Liebe Leserinnen
und Leser,
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Spiel, Spaf3, Span-
nung — was gemeinhin
fiir Uberraschungseier
gilt, haben wir uns
vom Verein Nephro-
kids NRW e.V. auch zu Nutze gemacht.
Jedes Jahr versammeln wir uns beim
Startschuss des Kélner Severinslaufs am
Chlodwigtor und bewiltigen gemeinsam
10 Kilometer, ob mit Rollstuhl, ins Ziel
getragen oder gut trainiert von Anfang
bis Ende. Nicht alle chronisch kranken
Menschen trauen sich regelmdfSiges
Training oder gar korperliche Hochst-
leistungen zu — oft aus gutem, medizi-
nischen Grund. Manchmal aber auch
aus iibertriebener Angst, dem Korper
noch mehr Schaden zuzufiigen.

Die blinde Biathletin Verena Bentele
zeigt im Interview eindrucksvoll, was
man trotz einer Behinderung sport-
lich leisten kann. Es muss nicht der
Sieg bei den Paralympics sein, der uns
anspornt, dem Hockey, Fufsball oder
Schwimmen zu fronen. Ein Anfang

ist schon mal das in Kéln neuartige
Angebot, wihrend der Dialysezeit aufs
Laufrad zu steigen. Auch dariiber lesen
Sie auf den ndchsten Seiten.

Mein ganz personliches Highlight fiir
2011 habe ich iibrigens schon erlebt:
Beim Pontifikalamt der Kélner Kar-
nevalisten im Dom, haben mich nicht
nur die anddchtig gesungenen Karne-
valslieder bewegt, sondern auch, dafs
die gesammelte Kollekte in diesem Jahr
zugunsten unseres Vereins, der Nephro-
kids, gespendet wurde. Herglichen Dank!

Und wie immer wiinsche ich viel Freude
beim Lesen,

Eure Michaela Peer

1. Vorsitzende, Nephrokids
Nordrhein-Westfalene. V. /
Geschdiftsfiihrerin
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' as haben Marcel, Kevin und Kathy
gemeinsam? Sie sind fit wie ein
Turnschuh —und chronisch nieren-

krank. Aber diirfen diese Kinder denn regel-
maRig Sport machen wie ihre gesunden
Freunde? Flr unsere neue Ausgabe der NIRI-
NEWS haben sich unsere Kinderreporter ins
Schwimmbad begeben, Inline-Hockey gespielt
und als Ballerina eine Runde gedreht. Alle ha-
ben festgestellt, daB sportliche Betatigung echt
gut tut und richtig SpaR machen kann. Was
aber, wenn die Angst vor Uberanstrengung zu
grof3 ist? Wie sieht es mit der Verletzungsgefahr
aus? Und wie soll man Sport machen, wenn
man viele, viele Stunden in der Woche an der

Dialyse verbringen muf3? Mehr zu unserem

Themenschwerpunkt Sport lesen Sie auf
den Seiten 3-9

ENGAGEMENT

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

im Januar hatte ich die Gelegenheit, junge Patienten auf der Station
K5 der Padiatrischen Nephrologie am Universitdtsklinikum Essen ken-
nen zu lernen und war sehr beeindruckt: Von der Stdrke der jungen
Menschen, der Untersttitzung durch ihre Familien und der engagier-
ten Arbeit des Vereins Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V.

Die Kinder und Jugendlichen brauchen in ihrer Situation mehr als die hervorra-
gende medizinische Versorgung hier vor Ort. Als Oberblirgermeister des Gesund-
heitsstandortes Essen weifS ich, wie wichtig es ist, das offentliche Interesse fiir dieses
Thema zu wecken. Ich mochte dazu beitragen, dass immer mehr Menschen sagen:
Llch hab’s gemacht. Ich habe einen Organspendeausweis”.

Als die erste Vorsitzende der Nephrokids NRW, Michaela Peer, mich fragte, ob ich die
Schirmherrschaft tiber die neu gegriindete Ortsgruppe hier in Essen libernehmen
wiirde, habe ich gerne ,Ja“ gesagt. Allen engagierten Eltern, Arzten und Freunden
des Vereins wiinsche ich weiterhin viel Erfolg bei ihrer wertvollen Arbeit.

Cerinlnosed Q)@

Reinhard Paf3, Oberbiirgermeister Essen



Wie kann das nur passieren? Wie kann es sein, dass insbesondere Jugendliche und junge

Erwachsene so hdufig ihre transplantierte Niere verlieren, weil sei thre Inmunsupressiva

nicht mehr nehmen? Aus gutem Gesundheitsgefiihl heraus, im Genuss einer neu gewonnenen

Unabhdngigkeit, im Ubergang zur Partnerschaft, in die Ausbildung oder ins Studium? Was

steckt dahinter? Wenn der Weg heifst: Transplantation gelungen — Transplantat verloren!

Die autobiografische Geschichte einer Siebzehnjdhrigen, die aus maximalem Wohlbefinden

nach einer Lebendspende durch ihren Vater einige Jahre spdter aus einem banal wirkenden

Anlass heraus beschliefst, ihre Medikamente nicht mehr zu nehmen, méochte ich hier auszugs-

weise unkommentiert zitieren.

ier schone Jahre lebte ich

mit besten Werten und
29 ohne Einschrankungen,
wie ich es mir selbst und alle anderen
es immer gewdlnscht hatten, bis ich
meinen ersten Freund hatte. Ich war
16 und wollte unbedingt im Gesicht
schlank werden. Ich machte Diat, aber
die brachte nicht viel. Es fiel mir ein,
dass meine Medikamente (Cortison)
fur mein (etwas) mondférmiges Ge-
sicht zustandig waren. Also setzte ich
sie heimlich ab. Verantwortungslos
und mit dem Gedanken, dass sich jetzt
meine Niere schon an meinen Kdrper
gewohnt haben wird, habe ich alle Me-
dikamente nicht mehr genommen. Wie
verrickt das damals war, ist mir heute
bewusst. Wenn ich die Folgen damals
schon voraus gesehen hatte, ware ich
niemals auf solche dummen Gedanken
gekommen. Es ist genau das Gegenteil
eingetreten von dem, was ich mir er-
hofft habe. Inzwischen habe ich auch
meinem Freund von meiner Krankheit
erzahlt, und er hat mich in allen Dingen
unterstitzt. Doch die AbstolRung war
schon da, es war zu spat. Ich habe mich
wieder schlechter gefiihlt, besonders
die Mudigkeit hat mich bei allen Dingen
beeintrachtigt. Meine Arme wurden
von mir in wenigen Tagen aufgekratzt.
Das Jucken breitete sich auch bis ins Ge-
sicht aus. Es sah aus wie Flechten. Die
Diat zeigte keine Erfolge, im Gegenteil,
meine Wangen wurden immer dicker,
und ich spirte, wie ich standig schwa-
cher wurde. Meine Mutter fragte mich,
ob etwas mit mir nicht stimmen wirde.

