NIRI-NEWS

Das Info-Blatt der Nephrokids Nordrhein-Westfalen e. V. « Ausgabe X1l/2012

Michaela Peer mit Max und Marie. Foto: privat

Liebe Leserinnen und Leser,

ein immer wiederkehrendes Thema in
unserem Verein ist die Transplantation.
Viele Kinder an der Dialyse warten auf
eine Totenspende, manche Familienmit-
glieder stellen sich dagegen nach Mog-
lichkeit die Frage, dem Kin, die eigene
Niere zu spenden. Diese Gedanken machte
sich auch unsere Kassenfiihrerin Irene
Wollenweber, die nun ithrem Sohn Kevin
eine Niere spendete. Sie wird uns in den
Niri-News weiter dariiber berichten,
vielen Dank dafiir.

Gang besonders gefreut habe ich mich,
dass wir bei unserer jdahrlichen Mitglie-
derversammlung Andreas Rahe als Bei-
sitzer unseres Vorstands gewinnen konn-
ten. Herglich Willkommen! Dies ist eine
grofse Bereicherung, denn die Aufgaben
der Nephrokids sind vielfdltig und span-
nend. Ohne ehrenamtliches Engagement
wiirde unser reges Vereinsleben nicht
funktionieren! Dass Helfen Freude macht,
zeigt uns Margret Kubiak im Interview
eindrucksvoll, denn sie hilft ehrenamtlich
im Elternhaus der Ronald McDonald-
Stiftung in Essen mit.

Viel Freude beim Lesen wiinscht allen

Michaela Peer

Geschdftsfiihrerin und 1. Vorsitzende
Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V.

Gezeichnet von Amélie Silvers

PASST DIESE NIERE IN
MEINEN KORPER?

uch, wenn die achtjahrige Amelie Silvers sich die Niere

ihres Vaters sehr grof8 vorstellt, gibt sie mit diesem selbst

gemalten Bild schliellich doch ihr ,Okay“ zur geplanten
Transplantation. Fiir die vorliegende Ausgabe der NIRI-News haben
uns einige Familien ihre Geschichten rund um das Thema Organ-
spende, Dialyse und chronische Nierenerkrankung erzahlt und uns
damit sehr beeindruckt. Lesen Sie weiter auf den Seiten 4-7.

TIPP

in original Euro-WC-Schlissel 6ffnet alle Auto-
Ebahn—Raststétten— und Bahnhofstoiletten sowie

alle 6ffentlichen Toiletten in FuBgangerzonen,
Museen oder Behorden vieler Stadte in Deutschland,
Osterreich, Schweiz und in weiteren europaischen
Landern. Der Schlissel wird nur an Menschen mit aG, B
und H im Schwerbehindertenausweis verschickt, die auf
barrierefreie Toiletten angewiesen sind. Inklusive Schlis-
selband kostet der Schliissel 21,— EURO.
Info: www.bsk-ev.org, info@bsk-ev.org
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& | Sehr geehrte
Eltern,

r

Sie stellen sich
zur Untersu-
chung und
Behandlung
Thres Kindes bei uns ambulant
vor. Dazu ist es notig, einen
Uberweisungsschein mitzu-
bringen. Dieser wird Ihnen von
Threm Haus- oder Kinderarzt
ausgestellt. Der Uberwei-
sungsschein stellt fiir uns die
entscheidende Basis dar, um
die erbrachten Behandlungs-
leistungen gegeniiber den
Krankenkassen abrechnen zu
konnen.

Da dies die einzige Moglich-
keit fiir uns ist, Einnahmen zu
erhalten, bedeutet das Ausblei-
ben jedes Uberweisungsscheins
und damit jeder kostenlosen
Behandlung, dass wir auf Dau-
er weniger Arzte, weniger Pfle-
gekrafte und auch weniger an
Leistungen anbieten konnen.
Nachgereichte Uberweisungs-
scheine ebenso wie Faxe von
Uberweisungsscheinen werden
von den Krankenkassen nicht
zur Abrechnung anerkannt.

Bitte haben Sie daher
Verstandnis dafiir, dass wir
Thr Kind — auf3er im Notfall —
nur mit Uberweisungsschein
behandeln kénnen, da wir
ansonsten auf die Dauer die
Qualitat der Behandlung stark
gefahrden. Die Unannehm-
lichkeiten, die hierdurch fiir
Sie entstehen, bitten wir zu
entschuldigen.

Wir danken IThnen fiir Ihr Ver-
standnis.

Mit freundlichen Griiffen
Prof. Dr. med. J. D6tsch
Direktor der Klinik und Poli-
klinik fiir Kinder- und Jugend-
medizin

FREIZEIT IN BAYERN

Vielen Dank an die Peter-Maffay-Stiftung fiir die
Forderung dieser aufSergewdhnlichen Reise.

Gute Stimmung bei der
Freizeit im Tabalugahaus am
Starnberger See.

Die Anfahrt wurde von den

Nephrokids finanziert!

