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Liebe Freunde der Selbsthilfe 
nierenkranker Kinder und 

Jugendlicher e.V. 
 

vor 30 Jahren schlossen sich Eltern zusam-
men, weil sie das gleiche Schicksal zu bewäl-
tigen hatten: in jeder Familie gab es ein nie-
renkrankes Kind. Engagierte Eltern, hochmo-
tivierte Kinderärzte und Mitarbeiter der 
Medizinischen Hochschule  gründeten fünf 
Jahre später den heutigen Verein. Das In-
teresse der Eltern an allen medizinischen und 
psychologischen Fragen war groß. Die Kinder-
klinik war neu und so wurde mit Mut und viel 
persönlichem Einsatz großartige Aufbauar-
beit geleistet.  
 
Die Zusammenarbeit zwischen Ärzten, Pfle-
gekräften und dem Elternverein war in der 
Anfangszeit besonders eng.  Es wurden Feri-
enfreizeiten und viele andere Veranstaltun-
gen durchgeführt, die in veränderter Form 
bis heute weiterleben. Ich danke allen, die 
vor vielen Jahren mit Phantasie und Einsatz 
den Grundstein für den heutigen Verein leg-
ten. Seitdem haben immer wieder Menschen 
Verantwortung in der Selbsthilfe übernom-
men und  zum Wohl der nierenkranken Kinder 
und Jugendlichen gearbeitet.  
 
Das übergeordnete Ziel des Vereins „Hilfe 
zur Selbsthilfe“ zu leisten, spiegelt sich in 
verschiedenen Angeboten wider. Familienwo-
chenenden dienen neben der Freizeitgestal-
tung besonders dem Erfahrungsaustausch 
und der Information. Hier bietet sich die 
Möglichkeit andere Betroffene kennenzuler-
nen und Freundschaften zu schließen.  
Hilfe erfahren Kinder beim Geschwisterse-
minar in tröstlicher Gemeinschaft mit ande-
ren, indem sie Strategien für  ihren nicht 
immer einfachen Alltag erwerben. Mütter 
erleben emotionale Unterstützung und prak-
tische Lebenshilfe durch Teilnahme an Semi-
naren. 
Im hoch technisierten Klinikalltag kommt die 
Seele der Kinder oft zu kurz. Unsere Musik-
therapeutin, Frau Weiss, besucht die Patien-
ten und ihre Eltern auf den Stationen und in 
der Kinderdialyse. Und so klingen zweimal in 
der Woche Töne in der Klinik, die das Herz 
und die Seele der kleinen und großen Patien-
ten erreichen. 
 
Vor 11 Jahren wurde das Transfer-Programm 
„endlich erwachsen“ unter der wissenschaft-

lichen Leitung von Frau Prof. Dr. Offner ins 
Leben gerufen. Wir unterstützen dieses Pro-
gramm, das Projekte für Jugendliche und de-
ren Eltern anbietet, die den Übergang von 
der Kinder- in die Erwachsenen-Nephrologie 
vorbereiten. Im Namen unseres Vereins dan-
ke ich dem Vorstand und allen Mitarbeitern 
des KfH für den großen persönlichen und fi-
nanziellen Einsatz.  
 
Gerade in dieser Zeit erfordert das Thema 
„Organspende“ in der Öffentlichkeit ein ho-
hes Maß an Aufklärungsarbeit. Wir stellen 
uns dieser Aufgabe als Mitglied im Runden 
Tisch Organspende, Niedersachsen, indem 
wir bei Veranstaltungen wie dem „Tag der 
Organspende“ oder dem „Tag der Nieder-
sachsen“ immer wieder über dieses sensible 
Thema informieren. 
 
Es ist uns eine Ehre, dass der hannoversche 
Kabarettist Matthias Brodowy, Träger des 
Deutschen Kleinkunstpreises 2013, am 14. 
September 2013 die Schirmherrschaft für 
unseren Verein übernehmen wird. Herr Bro-
dowy setzt sich seit vielen Jahren als Bot-
schafter für die Anliegen der nierenkranken 
Kinder und Jugendlichen ein. Wir danken ihm 
ganz herzlich für sein besonderes persönli-
ches Engagement. 
 
Die erfolgreiche Arbeit des Vereins in den 
vergangenen Jahren wurde durch vertrau-
ensvolle und harmonische Zusammenarbeit im 
Vorstand erst möglich. Dafür danke ich Su-
sanne Weise, Dr. Katrin Schöffski und Irina 
Matz ganz herzlich.  
 
Um die Vereinsarbeit auch weiterhin effektiv  
leisten zu können, brauchen wir die Unter-
stützung und Mitarbeit vieler Mitglieder.                                                    
Wollen wir nicht alle das Beste für unsere 
Kinder? 

Clemens Brauner, Vorsitzender 
 

Ein besonderes Wochenende! 
 
Vom 11.-13. Januar trafen wir uns mit 9 Frau-
en und den Referentinnen von „Abenteuer 
Mutter“ im Jugendgästehaus in Duderstadt. 
Wir waren gespannt auf das Wochenende, 
das Marit Hamer (Dipl. Sozialpädagogin FH) 
und Susanne Wöhrl (Heilpraktikerin für Psy-
chotherapie HPG) für uns unter dem Titel 
„Vom achtsamen Umgang mit sich und der 
Zeit“  vorbereitet hatten.  

Durch einfühlsame Anleitung und hilfreiche 
inhaltliche Impulse brachten sie uns dazu, 
dass wir mutig auf uns und unsere persönli-
che Situation geschaut haben. Auch das Ken-
nenlernen der Erfahrungen der anderen 
Frauen erlebten wir als aufregende Berei-
cherung. 
 
Vom Referat „Burn-out bei Frauen mit be-
sonderen Kindern“ über Meditations- und 
Entspannungsübungen, über individuelle Bera-
tung in der Gruppe bis hin zu Spaziergängen 
im Schnee bei strahlendem Sonnenschein er-
lebten wir ein intensives spannendes Wo-
chenende. 
 
Mit dem Gefühl der Wertschätzung, guten 
Ideen für Lösungsmöglichkeiten oder dem 
Mut weiter nach Lösungen zu suchen, haben 
wir uns am Sonntag Abend gestärkt auf den 
Heimweg gemacht. 
 
„Sei gut zu Dir!“ 
 
Jutta, Helena, Ingrid, Birgit, Barbara, Ingrid, 

Ilka, Nicole, Susanne 
 

 
 

Plattenkiste 
 

Am 9.9.2013 haben wir die Sendung Platten-
kiste von NDR 1 Niedersachsen gestaltet. 
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Pionierzeit der Kinderdialyse und Nieren-
transplantation in der Medizinischen Hoch-

schule Hannover (MHH) 
 
Es war Professor Brodehl, seit 1970 Leiter 
Abteilung für pädiatrische Nephrologie, der 
die Notwendigkeit einer spezialisierten Ein-
richtung für  Kinder mit Nierenversagen er-
kannte und Mitarbeiter/innen suchte, die 
langfristig auf dem Gebiet tätig sein wollten. 
Der Tod eines 14jährigen Mädchens mit Nie-
renversagen 1972 auf meiner Station in der 
neu eröffneten Kinderklinik gab den Aus-
schlag, dass ich 1974 in Los Angeles für die 
Kinderdialyse ausgebildet wurde. 
 