Doch ich redete mir selbst ein, dass ich
einen Infekt habe. Doch es wurde im-
mer schlimmer, ich bekam im Liegen
keine Luft mehr, ich schlief heimlich im
Sitzen und in meiner Lunge rochelte es.
Wie ich inzwischen weil3, war es Was-
ser, dass auch auf mein Herz drickte.
Ich bekam bei der geringsten Anstren-
gung Herzrasen und Ohrensausen. Ich
hatte Dauerkopfschmerzen, die ich mit
Schmerzmitteln bekampfte. Ich kaufte
mir nur noch Uberweite Pullover und
viel zu groRe Hosen. Inzwischen ging
ich auch nicht mehr zur Schule, weil ich
am Tage nur noch schlief und schlech-
te Laune hatte. Ich a8 nur noch Obst
und wunderte mich, dass ich am Bauch
nicht abnahm. Aber da ich auch noch
ein Darmproblem hatte, bildete ich
mir ein, dass ich verstopft sei und mein
Darm zu voll ware.

Ich vermied jeden Besuch bei Freun-
den und bei meinem Vater (Spender).
Als ich am Wochenende mal bei ihm
war, habe ich dort nur geschlafen. Ich
fuhlte mich so trage und vollgefres-
sen. Obwohl ich nur noch ganz wenig
al3, wurde ich immer dicker. Mir fiel es
schwer, Luft zu holen und jedes Trep-
pensteigen machte mich fertig. Mor-
gens schlief ich unerklarlich lange,
konnte nur noch einige Tropfen Urin
ausscheiden und musste mich mehr-
fach ubergeben. Ich dachte mir, dass
das Schlappsein vom wenigen Essen
kommt, aber ich wollte doch schlanker
werden. So schob ich den Gedanken
an einen Infekt vor. Ich war blind und
sah nicht, dass ich mich mitten in ei-

ner AbstoBung der Niere befand. Das
Erbrechen erklarte ich mir mit meiner
Diat, dass es sein kann, dass man sich
von der Fruchtsdaure Ubergeben muss,
wenn man auf nlichternen Magen isst.
Ich fand wirklich fir jeden Vorfall eine
Begriindung, obwohl es immer schlim-
mer wurde.
Ich kann gar nicht in Worte fassen, was
man sich so alles einreden kann. Doch
wenn man mit allem rechnet, nur nicht
mit einem Nierenversagen, findet man
fir alles einen Grund. Noch nie war mir
das Nichtessen so leicht gefallen, denn
ich hatte einfach keinen Appetit mehr.
Kurz nach Silvester, wo ich nur noch auf
der Couch saR und meiner Familie beim
Tanzen zusah, bekam ich obendrein
noch schweres Fieber und spirte, wie
meine Niere wuchs und wuchs. Die un-
erklarlichen blauen Flecken am Koper
brachten meinen Freund dazu, mich
ins Krankenhaus zu bringen. Durch die
Blutentnahme stellte man fest, dass
mein neues Organ so gut wie tot ist.
(..) Ich hatte die Niere in den Milleimer
geworfen ....
Ein psychologischer Erkldrungsansatz
steckt genau in dieser Geschichte.
Wenn alle unangenehmen Gefiihle,
die mit einer (erneuten) Konfrontation
mit der Erkrankung verbunden sind,
verdrangt werden, das Gefiihl anders
zu sein, eine unsichere Perspektive zu
haben, vielleicht auch sich weniger at-
traktiv oder wertvoll zu fiihlen, schafft
es der Kopf alleine nicht, das Handeln
zu bestimmen.

Eva-M. Haffner



EIN WEISSER
SCHWAN AUS KOLN

allo, mein Name ist Kathy und

ich bin 7 Jahre alt. Im April

letzten Jahres haben meine
Nieren aufgehort zu arbeiten und seit-
dem bin ich 3 Mal die Woche in der Kin-
derdialyse in Koln.

Garde, Stepptanz und Ballett — Kathy ist eine richtige Tanzmaus.

An den Tagen an denen ich keine Dia-
lyse, habe treffe ich mich am liebsten
mit meinen Freundinnen zum Spielen,
manchmal mache ich aber auch eine
Fahrradtour mit meiner Familie und ich
gehe gerne ins Schwimmbad. Am lieb-
sten aber tanze ich. Meine Mama sagt,
ich habe noch bevor ich Krabbeln konn-
te Spaf daran gehabt, mich zur Musik
zu bewegen, und das hat sich bis heute
nicht geandert.

Seit ich 2 Jahre alt bin, tanze ich Ballett
und seit 2008 bin ich Tanzerin der Picco-
los, Rot-WeilRe-Funken Unkelbach.
Mittwochs gehe ich immer mit meinen
Schwestern Rabia und Ayline zu den
Piccolos. Dort machen wir Gardetanz
und Uben jedes Jahr fiir Karneval einen
Tanz ein. Letztes Jahr waren wir Pipi
Langstrumpf, das war toll. Am besten

finde ich dabei, dass wir im Karneval
richtige Auftritte haben und wir dann
auch schon mal ganz spat abends noch
auf einer Karnevalssitzung unseren
Tanz vorflihren dirfen. Wir laufen auch
bei Karnevalsumzigen mit. Das finde

Fotos: Privat

ich aber nicht ganz so toll, weil es da
meistens so kalt ist und ich vom langen
Laufen immer Durst bekomme. Leider
darfich nur 500 ml am Tag trinken.
Freitags habe ich dann Ballett. Hier
gehore ich mittlerweile schon fast zu
den Profis, weil ich ja schon so lange
dabei bin. Meine Lehrerin heilt Katha-
rina und ist total streng, aber auch lieb.
Hier Ube ich Pliés, Pirouetten, Spagat
und was eine echte Ballerina halt alles
so kdnnen muss. Da ich ja jetzt schon
zu den GrolRen gehdre, darf ich auch
schon Stepptanzen. Das ist richtig cool,
weil ich dazu Schuhe mit Absatzen an-
ziehen darf. Mein grof3ter Traum ist es
einmal auf Spitzenschuhen zu tanzen.
Bis dahin muss ich aber noch viel, viel
uben.

www.nephrokids.de

MUSIK LIEGT IN DER LUFT
__ Hurra, wir haben mit dem Musikpro-
jekt an der Kinderdialyse den 1. Platz
beim DM-Markt am Rudolfplatz ge-
schafft. Fiir die 1000 € kann das Projekt
fortgefiihrt und Musikinstrumente
angeschafft werden. Danke an alle, die
fiir uns gevotet haben.