SOMMERFEST

Das Sommerfest der Nephrokids in Essen wurde am 8.9.2012 im Grugapark
bei guter Stimmung und bestem Wetter begangen. Neben einer Gravurwerkstatt
wartete das umfangreiche kaliumarme Buffet auf die zahlreichen Gaste.
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DANK AN PROF. DR. BERND HOPPE

bt ™ Rl

Prof. Dr. Bernd Hoppe mit Frau und Sohn beim Sportcamp —
auch unser Verein wiinscht ihm und seiner Familie alles Gute!

Nach 19 Jahren an der Klinik und
Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedi-
zin wird Herr Prof. Hoppe einen neuen
Weg beschreiten. Von Seiten der Mitar-
beiter der Klinik und der vielen Kinder
und Jugendlichen, die er liber die Jahre
betreut hat, méchten wir ihm hierfiir
von ganzem Herzen danken.
In den letzten Jahren hat Herr Prof.

Hoppe sich sehr um den Aufbau eines

MEIN TAG BEIM BVB
(BORUSSIA DORTMUND 09)

allo, ich heil3e Jonas, bin neun
Jahre alt und seit meiner Ge-
burt nierenkrank. Vor einigen

Wochen war ich zu einem nicht 6ffentli-
chen Training vom BVB eingeladen. Das
hatten die Nephrokids und der Verein
Traumwolke flr mich organisiert. Zuerst
wurden wir begriiSt und dann durfte
ich mit meinem Papa beim Training
zugucken. Die Profis waren richtig gut.
Danach kamen Jiirgen Klopp und fast
alle Spieler zu uns und gaben Autogram-
me. Ich durfte auch mit allen ein Foto
machen lassen. Ich war so aufgeregt,
dass ich fast gar nichts fragen und ant-
worten konnte. Es war ein super toller
Tag und mein Lieblingsfoto mit Mario
Gotze und mir hangt jetzt als XXL-Poster

in meinem Zimmer. Euer Jonas Klein

Teams aus qualifizier-
ten Arzten bemiiht. So
bleiben vier durch die

Kindernephrologen
und mehrere kinder-
nephrologisch
erfahrene Fachdrzte,
um sicherzustellen,
dass die Betreuung
der Kinder so gut wie
gewohnt weitergeht.

Gleichzeitig ist es
gelungen, fiir Frau Dr.
Taylan eine unbefris-
tete Dauerstellung
in der Kindernephrologie der Uniklinik
Koln zu erwirken. Eine Méglichkeit, die
in der heutigen Zeit nicht ganz einfach
zu erreichen ist, aber aufgrund der
hohen Qualifikation von Frau Dr. Taylan
nun moglich wird.

Die Leitung der Kinder- und Jugend-
nephrologie wird vorerst Herr Oberarzt
Dr. Niisken tibernehmen.

Foto: privat

Jorg Détsch

Arztekammer gepriifte

,Danke ftir eine Tiir, die fiir mich gedff-
net wurde!“Karin Oster

.Lieber Bernd, vielen Dank fiir die stete
Loyalitat uns allen gegentiber, den Pa-
tienten, den Eltern, dem Psychosozial-
dienst, den Pflegenden und den Arzten
gegentiber. Sie wird uns fehlen.” Gesa

,Das waren zehn intensive Jahre mit
Dirl Ich habe viel gelernt! Danke fiir

dein Vertrauen, deine Authentizitdt

und deinen Riickhalt!“ Eva

,Danke fiir so viel Wissen, viel Spafs,
Lebensweisheit, Ehrlichkeit und langen
Atem.“ Christina

,Danke, dass du meinen Angsten
trotzend mich zu internationalen Kon-
gressen geschickt hast, damit ich tiber
meinen Schatten springen und Angste
liberwinden konnte!” Michaela

Die Coste sagt DANKE ftir wenig Arbeit
im Rufdienst und deine Direktheit!

Du warst fiir mich der Fels in der Bran-
dung — DANKE! Regina

,Danke fiir die schonen gemeinsamen
Arbeitsjahre!“ Sandra

,Durch die Forschungsarbeit, das sehr
grofse Fachwissen in der Kindernephro-
logie des Prof. Hoppe, konnte ich Lars
Kénig (Dialysepfleger) sehr viel lernen
und Wissen aneignen, Dank an ihn.”

@ Bvony

Foto: privat



ibt es den denn? Seit dem

Mediafarkt, den Ben drei Tage

nach seiner Geburt hatte, ver-
suchten wir als Familie einen ganz nor-
malen Alltag zu leben. Dann —im Au-
gust 2010 —das Nierenversagen! Diese
Diagnose — gekoppelt an eine soforti-
ge Dialyse (PD) — hat uns ganz schén
umgehauen, da es vorher keinerlei
Anzeichen dafir gegeben hat. Nach
dem Krankenhausaufenthalt und der
damit verbundenen Dialyse haben wir
Ben noch vier Wochen zu Hause gelas-
sen und dann durfte er wieder in die
Kita, was ihm sichtlich gut getan hat.
Wir haben versucht, unser tagliches
Leben nicht nur auf die Dialyse abzu-
stimmen, d.h. wenn wir beispielsweise

bei Freunden gewesen sind, haben wir

dann entsprechend etwas spater mit
der Dialyse angefangen.

