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Ein starkes Bindnis:
Rebekka und ihre Eltern

kal In den Armen der Mutter
ir die Magensonde

Trotz Nierenproblemen ein fréhliches Baby!
Rebekka mit ihrem Papa

Text Barbara Lang Fotos Thomas Weccard

lander. Das hellblonde Madchen Fiihrt die Besucher in

die Altbauwohnung mit s mnengelb gestrichenen Win-
den: .Da ith die Bekka", lispelt Johanna und zeigt auf thre
kleine Schwester, die glucksend unter einem Spielbogen liegt.
Rebekkas Augen strahlen aus einem fréhlichen Babygesichi
Aus ihrem Nischen baumelt ein zehn Zentimeter langes Suiick
Schlauch, etwa so dick wie ein Strohhalm, | Ich wollte die Ma
gensonde erst nicht, weil ich sorge hatte, dass Rebekka deswe-
gen angestarrt wird”, erzihlt Mutter Mirjam, ,,aber ohne ging
es nicht linger." Durch hiufiges Erbrechen drohte die Kleine
auszutrocknen. Denn ihr Kérper kann den Fliissigkeitshaushali
und die Ausscheidung der Giftstoffe nicht regulieren: Das Mid-
chen kam vor sechs Monaten mit nur einer und noch dazu
viel zu kleinen Niere auf die Welt.

Dass mit dem Baby etwas nicht stimmite, zeigie sich bereits
in der Schwangerschaft: ,Schon in der 26, Woche hane ich fast
kein Fruchrwasser mehr” . erzihlt die 33-jahrige Mutter, , Fine
Untersuchung ergab, dass Rebekka nur eine Niere hat. Aber es
war nicht klar, ob die funktionieren wird,“

Es folgen schwere Wachen, Mirjam bekommt vorzeitige
Wehen, hingt in der Klinik am Tropf, wird dreimal tglich an
das CTG (Herzion-Wehenschreiber) angeschlossen, Weil sich
wegen des mangelnden Fruchtwassers die kindlichen Lungen
nicht ausbilden konnen, ist fraglich, ob das Baby iiberlebt,

Sechs Wochen vor dem errechneten Termin offnet sich der
Muttermund. Kaiserschnit, das Baby lebt. , Aber es da so liegen
zu sehen war schrecklich! Mirjam erinnert sich mit Trinen:
Rebekka wog nur 1980 Gramm. Sie wurde an Kabel angeschlos
sen, beatmet und von Medikamenten betiubt. «In den ersten
fiinf Tagen war sie so sediert. dass sie die Augen nicht Gffnete”,
schildert die Mutter. , Nur ihr Bauch hat sich bew egt, von der
Beatmung. lhr Kreislauf war so instabil, dass wir sie nicht strei-
cheln durften.” Mirjam und ihr Mann Tobias beschlossen
«Wenn sie gehen méchte, dann soll sie gehen diirfen,”

Sechs Tage nach der Geburt das Wunder Rebekka schaffi »

E in neugieriges Kindergesicht lugt durch das Treppenge
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Kindermedizin

Bleibt was im Flaschchen, gibt's das per Sonde

es, ohne kiinstliche Hilfe zu atmen. Das kleine Menschlein ver- @ www.eltern.de
bliifft alle. Nun tritt das Nierenproblem in den Vordergrund.  in ynserem Forum unter |
Rebekka ist das bisher leichteste und kleinste Baby, das an der  www.eltern.de/chronisch kénnen
Heidelberger Uniklinik dialysiert wird. Im Gegensatz zu Er-  sich Eltern chronisch kranker
wachsenen werden Kinder meist per Bauchfelldialyse behan-  Kinder austauschen und gegen -
delt. Dabed wird Flissigkeit in den Bauchraum gespiilt, die nach Seitip untarstitze
Aufnahme der Giftstoffe wieder abgeht. Dies geschieht bei
Rebekka momentan tiglich fiinfmal hintercinander — wihrend
sie schlaft. Ein computergesteuerter sogenannter Cycler be-
treibt und fiberwacht den Vorgang.