DRITTER PLATZ BEI ,,GUT
FUR DIE REGION*

_ Einen Scheck in Hohe von 500 € nahm
der Verein Nephrokids von der Kreisspar-
kasse Kéln dankend an. Die Freude tiber
den Dritten Platz bei der Aktion ,Gut fiir
die Region“war grof$ — besonderer Dank
gilt der Kreissparkasse Hiirth-Hermtil-
heim und allen, die uns ihre Stimme ge-
geben haben. Von diesem Geld kénnen
wir nun unsere Computerschulung ftir
Dialysekinder fortftihren.

DANK AN UNBEKANNTE
SPENDER

_ An dieser Stelle auch mal ein herz-
liches Dankeschén an alle unbekannten
Spender! Da manche Spenden fiir uns
nicht immer nachzuvollziehen sind,
bitten wir um Angabe der Adresse des
Spenders im Verwendungszweck der
Uberweisung. Nattirlich kénnen Sie uns
auch vorab liber unsere Homepage oder
per Mail informieren. Auf Wunsch erhal-
ten Sie dann eine steuerlich absetzbare
Spendenbescheinigung, Informationen
bekommen Sie bei
Irene.Wollenweber@nephrokids.de

TERMINE

® Sommerfest
Am 2. Juli 2011 feiern die Nephro-
kids ihr Sommerfest auf dem
Sportplatz des VFR Fischenich in:
Auf der Landau 47
50354 Hiirth-Fischenich
Start ist ab 14 Uhr
Alle sind herzlich ein-
geladen.

©



Sport an der Dialyse

Von Dr. Markus Feldkotter
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eben Behandlung der chroni-
schen terminalen Niereninsuf-
fizienz mittels (Hamo)Dialyse

istin den letzten Jahren zunehmend die
unterstiutzende Therapie in den Fokus
des Interesses geriickt. Da die Wartezeit
bis zu einer Nierenspende im Kindes-
alter zwischen 2 und 4 Jahren betragt,
muss es das oberste Ziel sein, sowohl
flr den Zeitraum der Nierenersatzthe-
rapie als auch in Vorbereitung auf die
Transplantation, eine bestmogliche
korperliche Verfassung der Patienten zu
erreichen.

Dabei ist zu berticksichtigen, dass die
zentrumbasierte Hamodialysebehand-
lung einen nicht unwesentlichen Zeit-
aufwand bedeutet, dieser betragt ca.
900-1000 h pro Jahr nur fir die Behand-
lung auf. Das bedingt wiederum, dass
diese Zeit fur die Freizeitgestaltung wie
z.B. sportliche Aktivitaten fehlt. Haufig
ist die Leistungsfahigkeit aber schon
aufgrund der Niereninsuffizienz ein-
geschrankt und wird durch sekundare
Probleme wie eine Anamie (Blutarmut)
noch verschlechtert.

Auflerdem wissen wir heutzutage um
die vielen positiven Effekte von sport-
licher Betatigung, vor allem die kardio-

vaskularen Effekte, diese sowohl bei ge-
sunden als auch bei chronisch kranken

Personen.

Im Jahr 2008 begannen wir ein Pilotpro-
jekt mit den Kindern und Jugendlichen
unseres Kinderdialysezentrums in Koln.
Ziel war es, die Durchfihrbarkeit und
vor allem den Nutzen eines leistungsan-
gepassten Trainingsprogramms auf Lei-
stungsfahigkeit, Lebensqualitat und die
Effektivitat der Dialyse zu untersuchen.

Zu Beginn dieser Studie betreuten wir
10 Kinder und Jugendliche im Alter von
7-19 Jahren an der Hamodialyse. Davon
konnten zwei Patienten wegen ihrer
Grunderkrankung nicht an der Studie
teilnehmen. Erfreulicherweise wurden
drei weitere Patienten im Verlauf der
Studie erfolgreich transplantiert, diese
konnten damit aber leider nicht ausge-
wertet werden, lediglich eine Patientin
musste wegen mangelnder Compli-
ance aus der Auswertung ausgeschlos-
sen werden.

Um die Veranderungen am Ende der
Studie messen zu konnen, wurden
die Patienten zunachst einer Basis-
Leistungsdiagnostik unterzogen, die-

se wurde direkt vor der Hamodialyse
durchgefihrt. Um die Patienten kor-
perlich nicht zu Uberfordern, wurde
die zweite Untersuchung an einem
anderen Tag derselben Woche nach der
Dialyse durchgeflihrt. Jede Leistungs-
diagnostik bestand aus einer spiroer-
gometrischen Untersuchung mit einer
jede Minute ansteigenden Belastung.
Nach drei Monaten Beobachtungs-
phase ohne sportliche Aktivitat und
erneuter Leistungsdiagnostik wurde
das leistungsangepasste dreimonatige
Fahrradergometertraining wahrend der
Hamodialyse gestartet. Zum Abschluss
folgte eine dritte Leistungsdiagnostik
nach Beendigung der Trainingsphase.

Wahrend jeder Dialyse fand ein ca. 30
bis 40-minutiges Fahrradergometer-
training inkl. Monitoring (Herzfrequenz,
Blutdruck, Einschatzung der Befindlich-
keit) statt. Das Training wurde (ber die
Herzfrequenz gesteuert. Fur die Trai-
ningseinheiten standen Spinning Ra-
der mit Freilauf zur Verfugung. Diese
wurden entsprechend der kérperlichen
Gegebenheiten fur den individuellen
Gebrauch des einzelnen Patienten um-
gerlstet. Wir haben Ubrigens extra ein
Training in aufrechter Position aufer-
halb des Dialysesessels gewahlt, um die
Trainingseffektivitat sowie die Mobili-
tat der Patienten zu steigern.

