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Sehr geehrte Leserinnen und Leser,

haben Sie eigentlich einen Organspen-
deausweis? Oder vielleicht zwei? Dann
konnten Sie ja eigentlich einen verschenken
—an Freunde und Bekannte, die sich bis
jetzt noch nicht damit auseinandergesetzt
haben. Klar, das Thema Organspende ist
kein Spaziergang — weil es uns zundchst
an die eigene Endlichkeit erinnert und mit
vielen Vorurteilen behaftet ist. Genau des-
halb setzen wir vom Verein der Nephrokids
gerade bei diesem Thema auf Aufkldrung.
In dieser Ausgabe der NIRI-NEWS erkldren
wir Euch, wie die Organvergabe durch
Eurotransplant funktioniert und verraten
euch, was passiert ist, als Sarah den Anruf
bekam, dass eine passende Niere fiir sie
bereit liegt. Und wir gehen der Frage auf
den Grund, was denn eine Lebendspende
ist und wer fiir die anfallenden Kosten
aufkommt.

Ihr seht, auch nach unserem 25jdhrigen
Vereinsjubildum werden wir nicht miide,
weiter tiber die Themen zu reden, die uns
betreffen. Wir wollen aufkldren, mitein-
ander reden, gemeinsam Spafs haben.

Ihr auch? Dann schaut doch mal auf
unserer Website nach unseren vielfdltigen
Aktivitdten, die auch fiir Geschwisterkin-
der von chronisch nierenkranken Kindern
interessant sein kénnen.

Nun aber erst einmal viel Spafs beim Lesen!

Mit den besten Griifsen
Michaela Peer

Geschdftsfiihrerin und 1. Vorsitzende
Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V.
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direkt zur
Homepage
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EINENIERE IST WIE
EIN NEUES LEBEN

Alpenvorland. Dialysefreizeit. Um 6 Uhr
in der Friih kommt fiir die chronisch
nierenkranke Sarah der alles entschei-
dende Anruf: Sie bekommt eine neue
Niere! Das achtjahrige Madchen packt
ihren Koffer und wird sofort mit dem
Helikopter nach Koln geflogen. Zeit-
gleich wird auch das passende Organ

Mol kurz nachgefragt
bei: Gregor Meyle

,Nattirlich habe ich einen Organspen-
deausweis (holt ihn raus) — schau!
Was will ich denn nach meinem Tod
mit meinen Organen anfangen, wenn

andere sie noch gut brauchen kénnen?“

Gregor Meyle, der seit ,Sing meinen

Song — Das Tauschkonzertals einer der
erfolgreichsten deutschen Musiker gilt,

hat uns Rede und Antwort gestanden.
Mehr dazu auf der Seite 9.

in die Kolner Uniklinik transportiert
und alles fir die Operation vorbereitet.
Wie Sarahs Familie und ihre Freunde
dieses Ereignis erlebten, haben sie uns
verraten. Weitere Artikel zum Themen-
schwerpunkt Organspende finden Sie
auf den Seiten 4-6.




VORGESTELLT: SERKAN MUT SYMPOSIUM FUR
FAMILIEN MIT NIEREN-
“Ich habe 2006 mein Examen als Gesund- ERKRANKTEM KIND
heits- und Kinderkrankenpfleger bei den
Kliniken der Stadt KéIn abgeschlossen. Danach

Bereits im Oktober 2015 berieten

war ich flr ein Jahr im Bereich der Kinder- und Vertreter aus den Elternvereinen NRW
Jugendpsychiatrie in der Uniklinik Mlnster und Berlin, vom Bundesverband und
beschaftigt. Seit dem 01.08.2008 arbeite ich in der Uniklinik KoIn erstmals iiber mogli-
der Uniklinik KéIn. Angefangen habe ich als Kinder- che Rahmenbedingen und Inhalte eines
fotesprvt krankenpfleger auf der Station Kinder 1. Dadurch kenne Symposiums fiir Familien mit nierener-
ich noch viele chronisch nierenkranke Patienten. Im Jahr 2012 habe ich in die kranktem Kind, das fiir den Friih-
Pflegedirektion der Uniklinik gewechselt. Zuerst war ich als Assistent der Pflege- sommer 2017 angedacht ist. Neben

dienstleitungen tatig und ab April 2013 als Personalkoordinator fur die gesamte
Allgemeinpflege. Seit August 2015 bin ich wieder zurlick in der Kinderklinik und
seither als Teamleitung fiir die Bereiche Kinder 1, Kinder 2, Kindernotaufnahme
und Kinderonkologie zustandig. Beweggrund fiir meinen Wechsel war, dass ich
wieder mehr mit patientenzentrierten Themen beschaftigt sein wollte.