Wenn Mirjam und Tobias ihre Tochier ins Bett bringen,
liuft das zunichst ab wie in den meisten Familien mit zwei
Kindern: Einer kiimmert sich um die GroBe, einer um die Klei-
ne. Rebekka bekommi ihre Milch heute von Mirjam, wihrend
Tobias Johanna schlafen legt. Rebekka trinkt gut an diesem
Abend. Als ein paar Tropfchen ibrig bleiben, sagt Mirjam:
~Micht so schlimm, wenn du's nicht schaffst.” Und zieht den
winzigen Rest mit einer Spritze auf, um ihn dem Baby spater
per Sonde zuzufihren. Sechsmal 60 Milliliter Milch bekommt
die Kleine derzeit pro Tag — wenig Flissigkeit, viel Kalorien.
Da ihre eigene Niere noch arbeitet, darf sie auch mal etwas
mehr trinken. Aber der Pfad zwischen Austrocknung und Uber-
wisserung ist schmal,

Als die GrofBle schlift und der Vater dazukommt, beginnt
Rebekkas Abendritual. Zuerst wiegt Tobias seine Tochter und

L BN tagliche Milchration: 6 x 60 Milliliter




trigt das Gewichtin eine Liste ein, Heute: 5720 Gramm.
Dann legt er die Kleine auf den Wickeltisch, zieht sich
einen Mundschutz {iber, desinfiziert seine Hinde,
Rebekkas Katheter-Zugang muss gesiubert werden.
Auch Mirjam verhillt Mund und Nase, bevor sie der
Kleinen die Armchen festhilt, wihrend Tobias das Pilas-
ter vom Babybauch zicht. Rebekka meckert kurz, lisst
dann aber alles protestirei geschehen. Der 34-jihrige
Anwalt tipft mit einem Warestibchen die Stelle ab, in
der der Katheter verschwindet. Diese Offnung ist eines
der wenigen Risiken der Peritonealdialyse: Durch sie
kénnten Keime in den Kdrper gelangen und eine
Bauchfellentziindung ausldsen. Nachdem er ein neues
Plaster aufgeklebt hat, schaltet Tobias den Cycler ein,
der ihm via Monitor alle weiteren Schritte vorgibe. 170
Milliliter Fliissigkeit werden bei jedem der fiinf Durch-
ginge in den ndchsien elf Stunden durch Rebekkas
Bauch gespiilt.

Etliche Handgriffe sind nétig, bevor das Gerdt end-
lich beginnt, das Dialysat in dem Schlauchgewirr zu
verteilen. Dabei findet es einen Fehler: Ein schriller
Alarmton macht auf eine vergessene Klemme aufmerk-
sam. Tobias entfernt sie, das Gerit arbeiter weiter, Der
Cycler verkiinder: ,,Befiillen: fiinf Minuten™ und zihlt
langsam abwarts. Bis er endlich startklar ist, vergeht
Zeit, in der man das Zimmer nicht verlassen darf,
Erzwungene Verschnaufpausen, die die Eltern mit et-
was Schénem ausfiillen wollen: Sie singen und schmu-
sen mit ihrem Baby,

SchlieBlich macht das Gerar , Di-du-diit™ und gibt
die lewzie Anweisung fiir heute. Tobias klickt so schnell
wie méglich den Katheter in den Anschluss des Beutels.
Noch einmal ein riskanter Moment: Ein, zwei, drei Se-
kunden lang ist der Zugang #u Rebekkas Bauch offen
fiir Keime. Dann aber startet die Dialyse, und die Klei-
ne darf ins Bew. Thre Eltern miissen noch die ge-
brauchten Beutel und Schlduche klein schneiden, damit
sie in die Milltonne passen, Milch und Medikamente
fiir morgen vorbereiten, die Restmilch sondieren, Blut-
druck messen und notderen. Dann endlich naht fiir sie
der Feierabend. Und eine Nacht, in der sie zweimal
Flischchen geben, vermutlich auch durch einen emeu-
ten Alarm aus dem Schlaf geschreckt werden,

Mindestens 300 Abende werden noch nach diesem
Schema ablaufen. Vielleiche eher 1000, , Gedeiht Rebek-
ka weiterhin so gut, kann sie mit etwa 15 Monaten zur
Transplaniation angemeldet werden”, schatzt Professor
Franz Schacfer, Leiter der Sektion Pidiatrische Nephro-
logie am Universititsklinikum Heidelberg, Wann der
Eingriff tawsdchlich stantfinder, kann er nicht voraussa-
gen: , Das kann schnell gehen, schlimmstenfalls aber Jah-
re dauern.” Obwohl Patienten unter 16 Jahren bei der
Organvergabe bevorzugt werden.