Die ersten Kinder wurden in der  Abteilung 
für Nephrologie (Leiter: Prof. J. Brod) zu-
sammen mit erwachsenen Patienten unter 
meiner Aufsicht dialysiert. Verständnislos  
und voller Mitleid standen die internistischen 
Kollegen am Bett der Kinder und hielten die-
se  Art der Behandlung für unethisch, da sie 
doch das Leiden nur verlängerte. Ab 1975 
stellte Prof. Brod 6 Behandlungsplätze zur 
Verfügung, an denen die Kinder 3 mal pro 
Woche, getrennt von den erwachsenen Pati-
enten dialysiert wurden.  
 
Frau Ostermann,  Diakonin im Klinikpfarramt 
hat wesentlich dazu beigetragen, die Dialyse 
für die Kinder erträglich zu gestalten, indem 
sie am Bett der Kinder saß, vorgelesen, ge-
spielt und erzählt oder einfach  die Hand 
gehalten hat.  
 

 
 
Die pflegerische Betreuung erfolgte bis 1983 
durch die Dialyseschwestern aus der Erwach-
senennephrologie unter Leitung von Frau Re-
nate Thielbörger. Mit ihr zusammen haben 
wir Dialyseschläuche verkürzt, Dialysatoren 
durch Abklemmen von Kammern verkleinert, 
sodass auch Kinder ab 10 kg Körpergewicht 
behandelt werden konnten.  
 
Seit 1976 kamen  14 bis 20 Kinder pro Jahr 
neu in das Dialyseprogramm. Als einzige Kin-
derdialyse in Niedersachsen hatten die Kin-
der weite Anfahrtswege. Deshalb blieben 
einige Kinder während der Woche in der Kin-
derklinik und wurden über das Wochenende 
beurlaubt. 
Parallel startete die Nierentransplantation in 
der Abteilung für Abdominal- und Transplan-
tationschirurgie unter Leitung von Prof. R. 
Pichlmayr. Nach meiner  Ausbildung in den 
USA übergab er mir die prä- und postopera-

tive Betreuung der nierentransplantierten 
Kinder einschließlich der immunsuppressiven 
Therapie und Langzeitüberwachung der pä-
diatrischen Nephrologie. Damals waren die 
Transplantationen vorwiegend nachts. Wäh-
rend der Transplantation überwachten die 
Pädiater den Flüssigkeitshaushalt und den 
Start der immunsuppressiven Therapie.   
 

 
Auch hier begleitete Frau Ostermann zu je-
der Tageszeit die Kinder in den Operations-
saal und später während des 6 wöchigen Kli-
nikaufenthaltes.  
 
Erst 1983 wurde eine eigenständige Kinder-
dialyse und Transplantationsambulanz in der 
Kinderklinik eingerichtet, finanziert vom Ku-
ratorium für Dialyse und Nierentransplanta-
tion e. V. (KfH).  
 
Die pflegerischen Aufgaben wurden nun  von 
Kinderkrankenschwestern übernommen.  Es 
gab 8 Hämodialyseplätze, die von 8 Kinder-
dialyseschwestern betreut wurden. 1984 
wurde die Hämodialyse durch die kontinuier-
liche ambulante Peritonealdialyse (CAPD) er-
weitert. Erstmals konnten auch Säuglinge mit 
Dialyse versorgt werden, indem die Eltern 
angelernt wurden, zu Hause die Dialyse über 
die Bauchhöhle durchzuführen. Damit wurden 
sie mehr als bei der Hämodialyse in die Be-
handlung ihrer Kinder einbezogen.  
 

 
 
Die Kinderdialyse war inzwischen eine eta-
blierte Einrichtung mit dem Ziel der Nieren-
transplantation geworden.   
 

Zunehmend engagierten sich die Eltern der 
Kinder. Sie sorgten für Übernachtungsmög-
lichkeiten,  Ausflüge und Freizeiten, aber 
auch für die Verbesserung der klinischen 
Versorgung. Hier ist vor allem Frau Schröder 
zu erwähnen, die unter dem Dachverband der 
Deutschen Dialyse e. V. die Grundlagen für 
den späteren Elternverein legte, der 1988 
unter Federführung von Herrn von Kügelgen, 
Frau Schempp, Frau Manthey und Herrn 
Schwetje gegründet wurde. Zu diesem Zeit-
punkt  hatten 165 Kinder eine Nierentrans-
plantation erhalten, 44 eine Lebendspende 
von einem Elternteil. Die erste Lebendspende 
hatte Prof. Pichlmayr 1976 durchgeführt. 
Monatlich trafen sich Elternverein, Pflege-
kräfte und Ärzte zu gemeinsamen Bespre-
chungen, um den Kindern das Leben mit Nie-
renersatztherapie zu erleichtern und zu ver-
bessern.   
 
Einmal pro Jahr gab es ein Transplantations-
fest mit allen Beteiligten. Eltern und Mitar-
beiten servierten selbstgebackenem Kuchen 
und die Kinder strahlten, weil sie endlich oh-
ne Ermahnung den Kuchen genießen durften. 
 

 
 
1992 eröffnete Prof. Pichlmayr in Stronach, 
Osttirol, ein Rehabilitationszentrum für or-
gantransplantierte Kinder, weil er die Kinder 
nicht nur erfolgreich transplantieren, son-
dern eine ganzheitliche Gesundung für die 
Kinder erreichen wollte.  
 
Nach 20 Jahren der Pionierzeit hatten wir 
eine Überlebensrate für die Kinder von 70% 
und für die Transplantatniere von 36 % er-
reicht. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Prof. em. Dr. med. Gisela Offner  
Leiterin der Kinderdialyse 

 von 1974-2006
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Eins kann mir keiner …………………….  
 
So., 11.07.04  
 
Es war 22.30 Uhr, als das Telefon klingelte. 
Ich war gerade am Chatten, als meine Mutter 
ins Zimmer kam und aufgeregt sagte, dass 
die Niere da ist. In diesem Moment wusste 
ich nicht, ob ich mich freuen oder heulen 
sollte.  
Ich war froh darüber, hatte aber gleichzei-
tig Angst vor dem, was jetzt kommt.  
 
Mo., 12.07.04 und Di., 13.07.04  
 
Mein Vater und ich waren dann um 01.15 Uhr 
auf der Station 64 B in der MHH. Dort wur-
de ich noch mal untersucht. Es wurde mir 
reichlich Blut abgenommen. Es kamen mehre-
re Ärzte, die meinem Vater und mir die Risi-
ken der OP erklärten. Ab 3.30 Uhr sollte ich 
noch etwas schlafen. Wecken war um 7.00 
Uhr. Um 8.15 Uhr war dann die Transplanta-
tion. Die Niere nahm um 12 Uhr ihre Tätig-
keit auf.  
 
Nachdem ich aufgewacht war, habe ich die 
Schmerzen gar nicht richtig wahrgenommen. 
Ich hatte nur Angst, dass die Niere abgesto-
ßen worden ist. Aber die Schwester beruhig-
te mich und sagte, dass die Niere super ar-
beiten  würde. Trotzdem war die Angst im-
mer wieder da, wenn die Schwestern etwas 
nicht genau verstanden.  
 
