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Liebe Leserinnen und Leser,

viele denken, dass Berithmtheit mit Stdrke
einhergeht — soviel Zuspruch man doch auf
einer Bithne bekommt! Der Singer Bastian
Campmann der Kélner Band KASALLA er-
zdhlt, dass auch er in schwachen Momenten
auf den Riickhalt seiner Familie angewiesen
ist. Und wenn die Stimme des Scdngers
schwdchelt? Dann hilft nur Ingwertee!

Besonders chronisch kranke Kinder und
ihre Familien benétigen , Kraft, um
durch ihren oft beschwerlichen Alltag zu
kommen — als betroffene Mutter habe ich
grofSen Respekt vor unseren Alltagshelden.
Jeder kleine Patient scheint auf seine eige-
ne Art ein Starkmacher-Rezept zu kennen.
Unsere NIRI-NEWS widmen wir diesmal
diesem Thema.

Dass man gemeinsam mehr erreichen
kann als alleine, zeigt sich auch beim Run-
den Tisch der Elternvereine, iiber den wir
mit Prof. Jorg Détsch, Leiter der Kinder-
und Jugendklinik, gesprochen haben. Und
ich ganz personlich? Ich tanke viel Kraft,
indem ich mit meiner Familie in unserem
Wohnmobil ins Griine fahre. So abseits
des Alltags komme ich auf neue Gedanken.
Und komme gestdrkt in den Alltag zuriick.

Wie immer wiinsche ich — auch im Namen
der Redaktion und des Vorstands — eine
spannende Lektiire,

Michaela Peer

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

direkt zur
Homepage
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STARKMACHER

eduld, Mut und

Starke sind Eigen-

schaften, die viele
chronisch kranke Patien-
ten tagtaglich brauchen,
da sie haufig untersucht,
gepikst, operiert oder auch
mehrere Stunden in der
Woche dialysiert werden.
Wir haben nierenkranke
Kinder, ihre Geschwister
und Eltern gefragt, was sie
stark macht und heraus-
gefunden, dass da am al-
lerwichtigsten Familie und
Freunde sind. Ubrigens ist
Starke auch eine organische
Verbindung und wird bei-
spielsweise aus Getreide
gewonnen: Warum sich
also nicht mal mit Freun-
den zu einer Pfannku-
chen-Party treffen? Dann
hat man Starke hoch
zwei — im Herz und im Ma-
gen! Das Rezept findet ihr auf
Seite 4!

DER RUNDE TISCH DER ELTERNVEREINE

Ruli-KOIN
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Runder Tisch der Elternwereine der
Universitirs-Kinderklinik Kélv

s Seit nun mehr 14 Jahren arbeiten
die Elternvereine der Kélner Uni-Klinik
Hand in Hand, wenn es um gemein-
same Belange geht. So ist ein quter
Dialog zwischen Familien und Ver-
tretern der Klinik entstanden, der es
ermoglicht auch mal auf einem kurzen
Dienstweg Probleme zu I6sen. Christina
Bacher hat fiir die NIRI-NEWS mit Prof.
J6rg Détsch, Leiter der KbIner Kinderkli-
nik und Michaela Peer, Sprecherin des
Runden Tisches gesprochen.



Gemeinsam an einem Strang ziehen:

,DER RUNDE TISCH"

Gemeinsam Ziele definieren: Michaela Peer (RuTi)
und Prof. Jorg Détsch im Gesprdch

m Jahre 2000 wurde der Runde
ITisch der Elternvereine gemein-

sam mit dem Kinderschutzbund,
mit Anbindung an die Kélner Uni-Kli-
nik gegriindet. Seither werden Projekte
gemeinsam in Angriff genommen, wie
beispielsweise der Neubau des Spiel-
platzes vor dem Gebdude 26, wo die
Kinderklinik untergebracht ist. Christi-
na Bacher hat mit dem Leiter der Kol-
ner Kinderklinik Prof. Jérg Détsch so-
wie mit Michaela Peer, Sprecherin des

RuTi, gesprochen.

Und wie héufig gibt es einen Austausch
zwischen den Eltern vom RuTi und der
Klinikleitung?