Mirjam hat sich mit dem Schlauch im Nischen ihrer
Tochter abgefunden. . Davor bekam ich schon Herzra-
sen, wenn ich das Flischehen nur geholt habe, weil ich
50 Angst hatte, dass Rebekka wieder alles ausspucke.”
Unter dieser Anspannung leiden viele Eltern, bestatigt
Dr. Schaefer: , Aber alle nierenkranken Kinder erbre- »
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chen hiufig.” Mit der Magensonde kam etwas Ruhe.
Mirjam schrinkr allerdings ein: , Alltag gibt es nur pha-
senweise.” Immerhin geht Tobias manchmal wieder
FubBball spielen, und Mirjam hofft auf Entlastung durch
eine Tagesmutter. Licht ist in Sicht,

Tatkriftige Hilfe bekommen Mirjam und Tobias von
Freunden, den GroBeltern und dem Betreuer der Uni-
klinik. Ein bisschen Geld fiberweist das Kuratorium fiir
Heimdialyse. Die Hauptkosten dbernimmt die Kran-
kenkasse — nachdem Antrige ausgefillt, Bescheini-
gungen eingereicht, Misstraven ausgeriumt und
Wartezeiten Giberbriickr sind.

Mirjam wiirde sich mehr finanzielle oder pflege-
rische Entlastung wiinschen, mehr Bereitschaft zur Or-
ganspende, eine lingere Elternzeit fiir Familien mit
chronisch kranken Kindern oder eine andere Renten-
regelung, Denn sie kann nicht, wie geplant, nach dem
ersten Babyjahr wieder arbeiten. Diese Hiirden rauben
zusitzlich Kraft. Auch die langsame Entwicklung des
Babys macht miirbe.

Rebekka haben ihre Lebenserfahrungen nicht einge-
schiichtert. Die zweijihrige Johanna ist sowieso ein Son-
nenschein, der so manche graue Wolke vertreibt. Und
auch bei Tobias, dem ruhigen Norddeutschen, blitzt der
Humor durch. Haben die Eltern sich mal gefragt, warum
es gerade sie getroffen hat? Ja, natdrlich, und diese Frage
sei schmerzhaft. Aber sie hitten eine Antwort gefunden,
die ihnen Kraft gebe: |, Weil wir diese Situation meistern
kénnen.” m




Woanders werden solche Kinder zum
Sterben nach Hause geschickt"

Interview mit Professor Dr. Franz Schaefer, Leiter der Sektion
Pidiatrische Mephrologie im Universititskinikum Heidelberg
Wie kann es sein, dass sich bel einern Fatus die Nieren so
wenig entwickeln?
In Rebekkas Fall gehen wir von einer genetischen Anomalie aus.
Ansonsten gelten Rauchen und Mangelernihrung in der Schwan-
gerschaft als Risikofakroren.
Ist Rebekkas starker Lebenswille auflergewihnlich!?
Eigentfich nicht. Kinder sind grundshtzlich Kampfernaturen, Sie
erholen sich schneller und kassen sich nicht so leicht demarali-
sieren, Auch kranke Kinder haben einen natiirlichen Drang nach
Leben, Spiel und Bewegung, Kleinere Kinder alzeptieren die
Krankheit und freuen sich iiber jeden Fortschrite.
Worin liegt der Unterschied zwischen Kindern und Erwach-
senen in der Mierenhellkunde!
Kinder haben melst angeborene Mierenkrankheiten, bei Erwach-
senen sind es vorwiegend erworbene Schidigungen, zu 50 Pro-
zent durch Diabetes. Bel Kindern richte sich die Therapie vor
allemn auf die kérperiiche und geistige Entwicklung, ein moglichst
normales Heranwachsen, Die Ernihrung spielt bei Siuglingen ei-
ne zentrale Rolle. Bei Erwachsenen geht es vorrangig ums Uber-
leben und die Sicherung der Lebensqualicac Sie sind haufig im

Alter rwischen 50 und 60, die Krankheit fihrt sie meist in die Frihrente,
Hatte Robekka Gliick, dass sie in Heidelberg geboren wurde!?