Ansonsten kann ich mich nicht mehr genau 
erinnern, was auf der Intensivstation war. 
Ich weiß nur noch, dass ich eine Zeit lang 
nicht richtig sprechen konnte und immer ein 
Kratzen im Hals hatte. Dies lag am Tubus, 
den man mir während der OP gelegt hatte. 
Als ich wieder auf der richtigen Station war 
(ab 14.00 Uhr am 13.07.2004), hat Papa mir 
immer aus einem Buch vorgelesen, indem es 
um ein Mädchen geht, welches auch klein ist, 
deswegen musste ich immer lachen und das 
tat weh. Papa war 40 Stunden am Stück 
wach. Davon und vom Lesen war er immer so 
müde. Papa wurde als Begleitperson aufge-
nommen und war froh, dass er im Apparte-
ment des Elternvereines für nierenkranke 
Kinder untergebracht wurde. Er machte sehr 
viele Digitalfotos von mir im Krankenhaus.  
Zum Anfang konnte ich nur Würfelspiele 
spielen, weil an meinen Händen so viele An-
schlüsse waren. 
 

  

Mi., 14.07.04 bis Fr., 16.07.04  
 
Am meisten Angst hatte ich davor wie die 
Dränage gezogen werden sollte. Ich dachte, 
dass da dann ein Loch in meinem Bauch ist 
und dass es weh tut. Alle versuchten mich zu 
beruhigen, aber ich konnte es nicht glauben. 
Auch meinem großen Bruder, der so etwas 
schon erlebt hatte, konnte ich es nicht glau-
ben.  
Hinterher war es aber gar nicht so schlimm. 
Es war ein komisches Gefühl, was ich nicht 
beschreiben kann, aber wehgetan hatte es 
nicht.  
 
Mir ging es ziemlich gut. Ich konnte sehr 
schnell schon aufstehen und rumlaufen in Be-
gleitung von meinem Vater oder meiner Mut-
ter. Ich hielt mich erstaunlich gerade, was 
auch die Ärzte und Schwestern freute.  
 

 
 
In den ersten Tagen bekam ich bereits Post-
karten und Emails. Darüber habe ich mich 
sehr gefreut. Meine Mama und meine Ge-
schwister besuchten mich am Freitag nach 
der OP. Da hatte ich nur noch ein paar An-
schlüsse und den Tenkhoffkatheter. Ich 
konnte auch schon ein wenig mehr laufen.  
 
Ich wusch mich jetzt selber am Waschbec-
ken, Papa oder die Schwestern brauchten nur 
wenig zu helfen. Mein Bauch war noch etwas 
angeschwollen. Dies kam daher, dass das 
Bauchfell noch wie bei der Dialyse arbeitete. 
Schmerzen hatte ich immer nur beim Lachen. 
Da der Besuch sich so sehr freute, dass es 
mir gut geht, lachten sie viel und bereiteten 
mir Schmerzen, die ich aber aushalten konn-
te. Ich mochte mir meinen Bauch nicht anse-
hen, obwohl die Ärzte mir immer versicher-
ten, dass die Narben gut verheilten.  
 
Ich bekam viele Geschenke, meistens Bücher, 
da ich sehr gerne lese. In den nächsten Wo-
chen bin ich damit beschäftigt. Ich ging al-
lein zum Essen in die Küche.  
 
Eine Zeit lang lag ich mit einem Mädchen aus 
dem Bereich Braunschweig auf einem Zim-
mer. Sie ist ein Jahr jünger als ich und bei 
ihr fing das jetzt alles mit der Dialyse erst 
an. Papa und ich haben ihr auch ein paar Tipps 
gegeben, wie man das mit der Schule regeln 
kann.  
 

Einmal war es so, dass ich noch nicht ohne 
Schmerzen lachen konnte. Das Mädchen hör-
te mit ihrem Discman Musik und fing dann an 
zu singen. Das klang ziemlich witzig und des-
wegen musste ich so lachen, dass mein Bauch 
wehtat. Mareike, eine Schwester, die mich 
oft betreute, sagte das dann dem Mädchen, 
die nämlich nicht wusste, warum ich so lachen 
musste und gleichzeitig Tränen in den Augen 
hatte. Ansonsten habe ich mich auch so sehr 
gut mit ihr verstanden. Abends, wenn Papa 
weggegangen war, haben wir uns meistens 
noch unterhalten.  
 
Sa., 17.07.04 bis Mi., 28.07.04  
 
Die Zeit verging. Mir wurden alle Anschlüsse 
gezogen. Als der Blasenkatheter entfernt 
wurde, war es ein komisches Gefühl. Ich 
meinte immer, dass ich auf die Toilette 
musste, obwohl nichts kam.  
 
Als der Tenkhoffkatheder gezogen wurde, 
hatte ich nach der OP relativ viel Schmerzen. 
Nach ein paar Tagen waren aber auch die 
vorbei und vergessen. Der Harnröhrenkathe-
der wurde bei mir so früh entfernt, weil ich 
etwas Blut im Urin hatte, weil die Schleim-
haut verletzt worden war. Ich überstand 
auch diese OP ohne Probleme.  
 
Ich lernte innerhalb kurzer Zeit, wann ich 
welche Tabletten nehmen muss. Meiner Ent-
lassung am 28.07.2004 stand damit nichts im 
Wege. In den ersten Wochen muss ich zwei-
mal pro Woche zur Kontrolle in die MHH 
kommen. Es gibt also noch viel zu lernen.  
 
Die Zeit im Krankenhaus war abgesehen von 
den Schmerzen sehr schön. Die Schwestern 
und Ärzte waren alle um mich besorgt. Zu 
Hause gefällt es mir natürlich besser. Ich bin 
froh wieder zu Hause zu sein. Es ist alles 
noch ein wenig ungewohnt, weil man sich im-
mer wieder wundert, warum man jetzt so viel 
Zeit hat.  
 

 
 
Ich hoffe jedenfalls, dass die Niere lange 
hält, denn schließlich habe ich 3  Jahre auf 
diesen Moment gewartet. Im Krankenhaus 
habe ich ein Lied als Ohrwurm ständig ge-
summt: Die Prinzen (Geier Sturzflug): Eins 
kann mir keiner nehmen und das ist die pure 
Lust am Leben!  

Mareike Fleßner (2004, 14 Jahre) 
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„Die Straße ist nicht immer eben, grad 
deswegen: Auf das Leben!“ 

 
So heißt es in einem meiner Lieblingslieder 
von der Band Jupiter Jones. Eine Zeile, die 
viel aussagt. Mein Lebensweg ist auch nicht 
immer gradlinig verlaufen, aber wer kann das 
heute noch von sich behaupten? 
 