Prof. Jorg Dotsch: Als Leiter der Kinder-
klinik bespreche ich mich haufig mit
Frau Peer, die ja die Sprecherin des Run-
den Tisches ist, wir haben da einen gu-
ten Draht zueinander. AulRerdem ist es
wichtig, dass alle, die sich hier im Um-
feld der Uniklinik mit der Forderung
von Kindern beschaftigen, zusam-
men kommen und sich abstimmen.
Gemeinsam planen wir Feste, stellen
uns aber auch politischen Fragen und
scheuen es auch nicht, langerfristige
Ziele anzugehen.

Besteht die Funktion des Gremiums vor
allem darin, die Bedarfe von Eltern und

Familien an die Klinik zu kommunizie-
ren? Oder ist es umgekehrt?

Michaela Peer: Natirlich sehen wir
unsin der Position, Bedarfe und Fragen
weiter zu geben, weil wir aus unserer
Eltern-Sicht heraus oft einen Hand-
lungsbedarf sehen, den vielleicht das
Klinikpersonal so bislang noch nicht
wahrgenommen hat. Oft ist es aber
auch andersherum, dass die Sozialar-
beiter oder Arzte an uns herantreten
mit Themen, die alle Elternvereine
betreffen. Wir sitzen mindestens zwei
Mal im Jahr in groBer Runde zusam-
men und dann kommt alles auf den
Tisch, was die Lage der betroffenen Fa-
milien verbessern konnte.

Was sind denn zur Zeit die aktuellen
Themen?

Prof. Jorg Dotsch: In erster Linie geht
es um die Elternunterbringung der er-
krankten Kinder. Die Problematik, dass
wir zu wenige Moglichkeiten fur die
Familien haben, kann kein einzelner
Elternverein 16sen. Da mussen Eltern,
Klinikvorstand und Politik gemeinsam
uberlegen, wo diese Summen zusam-
men kommen kdnnen. Zur Zeit gibt
es ja nur ein einziges Elternhaus, das
hauptsachlich vom Forderverein krebs-
kranker Kinder betrieben wird — eine
schone Baulichkeit, aber viel zu eng fr

unsere Bedarfe. Toll ist, dass wir mit-
telfristig gemeinsam mit dem Runden
Tisch eine Losung gefunden haben, in
dem wir eine Wohnung im Personal-
wohnheim hinzubekommen und die
Gastewohnungen des Max-Planck-Ins-
tituts ab und zu nutzen dirfen. Fir ein
eigenes Eltern-Kind-Zentrum, das wir
in Planung haben, brauchen wir mehr
Vorlauf und Zeit.

Ist es nicht auch manchmal unbequem,
wenn die engagierten Eltern Missstdn-
de im Klinikalltag thematisieren? Ihnen
sind da doch sicher auch manchmal die
Hdnde gebunden?

Prof. Jorg Dotsch: Natirlich missen
Fordervereine auch mal unbequem
sein und sagen, hier liegt etwas im Ar-
gen. Wir wissen aber alle, dass es im
Sinne der Kinder und Jugendlichen ist,
die hier betreut werden. Und deshalb
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ist der Runde Tisch eine wichtige mo-
ralische und beratende Instanz. Man
kann nicht immer alles sofort losen,
aber man kann gemeinsam Ziele de-
finieren und an einem Strang ziehen.
Und das tun wir auch und haben da-
durch schon viel erreicht.

Michaela Peer: Wir schatzen das Ver-
trauen sehr, dass wir in Ablaufe und
Planungen einbezogen werden. Und
wenn wir Eltern die oft schon schwie-
rige Situation unserer kranken Kinder
durch unser Engagement verbessern
konnen, ist das das Beste, was wir fur
sie tun konnen.

Vielen Dank fiir das Gesprich.



Portrdt einer starken Familie:

»DAS ALLERWICHTIGSTE
IST GEDULD"

ch konnte ein ganzes Buch
schreiben,” sagt Sevim Kara-
koc, deren Sohn Ugur im April
2009, funf Wochen zu frih, mit Nie-
renversagen zur Welt kam und die ers-
ten zwei Jahre seines Lebens nahezu

ausschlieRlich auf der Intensivstation
verbrachte. ,Aber an manches mochte
man sich lieber nicht mehr so gerne
erinnern.”

Die 38-Jahrige legt die Hande in den
Schol® und lachelt. Die in der Turkei
geborene Wahl-Kélnerin scheint tber-
haupt ein frohlicher Mensch zu sein.
Gibt es ein Rezept, das Menschen stark
macht fir schwere Zeiten? ,Geduld
und Erfahrung sind das Allerwichtigs-
te — beides habe ich gelernt. Ich kann
warten, manchmal aber muss ich mich
auch einmischen.” Wer, wenn nicht die
Mutter kleiner Patientinnen und Pa-
tienten sind Fachleute fir ihre eigene
Situation sowie die (korperlichen) Be-
lange und Bedirfnisse? ,Ja, man muss
wachsam sein. Da konnen Arzte und
Schwestern noch so gut ihr Handwerk
verstehen.”

