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Jona braucht sein Leben lang fremde Nieren

Eine Krankheit prigt den Alltag von Jona und seiner Familie, die das neue Organspende-Register begriifit. Zugleich
hofft Familie Borns auf die Widerspruchslésung. Denn auch in Paderborn spenden zu wenig Menschen ihre Organe.

Niklas Tiins

Paderborn. Eine kleine Quas-
selstrippe sei ihr Sohn Jona, er-
zihlt Mutter Jetty Borns. Er
singt im Domchor und habe
einen unglaublichen Bewe-
gungsdrang. ,Ruhig sein will
ich nicht®, sagt der Neunjih-
rige selbst iiber sich. Wenn er
dann mit Freunden tobt oder
mit der Mama im Garten Bad-
minton spielt, riickt seine
schwere Krankheit in den Hin-

tergrund. Doch von einem auf

den anderen Moment konnen
seine Grunderkrankung und
deren Folgen wieder voll pri-
sent sein. Der Alltag der vier-
kopfigen Familie Borns aus Pa-
derborn ist geprigt davon, dass
Jona sein Leben lang auf Spen-
dernieren angewiesen sein
wird. Umso mehr setzt sie sich
dafiir ein, dass mehr Men-
schenzueiner Organspendeim
Todesfall bereit sind.

Denn bislang hitten zu we-
nig Menschen in Deutschland
einen  Organspendeausweis
oder seien im neuen Organ
spende-Register verzeichnet,
sagen Jetty und Jona Borns so-
wie Vater Niklas und Schwes-
ter Malin. Was das bedeutet,
hat die Paderborner Familie
selbst erlebt. Kurz nach der Ge-
burt wurde bei Jona eine Nie-
rendysplasie festgestellt. Die
Niere des kleinen Jungen
wuchs nicht so stark, wie sie
es fiir eine dauerhafte Entgif-
tung des Korpers sollte. Ein
Schock fiir die Familie.

Mit eineinhalb Jahren war
Jona grof genug fiir eine Nie-
rentransplantation. Er wurde
bei der linderiibergreifenden
Stelle Eurotransplant gelistet.
Familie Borns hoffte auf den
Anruf - doch der kam nicht.
Weil es Jona immer schlech-
ter ging, zogen die Eltern ihren
»Joker®, wie sie es nennen: Pa-
pa Niklas wurde Lebendspen-
der, die Niere von Mama Jet-
ty kam nicht in Frage.

Jona muss oft ins
Krankenhaus — auch
iiber Weihnachten

Sechseineinhalb Jahre nach
der Transplantation leistet die
Niere vom Papa bei Jona im-
mer noch ihren Dienst. Aber
klar ist: ,Die Niere geht lang-
sam kaputt®, sagt Niklas Borns.
Denn ein Korper wolle ein
fremdes Organ nicht anneh-
men. Mithilfe von immunsup-
pressiven Medikamenten wer-
de es lediglich ,versteckt®. Al-
le vier Wochen miissen Jona
und seine Eltern zum Klini-
kum der Medizinischen Hoch-
schule Hannover (MHH) fah-
ren, wo die Werte des Neun-
jahrigen durchgecheckt wer-
den.

Wenn dann beispielsweise
die Entziindungswerte zu hoch
sind, muss Jona im Klinikum
bleiben. ,,Das hatten wir schon
zwei, drei Mal, zum Beispiel,
als wir letztes Jahr in der Ni-
he von Hannover im Urlaub
waren®, erzahlt Jetty Borns.
»Die Untersuchungen werden
sein Leben lang nicht aufhé-
ren.” Erst im Erwachsenen-
alter sind sie vor Ort in Pa-
derborn maglich.

Familie Borns achtet auch
daheim auf Warnsignale.
»Wenn er Fieber hat, miissen
wir ab 38,5 Grad ins Kran-
kenhaus®, erklirt die 48-Jih-
rige. Ein halbes Dutzend Mal
war Jona 2023 im Kranken-
haus, auch an Weihnachten.
Im Vergleich zu der Zeit di-
rekt nach der Transplantation
sei das noch wenig gewesen.