 
 
Ich bin heute 22 Jahre alt und, wenn ich auf 
meinen Lebensweg blicke, sehe ich viele Kra-
ter und Schlaglöcher. Einige grob mit Schot-
ter aufgefüllt, andere tief und offen. Sie 
stehen für den Schmerz und die Ängste bzw. 
Sorgen, die ich bisher in meinem Leben er-
tragen habe. Auffallend ist vor allem das 
große Loch in meinem elften Lebensjahr. Da-
mals habe ich meine beiden Nieren verloren. 
Einfach so. Von einem Tag auf den anderen. 
Bis heute kann mir kein Arzt sagen, warum es 
dazu kam. Diese Frage spielt inzwischen auch 
keine Rolle mehr für mich. Prägender ist für 
mich das, was nach der Diagnose kam. Ich 
verbrachte insgesamt 6 Wochen in der MHH, 
wo ich auf die Bauchfelldialyse eingestellt, 
bzw. vorbereitet wurde. An die Zeit im Kran-
kenhaus kann ich mich noch sehr gut erin-
nern. An die zahlreichen Untersuchungen, an 
die Schmerzen und meine Fragen. Als Kind 
hatte ich ja auch noch keine Ahnung, wofür 
die Nieren in unserem Körper verantwortlich 
sind. Meine Eltern mussten mir erst einmal 
alles erklären. Die Zeit an der Dialyse wird 
für alle in meiner Familie sehr anstrengend 
sein. Die ständigen Dialyseeinheiten, die Diät, 
die Vorsorge mich nicht zu verausgaben, im-
mer darauf bedacht, den Katheter in meinem 
Bauch nicht zu verletzen. 
 
Zugleich mussten meine Eltern sich auch noch 
um meine drei Geschwister kümmern, die 
auch ihre Aufmerksamkeit und Liebe brauch-
ten. Einen Spagat, den sie aus meiner Per-
spektive, souverän gemeistert haben. Ich 
weiß heute nicht mehr, was mich alles an der 
Dialyse aufgeregt hat. Es waren einfach zu 
viele Dinge. Zu viele Sachen, die ich alle nicht 
machen durfte. Während meine Freundinnen 
im Sommer schwimmen gegangen sind, musste 
ich zu Hause bleiben. Ich durfte ja noch 

nicht mal so viel trinken wie sie, auch wenn 
ich höllischen Durst hatte. Alles in meinem 
Leben wurde eingeschränkt, geprägt durch 
die Abhängigkeit von der Maschine und den 
Tabletten.  
Doch trotz allem habe ich auch Spaß gehabt. 
Schließlich sind es die kleinen Dinge, die das 
Leben lebenswert machen. Sei es, wenn meine 
Freundinnen bei mir übernachteten oder 
Ausflüge mit meinen Großeltern in den Zoo. 
Irgendwann wurde ich auf die Warteliste zur 
Organtransplantation gesetzt. Auch wenn mir 
immer bewusst war, dass eine Transplantati-
on mein Leben radikal verändern würde, 
konnte ich mein Glück zunächst nicht fassen, 
als nach 3 ½ Jahren nachts der erlösende 
Anruf kam. „Mareike, zieh dich an, die Niere 
ist da.“ Das waren die Worte meiner Mutter, 
als sie in mein Zimmer kam. Erste Reaktion 
von mir: Ich habe geweint. Ich weiß noch, 
dass das erste Gefühl, was in mir hochkam, 
Angst war. Angst vor dem, was jetzt kommen 
sollte. Angst, was genau bedeutet, denn nun 
genau Transplantation? Mein Vater und ich 
fuhren dann also mal wieder in die MHH. 
Nachts. Am nächsten Morgen war die OP an-
gesetzt. Als ich aus der Narkose aufwachte, 
war meine erste Frage an die Krankenschwe-
ster auf der Intensivstation, ob die Niere 
angenommen worden war. Und das war sie! 
Mir fiel ein ganz großer Stein vom Herzen. 
Ab diesem Zeitpunkt ging alles relativ 
schnell. Ich wurde schon bald auf die Station 
64 b verlegt. Noch hatte ich viele Schläuche 
in meinem Arm stecken und musste unendlich 
viele verschiedene, bunte Tabletten nehmen. 
Das fiel mir nun jedoch nicht schwer, wusste 
ich doch, dass das alles meinem Wohl dienen 
sollte. Ich bekam viel Besuch, der mich oft 
zum Lachen brachte, was mir natürlich noch 
ziemlich im Bauch wehtat.  
 
Aber das war alles nicht schlimm. Das Wissen 
schon bald wieder frei und unabhängig zu sein 
machte alles wett, was mich noch an Schmer-
zen und Untersuchungen erwartete. Nach ca. 
2 Wochen konnte ich wieder nach Hause zu-
rück. Dort merkte ich erst nach und nach, 
dass ich alles wieder auf eine ganz andere 
Weise genießen konnte. Endlich wieder Sport 
machen, in den Urlaub fahren. Und vor allem 
Schokolade essen.  
 
Natürlich musste ich noch oft in die MHH 
fahren. Am Anfang sogar zwei Mal wöchent-
lich. Ich musste noch mal operiert werden. 
Doch nach und nach wurde die Abstände zwi-
schen den trollen größer und die Menge an  
Tabletten weniger.  
 
Das Ganze ist nun knapp 9 Jahre her. Inzwi-
schen nehme ich nur noch 2 Präparate ein, 
die mein Immunsystem unterdrücken und 
fahre alle 6 Wochen zur Kontrolle zum Arzt. 
Ich genieße meine Leben mehr denn je, wenn 
auch stets begleitet von der Angst vor Ab-
stoßungsreaktionen. 

Mein Name ist Mareike Fleßner und ich bin 
22 Jahre alt. Ich studiere Realschullehramt 
mit den Fächern Germanistik und kath. Theo-
logie. Nebenbei arbeite ich und engagiere 
mich ehrenamtlich in der Hochschulgemeinde.  
 
Jetzt schreibe ich meine Bachelorarbeit. 
Thema: Transplantationsmedizin in der Dis-
kussion - Theologisch-ethische Überlegungen 
zum Hirntodkriterium.  
 
Klingt nach dem Leben einer ganz normalen 
jungen Frau? „Die Straße ist nicht immer 
eben, grad deswegen: Auf das Leben! “   

Mareike Fleßner 
 
 
Mein Name ist Michael Fleßner. Ich bin der 
Vater von Mareike. Ich glaube, es ist das 
schlimmste, was einem Vater passieren kann: 
„Ihre Tochter ist zu 100% schwerbehindert. 
Die beiden Nieren sind ausgefallen.“   
 
So lautete die Diagnose im Jahre 2001 in der 
MHH. Ich weiß gar nicht, was mir da alles 
durch den Kopf ging. Wir sind eine sehr 
sportliche Familie. Von einem Tag auf den 
anderen Tag war alles anders. Das gesamte 
Leben musste auf Mareike umgestellt wer-
den. Das ging natürlich zu Lasten der Ge-
schwister. Der Zusammenhalt in der Familie 
ist sehr groß. Die Geschwister hingen noch 
mehr als vorher an ihrer Schwester.   
 
Als im Jahre 2004 endlich der erlösende An-
ruf der MHH kam, fuhr ich mit Mareike in 
die MHH. Ich war 48 Stunden am Stück auf 
den Beinen und schlief dann mehrfach ein, 
während ich Mareike Geschichten vorlas. Das 
fand sie lustig.  
 