Die Leistungsdiagnostik vor dem Trai-
ningsprogramm

Die Leistungsdaten vor dem Trainings-
programm zeigten (schon erwartet) ein
eher schwaches Leistungsvermogen
schon vor der Hamodialyse. Erschrek-
kende Werte fanden wir dann aber in
der Leistungsdiagnostik nach 4-5 h Ha-
modialyse: Ein deutlicher Leistungsab-
fall bei 6 von 8 untersuchten Patienten,
teilweise so ausgepragt, dass die Pa-
tienten kaum mehr eine Leistung auf
dem Ergometer erbringen konnten und
wir damit auch den Test abbrechen
mussten.

Betrachtet man die maximale Leistungs-
fahigkeit, sowie die maximale Laktat-
konzentration (dies ist ein Messwert
fur die Arbeitsfahigkeit der Muskulatur)
und auch das subjektive Leistungsemp-
finden der Patienten vor und nach der
Dialyse, so sind diese Parameter nach
der Dialyse deutlich schlechter. Diese
Verschlechterung entspricht nicht nur
der subjektiven Wahrnehmung der Pa-



tienten, sondern auch der Wahrneh-
mung unseres Fachpersonals.

Die Leistungsdiagnostik nach sport-
licher Intervention

Wie (fast schon) erwartet fand sich ein
weiterer Abfall der Leistung bei den
Messungen nach der Beobachtungs-
phase ohne Sport. Nach dem dreimona-
tigen Trainingsprogramm konnten wir
dann aber erfreulicherweise eine Ver-
besserung der Leistung feststellen, vor
allem bei der Leistung nach Dialyse. Un-
ter anderem die Herzfrequenz (in Schla-
ge/min) steigt unter Belastung erfreuli-
cherweise nicht mehr an, sondern bleibt
im Vergleich der Untersuchungen stabil.
Generell stellt sich im Vergleich der Un-
tersuchungen vor und nach dem dreim-
onatigem Trainingsprogramm ein guter
Trainingseffekt dar. Dies bedeutet, dass
die Patienten deutlich besser belastbar
waren, was diese auch subjektiv eindeu-
tig feststellten. Ein weiterer positiver Ef-
fekt zeigte sich bei den Blutdruckwerten
(dies ist ja bekanntlich ein Problem fast
aller Dialysepatienten), diese waren
nach dem Training deutlich niedriger.

Weitere Ergebnisse lassen sich auf-
grund der kleinen Zahl an Patienten
leider schlecht in Zahlen fassen, aller-
dings sind dies doch wichtige Beobach-
tungen. So konnten die anfanglichen
Bedenken hinsichtlich der aufrechten
Fahrradergometer-Intervention
rend der Dialyse glicklicherweise
zerstreut werden. Probleme

wah-

schnell
durch das Training traten nicht auf.
Im Gegenteil, die Mobilitat und die Si-
cherheit der Patienten wahrend der
Dialyse wurde deutlich gestarkt. Trotz
liegender Dialysezugédnge (einer Punk-
tionsnadel im Dialyseshunt) war das
Training problemlos moglich. Auch die
Skepsis des Dialysepersonals bezliglich
der Risiken wich schnell.

Der klinische Verlauf wird am besten
durch die subjektiven Empfindungen
der Patienten, aber auch deren Eltern
dargestellt. Sie gaben einen deutlichen
Sprung in ihrer Lebensqualitat an, aus-
gedriickt dadurch, dass sie die Dialyse
deutlich besser vertragen haben. Vor
allen Dingen war die Erschopftheit
nach der Dialyse nicht mehr so extrem
auspragt.

In diesem Pilotprojekt bestimmten wir
auch die Dialyse spezifischen Laborpa-
rameter wie Serumkreatinin und Harn-

6]

stoff. Wir berechneten auch die ,Dia-
lyseleistung” ausgedriickt als spKt/V.
Hier konnten wir aufgrund der geringen
Fallzahl an Patienten hier bisher keine
signifikanten Veranderungen nach ei-
ner sportlichen Intervention erkennen,
allerdings zeigt sich ein Trend zu einem
verbesserten spKt/V.

Unsere Ergebnisse belegen den Nutzen
und die gute Vertraglichkeit der sport-
lichen Intervention wahrend der Dia-
lyse. Dabei zeigt sich in dieser kleinen
Pilotstudie, dass das Training gut an-
genommen wird und den Dialysealltag
neu strukturiert. AuRerdem konnten
wir belegen, dass auch eine Interven-
tion mittels eines Fahrradergometers,
welches eine Mobilisation des Pati-
enten aus der Horizontalen in die Ver-
tikale notwendig macht, gut und ohne
Nebenwirkungen vertragen wird. Insbe-
sondere kam es nie zu einer Dislokation
der Dialysezugange.

Durch die positiven Ergebnisse der Pi-
lotstudie konnten wir mit einem Antrag
bei der Deutschen Forschungsgemein-

schaft (DFG) diese von dem Nutzen
dieser Untersuchung Uberzeugen. So
bekamen wir im Dezember die Zusage
fir eine finanzielle Forderung des Pro-
jektes und weiterer Untersuchungen
fir die Dauer von drei Jahren. Um mehr
Dialysepatienten einbeziehen zu kon-
nen und auch gute Daten zu erhalten
(diese sind wichtig, um ein solches
Training dauerhaft z.B. durch die Kran-
kenkasse finanzieren zu lassen), was
z.B. eine dauerhafte Einbeziehung eines
Trainingsprogrammes in die Hamodi-
alysebehandlung zur Folge hatte, wird
diese Untersuchung nun deutschland-
weit in fast allen Kinderdialysezentren
durchgefihrt.

Zur Durchfihrung des Pilotprojektes
und auch der folgenden Untersu-
chungen etablierten wir eine Koopera-
tion mit der Deutschen Sporthochschu-
le in Kéln. Das Zentrum fur klinische

Studien der Universitat Koln unter-
stitzte uns bei der Vorbereitung und
schliellich erfolgreichen Einreichung
des Antrages bei der DFG.

Das Projekt wird u.a. unterstiitzt vom
Verein Renniere e.V.

Illustration: Jakob Brutscher



Interview mit der Biathletin Verena Bentele

Verena Bentele galt im letzten Jahr als einer der groBen deutschen
Stars der Paralympics in Vancouver. Mit fiinf Goldmedaillen hat
die blinde Langlauferin und Biathletin einen Rekord eingestellt.

Aufgrund eines Unfalls hat die Sportlerin all diese Hochstleistungen
mit nur einer Niere gemeistert. Christina Bacher hat

sie fur die NIRINEWSs interviewt.