Immer wieder stand das Leben des
kleinen Ugur auf der Kippe: Einen Tag

nach der Geburt kam das Baby wegen
schlechter Blutwerte auf die Inten-
sivstation, dann im zehnten Monat
komplettes Nierenversagen, jahrelange
Peritonealdialyse zuhause und schlief3-
lich immer wieder lebensbedrohliche
Anfélle von Atemnot, bei der letztlich
nur eine Kanile im Hals Abhilfe schaf-
fen konnte. Mutter Sevim — unterstiitzt
durch ihren Mann — wich dem Kleinen
in dieser Zeit nicht von der Seite. ,Ein
Kind braucht seine Mutter, wenn es
ihm nicht gut geht”, sagt sie und das,
obwohl sie noch eine drei Jahre altere
Tochter zu Hause hat. Beiden Kindern in
dieser Zeit das Geflihl der Geborgenheit
zu geben war keine leichte Aufgabe.
,Ohne Familie und Freunde hier in KoIn
hatten wir das nie geschafft.”
Urspriinglich stammen die Karakocs
aus Istanbul. Sevim Karakoc hat Arzt-
helferin gelernt. ,Es ist fast unmoglich
regelmalig arbeiten zu gehen, wenn
das Kind so schwer erkrankt ist wie
mein Sohn in den ersten Lebensjah-
ren.“ Gerne wirde sie wieder irgend-
wann in ihren Beruf zurickkehren,
sagt sie. Und ihre Familie in der Turkei
besuchen, das ware ein Traum von ihr.

»Man darf nie die Hoffnung
aufgeben.” Sevim Karakoc und
der vierjahrige Ugur verbringen
viel Zeit in der Kinderdialyse.

Foto: Christina Bacher

Doch auch die Karakocs tiben
sich weiter in Geduld: Das War-
ten auf eine Spenderniere kos-
tet alle viel Kraft. Momentan
muss der komplette Alltag auf
die Dialysezeiten abgestimmt
werden, die Montag-, Mitt-
woch- und Freitagnachmittags
stattfinden. ,Ugur steht schon
fast vier Jahre auf der Warte-
liste der Eurotransplant. Bisher
gab es leider noch kein passen-
des Spenderorgan,” sagt Sevim
Karakoc. Naturlich wirde sie ihrem
Kind auch ihre eigene Niere zur Verfi-
gung stellen. ,Meine Niere ist wie ein
Joker, den man ziehen muss, wenn ein
Notfall ansteht oder auch, wenn Ugur
in die Ausbildung kommt.”

,Maaaaamal“ Plotzlich ertont eine
krachzende Stimme aus dem Nachbar-
raum des KfH, wo heute funf Dialyse-
kinder liegen. Die Mutter steht auf und
schaut driiben nach dem Rechten. Pizza
ist Ugurs Lieblingsessen, davon isst er
ander Dialyse so viel er kann. Er braucht
nur Hilfe beim Schneiden der groflen
Stucke. ,Pizzal“ sagt er Uberglucklich
und bedankt sich bei allen mit einem
gewinnenden Lacheln fir die Hilfe. Die
positive Ausstrahlung hat er von seiner
Mutter geerbt, die groBe Geduld offen-
barauch.

Gerade wird der Kleine in einen
Kindergarten eingewohnt. ,Er liebt es
dort mit anderen Kindern zu spielen.
Ugur liebt FuBball und hat zudem ein
Faible fur Musik.

LSingen ist firihn das GroRte”, lachelt
die zweifache Mutter. Und Ugur juchzt
vor Freude. Ein wirklich starkes Team!
Christina Bacher
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,2FAMILIE UND FREUNDE
GEBEN MIR KRAFT*

Marie: Hallo, ich bin Marie, 12 Jahre
alt und schreibe regelmdfiq fiir die
NIRI-NEWS. Naja, und ich bin natiirlich
grofSer Fan von euch. Darf ich dir ein
paar Fragen stellen?

Basti: Klar, schielS los.