,,Also ganz normal war es bei
uns noch nie.“

Nach der Transplantation im Februar
2011, ist Ben auch nach einigen Wo-
chen wieder in die Kita gegangen. Da
er nun nicht mehr nachts an die Dia-
lyse muss, sind wir seitdem etwas
freier in der Freizeitgestaltung. Natir-
lich machen wir uns oft Gedanken,
was ware wenn ... Aber wir versuchen
Ben nicht zu sehr einzuengen und ihn
seine Grenzen austesten zu lassen. Er
macht eigentlich alles das, was ande-
re Kinder in diesem Alter auch so ma-
chen. Spielen, toben, klettern, Roller
fahren, Laufrad fahren, FuBball spielen
und —in Urlaub fahren!
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Ben ist groBer FuBballfan. 7 e
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,Wir haben uns entschieden, Ben
nicht in Watte zu packen. “

Als Ben gerade vier Monate an der Dia-
lyse war, sind wir in Urlaub gefahren.
Wir haben uns dazu entschlossen, den
geplanten Skiurlaub (Weihnachten/
Silvester 2010/1011) nicht abzusagen
und sind mit Dialysegerat nach Oster-
reich gefahren.

Abgesprochen haben wir das nattir-
lich mit den Arzten des KfH. Das Dia-
lysematerial wurde von Baxter an den
Urlaubsort gesendet, aber dennoch
war noch eine Menge mitzunehmen.
Wir hatten fur alle Falle noch Beutel,
flr zwei Tage Dialyse, und einen Hand-
beutel mit. Fir den Fall einer Panne,
wenn ein Bergpass gesperrt ist oder
einen anderen unvorhergesehenen
Fall. Die Anlieferung von Baxter hatte
wunderbar geklappt und Ben konnte
seinen ersten Skikurs besuchen. Na-
tirlich hatten wir alle Anschriften,
Namen und Telefonnummern ausge-
druckt, im Handy abgespeichert und
im Navy eingegeben. Auch Weihnach-
ten/Silvester 2011/2012 waren wir
wieder im Skiurlaub, diesmal mit ei-
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nem transplantierten Kind. Auch hier
hatten wir wieder alle Kontaktdaten
dabei und hatten sogar am Urlaubsort
noch eine Blutuntersuchung machen
lassen. In der Skischule hatten wir die
Skilehrerin Gber Bens Situation infor-
miert, falls was passieren sollte. Natir-
lich waren wir unsicher, ob er das kor-
perlich schafft. Aber wir entschieden
uns Ben nicht in Watte zu packen. Es
war eine gute Entscheidung — unsere
Urlaube waren schén und Ben machte
das Skifahren viel Spals.

,,Wir geben unser Wissen gerne
weiter.“

Nebeneffekt von all diesen kleinen und
grolRen Schritten hin zu einem fast
normalen Alltag mit einem chronisch
kranken Kind ist, dass wir ein umfas-
sendes Wissen und Informationen zu
den Themen Peritionaldialyse, Dialyse,
Transplantation, Behindertenausweis,
Ederhof, Autokauf, Nachlasse bei Zu-
lassung auf ein behindertes Kind so-
wie Steuervorteile gesammelt haben.
Gerne geben wir unser Wissen auf An-
frage weiter.

HALLO, MEIN NAME IST
ANDREAS RAHE

Ich bin 42 Jahre, berufstdtig, verheiratet
mit Heike (38) und Vater von Ben (5).

Ben hatte als fast Dreijdhriger im August
2010 ein plétzliches Nierenversagen,
ohne Vorerkrankung oder sonstigen
Anzeichen, bis heute ohne abschliefSende
Diagnose. Da beide Nieren versagt haben,
wurde sofort mit der Dialyse angefangen,
genaugenommen der Peritonealdialyse,
die auch unter dem Begriff Bauchfelldia-
lyse bekannt ist. Nach einer sehr kurzen
Wartezeit von knapp sieben Monaten
erhielten wir eine Organspende, so dass
Ben seit Februar 2011 mit einer ,neuen”
Niere lebt. Eine Lebendspende wdre auch
in Betracht gekommen, da meine Frau als
Spenderin geeignet und getestet wurde.
Das Ganze, die PD, die Transplantation
und das Leben mit der neuen Niere lGuft,
unter medizinischen Gesichtspunkten
sehr gut. Wie alle betroffenen Eltern ha-
ben wir uns versucht schlau zu machen,
was ein Nierenversagen bedeutet und
was mit der Dialyse und einer moglichen
Organspende auf uns zukommt, auch an
Wartezeiten und Medikamenteneinnah-
me. Leider gibt es im Netz nicht sehr viele
Informationen zu den Themen Nieren-
versagen/Dialyse/Transplantation/Leben
mit neuer Niere fiir Kinder. Irgendwann
bin ich dann im Internet auf den EI-
ternverein Nephrokids e.V. gestofien, die
Niri-News hatte ich mir schon aus der
Klinik mitgenommen. Der Beitritt ging
dann sehr schnell, jedoch erst nach Bens
Transplantation haben wir den Kontakt
intensiviert. Anfang 2012 bin ich dann
zur Mitgliederversammlung gegangen
und habe mich in den Beirat wdhlen
lassen. Ich hoffe, dass ich den Verein
unterstiitzen und anderen betroffenen
Eltern mit Tipps und Rat helfen kann.