Das kannoe man so sagen. In Deutschland gibe es nur |5 Dialysezrentren
fir Kinder. Gynakologen und Kinderdrzre. die keinen Einblick in die Kin-
dernephrologie haben, glauben oft irrtlimlich, dass ein Baby wie Rebekia
keine Uberlebenschancen hitte. Man rit zu sinem Schwangerschaftsab-
bruch oder schicke die Eltern mit ihren Kindern zum Sterben nach Hause.
Da st auch in der Arzteschait noch Information notlg, wie viel bet Saug-
lingen heutzutage machbar ist.

Wodurch entscheidet sich, mit welcher Dialyseart ein Patient behan-
delt wird?

Im Vorschulalter ist sine Himodialyse, also die maschinelle Blutwische
kaum moglich: Die Blurgefifie sind zu klein, die Kinder haben Angst vor
den Spriczen. Und es wire sehr belastend, sie dreimal wichentich vier bis
fiinf Stnden an die Gerdte anzuschlieBen, Die Peritoneal-, also die Bauch-
felidiatyse, ist schonender und fiir fast alle Patenten besser vertriglich.
Leider wird sie hierzulande nur bel sechs Prozent der Erwachsenen ein-
gesetrt

Kindern transplantiert man Erwachsenennieren = gibt es da keine
Griflenproblemal

Doch, deshalh die Acht-Kilo-Grenze. Die Spenderniere wird niche dort plat-
ziert, wo die korpereigens Miere sonst sicrt, sondern in der Leistengrube.
Aber auch da ist wenig Platz. Die Organgrofie beeinflusst zudem, wie gut
das Annithen der GefaBe funktioniert und ob der Kreislauf mit der Blug-
menge zurechtkomme Ab acht Kilo Karpergewicht klappt das meist gur!

Wie viele Transplantationen stehen Rebekka bevor?

Mach heutipem Wissen zwischen pwel und vier, Aber daran kann sich viel
indern, die Nephrologie macht groBle Fortschrite!

Schon heute hilt eine Yerstorbenenspenderniere durchschnittlich zohn bis
15 Jahre, oft inger. Lebendspenden funktionieren noch besser
Dialysekinder erkranken leicht an einer Bauchfellentziindung. Wel-
che weiteren Beeintrichtigungen gibt es?

Das Wachstum dieser Kinder ist eingeschrinke, und sie sind durch die
Blutarmut wenig leistungsfihig. Beides ist aber durch Hormone behandel-
bar: Mach der Transplantation lkann es Komplikationen durch die
erforderfichen Medikamente geben, die die AbstoBiung der Miere verhin-
dern. Sie unterdriicken einen Tell des Immunsystems, was

wiederum Risiken fir Infektionen, einen Tumor sowie fir Gefifiverkal-
kungen erhohe.

Wie viele Kinder sind in Deutschland Dialysepatienten?

Hierzulande werden etwa 180 Kinder mit Dialyze behandelt, etwa 1000
Kinder leben mit transplantierten Mieren, und ca. 200 Kinder stehen kurz
vor einer Dialysebehandlung.

Rebekkas Eltern leben seit der Schwangerschaft mit einer hohen
Belastung. Was wilrden Sie sich fiir solche Eltern winschen?

Weniger bUrckratische Barrieren! Wir missen bei Gesundheitsbehorden
viel Aufklarungsarbeit leisten, welcher grofien Belastung diese Familien

ausgeserze sind. Es wire schon, wenn es Unterstitzung ohne groBen Auf-
wand gibe. Aullerdem fehlt es aufgrund der Sparzwange im Gesundheits-
wesen an psychologischer Begleitung in den Familien.
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