Mareike ist eine sehr lebensbejahende junge 
Frau geworden. Sie lacht gern und viel. Dass 
sie ihr Abitur geschafft hat, im Studium be-
stens klar kommt, einen festen Freund hat, 
freut uns ungemein. 
Sie lebt ihr Motto: „Die Straße ist nicht im-
mer eben, grad deswegen: Auf das Leben! “    

Michael Fleßner 
 

Folgenden Firmen danken wir ganz herzlich 
für Ihre Unterstützung in Form von Preisen 

für die Tombola zur 25 Jahr Feier: 
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Rico 
 

Als mein Sohn 6 Wochen alt war, hatte ich 
das erste Mal Kontakt zum Selbsthilfeverein 
nierenkranker Kinder und Jugendlicher. Das 
ist mittlerweile über 8 Jahre her. 
 
Damals wollte ich nicht wahrhaben, dass wir 
ein krankes Kind haben, was in 11 Monaten 
transplantiert werden sollte. Auch nach der 
geglückten Transplantation, mein Sohn war 
gerade 1 Jahr alt, wollte ich nicht viel mit 
dem Verein zu tun haben, obwohl wir relativ 
schnell passives Mitglied wurden. 
 

 
 
Die erste offizielle Veranstaltung besuchte 
ich im November 2011 und zwar die Patien-
tenkonferenz in der MHH. Dann folgte der 
erste Ausflug mit der ganzen Familie nach 
Mardorf zum Steinhuder Meer. In welchem 
Jahr (2006 oder 2007) das war, weiß ich 
nicht mehr so genau, doch dieses Wochenen-
de hat mich und meine Kinder sehr geprägt. 
Es wurden sehr schnell Freundschaften unter 
den Kindern und den Erwachsenen geschlos-
sen, die bis heute bestehen und viel intensi-
ver geworden sind. Auf einmal war man nicht 
mehr alleine, jeder kannte die Ängste und 
Sorgen verstehen, die einen Tag und Nacht 
verfolgen. Damals hat es mir sehr geholfen, 
dass man sich über sehr viel austauschen 
konnte! Jeder konnte nachvollziehen, was es 
heißt, die Medikamente zu geben, die Flüssig-
keitszufuhr einzuhalten, den gesunden Ge-
schwisterkindern gerecht zu werden! Auf 
einmal war man eine große Gruppe, die wuss-
te, wovon man redet.  
 
In der letzten Woche habe ich einen Anruf 
erhalten und wurde gefragt, ob ich mir zu-
trauen würde, über die Krankheit meines Kin-
des zu reden. Ich war verblüfft: Natürlich, 
war meine Antwort, kein Problem! Eine Mut-
ter aus unserem Ort hat einen kleinen Sohn 
bekommen, mittlerweile 4 Monate, der das 
gleiche Krankheitsbild wie mein Sohn hat. Es 
ging um Fragen, wie: Welche Klinik? Worum 
muss ich mich kümmern? Was kommt an Sor-
gen auf mich zu?  
1 ½ Stunden dauerte das Telefonat. Am Ende 
bedankte sich die Mutter für meine Offen-
heit und dass sie an meiner Stelle niemals so 
frei darüber sprechen könnte. 
 
Ich kann dazu nur sagen, dass ich es heute 
kann, weil ich für mich weiß, dass mir die Ge-

spräche, der Rückhalt, die Freundschaften, 
auch die Freundschaften der Kinder des 
Selbsthilfevereins immer den Rückhalt ge-
ben, den ich in guten, wie auch in schlechten 
Zeiten habe und brauche! 
 

 
 
Vielen, vielen Dank an alle, die immer für uns 
da sind! 

Petra Klemt 
 

Zirkus Luna 
 

Dieses Jahr war ich zum 8. Mal beim Zirkus 
Luna. Peter Bethäuser, der Zirkusdirektor 
und seine Frau Claudia bieten in Langendorf 
in der Nähe von Bad Kissingen einwöchige 
Zirkusprojekte für Kinder und Jugendliche 
an.  
 

 
 
Als ich acht Jahr alt war, haben meine Eltern 
meine Schwester Katha (heute 18) und mich 
gefragt, ob wir nicht Lust hätten, dort hin-
zufahren. Seitdem ist die Zirkuswoche fe-
ster Bestandteil unserer Sommerferien. Die 
Vorstellung findet jedes Jahr unter einem 
bestimmten Thema statt. Die Clowns führen 
die Zuschauer dann zu diesem Thema durchs 
Programm. Bist jetzt habe ich jedes Jahr bei 
den Clowns mitgemacht und schon zahlreiche 
Rollen gespielt, wie z. B. Ronja in „Ronja Räu-
bertochter“, Dumm die Vogelscheuche in 
„Der Zauberer von Oz“, Lukas der Lokomo-
tivführer in „Jim Knopf“ und Beppo Straßen-
kehrer in „Momo“. Dieses Jahr hieß das The-
ma „Das Dschungelbuch“. 
 
Die Zirkuswoche beginnt immer mit dem er-
sten Aufwärmen zu dem Lied „Alegria“, was 
dann jeden Morgen wieder stattfindet. An-
schließend stellt sich jeder vor und wir be-
ginnen mit dem Schnuppertraining, um einen 
Überblick über die Nummern zu bekommen, 
die dann in der Woche trainiert werden. Je-
der darf sich aus den Trainingsgruppen zwei 
Dinge aussuchen, die er lernen will. Darunter 
sind Trapez, Clown, Trampolin, Drahtseil, Fa-

kir, Akraboa, Vertikaltuch, Pyramiden und 
vieles mehr.  
 

 
 
Nachdem sich am nächsten Tag jeder für 2 
Nummern entschieden hat, beginnt der nor-
male Tagesablauf. Morgens frühstücken, da-
nach aufwärmen, anschließend 3 Trainings-
stunden, von denen man 2 trainiert und in der 
dritten anderen zusehen kann. Danach folgt 
das Mittagessen und die Mittagspause, in der 
wir meistens in der Saale schwimmen gehen, 
die direkt an dem Zirkuscamp vorbeiführt. 
 

 
 
Nach der Mittagspause gibt es wieder 3 
Trainingsstunden, bevor wir zu Abend essen. 
Anschließend gibt es freiwilliges Abendpro-
gramm  sowie „Werwolf“ spielen oder „Muh-
hakeln“. Nach dem Lagerfeuer und ein biss-
chen Gitarrenmusik gehen wir dann alle er-
schöpft, aber glücklich ins Bett. 
 
Am Samstagabend gibt es dann immer eine 
Vorstellung für Eltern, Großeltern, Freunde 
und Dorfbewohner, die das Highlight der 
Woche ist. Leider heißt es danach wieder 
Abschied nehmen von den Freunden aus dem 
Camp, wobei schon mal ein paar Tränen kul-
lern. Aber alle wissen ja genau, dass sie sich 
im nächsten Jahr wieder im Zirkus Luna 
treffen! 

  

 
 

Franziska Weise (15 Jahre) 
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Meine Transplantation 
 

Am 8.8.2007 wurde ich in der MHH trans-
plantiert und bekam eine Niere meines Va-
ters. In der Schulzeit vor der Transplantati-
on war ich überhaupt nicht aufgeregt. Auch 
am Tag davor, als ich aufgenommen wurde 
war ich nicht nervös und unterhielt mich mit 
meiner Zimmergenossin Jamira. Am Abend 
vor dem Einschlafen wurde mir bewusst, dass 
ich viel mehr Angst um meinen Papa als um 
mich selbst hatte. 
 