»In der Schule kommt er
dank des individuellen Ler-
nens zum Gliick gut mit®, sagt
Jetty Borns. Dieses Konzeptder
Grundschule St. Michael ka-
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Der neunjihrige Jona Borns leidet an Nierendysplasie.
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In der Adventszeit 2017 erhielt Jona eine Niere seines Vaters. Das

Foto zeigt ihn kurz nach der Nieren-OP.

me ihnen entgegen. Auch hat
Jona eine Schulbegleiterin.

20 Tabletten, die er tiglich
nehmen muss, Nebenwirkun-
gen und unvorhersehbare
Krankenhaus- Aufenthalte:
»Unser Alltag ist schon da-
nach bestimmt®, meint Mut-
ter Jetty. Bis zur Geburt ihrer
Tochter Malin war sie in einem
Reisebiiro titig. ,,Ich wiinsche
mir, irgendwann wieder in
dem Job zu arbeiten. Dort er-
lebt man ja auch viele soziale
Kontakte, die sonst fehlen.”
Aktuell sei die Riickkehr ins
Berufsleben jedoch kaum
denkbar. ,Man weif halt nicht,
was morgen kommt®, sagt die
48-Jahrige.

Eine Auszeit findet sie beim
Miitterseminar, das der Ver-
ein ,Selbsthilfe nierenkranker
Kinder und Jugendlicher® ein-
mal jihrlich fir ein Wochen-
ende anbietet. Familie Borns
liegt der Verein am Herzen:

Foto: Borns

Dort kénnen sie sich mit an-
deren Betroffenen austau-
schen. Auch fiir die Geschwis-
terkinder, fiir die Viter und fiir
die ganze Familie bietet der
Verein Wochenendseminare
an. ,,Gerade fiir die Geschwis-
ter ist das sehr wichtig, da sie
leider oft zu kurz kommen®,
sagt Jetty Borns. Der Verein,
der sich auch aus Spenden fi-
nanziert, ist unter www.nie-
renkinder.de im Internet zu
finden.

Uber seine Krankheit wolle
er sich nicht allzu viele Ge-
danken machen, sagtJona. ,Ich
tithle mich gesund.” Auch sei-
ne Eltern versuchen, nicht
standig daran zu denken, wie
lange die Spenderniere noch
durchhilt. Letztlich sei ihr die
Ungewissheit zum ,Ablauf-
datum Niere® aber taglich be-
wusst, sagt Mutter Jetty. Die
Lebensdauer von Spendernie-
ren liegt durchschnittlich bei
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ter Malin - lebt in Paderborn.

15 Jahren - letztlich ein Zeit-
raum, der bei Jona ganz an-
ders aussehen kann. Da der Jo-
ker bereits ausgespielt ist,
miisste Jona dann zur Dialy-
se, die seinen Alltag deutli-
cher als ohnehin einschrin-
ken wiirde, und briauchte lang-
fristig die Niere einer frem-
den Person.

Doch die Warteliste fiir eine
Organtransplantation ist lang.
Anfang 2023 warteten bun-
desweit mehr als 6.600 Men-
schen auf eine Niere. Post-
mortal entnommen wurden
2023 in Deutschland 1.488
Nieren. Es braucht mehr Men-
schen, die nach ihrem Tod ein
oder mehrere Organe spen-
den. ,Das Thema miisste im
Biologie-Unterricht behandelt
werden, damit alle wissen, dass
das wichtig ist“, meint die elf-
jahrige Malin.