Marie: Ich wiirde dich gerne mal fra-
gen, was dich in meinem Alter gestdrkt
hat?

Basti: Ich war mit zwolf Jahren auf
jeden Fall Jemand, der sehr viel Kraft
aus der Familie gezogen hat. Die Fami-
lie war schon immer mein Lebensmit-
telpunkt. Heute gibt sie mir auch noch
viel Kraft. Uberhaupt die Menschen,
die ich um mich habe: Meine Frau und
meine Freunde.

Marie: Wie kann man Trost spenden?
Basti: Immer noch klappt dies mit
Musik am besten, vor allem bei klei-
nen Kindern, denen singe ich etwas
vor.

Marie: Was

gibt dir Kraft jedes Jahr durch die Kar-
nevalszeit zu kommen?

Basti: Viel Ruhe und Handy aus. Auf
jeden Fall viel Ingwer, Ingwer hilft ge-
gen alles, glaube ich oder wir bilden es
uns ein. Ganz viel Tee trinken, keinen

Alkohol und keine Zigaretten und viel
Obst. Und immer auf Holz klopfen.
Der wichtigste Tipp und unsere
Geheimwaffe Uiberhaupt ist Desinfek-
tionsmittel fur die Hande! Wenn man
viele Hande schittelt und in tausend
Salen unterwegs ist, kann man sich
die fiesesten Sachen holen.

Marie: Welche Schwdichen habt ihr?
Basti: Es ist nicht untypisch fur Mu-
siker unpunktlich zu sein. Unptinkt-
lichkeit gibt es in unserer Band

auch. Man muss also Geduld haben,
wenn man einen Termin mit uns hat.
Du hattest heute Glick.

Marie: Macht
es euch stark, wenn ihr auf
der Biihne singt und das Publikum
mitsingt?

Basti: Ja, das ist der absolute Wahn-
sinn. Das ist ein Geflihl, das kann man
gar nicht beschreiben, wenn man da

das man selber geschrieben hat, und
die Leute kennen den Text, als mUsste
man gar nicht mehr selber mitsingen,
da kriegt man Gansehaut tberall

und das ist ein Wahnsinnsgefiihl und
natirlich gibt einem das extrem viel
Kraft. Man gibt ja auch immer auf der
Biihne etwas von sich ab und dann

steht und man singt sein eigenes Lied,

bekommt man dadurch
ganz viel zuriick. Das ist
ganz stark.

Marie: Hast Du einen
Organspendeaus-
weis?

Basti: In der Tat! Ist
ausgefillt und ich
muss zu meiner
Schande geste-
hen, er ist nicht

immer im Porte-
monnaie. Aber jetzt wo du
es mir sagst, ist es naturlich sinnlos,
wenn man ihn nicht dabei hat. Ich
habe ihn vor zwei Jahren ausgefillt.

Marie: Das ist gut. Habt ihr denn alle
in der Band einen?

Basti: Das weild ich gar nicht, da muss-
te ich die anderen Vier mal fragen.

Marie: Kannst du dir vielleicht vorstel-
len, was mein Lieblingslied von euch
ist?

Basti: Mmbh vielleicht Pirate? Ach nein,
bestimmt Marie, lach.

Marie: Genau! Vielen Dank fiir das
super coole Interview.



Mini-Umfrage:

ECHT STARK!

Tobias Moos (12 Jahre)
Das finde ich stark:

Manuel Neuer (FC Bayern)

Mein starkster Moment:
® Kickerturnier in der Schule
® Goldmedaillen beim Sportfest

in Nieder-Olm

Die 14jahrige Nina,
Papa Markus und Tobi

Juliane (12 Jahre) und Julia (11 Jahre)

Was findet ihr stark?

Stark finden wir, wenn wir mit den Nephrokids ins
Phantasialand konnen.

Was macht euch stark?
Unsere Freundschaft: Wir sind trotz eines Umzugs
schon seit mehr als sechs Jahren befreundet!

Julia und Juliane sind
beste Freundinnen




Foto: Privat

>EINMOL PRINZ ZO SIN."
,JEDER ESS EM FASTELOVEND NE HELD.
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Redakteur: Max

Karnevalsjeck ung_lung-

Max: ,Haben Sie

schon als Kind davon getraumt einmal
Prinz zu werden?“

Bjorn I.: ,Ja habe ich. Und da ich auf
einem Dorf aufgewachsen bin, wo es
statt einem Dreigestirn ein Prinzen-
paar gab, kam fiir mich auch nur die
Rolle des Prinzen in Frage.”