Am nächsten Morgen wurde ich früh wach 
und mein erster Gedanke galt Papa, er war 
jetzt schon im OP-Saal und ließ sich eine 
Niere entnehmen und das nur für mich. 
Nach ca. einer Stunde kam meine Mutter und 
erzählte mir, dass das Entnehmen der Niere 
gut verlaufen war und Papa schon wieder auf 
seinem Zimmer war. Da war ich natürlich er-
leichtert. Doch dann dachte ich daran, dass 
auch ich nun in den OP-Saal geschoben wer-
den würde und die Niere, die ich von meinem 
Vater geschenkt bekommen hatte, eingesetzt 
bekommen würde. Mir wurde etwas mulmig 
zumute. 
Was, wenn mein Körper die neue Niere absto-
ßen würde? Nein, so durfte ich nicht denken. 
Es würde alles gut gehen, da war ich mir si-
cher, schließlich war es die Niere meines Va-
ters. Jetzt wurde ich aus meinem Zimmer in 
den OP-Wartesaal geschoben anschließend 
muss ich mich von meiner Mutter verabschie-
den, das fiel mir sehr schwer, ich wollte sie 
nicht alleine lassen. Doch dann gab ich mir 
einen Ruck und umarmte sie ein letztes Mal. 
Dann kam ich in den OP-Saal. Dort legte man 
mir einen Tropf und ich bekam eine Narkose, 
es dauerte nicht lange und ich schlief ein. 
 

 
 
Als ich nach ca. 4 Stunden wieder aufwachte, 
befand ich mich auf der Intensivstation, war 
noch ganz benommen von der Narkose und 
konnte meine Mama, die neben mir saß nur 
leise verstehen. Es schien, als wäre sie ganz 
weit weg. Dann schlief ich wieder ein. 
 
Am nächsten Tag wurde ich schon die Nor-
malstation, die 64b der Kinderklinik der MHH 
gebracht. Die ersten 2 Tage lag ich in einem 
Einzelzimmer, doch schon nach weiteren 2 
Tagen kam ich in ein Viererzimmer mit zwei 
Mädchen, die ich auf Anhieb nett fand. Die 
eine hatte vor fünf Wochen eine neue Leber 

bekommen und der anderen war sich keiner 
so sicher, was sie hatte. 
 
In dieser Zeit wurde mir klar, wie wichtig mir 
meine Freunde und Verwandten waren. Vor 
der Transplantation bekam ich von meiner 
Schwester Franziska und Mama einen 
Schutzengel, um dessen Hals ein Bild mit 
Mama, Papa, Franzi und mir hing. Von meiner 
bester Freundin Alena bekam ich ein Fuß-
bändchen und einen superlieben Brief, in dem 
sie mir versprach am 8.8. ganz doll an mich zu 
denken und auch von vielen anderen Men-
schen bekam ich eine Karte oder sie wünsch-
ten mit und meinem Vater auf anderem Wege 
viel Glück. Auch nach der Transplantation 
bekam ich noch viel Post. Besonders freute 
ich mich über den Brief des 7 G1 Kurses und 
meiner Deutschlehrerin. Jeder Schüler und 
jede Schülerin hatte einen kleinen Gruß hi-
neingeschrieben, außerdem bekam ich eine 
„Gute-Besserung-Karte“.  
 

 
 
In dem Viererzimmer blieb ich bis zu meiner 
Entlassung. Nach ca. einer Woche bekamen 
wir noch ein Mädchen dazu, mit ihr verstand 
ich mich auch ganz gut. In der Zeit im Kran-
kenhaus bekam ich viel Besuch: meine Großel-
tern besuchten mich und sogar mein Cousine 
kam einmal mit, darüber freue ich mich be-
sonders, das ich sie sonst sehr selten sah. 
Die Mädchen, mit denen ich Korbball spiele, 
riefen mich sogar im Krankenhaus an. Wegen 
der tollen Post und der lieben Anrufe erholte 
ich mich auch sehr schnell und konnte schon 
nach 13 Tagen nach Hause. 

Katharina Weise (2007, 12 Jahre) 
 

Termine 2013 
 

2.10.  Elterncafé 
5.-19.10. Ferienfreizeit auf dem Ederhof 
6.11.  Elterncafé 
4.12.  Elterncafé 
 
 

Termine 2014 
 

25.1. Geschwisterseminar 
5.2. Elterncafé 
7.-9.2. Mütterseminar Duderstadt 
5.3. Elterncafé 
26.3. Osterbasar 
2.4. Elterncafé 
28.-30.3. Mardorf 

Impressionen der Dialysefreiezeit 
 

Im Juni haben 8 dialysepflichtige Kinder und 
3 Dialyseschwestern ein schönes Wochenen-
de im Südseecamp in der Lüneburger Heide 
verbracht. 
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Inka 
 
Vorgeschichte unserer Tochter Inka  
 
Unsere Tochter Inka wurde 1984 mit dem 
Bardet-Biedl Sydrom geboren. Damit verbun-
den sind Niereninsuffizienz, Retinitis pig-
mentosa (zunehmende Zerstörung der Netz-
haut), Kleinwüchsigkeit, Missbildungen des 
Rückgrads sowie eine Lernbehinderung. 1993 
wurde sie in der MHH Kinderklinik in Hanno-
ver im Alter von acht Jahren nierentrans-
plantiert. 1998 und 2000 wurde im Annastift 
versucht, eine zunehmende Skoliose operativ 
zu verringern und zum Stillstand zu bringen.  
Inka hat die Hauptschule nach der Klasse 9 
ohne Abschluss verlassen.  
Ein zweijähriger Internatsaufenthalt in der 
Schule für Blinde und Sehbehinderte in 
Soest führte zwar zu keinem schulischen Ab-
schluss, machte aber den Weg frei für die 
Aufnahme in einer Werkstatt für behinderte 
Menschen. Zeitgleich zog Inka in eine be-
treute Wohngruppe.  
Dort lebt sie mit anderen behinderten jungen 
Menschen.  
 
Wie sich das Projekt "endlich erwachsen" 
unsere Tochter auswirkte 
 
Das Projekt kam damals für Inka zum richti-
gen Zeitpunkt. Es war die Zeit, in der sie an-
fing, junge Erwachsene zu werden und auf-
grund ihrer Behinderungen ihre Position we-
der in der Familie, noch im weiteren Umfeld 
fand. 
 

 
 
So wurden Themen angesprochen, die wir im 
Elternhaus nicht, beziehungsweise nicht an-
gemessen behandelt hätten, weil das Be-
wusstsein dafür bei uns nicht vorhanden war. 
Es ist fraglich, ob wir es auch geschafft hät-
ten, mit ihr die spezifischen Probleme von 
behinderten Jugendlichen zu besprechen und 
Lösungsansätze zu entwickeln oder Tipps zu 
geben. Durch die Teilnahme am Projekt "end-
lich erwachsen" war es Inka erstmals mög-
lich, außerhalb einer Klinik über ihre Krank-
heit mit all ihren Konsequenzen mit anderen 
betroffenen Jugendlichen zu sprechen. Wir 
konnten im Verlauf der Projektwoche und 
nach den Folgetreffen feststellen, dass ihr 
Selbstwertgefühl stieg. Sie hat im Laufe die-
ser Zeit gelernt, eigene Wünsche zu erken-
nen und Bedürfnisse zu formulieren.  