»Die Widerspruchslosung
ist fiir alle das Beste®, sagt ihre

Organspenden in den Paderborner Krankenhiuser
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Familie Borns - Vater Niklas (v.1.), Mutter Jetty, Sohn Jonaund Toch-

Mutter. Eine solche Regelung
siehtvor, dass grundsitzlich je-
der Mensch in Deutschland ge-
setzlich zur Organspenderin
oder Organspender wird. Er
muss dann aktiv  Wider-
spruch einlegen, sollte er da-
mit nicht einverstanden sein.
Dass die Widerspruchslosung
in der Vergangenheit poli-
tisch keine Mehrheit fand,
frustriert die Borns. Hoffnung
schopft die Paderborner Fa-
milie nun dadurch, dass das
Land NRW derzeit im Bun-
desrat auf die Einfithrung der
Widerspruchslésung  dringt.
Auch begriifit Familie Borns,
dass vor wenigen Wochen das
Organspende-Register gestar-
tet ist (siehe Infokasten). ,,Wir
haben uns da schon angemel-
det®, sagt Jetty Borns. ,Wirhof-
fen einfach und sind froh iiber
jeden Tag, an dem Jona ein-
tach Kind sein darf und rum-
toben kann.”

Alle drei Paderborner Akut-
krankenhiuser sind bei der
Deutschen Stiftung Organ-
transplantation (DSO) als
Entnahmekrankenhéuser

gelistet. Das St.-Johannis-
stift-Krankenhaus und das
Bruderkrankenhaus St. Josef
teilen auf ,NW*“-Nachfrage
mit: ,,Wir verzeichnen ma-
ximal eine Entnahme jdhr-
lich in unseren Krankenhiu-
sern aufgrund von fehlen-
den potenziellen Spendern.
In einigen Fillen sprechen
auch medizinische Kontra-
indikationen  gegen  die
Organentnahme.” 2023 sei-
en in den St.-Vincenz-Klini-
ken bei zwei Organspendern
sogenannte Multiorganent-
nahmen realisiert worden,
sagt Alexander Weidemann,
Chefarzt der Medizinischen
Klinik III (Nephrologie und

Dialyse). Selbstverstindlich
seien die St.-Vincenz-Klini-
ken ,immer bemiiht, diese
Zahl zu erhohen®. ,Zum
einen betreiben wir Aufkla-
rung iiber das Schicksal von
Patienten, die zum Uberle-
ben auf einen Organersatz
angewiesen sind, wie bei-
spielsweise unsere Dialyse-
patienten”, so Weidemann.
»Dartiber hinaus versuchen
wir intern immer, dass das
Thema Organspende in den
Notaufnahmen und auf den
Intensivstationen im Be-
wusstsein bleibt.”

Nach Aussage des St. Jo-
hannisstifts und des Briider-
krankenhauses wachse die
Bereitschaft in der Bevolke-
rung ,mit der entsprechen-
den Aufklirung durch die
Transplantationsbeauftrag-
ten oder Intensivmedizi-

ner”. Laut Alexander Wei-
demann vom Vincenz ist die
Bereitschaft  ,unverindert
hoch®. Weidemann: , Aller-
dings ist die Zahl der Perso-
nen, die einen Organspen-
deausweis besitzen immer
noch zu gering. Insofern er-
hoffen wir uns, dass viele
Menschen das Organspen-
de-Register nutzen werden.”
Das zentrale Register im
Internet war im Mirz an den
Start gegangen und erginzt
den bisherigen Organspen-
deausweis und die Patien-
tenverfiigung. Eine Anmel-
dung und Infos sind unter
www.organspende-regis-
ter.de zu finden. Bis spites-
tens Juli sollen alle Entnah-
mekrankenhduser in der La-
ge sein, im Register hinter-
legte Erklirungen zu suchen
und abzurufen. Dementspre-

chend nehmen auch die drei
Paderborner Krankenhéuser
an der Anbindung an das
Organspende-Register teil.
Die drei Krankenhiuser
betonen, dass sie eng mit der
DSO, den Entnahmeteams
und den Transplantations-
zentren kooperieren. ,Die
Transplantationsbeauftragte
sichtet tdglich anhand von
elektronischen Daten, wel-
che Patienten tberhaupt in
Frage kommen konnten®,
heifit es vom St. Johannis-
stift und vom Briiderkran-
kenhaus. Sollte es zu einer
Organentnahme kommen,
»~werden die notwendigen
OP-Kapazititen hierfiir ge-
schaffen, das Routinepro-
gramm muss dann entspre-
chend umorganisiert wer-
den®, sagt Weidemann von
den St.-Vincenz-Kliniken.