NIRINEWS: Frau Bentele, Sie sind ein
grofSes Vorbild fiir viele Sportlerinnen
mit und ohne Behinderung. Was meinen
Sie kdnnen Sie durch Ihre Leistungen
—gerade im letzten Jahr in Vancouver —
bei Nachwuchssportlern bewegen?
Verena Bentele: Ich hoffe sehr, dass
meine Leistungen vielen Kindern und
Jugendlichen, aber auch deren Eltern
zeigen, dass man in jeder Lebenssitu-
ation Hochstleistungen bringen kann.
Durch Sport bin ich so selbststandig
geworden wie ich es heute bin, die
Chance sollte jedes Kind, egal ob mit
oder ohne Behinderung, nutzen.

NIRINEWS: Sie sind seit Geburt blind,
wer hat lhnen die Kraft und den Mut
gegeben, Sportlerin zu werden. Woher
wussten Sie davon, dass man ohne Seh-
kraft Biathletin werden kann?

Verena Bentele: Meinen Mut und mei-
ne Kraft habe ich von meiner Familie.
Meine Eltern haben mir und meinen
zwei dlteren Bridern immer viel zuge-
traut, so habe ich gelernt auch selbst
Grenzen zu Uberwinden. Mit Biathlon
habe ich in einer Schule fir Blinde, im
Schwarzwald, angefangen. Dort gab
es unterschiedlichen Vereinssport und
da habe ich angefangen mit regelma-
Bigem Training.

NIRINEWS: Wollen Sie uns dariiber
erzihlen, wie Sie lhre Niere verloren
haben?

Verena Bentele: Ich hatte 2009 einen
Skiunfall beim Langlaufen, ich bin einen
Berg hinuntergestirzt und auf die
rechte Seite gefallen. Durch die Erschit-
terung wurde das Gefaf3 verletzt, durch
das die Niere mit Blut versorgt wird. Der
Verschluss des GefalRes wurde erst nach

ein paar Tagen bemerkt, da war schon
ein Teil der Niere kaputt. Es wurde zwar
versucht, die Niere operativ wieder

an die Blutversorgung anzuschliefRen,
jedoch waren die Schadigungen schon
sehr grof. Ich habe die Niere zwar noch,
jedoch ist sie ohne Funktion.

NIRINEWS: Mussten Sie auch eine Zeit
an der Dialyse verbringen?

Verena Bentele: Nein, glucklicherwei-
se ist meine gesunde Niere schnell
gewachsen und hat die fehlende Funk-
tion der anderen Niere ausgeglichen.

NIRINEWS: Wie ist Ihre Haltung dazu,
Leistungssport zu machen? Ist das nicht
gefdhrlich?

Verena Bentele: Natirlich gibt es
immer ein Risiko, aber fir mich ist der
Nutzen des Sports hoher. Ich glaube
nicht, dass die Wahrscheinlichkeit grof8
ist, auch die gesunde Niere zu verlieren,
dariiber mache ich mir relativ wenig
Sorgen. Auf Sport zu verzichten und
mich nicht mehr zu bewegen, ware fur
mich weniger gesund.

NIRINEWS: Viele Kinder und Jugendliche
mit Ghnlicher Behinderung bekommen
oft einen Attest und miissen nicht am
Sportunterricht teilnehmen. Was halten
Sie davon?

Verene Bentele: Es hangt sicher immer
von der jeweiligen Situation des Kindes
ab, wenn Sport wirklich gefahrlich

ist, dann ist eine Befreiung vom Sport
sicher der richtige Weg. Wenn aber
manche Sportarten gemacht werden
kénnen, dann wirde ich immer eher
dazu raten, dass an moglichst vielen
Sportstunden teilgenommen wird.

Mit Kampfgeist am Start: Verena Beutele

NIRINEWS: Sie haben viel erreicht: Al-
leine 12 x Gold, 2 x Silber, 2 x Bronze bei
den Paralympics, bei der WM 4 x Gold,

3 x Silber, 2 x Bronze. Was bedeuten die
Medaillen fiir Sie und sind fiir Sie alle
gleich wert? Zu welchem Wettkampf
haben Sie eine besondere Bindung?
Verena Bentele: Mir sind alle Medaillen
viel wert, mit jeder verbindet man eine
andere Geschichte. Eine besondere
Beziehung habe ich zur Medaille Gber
12,5 km im Biathlon von Vancouver.
Diesen Wettkampf habe ich noch nie
gewonnen, daher war diese Medaille
die Erfullung eines groBen Wunsches.

NIRINEWS: Was sind Ihre Ziele fiir die
Zukunft?

Verena Bentele: Ich bin im Januar 2011
mit dem Studium der Literaturwissen-
schaften fertig geworden, jetzt mochte
ich erfolgreich ins Berufsleben einstei-
gen. Wie es sportlich weitergeht, das
kannich erst im Sommer entscheiden.

NIRINEWS: Wir wiinschen Ihnen alles
Gute. Weiter so und vielen Dank fiir das

Interview!



und bin seit ungefahr 7,5 Jahren

erneut an der Dialyse, 5 Jahre an
der Bauchfell- und die andere Zeit an
der Hamodialyse.

Ich heilRe Marcel, bin 16 Jahre alt

Seit ca. 5 Jahren spiele ich Inline-Ska-
terhockey beim HC KéIn West Rheinos.
Angefangen habe ich in der Schiler-
mannschaft, in der ich bedingt durch
meine Erkrankung zwei Jahre (Son-
dergenehmigung) gespielt habe. Wir
sind gestartet in der 2. Schiilerliga und
haben im zweiten Jahr den Aufstieg in

die 1. Schulerliga geschafft. Danach bin
ich in die Jugend gewechselt und wir
haben auch hier nach einem Jahr den
Aufstieg in die 1. Jugendliga geschafft.
Auch sind wir im Pokal bis ins Finale
gekommen und Pokal-Vizemeister
geworden. In der letzten Saison haben
wir den Klassenerhalt geschafft und
nur knapp die Play-Offs im direkten
Vergleich verpasst. In dieser Saison darf
ich bedingt durch meine Sonderge-
nehmigung noch ein Jahr Jugend (Ziel:
Play-Offs) sowie auch Junioren (das ist

Wieso bist Du Skateboarder geworden?

Es war Liebe auf den ersten Blick.

Was war Dein schlimmster Sturz?

Ein Armbruch nach Mr. Wilson

als Anfanger.

Fahrst Du mit Protec-

toren?

Miniramp und Halfpipe:
ja /Longboard von A

nach B: Nein / Street

fahre ich nicht

Wie lange fahrst Du

schon?