Diese Weiterentwicklung empfinden wir als 
einen wichtigen Baustein für die Bewältigung 
ihres Alltags. 
 
Haben wir Inka anfangs noch bei Problemen 
und insbesondere bei medizinischen Fragen 
begleitet, so regelt sie mittlerweile die mei-
sten Dinge mit Hilfe der Betreuer selbst.  
 
Was „endlich erwachsen“ uns als Eltern 
brachte  
 
Wir als Eltern waren erstaunt, welche Lei-
stungen Inka erbringen konnte. Manches hat-
ten wir ihr nicht zugetraut. Ohne die Mitar-
beit in diesem Projekt hätten wir wahr-
scheinlich auch nie so deutlich erfahren, 
worüber sie sich Gedanken macht.  
 

 
 
Die Elternseminare und die Treffen der Ju-
gendlichen unter der sachkundigen Anleitung 
der Betreuer machten uns Eltern klar, dass 
es für beide Seiten hilfreich ist, rechtzeitig 
loszulassen.  
Der Gedankenaustausch mit den anderen El-
tern  und Jugendlichen ermöglichte uns einen 
neuen Einblick in die Bedürfnisse und Befind-
lichkeiten unserer Kinder.  
 
Zusammenfassend sind wir überzeugt, dass 
das Projekt "endlich erwachsen" eine Lücke 
bei der Begleitung von behinderten Jugendli-
chen schließt und ihnen den Übergang in das 
Leben der Erwachsenen etwas erleichtert.  
 
In unserer Familie, in der ihre drei Geschwi-
ster gesund sind, fühlte sich Inka oftmals 
ausgegrenzt und minderwertig, so dass sie 
sich immer mehr zurückzog und sogar de-
pressiv wurde.  
 
Das Projekt gab ihr ein Forum, in dem sie 
sich austauschen konnte, in dem sie mit all 
ihren spezifischen Problemen akzeptiert 
wurde. Sie erkannte, dass auch Andere ähnli-
che Nöte und Probleme haben. Das stärkt. 
Wir hoffen, dass auch andere behinderte 
Jugendliche auf dem Weg ins Leben der Er-
wachsenen eine ähnliche Unterstützung er-
fahren können. 
 
Heute wohnt Inka immer noch in der betreu-
ten Wohngruppe in Aachen. Viel besser als 
wir als Eltern oder ihre Geschwister es lei-

sten könnten,  hat sie dort Ansprache, Hilfe 
und Verständnis im Alltag und bei der Frei-
zeitgestaltung.  
Mit dem Bus fährt sie zur Werkstatt für 
behinderte Menschen, wo eine sinnvolle Tä-
tigkeit in der Druckerei auf sie wartet. 
Sie besucht uns regelmäßig und hat einen in-
tensiven Kontakt zu ihren Geschwistern. 
Im Dezember freuen wir uns auf den 20. Ge-
burtstag von  Inkas “neuer” Niere. 
 

Wilfried Wolf 
 

Irgendwo ist Hoffnung 
 

Oft hört man, in Deutschland sei die medizi-
nische Versorgung lückenhaft oder versiche-
rungsabhängig.  
Wir leben hier auf einem hohen Niveau.  In 
den meisten Ländern dieser Welt bedeutet 
eine schwere Nierenerkrankung eines Kindes 
sein Todesurteil.  Manche verzweifelte El-
tern können sich aufgrund glücklicher Um-
stände und eines enormen Willens nach 
Deutschland durchkämpfen, so auch im De-
zember 2012 die Eltern des Mädchens Lisa 
aus Russland.  
 
Was tun, wenn kurz vor Weihnachten ein 
schwerstkrankes, nicht krankenversichertes 
Kind vor der Tür der MHH-Kinderklinik 
steht?  Unbürokratisch wurde durch Herrn 
Professor Pape, das Team der Station 63 b 
und des KfH eine Erstversorgung  gesichert 
und eine erste Spende aufgetrieben.  Aber 
wie ging es weiter? Kurz vor Weihnachten 
passiert in Deutschland nicht mehr viel. Da 
war und ist unser Verein gefragt. Wir haben 
selbstverständlich der Familie unser Appar-
tement zum kostenfreien Wohnen zur Verfü-
gung gestellt. Aber dann? Woher noch Geld 
auftreiben am 17. Dezember? Es ging um eine 
Summe von über 90.000€.  
 
Aus Verzweiflung habe ich mich an  Frau 
Schröder–Köpf und Herrn Altbundeskanzler 
Schröder um Hilfe gewandt, weil ich wusste,  
dass sie durch ihre Kinder mit Russland ver-
bunden sind.  Herrn Schröder ist es gelun-
gen, die erforderliche Summe und noch mehr 
für Lisa Behandlung zu besorgen.  
 
Selbsthilfe ist immer Hilfe von allen: Irina 
übersetzt alle erforderlichen Dokumente und 
Clemens hat der kleinen Lisa ganz fix eine 
komplizierte Brille besorgt.  Lisa hat inzwi-
schen, soviel ich weiß, eine Niere ihres Va-
ters erhalten und die Familie bemüht sich, in 
Deutschland Fuß zu fassen.  
 
Wir können nicht das Leid er ganzen Welt 
lindern, aber wir können im Kleinen helfen: 
alles Gute Lisa, du kannst auf uns zählen! Auf 
uns und euch alle! 

Katrin Schöffski
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Erlebnisbericht vom Wechsel unseres nie-
rentransplantierten  Sohnes von der kin-
derärztlichen Betreuung zu den Erwach-

senambulanzen 
 
Unser Sohn Mathias – mit sieben Jahren  
1999 in der MHH Hannover nierentransplan-
tiert - hatte,  zusammengefasst bis auf das 
1. Jahr nach der Transplantation,  gute Jah-
re, was die Gesundheit betrifft. Was  jetzt 
rückblickend nicht heißt, dass es keine er-
höhten Krea-Werte, Sorgen um das Größen-
wachstum und Sonstiges gab, doch alles in 
allem lief es ganz gut. 
 
Nach dem Hauptschulabschluss  konnte er 
direkt eine Ausbildung zur Fachkraft für La-
gerlogistik beginnen und es zeigte sich, dass 
es ihm auch super gefiel. 
 
Mit 18 war die Betreuung in der Kinderklinik 
der MHH beendet, die wir meist nur ein Mal 
im Jahr zur Jahresuntersuchung besuchten. 
Da wir 350 km entfernt wohnen, dazu noch 
ländlich,  wollten wir uns auf Dauer nun ein 
neues Zentrum suchen. 
 
Bis zum 19. Lebensjahr und Ende der Ausbil-
dung blieb Mathias (wie bisher in seinem gan-
zen Leben) in der Hauptbetreuung der Kin-
derklinik Bonn und folgte dann der Empfeh-
lung des dortigen Kindernephrologen Dr. 
Franke zu einem niedergelassenen Nephrolo-
gen in Bonn Bad-Godesberg, womit er in gu-
tem Kontakt stand und auch weiter die Ent-
wicklung seiner ehemaligen Patienten ver-
folgte. 
 
