@uke.de

* |Infothek fur 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 fur C3G/aHUS / MPGN
am 28.-29.11.2025 in Heidelberg und
online:

* www.ahus-
selbsthilfe.de/veranstaltungen/
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Vereine bundesweit fur bestimmte Erkrankungen und fur Nierenkranke in groBeren Stadten
* Junge Nierenkranke Deutschland
* Nephrokids NRW
* NierenKinds Hamburg
* Nierenkranke Kinder und Jugendliche Heidelberg
* Selbsthilfe nierenkranker Kidner und Jugenlidcher Hannover
* Hilfe far nierenkranke Kinder und Jugendliche Freiburg
* Kinderdialyse Jena
* Kinderdialyse Dresden
* Ostsee-Nierenkinder
* Forderkreis far chronisch nierenkranke Kinder und Jugendliche Memmingen

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

Horbucher

www.nierenkinder-berlin.de/bibliothek

Geschichten fur Kinder und Jugendliche

Hier finden Sie Horblicher und Texte dazu. Es sind Geschichten, die jugendliche
Geflihlswelt ohne Erwachsenenblick beschreiben. Ganz unaufdringlich geben sie
Kindern Antworten auf die Fragen, die sie uns Eltern nicht immer anvertrauen
wirden.

NierenKinder ‘ n ‘, t/
Berlin-Brandenburg e.V. S !

#6 - Die Shopping Mall (ab 13)

Fiir Elena ist gutes Aussehen sehr wichtig. Wenn sie damit auch noch Geld
verdienen konnte, ware ihr Leben perfekt. Plotzlich scheint die Losung greifbar nah
zZu sein.

(ﬁf‘) - Die Shopping Mall (PDF—DownLoad})

#7 - Trotz jeder Logik (ab 13)

Lea lernt einen schiichternen Jungen kennen, der fiir sie der Richtige zu sein
scheint. Doch der Grund fiir seine Schiichternheit ist eine Erkrankung. Kann Lea
damit leben?



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

¢
Tipps der NierenKinder s il af i

Berlin-Brandenburg e.V.

Von Anfang an:
 Kontakt zu anderen nierenkranken Jugendlichen fordern!
e Zum Sport animieren!

Ab 12 Jahren:
* Medikamente erklaren, Tablettenbox selbst fullen lassen
* Eigenstandige Blutdruckkontrolle
* Erkrankung erklaren: Patiententage und Podcasts nutzen!

Ab 14-15 Jahren:
e Alleinim Sprechzimmer
* Liste vor dem Arztbesuch vorbereiten: Welche Rezepte? Werte? Frage
* Apps fur Erinnerungen

Ab 17 Jahren:
« Zusammen eine neue Praxis suchen, sich in mehreren Praxen vorstell
* Entscheidungen gemeinsam treffen

: Mo‘n‘\stam?mqi abends  nachts -l

i& A o 0ot



Fragen im Vorfeld B raact nburg e.v. LAY

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

* Kinderrechtskonvention der UNO: Recht auf Beteiligung

 Vertrauen, offene Kommunikation zur Versprachlichung von Geflihlen, Angsten
* Respekt vor Einzigartigkeit: Jeder darf sein wie er ist

* Erlernen des angemessenen Umgangs mit der Erkrankung

* Integration: Zeit, sich auf die Situation einzustellen

* “Ein Hinauszogern vermeidet nicht die Auseinandersetzung.”



Fragen im Vorfeld B raact nburg e.v. LAY

Gibt es spezielle seelische Unterstutzung von Psychologen, die wissen, was
es bedeutet, "nierenkrank” zu sein, und das nicht angedockt an die Zentren,

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

Psychotherapeuten mussen nicht ihren personlichen Hintergrund

offenlegen und er spielt in der Therapie keine Rolle
* Kinder- und Jugendlichen-Therapeuten

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

wurden Begleiterkrankungen berucksichtigen

* Leider gibt es keine Psychonephrologie



Personliche Tipps erenkinder ol et/

* im Kontakt bleiben
* z. B. gemeinsame Aktivitaten

* Kinder (von Anfang an) haufiger entscheiden
lassen

* Bedurfnisse ernst nehmen, Losungen gemeinsam
suchen

* z.B. Handy

* Kind fragen: Was wurdest du an meiner Stelle tun?




Was sagen uns die Kinder selbst?

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

Wie konnen dich deine Eltern am besten
unterstutzen?

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

NierenKinder n f ./
Berlin-Brandenburg e.V. an |

NEWSLETTER ..

August 2024, Nr. 45 Berlin

Mama, Papa, das wollte ich euch mal sagen

Beim diesjahrigen Jugendwochenende wollten unsere
Jugendlichen einen Podcast produzieren. Das Ziel war es
unter anderem, uns Eltern Tipps zu geben, wie wir sie auf
dem Weg ins Erwachsenenleben am besten begleiten
konnen. Leider fiel der Podcast-Workshop krankheitsbe-
dingt aus, doch mit einigen jungen Leuten konnten
Interviews durchgefUhrt werden. Hier haben wir fur euch die
schdnsten Zitate aus vier Interviews zusammengefasst:
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“...tapfer nicht, weil wir tapfer sein mochten, sondern weil es nicht
anders geht.”

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



NierenKinder Berlin-Brandenburg e.V.
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Teilen Sie mit uns lhre Tipps!

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

www.nierenkinder-berlin.de
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