Seit 34 Jahren

Was gefallt
Diram
Skateboard

fahren?

Der Speed
und die
Bewe-
gungim
kontrol-
lierten

Grenzbe-
reich. Und natdrlich die
Gemeinschaft in der
Szene.

Ab wieviel Jahren kann
man damit anfangen?

Sobald man laufen kann.

meine Altersklasse, Ziel: Aufstieg in die
1.Juniorenliga) spielen.

Ich habe mindestens einmal die Woche
Training und am Wochenende auch
mindestens ein Spiel. Im Moment
warte ich auf meine Niere und hoffe,
dass ich schnell wieder fit bin und ganz
schnell meine Saison weiterspielen
kann. Ich bin der Meinung, dass mehr
Kinder, die an der Dialyse sind, Sport
treiben sollten, da man sich fit fuhlt
und auch leistungsstark ist. Fiir mich

ist Sport mein Leben! Marcel Baer

Wo skatest Du am liebsten?

Mit Longboard auf der Straf3e.

Gibt es eine WM?

Nein, seitdem es unseren ,Monster
Mastership“ nicht mehr gibt.

Mit was fiir einem Board fahrst Du?
Ein Powell Longboard fiir die Stral3e
und ein Titus Testboard von 1990 fur
die Miniramp.
Welches Board wiirdest Du Anfédngern
empfehlen?

Ein Titus-Komplettboard.

Und worauf sollte man achten?
Schoner anziehen, keine Riicklage, am
besten zur Schulung in den Skaters
Palace kommen.
Was fiir einen Trick magst Du?

Den Titus Flip.
Welcher Trick ist am schwersten fiir
Dich?

Fast alle.

Ist Skateboard fahren das gleiche wie
Snowboard fahren, nur ohne Rollen?
Es gibt Parallelen, aber alleine dadurch,
dass Du auf dem Skateboard nicht
festgeschnallt bist, gibt es viel mehr
Maoglichkeiten.

Die Fragen stellten Marie und Max Peer.

17.9.2011 Skaters Palace Miinster

Fotos: Privat

Foto: Thomas Wolfzettel



BLOSS KEINE

UBERANSTRENGUNG!

Bin grundsatzlich eher faul und nach der Dialyse dazu noch geschafft. Ich halte
es nicht ftir eine gute Idee, dazu auch noch Sport zu machen. Was Schulsport
angeht, halte ich mich da eher fern. Ich mag aber Schwimmengehen, deshalb
habe ich von PD zur Hdmodialyse gewechselt. Ich mufs ja aufpassen, dafs ich mir
den Arm nicht verletze. Uberanstrengen soll ich mich auch nicht. Aber da besteht
Jja keine Gefahr, weil ich eben kein Sport mache.

Alina, 19 Jahre, seit ihrem 5. Lebensjahr nierenkrank, seit 2007 an der Dialyse

HOBBY

evin kam mit einem beidseiti-
gen Nierenstau zur Welt. Mit
knapp einem Jahr erhielt Kevin

einen kinstlichen Blasenausgang, ein
sog. Nephrostoma. Kann Kevin damit
baden oder gar ins Schwimmbad?
fragten wir uns. Die Arzte machten uns
Mut und wir versuchten es.

Zunachst waren wir etwas skeptisch,
weil wir Angst vor Infektionen hat-
ten. AuRBerdem
befindet sich

das Stoma an
einer Stelleam
Ricken, welche
eine Badehose
nicht Uberdeckt.
Einen Badeanzug
flr einen Jungen
—das wollten wir
auch nicht. Wir
fanden die Losung
in Form eines
UV-Anzuges. Das
Schwimmen war
von da an kein Problem mehr und Kevin
konnte ungestort mit anderen Kindern
im Wasser toben. Die anderen Kinder
fanden den Anzug tbrigens cool und
wollten auch einen haben. Mittlerweile
ist Kevin ein super Schwimmer und
macht bald sein Silber-Abzeichen.

Irene Wollenweber,

Mutter von Kevin, 9 Jahre alt

Was sagt Kevin dazu:
JIch gehe gerne schwimmen. Es ist so

schon, im Wasser zu planschen oder
rein zuspringen. Ich bin auch schon ein
paar Mal vom 3-Meter-Turm gesprun-
gen, das macht Spaf3. Natirlich muss
ich aufpassen, dass ich nicht zu lange
im Wasser bleibe. Meine Mutter muss
dann direkt das Stoma-Pflaster neu kle-
ben. Als ich noch in der Schule Schwim-
men hatte, ist sie immer gekommen
und hat mich ,versorgt® da ich
anschlieBend
noch Unterricht
hatte. Das hat
immer gut
geklappt. Keiner
hat sich gewun-
dert, dass ich
irgendwann mit
meiner Mutter
in der Lehrer-
Kabine ver-
schwunden bin.
Meine Mitschi-
ler habe ich mit
meiner Lehrerin
uber mich ,aufgeklart” Blod fand ich
nur, als ich im Schwimmkurs war, da
waren so viele neue und fremde Kinder,
die hatten mich bestimmt wieder
gefragt, was ich da habe. Also habe ich
mich immer so geschickt umgezogen,
dass keiner was bemerkt hat. Manch-
mal ist das ganz schon lastig, immer
wieder gefragt zu werden, was ich da
habe. Aber mit meinem tollen Anzug
fuhle ich mich schon sicher.

lllustrationen: Jakob Brutscher

enn ich manchmal glaubte,
das Leben ist schon kompli-
ziert genug, so wurde ich

kurz vor Weihnachten eines besseren
belehrt. Ich verungliickte beim Schlitten-
fahren mit meinen Kindern, brach mir
mehrfach das Bein und musste flir eine
Woche ins Krankenhaus.

Fortan fiihrte mein Mann den Haushalt
und versorgte die Kinder. Gottseidank
spielte sein Arbeitgeber mit und ermdg-
lichte ihm einige Freiheiten. Am 24.12.
gegen Mittag kam ich wieder nach
Hause. Fiir 6 Wochen durfte ich das Bein
nicht belasten. In dieser Zeit lernten
meine Kinder (9 + 10 Jahre) unseren
Haushalt griindlich kennen, was gar
nicht mal so schlecht war. Vielleicht war
ihnen hierbei mal bewusst geworden,
was ich als Mutter so leiste. Als mein
Mann wieder arbeiten ging, musste ich
tagstiber allein zurechtkommen.
Plétzlich wurden ganz alltdgliche Sachen
zu einem scheinbar untiberwindbaren
Problem (Autofahren, Einkaufen, Ko-
chen, Staubsaugen usw.). Ein Rollstuhl
musste her, sowie eine Haushaltshilfe fiir
2 Stunden am Tag. Zusdtzlich konnte ich
noch Verhinderungspflege beantragen,
da mein Jiingster die Pflegestufe 1 hat.
Trotzdem war es immer noch schwierig
und ich bin dankbar, dass unsere Familie
und unsere Freunde und so unterstiitzt
haben.