Von der Fahrzeit her gesehen war es noch 
etwas ungünstiger als vorher, die Distanz 
nach Bonn beträgt  ca. 90 km,  jedoch wollten 
wir dies gerne für die nächsten Jahre in Kauf 
nehmen. Doch schon beim 1. Besuch riet uns 
dieser warmherzig empfohlene Nephrologe, 
eher was in der Nähe zu suchen, schaute 
noch im Internet nach... lange Rede, kurzer 
Sinn: nachdem man Mathias ja eher das Ge-
fühl vermittelte, dass er nicht unbedingt er-
wünscht sei, entschieden wir uns, die nächst-
liegende Uni-Klinik von uns, die es in Gießen 
gibt, zu probieren. Noch gab es den Gedan-
ken, mit einer 45 minütigen Autofahrt doch 
auch möglichst wenig Arbeitszeit zu verpas-
sen. Nach 3-4 Besuchen, die zwischen 4-5 
Stunden Wartezeit beinhalteten und letzt-
endlich auch die Kommunikation und Betreu-
ung für unseren 19 jährigen Sohn nicht 
stimmte, entschied sich Mathias selbst für 
einen Wechsel. 
 
Selbst Kristina (von „endlich erwachsen“) riet  
Mathias mal zu ihrem Arbeitgeber  (nieder-
gelassener Nephrologe) nach Köln–Porz zu 
wechseln. Aber die gleiche Situation wie ge-
habt:  bei einem telefonischen Gespräch kam 
der Ratschlag doch eher was in Wohnortnähe 
zu suchen, da sie eigentlich genügend Patien-
ten aus dem nahen Umkreis hätten. 

Da die Wege uns ja lange Jahre nach Bonn 
führten, entschieden wir zusammen, dass 
Mathias sich bei der Uniklinik Bonn vorstellen 
sollte Dieser Nephrologe schockte uns beim 
ersten Besuch, da er direkt davon sprach, die 
ganze Immunsuppression umstellen zu wollen, 
womit Mathias ja nun Jahre „gut gefahren“  
war. Natürlich waren wir damit nicht einver-
standen und nach dem 3. Besuch kontaktier-
ten wir Mathias „alten Kinderarzt“ der Uni-
Kinderklinik Bonn und der fackelte nicht lan-
ge und bestellte ihn trotz des Alters zu sich, 
und somit hatte er wieder erst mal einen ver-
lässlichen Ansprechpartner. 
 
Trotz dieser wieder zunächst beruhigenden 
Situation, es fehlte noch die Lösung für die 
nächsten Jahre… 
Diejenigen, die das hier lesen, werden sich 
nun gewiss fragen, wieso Mathias nicht zu 
einem niedergelassenen Nephrologen in 
Wohnortnähe  ging. Das Problem ist,  es gibt 
nur wenige Praxen innerhalb der nächsten 
20-40 km, aber hauptsächlich geht es dort 
um Dialysepatienten und wenn Transplantier-
te behandelt werden, handelt es sich um 
nicht sehr viele und schon gar nicht in diesem 
Alter. Wie schnell werden evtl. Warnzeichen 
übersehen, vor allem, wenn die Ärzte nicht so 
häufig damit konfrontiert werden? 
 
Ich war und bin immer noch der Meinung: er 
ist noch so jung und sollte wirklich was fin-
den, wo er sich wohl und gut betreut fühlt. 
 
Trotz der Teilnahme an „endlich erwachsen“  
lief es genau auf diese Schiene hinaus, die 
damit verhindert werden sollte: er nahm die 
Medikamente nicht regelmäßig, wollte von uns 
keinerlei Ratschläge mehr, ignorierte irgend-
wo ein Stück weit die ganze Sachlage, fühlte 
sich ja auch allein gelassen durch diese un-
günstige ärztliche  Betreuung. Selbst als das 
durch den Kinderarzt in Bonn wieder geregelt 
lief, blieben die Konflikte. 
Erschwerend schien mir für ihn die Sachlage, 
dass ich als Mutter das Organ gespendet 
hatte und er auf mich besonders aggressiv 
reagierte. Die Pubertät, verspätet, kam sehr 
ungünstig dazu… 
 
Wir sind fast verzweifelt, da wir Tag für Tag 
erlebten, dass er seine Niere nicht gut „be-
handelte“. Später sortierte er die Tabletten 
gar nicht mehr und wir  (und er eventuell 
auch!?) hatten überhaupt keinen Einblick und 
Überblick mehr über die Einnahme. 
Gespräche mit  dem Kindernephrologen,  Psy-
chologen, Freunden  unserer Familie,  Ge-
schwistern, zeigten alle keine Wirkung. Ich 
hatte das Gefühl, wir schauten zu, wie alles 
den „Bach runter ging“ und standen hilflos 
daneben! Eine unendlich lange Zeit… 
 
Beruflich lief alles gut, Führerschein und 
Lkw- Führerschein folgten… Fast möchte ich 
sagen, er besaß einen Schutzengel  in dieser 
Zeit. 

Nun, mit 21, hat er durch einen Nephrologen 
in einer niedergelassenen Praxis, 40 km ent-
fernt von uns, in Siegen einen verlässlichen 
Ansprechpartner gefunden.  Nach einem Be-
such in dieser Praxis telefoniert Mathias mit 
dem immer gleichen behandelnden Arzt und 
bespricht Werte und Änderungen. Ich habe 
nun endlich auch die Ruhe und das Vertrauen  
in Mathias, dass er alles gut „managt“. 
 
Die Jahresuntersuchung wird in Köln-
Merheim durchgeführt, wobei dies auch sehr 
gründlich geschieht und wir von dieser Seite 
endlich zufrieden sind. 
 
Positiv zu Mathias beruflicher Entwicklung 
möchte ich gerne noch erzählen, dass er im-
mer noch in der Firma arbeitet, wo er seine 
Ausbildung anfing und  beendete. Er ist stell-
vertretender Lagerleiter und er verfolgt nun 
sein Ziel, neben der beruflichen Tätigkeit in 
der Abendschule die Ausbildung zum Meister  
zu erreichen. 
 
Wir hoffen, er schafft all die Ziele, die  er 
sich vorgenommen hat und wir sind schon 
ganz schön froh und stolz, dass er nun auch 
auf sich achtet. 
 
FAZIT:  
Der Wechsel von den Kinderärzten zu den 
Erwachsenenambulanzen gestaltete sich 
trotz Vorbereitung und des Bewusstseins  
vieler damit verbundener Veränderungen als 
unerwartet schwierig. Trotz  allem hat es 
sich aber auch gelohnt, sich nicht zufrieden 
zu geben mit manchen Gegebenheiten, son-
dern weiter einen Arzt zu suchen und zu fin-
den, der einen jungen Erwachsenen dort ab-
holt, wo er gerade steht:  am Anfang seines 
eigenbestimmten Lebens und Erwachsen-
werdens. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Christa Weber 
 

DANKE  
Wir danken allen Autoren, die diese be-
sondere Ausgabe der Nephropost durch 

ihre sehr persönlichen Berichte erst mög-
lich gemacht haben!  
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