Mehr Infos lber unsere Familie finden Sie
unter www.familierahe.de



Transplantationsvorbereitungen

DER TAG X IST DA!

etzt ist es soweit, wir haben zehn

Jahre auf diesen Tag gewartet.

Nach der Geburt von Kevin stand
fest, dass er irgendwann transplantiert
werden muss — aber wann das sein
wird, konnte uns natirlich niemand sa-
gen. Die Nieren waren aufgrund einer
Abflussbehinderung in der Harnrohre
gestaut und irreparabel geschadigt. Die
Nierenfunktion hatte im Laufe der Jah-
re langsam, aber stetig abgenommen.
Zuletzt lag sie bei ca. 12 %. Die Blutwer-
te waren trotz guter medikamentoser
Einstellung und Diat nicht mehr in den
Griff zu bekommen. Zeit, um Uber die
Dialyse nachzudenken. Wir hatten das
Glick, dass wir uns langsam an diese
Situation gewohnen konnten. Da wir

Kevin eine Dialysebehandlung ersparen
wollten, war bei uns schnell klar, dass
wir —wenn es soweit ist — die Moglich-
keiten einer Lebendspende bevorzugen
wollten. Der Zeitpunkt flr die Trans-
plantation sollte so gewahlt werden,
dass es Kevin ,,noch gut geht" aber auch
nicht zu frih. Wir hatten das genau mit
den Arzten iberlegt und dann einen
Lglnstigen Termin” kurz vor den Som-
merferien gewahlt. In den Osterferien
waren wir dann noch flr vier Wochen in
der Reha. Dann ging alles ganz schnell.

Es ging damit los, dass wir ein Trans-
plantationsgesprach mit den Nephrolo-
gen undden Chirurgenfiihren mussten.
Hieran sollte Kevin teilnehmen. Zuerst
wollten wir das nicht, aber dann erklar-

ene Wollenweber geht es nach der
tion gut. In der nachsten NIRI-NEWS
uns mehr dariiber. rotos: privat

te man uns, dass es wichtig ware, dass
Kevin gut informiert wird, damit er sich
keine falschen Vorstellungen macht.
Normalerweise wird mit den Eltern
zuerst ein psychologisches Beratungs-
gesprach geflihrt, in dem es hauptsach-
lich um die Frage geht, warum man eine
Lebendspende mochte, welches Eltern-
teil am ehesten in Frage kommt und
wie alles organisiert wird. Diese Gespra-

— Alles notieren, wie z.B.
Krankendaten, Untersu-
chungstermine etc.

— Unterlagen / Notizen

immer dabei haben

— Tagebuch fiihren

TIPP



che fanden bei uns allerdings wegen
dem kurzen Zeitrahmen erst nach den
Untersuchungen statt. Wir haben uns
aus verschiedenen Griinden dafir ent-
schieden, dass ich spenden wollte.

Spater fand dann ein Gesprach zwi-
schen der Kinderpsychologin Frau Haff-
ner und Kevin statt, in dem Utber Ge-
danken und Befuirchtungen gesprochen
wurde. Ich hatte dann mit ihr nochmal
ein Einzelgesprach, um alles anzuspre-
chen, was mich so bewegt. AuRerdem
wurde ich noch auf verschiedene orga-
nisatorische Dinge hingewiesen.

Zu dem Untersuchungsmarathon: Zu-
nachst wurde uns beiden Blut abgenom-
men und ein sogenanntes Crossmatch
gemacht. Hier wird getestet, ob sich das
Gewebe des Spenderorgans mit dem
Empfanger vertragt. Dann erst konnte
mit meinen korperlichen und psychi-
schen Untersuchungen begonnen wer-
den. Ich vereinbarte einen Termin in der
Uni. Hier wurde nochmals bei mir Blut
abgenommen, um ein groBes Blutbild
zu machen. Anschliefend wurde noch
mein Urin untersucht und ich musste
einen 24-Stunden Sammelurin abge-
ben. Der Blutdruck wurde gemessen
und ich musste eine 24-Stunden Blut-
druckmessung durchfiihren lassen. Die
Jkorperlichen” Untersuchungen in der
Uni fanden an zwei Tagen statt. Es wur-
de eine Rontgenaufnahme der Lunge,
ein CT und ein Ultraschall der Nieren ge-
macht. AuBerdem fanden noch ein Lun-
genfunktionstest sowie ein EKG und ein
Belastungs-EKG statt. Dann wurde noch
eine Szintigraphie gemacht, um festzu-
stellen, welche Niere am besten funktio-