Irene Wollenweber

o



Foto: Privat

DIE CASTINGFALLE

_ Ganz liberraschend kommt Laura beim Schtilerband-Casting ihrer Schule in die
engere Auswahl ftirs Finale. Fiir das Konzert am Tanzbrunnen soll sie ein Duett mit
Tarik einstudieren, der eine grandiose Stimme hat. Doch der Junge kommt nie zu
den Proben und verhdlt sich manchmal eigentiimlich: In seinem Rucksack finden die
Dedektive der Bolzplatzbande viele Tabletten, kurze Zeit spéiter wird er in der Uniklinik
gesehen. Ob er vielleicht etwas mit Kevins Unfall zu tun hat, der sich seit Tagen auf
der Intensivstation befindet? In dem neuen
Jugendkrimi ,Die Castingfalle” geht es diesmal
nicht nur um Liebe, Freundschaft und span-
nende Fille, sondern auch darum, wie man
den Alltag mit einer chronischen Krankheit
bewidiltigen kann.

CHRISTINA BACHER &1 LRICH NOLLER

Christina Bacher/Ulrich Noller: Die Casting-
falle, Bloomsbury, 2011, 9,90 EUR

UND JETZT EINE
QUIZFRAGE:

Warum kann Tarik montags, mitt-
wochs und freitags nicht zur Probe
kommen? Kleiner Tipp: Der Junge wurde
in der Néhe des KfH der KéIner Uniklinik
gesichtet.

Unter allen Einsendern wird ein druck-
frisches Buch verlost! Lésungen bitte an
presse@nephrokids.de

COMPUTERKURS AN

DER DIALYSE

_ Im Computerkurs von Dirk Jantz, der
fir Dialyse-Kinder durchgefiinrt und von
dem Verein Nephrokids e.V. finanziert
wird, lernen die Kinder auch das Ver-
fremden und Bearbeiten von Fotos, wie
die Inszenierung der roten Jacke beim
Segeltérn. (Siehe Foto)
Foto-Bearbeitung durch Yasar Kapitasi

BASTELN IN ESSEN
_ Wieder einmal wurde im Spielzimmer
der Uniklinik Essen gebastelt. Am 20.
November konnten sich die Kinder schon
ein bisschen in vorweihnachtliche Stim-
mung bringen. Es wurden tolle Bilder
mit Serviettentechnik auf Leinwdnde
projeziert und mit Farbe, Kunstschnee
und Glitter verschénert. Mit einer Lich-
terkette bekamen die Bilder den letzten
Schliff. Auch konnten schone Bilderrah-
men gestaltet werden. Und wer eher
Lust auf Kerzenschein hatte, durfte
kleine Glasteelichter verzieren. Es war
flir jedes Alter was dabei und auch die
ein oder andere Mutter hatte Freude an
der Abwechslung. Fiir viele Kinder war es
ein schoner bunter Nachmittag!

Kirsten Schwikkard
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Fotos: Privat

OLIVER KANN
WIEDER LAC

ein Name ist Christiane Ses-
terheim, ich bin verheiratet
und habe zwei korper- und

geistig behinderte Jungs — Torsten ist
17 Jahre alt und Oliver 13 Jahre alt. Als
Olivers Nierenwerte 2006 auffallig wa-
ren, haben wir uns zunachst keine Sor-
gen gemacht. Die Werte wurden jedoch
immer schlechter und wir mussten uns
mit diesem Thema auseinandersetzen.

Im Dezember 2006 bekam er eine Ma-
gensonde wegen der Flussigkeitszufuhr,
drei Wochen Krankenhausaufenthalt in
Bonn folgten, weil er direkt danach ei-
nen Darmverschluss hatte — also Not-
OP. Seine PEG lehnt er heute noch ab.
Sobald man danach schaut, zieht er
den Pulli herunter. Nur zur stiindlichen
Flissigkeitsgabe toleriert er sie. Er kann
nicht sprechen, daher ist es schwierig
fur ihn, sich verstandlich zu machen.
Das Schlimmste flr ihn war jedoch,
dass er vieles nicht essen durfte. Er
hat immer gerne gegessen, besonders
seine geliebten Joghurts. Aber auch
Gekochtes. Seine extra Nudeln fand er
nicht wirklich gut, pariertes Obst konn-
te er bald nicht mehr sehen. Es tat mir
leid, ihm diese Freude zu nehmen.

Oliver war immer ein frohliches, aktives
Kind. Durch die Nierenerkrankung und
die Medikamente veranderte er sich. Er
wurde mude, schlapp, hatte oft Wasser-

einlagerungen, Ausschlage von Medi-
kamenten und Bluthochdruck. Er war
vorher immer unterwegs, Trepp auf
und Trepp ab, drauBen auf der Wiese,
auf dem Traktor, er brauchte viel Bewe-
gung. Doch es strengte ihn jetzt alles zu
sehr an, seine Strecken wurden immer
kirzer. Immer wieder Krankenhausauf-
enthalte, es war nicht leicht.

Ab da, wo ich wusste, seine Nieren wiir-
denversagen, war mir klar, dafd er meine
Niere bekommt. Im Jahre 2007 machte
ich alle Voruntersuchungen und Ge-
sprache. Ende des selben Jahres war es
Zeit — Oliver ging es nicht gut. Wir wa-
ren also trotz der Angst froh, dal es nun
losgehen sollte mit der Transplantation.
Doch es kamen immer neue Probleme
auf uns zu. Ich habe mir wenig Gedan-
ken darliber gemacht, wie es mir nach
der Transplantation gehen wiirde. Ich
dachte darlber nach, wie Olivers Korper
die Niere wohl annehmen wiirde und
oberalles gut Uberstehen wirde. Er hat
alle Organe seitenverkehrt, sicher ein
Grund, warum es bei der Operation Pro-
bleme gab. Immer, wenn sie den Bauch
schlieBen wollten, horte die Niere auf
zu arbeiten. Nach mehreren Versuchen
setzten sie ein Netz ein und bis heu-
te funktioniert die Niere einwandfrei.
Dadurch dauerte die OP fast doppelt
so lange und Oliver musste auf eine
andere Intensivstation als ich. Das war

das Schlimmste, meinen Sohn nach der
Operation nicht sehen zu kénnen. Na-
tlrlich hatte ich auch Schmerzen, aber
am zweiten Tag konnte ich dann zu ihm,
wenn auch noch nicht alleine zu Ful.