Max: ,Sind Sie Fufballfan und wenn ja,
von welcher Mannschaft?“

Bjorn I.: ,Natirlich vom 1. FC KéIn. Das
ist schon seit Kindesbeinen an mein
Verein und ich habe seit Jahren eine
Dauerkarte in der Stidkurve.”

Max: ,Jetzt, wo Sie Prinz sind und in
Koln das Sagen haben, kbnnen Sie nicht
mal mit Prinz Poldi telefonieren und ihn
zur Riickkehr bewegen?*

Bjorn I.: ,Nein, kann ich nicht. Ich durf-
te ihn schon mal kennen lernen und er
ist wirklich ein Supertyp! Aber die ak-
tuelle Mannschaft ist auch super und
funktioniert ja auch toll ohne unseren
Poldi.”

Max: ,Wie viele Auftritte haben Sie in
der Session und welcher ist der schénste
und warum?“

Bjorn I.: ,Wir haben lber 400 Auftrit-
te und die Auftritte auf den kleinen
Blihnen, wie in Seniorenheimen oder
auch Pfarrsitzungen und natirlich
auch die Besuche von karitativen Ein-
richtungen bedeuten uns am meisten
und machen in der Tat auch am meis-
ten Spafl, weil man den Menschen
ansieht, dass es fiir sie eine besondere
Bedeutung hat, wenn das Dreigestirn
zu Besuch kommt. Aber natdrlich ma-
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abgehalten zu kommen. Und dann wurde es doch noch ein schénes, trockenes

MOTTO DES DREIGESTIRNS 2014

chen auch die Besuche bei den ,gro-
Ben Gesellschaften® viel Spal3!”

Max:, Kénnen Sie uns mal in der Kinder-
dialyse besuchen?”

Bjorn l.: ,Das mache ich bestimmt
mal, aber als Dreigestirn wird das die-
ses Jahr wahrscheinlich nicht klappen,
da die Termine ja mindestens ein Jahr
im voraus geplant werden und der Ter-
minkalender sehr voll und ausgebucht
ist; Ich werde aber anregen, dass es
vielleicht im nachsten Jahr klappt!”

Max: ,Super! Danke fiir das Gespréich!“

Maximilian Busch (*08.05.2003) aus
Sankt Augustin geht in die 5. Klasse der
Gesamtschule Sankt Augustin und
seine Hobbys sind FufSball, Tischtennis,
1. FC Kéln, Eishockey, Musik. Er hat
Prinz Bjorn I, der mit biirgerlichem
Namen Bjérn Griesemann (*16.2.1976)
heifst, fiir die NIRI-NEWS interviewt.

GRUGAPARK

Auch beim letzten Grillfest der Nephrokids im
Essener Grugapark wollte der Sonnengott nicht
aus seinem Urlaub kommen. Der Tag begann
mit Starkregen, aber das hat niemanden

Beisammensein. Die Kinder durften sich Lebkuchenherzen selber gestalten und

hatten dabei viel Spafs.

Aufserdem durften sich alle Crossboules selber basteln.
Weiterhin gab es den Irrgarten, Spielplatz und eine

frohliche Fahrt mit der Bimmelbahn.

Alle hatten viel Spafs und es gab nur fréhliche Gesichter.

Kontakt zur Lokalgruppe Essen:
kirsten.schwikkard@nephrokids.de




| Foto: Privat

Im Oktober besuchten zehn nie-
renkranke Kinder aus Koln die traditi-
onellen Kinderwies’n auf dem Min-
chener Oktoberfest. Auf Einladung
der  Regine-Sixt-Kinderhilfe-Stiftung
sind die Kinder gemeinsam mit Be-
treuerinnen aus der Kinderklinik nach

AUSZEIT IM FERIENZENTRUM SCHLOSS DANKERN

Minchen geflogen. Auf den Wies'n
angekommen gab es zunachst ein
ausgiebiges Mittagessen im Festzelt.
AnschlieRend konnten sich die Kinder
auf Fahrgeschaften wie dem Ketten-
karussel und dem Riesenrad austoben.
Nach einem kurzen Zwischenstopp auf

der Aussichtsplattform des Minchner
Flughafens ging es dann abends zu-
rick nach Koln. Die Kinder hatten ei-
nen ganz besonders, erlebnisreichen
Tag, von dem es unter www.nephro.tv
mehr zu sehen gibt. (sb)
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ir Eltern nierenkranker
Kinder wissen, wie schwer
der Alltag manchmal sein

kann,sowar es flr uns eine grof3e Freu-
de von der Kinderdialyse Essen fir ein
Wochenende in dem Ferienzentrum
SchloR Dankern eingeladen zu werden.
10 Familien aus den Kinderdialysezen-
tren Essen, Koln und Minster reisten
an. Es dauerte nicht lange bis die Kin-
der untereinander die ersten Freund-
schaften schlossen und wir Eltern uns