niert (die bessere behalt man selber). Im
Anschluss fand noch ein Gesprach mit
einem Nephrologen statt, der mir sagte,
dass ich als Spenderin in Frage komme.
Nachdem alle Untersuchungen ab-
geschlossen waren, wurde ich zur Psy-
chosomatik angemeldet. Hier fand ein
ca. einstlindiges Gesprach statt, in dem
nach meinem allgemeinen Befinden ge-
fragt wurde. Wie ich zur Transplantation
stehe, wie die Familienverhaltnisse sind
und ich sollte Gber mein Freizeitverhal-
ten erzahlen. Hierlber wurde ein Gut-
achten angefertigt und dann konnte ich
als letztes zur Ethikkommission ange-
meldet werden. Die Ethikkommission
kommt alle vier Wochen zusammen,
hier soll ausgeschlossen werden, dass
gegen unerlaubten Organhandel ver-
stoRRen wird. Bei dem Gesprach waren
ein Richter, eine Arztin und eine Psycho-
login anwesend. Das Gesprach hat bei
mir ca. zehn Minuten gedauert. Alle wa-
ren bereits bestens informiert. Ich habe
ein bisschen von mir erzahlt und dann
konnte ich wieder gehen. Ein Schrei-
ben Uber die Unbedenklichkeit habe
ich direkt mitbekommen. Unterdessen
musste ich mit Kevin auch noch diverse
Untersuchungen zur Vorbereitung auf
die OP vornehmen lassen. Dies waren —
natirlich wieder Blutabnahme, Augen-
arztuntersuchung, HNO-Kontrollunter-
suchung, EEG, Sonographie und ein
Lungenfunktionstest. Dann haben wir
auf den Termin fir die OP gewartet.
Nach ein paar Tagen kam auch schon
der Anruf. Wir werden zwei Tage vor-
her stationar aufgenommen, um alles
in Ruhe vorzubereiten. Ich komme mir

vor, wie vor der Geburt. Alles muss noch
erledigt werden. Das Haus geputzt, die
Wasche gewaschen, die Blumenkasten
neu bepflanzt ... Es kann losgehen.

Zwischenzeitlich ist Kevin damit be-
schaftigt eine Liste zu erstellen, was er
demnachst alles essen darf: Pommes,
Hamburger,  Chicken-Wings,  Steak,
Schokolade ... ,Hallo habe ich gesagt.
,Nicht dass du meinst, wir werden uns
nur noch von Fast-Food erndhren.”

Ich hoffe, die Zeit ,danach” wird ent-
spannter, zumindest erst mal was das
Essen betrifft. Wenn dann die Grillsai-
son beginnt brauchen wir nicht mehr
aus unserem eigenen Garten flichten,
um den Duften, die aus allen Ecken her-
anwehen, zu entkommen...

Irene Wollenweber

MEINE GEDANKEN
VOR DER TRANS-
PLANTATION

Also, wie ihr wisst, ich bin Kevin,
10 Jahre alt. Bald steht ja meine
Transplantation bevor und dartiber
machen sich nicht nur Mami, Papi,
Dennis und der Rest der Familie
irgendwelche Gedanken, sondern
nattiirlich auch ich selber.
Als wir beim Transplantationsge-
sprdch waren, was bestimmt eine
ganze Stunde dauerte, erkldrten mir
die Arzte und Chirurgen in allen De-
tails, wie die Transplantation ablaufen
wird und nattirlich hatten meine Mut-
ter und mein Vater auch noch die eine
oder andere Frage. Ich fragte mich vor
allem: Warum dauert die OP mehrere
Stunden und was ist daran eigentlich
so kompliziert? Denn sie mtissen ja
nur Mamas Niere herausnehmen und
in meinem Kérper wieder festndhen.
Aber schliefSlich braucht alles seine
Zeit. Die Arzte behandeln ja alles mit
sehr viel Genauigkeit und das fordert
hdchste Konzentration. Aber vor allen
Dingen freue ich mich auf die Zeit
nach der Transplantation, weil ich
dann z.B. viel mehr essen kann als
vorher. Zum Beispiel esse ich gerne bei
dem Fast-Food-Hdndler ,McDonalds"
Dort gibt es ndmlich leckere Hambur-
ger und Pommes. Dort und auch wo
anders kann man nach der Transplan-
tation ofters essen gehen.

Kevin
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Christina Bacher im Gesprdch mit Ehrenamtlerin Margret Kubiak

DAS RONALD MCDONALD
HAUS IN ESSEN

as Essener Ronald McDonald
Haus wurde 2005 nach dem
letzten  Architekturentwurf

des Kiinstlers Friedensreich Hundert-
wasser eroffnet. Es ist ein Zuhause auf
Zeit fir Familien mit schwer kranken
Kindern, die im Universitatsklinikum
Essen behandelt werden. Mehr als
60 ehrenamtliche Helfer sind hier im
Einsatz. Sie kimmern sich sowohl um
die Ablaufe im Haus, als auch um das
Wohlfuhlfrihsttck fur die Eltern, sie
putzen die Zimmer nach deren Abreise
und trocknen auch schon mal Tranen,
wenn es sein muss. Wir haben uns mit
Margret Kubiak (64 Jahre) aus Buer, ih-
rer Tochter Kirsten (41 Jahre) und ihren
Enkeln Kevin (10 Jahre) und Dennis (8
Jahre) im Ronald McDonald Haus in
Essen getroffen und mit ihr Uber ihre
ehrenamtliche Arbeit gesprochen.

Niri-News: Wie haben Sie das Ronald
McDonald Haus kennengelernt?