Heute geht es ihm gut und ich weil3, das
wardierichtige Entscheidung. Erist wie-
der unser Sonnenschein und lacht viel
und gerne, er ist standig in Bewegung
und darf wieder alles essen. Er liebt Ball-
spiele, schaukeln, Musik machen und
Fahrrad fahren. Auch ich mache wieder
Sport, nur manchmal zwickt die Narbe
noch, aber das war es wert. Heute ist es
fast so, als hatte es die schwierige Zeit
nicht gegeben, auller den Medikamen-
ten und den regelmaRigen Terminen in
der Nierenambulanz ist alles wie ganz
friher. Das Team der Nierenambualnz
ist auch super nett, fast wie eine groRRe
Familie — immer bemiht zu helfen, im-
mer telefonisch zu erreichen. Fir uns
ist das wichtig, weil wir eine lange An-
fahrt von rund 80 Kilometern haben.
Da ist man froh, wenn kleine Probleme
mal telefonisch geldst werden kénnen.
Wahrend des Krankenhausaufenthalts
war uns die Kinderpsychologin Frau
Haffner eine groRRe Hilfe, hinterher hat
uns die Sozialarbeiterin Sandra Breng-
mann sehr bei der Bewilligung der Reha
geholfen. Auf diesem Weg danken wir
allen fur ihre Hilfe und die menschliche
Art, die wir bis heute erleben.
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BISHER HOCHSTE ANZAHL
AN TRANSPLANTATIONEN
4.326 Menschen wurden durch eine
Organspende gerettet

_Noch nie konnte in Deutschland so
vielen Patienten mit einer Transplanta-
tion geholfen werden wie im ver-
gangenen Jahr —meldet die DSO*. Die
Zahl derjenigen, die andere Menschen
mit einer Organspende gerettet haben,
istimJahr 2010 bundesweit um 6,5
Prozent gestiegen. 1.296 Menschen
haben nach ihrem Tod Organe gespen-
det. Das sind 79 Spender mehr als im
Vorjahr. Die Zahl der Organspender
pro eine Million Einwohner hat sich

Ablauf einer Organspende

— 4 Krankheit/Unfall
" mit schwerer Himschadigung,
Krankenhaus
benachrichtigt DSO
nNEN .
Tonsplntaton B0 iodessonrs ¢
A o] N

0 ~, .
‘a Angentrigengesprich $
@ o

damit gegentliber 2009 von 14,9 auf
15,9 erhoht. Vor allem die Zahl der
gespendeten Organe stieg deutlich von
3.897 auf 4.205. Insgesamt wurden im
vergangenen Jahr 4.326 Transplanta-
tionen durchgefiihrt, 2009 waren es
noch 4.051. Damit haben sowohl die
Zahl der gespendeten Organe als auch
die der Transplantationen einen neuen
Hochststand erreicht.

* Die DSO ist die bundesweite Koordinierungsstelle fiir Or-
ganspende. In der Akutsituation Organspende begleitet sie
alle Ablaufe: Von der qualifizierten Feststellung des Hirn-
tods tiber das Gesprach mit den Angehdrigen, medizinische
MaBnahmen zur Erhaltung von Organen und zum Schutz
der Organempfanger, die Ubermittlung der Spenderdaten
an Eurotransplant bis hin zum Organtransport in die
Transplantationszentren.

bote zu verschaffen.

VORSCHAU

UBERRASCHUNG FUR DIE RUHRLANDSCHULE IN
DER KINDERKLINIK ESSEN

_ Inder Kinderklinik in Essen werden
viele nierenkranke Kinder und Jugend-
liche behandelt. Oft bleiben sie recht
lange stationdir oder miissen mehrfach
in der Woche an die Dialyse. Diese
Kinder bekommen dann Unterricht von
uns. Wir—das sind die Lehrerinnen und
Lehrer der Ruhrlandschule, der stddti-
schen Schule ftir Kranke.

Manche Schiiler kbnnen zum Lernen
zu uns in den Schulraum kommen; bei
anderen ist der Unterricht nur am Bett
moglich, z.B. wihrend der Dialyse. Das
stellt uns immer wieder methodisch
vor schwierige Aufgaben: Es soll ja
auch abwechslungsreich und trotz der

Einzelsituation ohne Mitschiiler am Bett

interessant sein.

Da war nattirlich bei Lehrern und
Schiilern die Freude grofs, als der Verein
,Nephrokids“ nicht nur einen wunder-
schonen neuen Laptop, sondern dazu
auch noch den passenden Drucker und
spannende Software-Lernspiele und
-programme zur Verfiigung stellte!
Wir bedanken uns —auch im Namen
der Kinder —sehr herzlich ftir diese
Bereicherung und Unterstiitzung! Nun
kénnen auch wdhrend der Dialyse Lern-
programme genutzt werden oder im
Internet Recherchen betrieben werden
(der Zugang ist durch Router méglich).
Fiir die Kinder einfach klasse!

Herzlichen Dank vom ganzen Team der
Ruhrlandschule

SCHOKOPFERDCHEN FUR DIE GUTE SACHE

_Beim Kinderkostiimfest der Kindertanzgruppe Jan von Werth e.V.am 22.01.11
wurden bei einer Versteigerung, 50% des Erldses der vom Kélner Schokoladen-
museum gespendeten 7,5 kg schweren Schokoladenpferden an die Nephrokids
iibergeben. Wir sagen danke an das Reitercorps Jan von Werth, es war richtig

schon bei Euch!

THEMENSCHWERPUNKT: HILFE? HILFE!

Sobald es uns schlecht geht, benctigen wir Hilfe. Aber: An wen
wende ich mich zuerst mit meinem kranken Kind? Wer hilft mir
bei dem Kurantrag? Gibt es Gleichgesinnte, mit denen ich mich
austauschen kann? In unserer Jubildumsausgabe versuchen wir
unseren Lesern einen Uberblick tiber Hilfesysteme und -Ange-

Und nattirlich gibt es wieder jede Menge Tipps und Termine.

Die ndichste Ausgabe der NIRINEWS erscheint am 1. Oktober 2011.
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