©

naher kennenlernen konnten. Fursorg-
lich betreut wurden wir von einem
tollen Team von Mitarbeitern der drei
Kliniken. Es wurden viele interessante
Informationen ausgetauscht und es
tat gut mal unter Gleichgesinnten zu
sein. Das Wetter war zwar schlecht,
aber die Laune war gut. Die Kinder ha-
ben fir diese Zeit mal ihre Krankheit
vergessen und sehr viel Spa8 gehabt:
An einem Abend war flr die Eltern
eine Bowlingbahn reserviert und un-

sere Kinder wurden in dieser Zeit mit
Spielen und Basteln beschaftigt. Eine
kleine Auszeit flr alle. Vielen Dank an
das Team fiir das wunderschéne Wo-
chenende und fiir die tolle Betreuung.

Ihre Familie Hiiser

Die Nephrokids bedanken sich fiir den
Zuspruch des Forderpreises des Ver-
eins RENNIERE eV., mit dessen Preis-
geld diese Freizeit unterstiitzt werden
konnte.



KOLNER HAIE VS.
STRAUBING TIGERS

s Am 13. Dezember 2013 besuchten
die Jugendlichen und Mitarbeiter des
Kinderdialysezentrums ~ gemeinsam
das Eishockeyspiel der Kélner Haie ge-
gen die Straubing Tigers. Mit einem
Ergebnis von 4:1 konnten die Haie das
spannende Spiel fur sich entscheiden.
Auch in diesem Jahr wurde der Besuch
in der Lanxess-Arena wieder von dem
Verein ,Panz vun Kolle® moglich ge-
macht. Lieben Dank daftr! (sb)

PLATZCHENBACKEN
IM ADVENT

Zum vorweihnachtlichen Platz-
chenbacken hatte das Hilton-Hotel
Kéln zehn nierenkranke Kinder ein-
geladen. Den Platzchenteig hatte die
Kiichencrew bereits vorbereitet, so
dass die Kinder sich gleich ans Aus-
stechen und Verzieren der Platzchen
machen konnten. AnschlieRend gab es
ein leckeres Mittagessen zur Starkung.
Zur Uberraschung und besonderen
Freude der Kinder kam auch noch ein
waschechter Weihnachtsmann mit
Rauschebart und einem Sack voller Ge-
schenke vorbei. Initiiert und organisiert
wurde diese Aktion von Mitarbeitern
der Firma Sixt Autovermietung, die
sich seit einiger Zeit ehrenamtlich fur
unsere nierenkranken Kinder engagie-
ren. Wir freuen uns Uber die guten Ide-
en und die gute Zusammenarbeit! (sb)

TOLLE DVD-SPENDE

Die DVD-Sammelaktion iiber
facebook war ein voller Erfolg!

Foto: Michaela Peer

Wie bereits in den letz-
ten Jahren hat Oma Moni-
ka von Dialysepatient Max
wieder fleifig Socken und
Handschuhe gestrickt und
diese auf Basaren verkauft.
So ist ein schoner Batzen
Geld zusammen gekom-
men, der den Nephrokids
gespendet wurde. Zur Fei-
er des Tages gab es dann
auch noch selbstge-
backenen Kuchen,
den Schwester Ange- |
lika austeilen durfte.
Max jedenfalls ist zu &
recht stolz auf seine
emsige Oma, die auch
weiter fir die gute Sache
die Stricknadel schwin- %

gen mochte. :
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Reise-Tipp 1

SEGELN MIT TRANS-

PLANT KIDS ,.:_

evin (12, im Sommer 2012
transplantiert) war mit sei-
nem Bruder Dennis (13) im

Sommer 2013 flr 7 Tage beim 5. Trans-
plant-Kids-Camp.