M. Kubiak: Im Jahre 2007 wurde mein
Enkel Dennis akut nierenkrank. Er
musste viele Monate in der Essener
Klinik verbringen, meine Tochter
natlrlich somit auch. Es war keine
leichte Zeit fir die ganze Familie,

und da war die Wohnmoglichkeit im
Hundertwasserhaus eine grof3e Hilfe.
Da dieses Haus in direkter Nahe der
Klinik liegt, die Atmosphare aber so
gar nichts mit dem sterilen Alltag ei-
nes Krankenhauses zu tun hatte, kann
man hier sehr viel Herzlichkeit und
Warme erfahren. Ich erinnere mich
immer wieder gerne an die Abende,
an denen hier viele Familien aus un-
terschiedlichen Landern zum Essen an
einem Tisch zusammen salRen und fur
einen Moment ihr schweres Schicksal
ausblenden konnten. Das erste Mal,

als wir hier reinkamen, empfand ich
sofort eine grofRe Ruhe und Gelassen-
heit. Meiner Tochter ging es ahnlich.
Sie sagt oft, das Appartement hier sei
ihre Rettung gewesen.

Niri-News: Wie ist es mdglich, sich fiir
ein solches Appartement zu bewerben?
M. Kubiak: Soviel ich weif3, iberneh-
men die Kliniken die Belegung. Sie
wahlen die Familien nach medizini-
schen Gesichtspunkten aus. Auch die
sozialen Hintergriinde und die Entfer-
nung des Wohnortes spielen eine Rolle.
Die behandelnden Stationen Uberneh-
men die Anmeldung im Ronald Mc-
Donald Haus. Wenn ein Appartement
frei ist, steht einem Einzug nichts im
Wege. Die Kosten werden in der Regel
von den Krankenkassen libernommen.
Damals, als unser Enkel erkrankte —das

DERMISHNGIKEVIn verstehen sich gut

war zwei Jahre nach der Er6ffnung des
Hauses —gab es noch nicht so eine
lange Warteliste.

Niri-News: Wie sieht ihr Engagement
konkret aus?

M. Kubiak: Ich komme mit meinem
Mann jeden Montag her, wir schauen
dann, dass das Haus in Ordnung ist
und nicht nach dem Wochenende zu
chaotisch aussieht. Die Kinder und
Familien aus der ganzen Welt bleiben
oft Gber Monate und manchmal auch
ein Jahr. So miissen Ab- und Anreise
organisiert werden, Reparaturen vor-
genommen werden, an einem Abend
gibt es ein gemeinsames Abendessen.
Es gibt viel zu tun und jeder sucht sich
die Aufgabe, die er kann und machen
mochte.




Niri-News: Das Haus und der Garten
sind grofS und liebevoll gepflegt. Wie
viele Leute arbeiten denn hier, um das
Projekt am Laufen zu halten?

M. Kubiak: Es gibt drei Hauptamtliche
und Uber 60 ehrenamtliche Helfer. In
den anderen Ronald McDonald-Hau-
sern sind es weniger, aber in Essen ist

®

Helfen macht Freude:
Margret Kubiak

Wunderschon im Grugapark gelegen:
Das Ronald McDonald Haus in Essen

es eben das Hundertwasserhaus und
das ist sehr bekannt. Viele Touristen
wollen einen Platz bei den begehrten
Hausfuhrungen ergattern, die werden
natirlich auch von geschulten Eh-
renamtlern durchgefiihrt und finden
nur an wenigen Tagen statt, um die
betroffenen Familien nicht zu storen.

ey Menseh istvon diei Sehichten
umaehen, von der FHaut, von der Kit:-
dung und von den Mauern, dem Cre-
bénde. Die Kieidung und die Mau-
ern der Crebiude Aaben in der (etzton
Zeit eine Enlwicklung genommen,
die nicht mehr den Naturbediirgnissen
des einzelhon enfsprechen. Die étu-
[Benwinde unserer modernen Fiuser
sind unsere Cregananismanern, denn
sie sind anonym, emotionslos, agares-
i, Aerzlos, falt und géhnend teer”

Friedensreich Hundertwasser

Immerhin gibt es hier 17 Apparte-
ments, um die wir uns kimmern und
um die An- und Abreise von Familien
aus der ganzen Welt. Man merkt, dass
unsere Arbeit hier sinnvoll ist und
dankbar angenommen wird.

Niri-News: Worin besteht ihre Motiva-
tion, sich ehrenamtlich zu engagieren?
M. Kubiak: Eigentlich haben mein
Mann und ich schon viele ehrenamtli-
che Projekte in all den Jahren ge-
stemmt, ob fiir die Pfadfinder oder fur
die evangelische Kirche, fiir die mein
Mann arbeitet. Wir waren eigentlich
gar nicht auf der Suche nach einer neu-
en Tatigkeit, aber gleichzeitig so dank-
bar, dass unserer Familie hier geholfen
wurde. An einem Abend, eine Familie
aus Israel hatte hier fuir alle gekocht
und wir salen gemeinsam zusammen,
da haben wir das ganz spontan be-
schlossen, mit an zu packen. Und das
ist jetzt schon mehr als vier Jahre her.

Niri-News: /st es beim ehrenamtlichen
Tun nicht auch wichtig, dass man
etwas zuriick bekommt?

M. Kubiak: Wenn man sich tber ein
Jahrin der Ronald McDonald-Stiftung
engagiert hat, darf man mit anderen
Ehrenamtlern auf eine Reise gehen. In
diesem Jahr wurden wir drei Tage lang



auf eine Kreuzfahrt nach Oslo nach
Oslo eingeladen und man hat uns die
komplette Reise finanziert —vom Lun-
chpaket Gber Getrankegutscheine bis
hin zu einem Brief, in dem man sich
flr unser Tun bedankt. Ich finde das
Uberhaupt nicht selbstverstandlich
und bin immer noch sehr beeindruckt
von dieser Geste. Viel wichtiger aber
sind mir die Rlickmeldungen von den
Familien selbst. Da ist so viel Dankbar-
keit flr unsere Hilfe. Und ich bin froh,
dass ich etwas zurlick geben kann.

Niri-News: Ich denke, die Arbeit hier ist
nicht immer leicht ...

M. Kubiak: Das stimmt. Hier wohnen
Angehorige, deren Kinder sehr krank
sind. Hier sterben naturlich auch
Menschen. Und es gibt ganz traurige,
schwere Geschichten, die auch ich
nicht immer hier lassen kann und
dann mit nach Hause nehme. Man-
chen geht es so schlecht, dass sie Cha-
os hinterlassen, wenn sie abreisen.

Ich raume es dann gerne auf, weil ich
weils, wie es sich anfiihlt, wenn man
ein schweres Schicksal tragen muss.
Nicht immer weils ich, wie ich mich
verhalten soll, wenn jemand trauert.
Obwohl wir auf diese Situationen
vorbereitet werden, ist es doch immer
anders. Aber die schonen Momente
uberwiegen!

Niri-News: Dennis geht es ja heute gut.
Kommt denn die Familie manchmal
noch hier her?

M. Kubiak: Ja und das freut mich sehr,
dass Dennis und Kevin gerne hierher
zurtickkommen. Sie besuchen mich
manchmal, wenn ich montags hier
arbeite oder wenn sie in der Klinik zu
tun haben. Das zeigt mir, dass es zwar
eine schwere Zeit war —immerhin
zogen sich die Behandlungen uber ein
ganzes Jahr hin und Dennis Leben hing
an einem seidenen Faden damals —
aber kein Trauma Ubrig ist. Die ganze
Familie hat nur gute Erinnerungen an
das Haus, das im Grunde ja wie ein
Stlick Zuhause ist: Die Spielecke, das
Esszimmer, der Garten — alles bleibt
gleich. Nur die Menschen darin wech-
seln —das ist ja das Schone.

Niri-News: Vielen Dank fiir das
Gesprdch.

i Verlag—ein

fiir Kinder

BUCHTIPPS VON MICHAELA KIEBERT AUS
DER ROLLENDEN BUCHEREI AUF STATION 1

DER KOLNER UNIKLINIK

,Der Griiffelo“ Hardcover aus dem
Beltz Verlag. Fiir Kinder von 2 bis

6 Jahren. Es greift die Angste und
Befiirchtungen von kleinen Jungs, aber
auch Mddchen auf und zeigt einen
spielerischen Umgang damit. Kinder
kénnen es immer und immer wieder
héren, sich dabei ein wenig fiirchten,

i zuklappen, wenn es zu viel wird und

mit der kleinen Maus lachen, weil sie so
schlau ist.

Eine Empfehlung, weil Angste angese-
hen und erlebt werden konnen und das
im ganz eigenen Tempo.

,,Briefe
vom Felix“
aus dem

Bestseller

im Alter
von 3 bis 8 Jahren und

somit ein super Vorlesebuch. In den
Uberschaubaren Kapiteln erobert ein
Kuscheltier die Welt. Da gehen alle
Kuscheltiere jener Kinder mit auf Reisen

E die zu Hause bleiben und erobern stell-

vertretend flir diese Kinder die Welt.
Wenn nach einem Kapitel das Licht
ausgeht, konnen Kinder prima hinter

i geschlossenen Lidern weiterreisen und

wenn es aufregend wird, war es ja nur
das Kuscheltier.

Das empfehle ich, weil es eine klare
verstdndliche Sprache benutzt, nicht

liberladen ist und immer ein Treffer ist.
Es gibt tibrigens noch weitere FelixbUi-
cher, die genauso lesbar sind.

,Versunkene Welten*“ aus dem Arena
Verlag. Ein grofSes Buch mit eindrucks-
vollen bunten Bildern, die dominieren.
Kurze Textpassagen runden das Bild ab.
Es ist eine Reise in die \Vlergangenheit
an fiinf Orte in fiinf unterschiedlichen
Epochen. Hier wird Geschichte erfahr-
bar und macht neugierig. Kinder stel-
len beim Betrachten viele Fragen und
dem Vorleser gibt es die Moglichkeit,
manchmal trocken daherkommende
Geschichte, lebendig zu gestalten. Fiir
Kinder von 6 bis 14 Jahren.

Empfehlke ich, weil Geschichte sehr
spannend sein kann und somit viel-
leicht auch Lust macht Leser in die
Realitdt zu locken.

»Nicht Chicago.