Foto: Transplant Kids

Das Besondere in diesem Jahr war,
dass das Camp als Segelfreizeit auf
einem Plattbodenschiff stattfand. Das
Schiff hatte den schénen Namen ,lLa
Boheme". Zusammen mit 19 Kindern
aus dem ganzen Bundesgebiet starte-
te die Reise von Enkhuizen in den Nie-
derlanden.

Bei tollem Wetter erlebten die beiden
Bruder eine schone Zeit auf dem Meer.
Wie es bei einer Segelfreizeit Ublich ist,
musste natlrlich auch selbst Hand an-
gelegt werden. Allen Kindern und na-
tirlich den Betreuern hat der Segel-Torn
sehr viel Spall gemacht. Das Schone
an dieser Reise war, dass alle Kinder
etwas gemeinsam hatten: Sie waren
alle transplantiert und hatten ihre Ge-
schwister bzw. Freunde dabei. Sogar ei-
nige Betreuer waren transplantiert.

Eine Arztin war auch mit an Bord, so
dass die medizinische Betreuung je-
derzeit gewahrleistet war.

Mein Mann und ich haben die Zeit
genutzt und eine Woche ohne Kinder
einen geruhsamen Urlaub in Holland
verbracht. So hatten wir alle eine scho-
ne Zeit.

Vielleicht ware das auch mal was fur
euch. Tansplant-Kids veranstalten je-
des Jahr ein Camp sowie viele andere
Aktivitaten.

Infos unter: www.transplant-kids.de
Irene Wollenweber,
Kassenftihrerin Nephrokids
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Tipp fiir Rolli-Fahrer und Gehbehinderte:

Phantasialand bietet fiir seine behinderten Gdste einen Rollstuhlverleih, den man
zwei Tage vor Besuch unter 02232/36-240 anfragen kann. AufSerdem gibt es auf
dem Geldnde fiinf speziell fiir Behinderte ausgerichtete Toiletten. Der GrofSteil des
Parks ist ohne Treppen zu erreichen. Die meisten unserer Shows und Restaurants
sind ebenerdig oder verfiigen tiber einen separaten Eingang fiir Rollstuhlfah-
rer/-innen, ausgenommen ist da leider die Eis-Show in der Arena de Fiesta.




1. MANNSCHAFT DER SPORTFREUNDE HEHL-
RATH UNTERSTUTZT SELBSTHILFEGRUPPE FUR
NIERENKRANKE KINDER

Sehr zur Freude der Ortsgruppe Aachen
sind die Jungs der Sportfreunde Hehl-
rath auf eine tolle Idee gekommen:

Die erste Mannschaft hatte sich
ndmlich liberlegt, die Werbung fiir die
Nephrokids-Ortsgruppe Aachen zu ma-
chen. Hier hat sich die 1. Mannschaft
flir neue Sweatshirts entschieden, die
sie in Eigenleistung haben bedrucken
lassen.

Foto: Privat

Auch bei der Weihnachtsfeier der ersten
und zweiten Mannschaft wurde an die
Nephrokids gedacht und bei einer Ver-
steigerung Geld gesammelt. Es kamen
50 265,00 € zusammen.
,Uber die Unterstiitzung der Jungs
freuen wir uns und sind ihnen sehr
dankbar.“

Sandra Schiippen

ORTSGRUPPE LUDENSCHEID

Unter dem Motto ,Selbsthilfe — ein starkes Netz“ prasentierten sich 20 Selbsthil-
fegruppen aus Lidenscheid am 16.11.2013 im Stern-Center, um die breite Offent-
lichkeit auf ihre Arbeit aufmerksam zu machen. Auch die Ortsgruppe der Nephro-
kids war dabei und bekam viel Zuspruch!

Reise-Tipp 2

KEVIN AUF SCHULER-
AUSTAUSCH NACH
SPANIEN

evin besucht die 7. Klasse ei-
nes Gymnasiums mit einem
bilingualen  deutsch/spani-

schen Zweig. In der 7. Klasse findet tra-
ditionsgemall der Schileraustausch
statt. Das bedeutet auch, dass die gan-
ze Klasse nach Spanien fliegt.

Ich war als Mutter zuerst nicht be-
geistert von der Vorstellung, Kevin
alleine nach Spanien reisen zu lassen.
Kevin wurde im Jahr zuvor transplan-
tiert, was mich zwar etwas beruhigte,
aberimmer noch voller Sorge auf diese
Zeit blicken lieR3.