Nicht Chicagn.

-f.“f",ff"‘ Nicht hier“ von

5 Kirsten Boie. Ein

“% Buch zum Thema
E ,Mobbing fiir

g Jugendliche und

‘

erwachsene Leser".
Ein Buch, das das
Thema aufzeigt,
aber nicht wirklich Losun-
gen zur Verfligung stellt. Es regt zur
Auseinandersetzung an, man kann sich
damit identifizieren, dartiber gemein-
sam nachdenken und nach Losungen
suchen und unter Umstdnden erfah-
ren, dass man nicht alleine betroffen
ist. Ein Buch ftir Kinder ab 12 Jahren,
sowie flir Miitter und Viiter.
Ein wichtiges Thema, das unsere Ge-
sellschaft betrifft. Ich nutze es, um mit
Jugendlichen und Eltern dariiber zu
sprechen, sie zu sensibilisieren und da-
bei ein Tabu zu brechen —immer in der
Hoffnung, dass hier im Krankenhaus,
weit weg von der Schule, sich fiir Be-
troffene eine Tiir Offnet, liber Mobbing
zu sprechen und dann gemeinsam mit
ihnen nach neuen Wegen zu suchen.



INTERVIEW MIT TOBIAS BETH, DEM VORSITZEN-
DEN DER NEUEN DIALYSE PARTEI DPD

Tobias Beth mit Pfleger Lars und Donovan Unterberg, dem Sprecher der Montagsschicht.

NIRI-NEWS: Tobias Beth — Du bist
Vorsitzender der DPD, Dialyse Partei
Deutschland, die am 28. Mai 2012

im KfH der Uniklinik K6In gegrtindet
wurde. Hinter diesem schwergewichti-
gen Namen stecken neben Alexander
Harnau, Yasar Kapitasi und dir viele
kreative Kopfe, die sich den Kampf fiir
.mehr Gerechtigkeit an der Dialyse”
auf die Fahnen geschrieben haben.
Habt ihr denn tatsdchlich eine Art
Parteiprogramm?

Tobias Beth: ,Together we can change
something" ist eins meiner Lieb-
lingszitate. Wir sind mit dem Ziel
angetreten, fir mehr Gerechtigkeit

in unserem nahen Umfeld zu sorgen.
Immerhin verbringen wir an der Dia-
lyse mehr Zeit als sonst irgendwo. Wir

Kampfum die Niere*

waren uns schnell einig, dass wir uns
flr grofBere Mengen Essen einsetzen
wollen und fiir WLAN an der Dialyse.

NIRI-NEWS: Habt Ihr denn nach so
kurzer Zeit schon erste Erfolge erzielt?
Tobias Beth: Mit dem WLAN an der
Dialyse, das sieht gut aus. War aber
auch ein langer Weg, bei dem uns
zum Gllck Frau Dr. Taylan, Michaela
Peer und zahlreiche andere unter-
stltzt haben. Das Thema Essen ist
noch nicht ganz so weit. Immerhin
haben wir uns schon mal mit selbst
gebackenen Waffeln versorgt. Im
Grunde geht es uns ja auch darum,
dass die Patienten mehr Mitsprache-
recht auf den Stationen haben. Das ist
ein Prozess und nicht etwas, was von
heute auf morgen passiert.

NIRI-NEWS: Wo kann man

von Leon Kobus, 9 Jahre

sich lber eure Partei infor-
mieren?

Tobias Beth: Wir haben
auf Facebook eine Gruppe
gegrindet und posten dort
Neuigkeiten und Verbes-
serungsvorschldge. Wir
sind Uber das Internet alle
sehr gut miteinander ver-
netzt, so mussen wir uns
nicht immer live treffen.
Beispielsweise ist Donovan
Sprecher in der Montags-
schicht der Dialyse, ich

bin dienstags aktiv. Die Absprachen
klappen trotzdem reibungslos.

NIRI-NEWS: Was ist euer neuestes
Projekt?

Tobias Beth: Bei der letzten DPD-
Sitzung wurde der Vorschlag fur eine
,Spendentasse” eingebracht. Mit
dieser ,Tasse“ versuchen wir ein paar
Spenden zu sammeln, um mit neuen
Spielen etc. unsere Dialysezeit ange-
nehmer zu gestalten.

NIRI-NEWS: Dann wiinsche ich erst
einmal alles Gute ftir die Zukunft!

Das Interview fiihrte Christina Bacher.

.................................................

..........................................

Schon mal notieren:

@ Neujahrstreffen
am 12.1.2013 auf dem Erlebnis-
bauernhof Gertrudenhof in Htirth
www.gertrudenhof.info

@ Bastel-Bus

Am 19.1.2013 um 15 Uhr besucht
der Basti-Bus die Ortsgruppe Es-
sen. Wo genau der Treffpunkt sein
wird, siehe www.nephrokids.de

@ staffellauf

Am 28.4.2013 ab 12 Uhr wird
wieder der Severinslauf in der
Kolner Stidstadt stattfinden. Wer
mitlaufen will, kann sich per Mail
oder telefonisch anmelden.

Mehr Infos auf facebook oder
www.nephrokids.de

www.nephrokids.de
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