Zuvor habe ich Kontakt mit den
Gasteltern aufgenommen, welche bei-
de Arzte sind und im ortsansassigen
Krankenhaus praktizieren. Ein grol3es
Gluck flr uns. Letztendlich bin ich aber
trotzdem mitgeflogen, was auch die
Gasteltern sehr beruhigte. Ich habe
aber nicht direkt bei Kevin gewohnt,
sondern im Nachbarort. Wir haben je-
den Tag Kontakt miteinander gehabt.
Die Gasteltern habe ich in dieser Zeit
auch personlich kennengelernt. Gott-
seidank hat alles prima geklappt. Ke-
vin konnte, wie seine Mitschuler, un-
eingeschrankt am Schuleraustausch
mit allen damit verbundenen Aktivi-
taten teilnehmen. Mein Mann und ich
fanden es sehr wichtig, ihn hier nicht
auszuschlieBen. Es war der erste Aus-
landsaufenthalt in Spanien fir ihn.
Bisher haben wir uns nicht getraut, so
weite Reisen mit ihm zu machen. Kevin
hat es sehr viel SpaR gemacht und es
hat sprachlich eine Menge gebracht. Er
hat heute noch regen Kontakt zu sei-
ner Gastfamilie.

Irene Wollenweber
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Mitmach-Projekt NIRI-NEWS

WIR HELFEN

ie Kolner Stadtanzeiger-Ak
tion ,wir helfen” wurde vor
20 Jahren geboren. Impuls fur

die Grindung war, Kindern zu helfen —
und zwar im Kélner Raum. Im Zuge ei-
ner Forderung der Nephrokids-Projekte
wie der Zeitung ,Niri-News" und der
,Rollenden Biicherei“ kam Karl-Heinz
GoRmann von ,wir helfen“ bei einer
Redaktionssitzung an der Kinder-Dialy-
se vorbei, um nach dem Rechten zu se-
hen. Chefredakteurin Christina Bacher,
die Jung-Redakteure Yasar Kapitasi

Infoveranstaltung

Gute' Lesestoﬂ auf Stat’o”

und Tobias Beth sowie Michaela Peer,
Geschaftsfuhrerin des Vereins, freuten
sich Uber das Interesse. (cb)

WAS MACHE ICH NACH

DER SCHULE?

m Samstag, 10. Mai 2014 wird

in der Kinderdialyse Koln in

der Zeit von 13:30 bis 18
Uhr wieder eine Informati- '
onsveranstaltung statt-
finden. Wir wenden ¢
uns an alle Jugend-
lichen und ihre
Familien, die sich
zurzeit mit dem
L Ausbil-
dung, was mache
ich eigentlich nach
der Schule?” beschaf-
tigen. Es wird an die-
sem Samstagnachmittag
Vortrage von Referenten der Firma
Ford, der Uni, der Industrie- und Han-
delskammer und der Rehaabteilung

®

Thema

der ARGE speziell zum Thema Ausbil-
dung mit chronischer Krankheit und

Behinderung geben. Im Anschluss
an die Vortrage werden wir
Gelegenheit haben, mit
¢\ den Referenten im
personlichen  Ge-

sprach  spezielle
Fragen zu bespre-
M chen.  Natirlich

bietet der Nach-
mittag auch wie-
der eine wunderba-
re Gelegenheit sich
in der Dialyse einfach
nur zum Austausch zu tref-

fen. Uber eine Kuchen- oder Snack-
spende flr die Zeit nach den Vortragen

freuen wir uns.

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

® 27. Marz

um 19.00 Uhr jahrliche Mitglie-
derversammlung, Uniklinik KoIn,
Kinderklinik — Seminarraum 04

@ 04. April

um 14.30 Uhr Phantasialand
Bruhl, Eingang Mystery, Anmel-
dungen ab sofort moglich

@ 27. April

um 12.00 Uhr Dauerlauf durch
die Kélner Stidstadt, Anmeldun-
gen sind auf unserer Homepage
zu finden

@ 03. Mai
ab 11.00 Uhr Grillen im Gruga-
park Essen, Grillplatz 6

® 10. Mai

ab 13.30 Uhr Informationsver-
anstaltung ,Ausbildung, was
mache ich nach der Schule?”
Kinderdialyse KoIn

® 28. Juni

ab 14.00 Uhr Sommerfest
auf dem Sportplatz in Hiirth-
Fischenich

Diese Ausgabe wurde
unterstiitzt von
- ,,wir helfen“.
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