Seit Januar 2014 absolviere ich nebenberuflich ein Studium im Bereich Pflege-
management.

Hi. ich suche :
einen Partner 3

fur's Leben! L\ s “:‘e“‘
0 o [\ \4)

Erstes Treffen zur Planung eines Sympo-
siums fuir Familien mit nierenerkranktem
Kind in Deutschland.

==A" Berichten zum Thema , Neuigkeiten
aus der Medizin“ mit anschliefSender
Hol' dip je]z] deinen Fragerunde sollen Informationen zum

Bereich ,Erndhrung und Nierenerkran-
kung“sowie Workshops zu unterschied-

Organspendeausweis!

ot s s o i A lichen Themen nicht zu kurz kommen.
s Ein weiterer Punkt neben Unterkunft
und Verpflegung ist die Gewdhrleis-
tung einer Kinderbetreuung wahrend
des Symposiums.

AKTION

Die Nephrokids beraten gerne bei Fragen rund um das Thema Organspende. Von der
Website des Vereins kann man sich sogar einen Ausweis runter laden.

TELEFONAUSKUNFT RUND UM
DIE NIERE(N) SCE,

4% Der Verband Deutsche Nierenzentren (DN) eV. und der uden Nieren und in Kooperation mit
] . . ihrer Behandlung S

Bundesverband Niere (BN) starten ein gemeinsames Pro- —— /

jekt und erweitern die Fachkompetenz am Nierentelefon. smi_:.“‘.m A

Seit dem 1.2.2016 konnen jeden Mittwoch von 16 bis 18 e T L

Uhr neben medizinischen nun auch sozialrechtliche Fragen

von Experten am Telefon beantwortet werden.

Die Telefonauskunft ,rund um die Niere“ ist Teil der
gemeinsamen Informations- und Praventionsoffensive der

pen fiie
medizinische
gsoziale Fragen

mittwochs 16.00 - 18.00 Uhr

niedergelassenen Spezialisten fiir Nieren- und Hochdruck-
krankheiten und des Selbsthilfenetzwerks der chronisch

mittwochs 16.00 - 18.00 Uhr

0800 2484848 5t \, mq.ma-:;.:.._

nierenkranken Patienten. Ziel ist es, zum einen Uber Nie-
. . Irt-
renerkrankungen aufzuklaren, und zum anderen die best- o & en/ Zuzahlungen)
. ey Lo . . ntflungsopt Berufsleben (u, ;
mogliche Lebensqualitat fiir chronisch kranke Patienten zu Himodiga ondEntastung) 9
. - L. ~Peritangalg e
erhalten und gleichzeitig mogliche Folgeerkrankungen zu “Mecmansotonton ' Pt Grundscherung, | e
. -Hpimd"’l)‘mfahrpn ; iy 7 b e P,
vermeiden. ® Oissebenandiung B Rehabiftation e
B Ferendiatyse : Plegeversichenung e g P,
¥ Organspende Selbsthitie e i
Gebiihrenfrei mittwochs von 16 bis 18 Uhr, Lebendspende ® Patentenvefigung ung ST,
rsargevalimachy o s 2
Tel. 0800 2484848 A ot
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Niri-News: Welcher Planet beeindruckt
dich am meisten und warum?

Tim: Klingt zwar langweilig, aber: Am
meisten beeindruckt mich die Erde.
Es ist so schon hier und was wir fur
ein groBes Glick haben, auf so einem
lebensfreundlichen Planeten zu woh-
nen, sieht man, wenn man sich die an-
deren Planeten anschaut. Auf einigen
wirde man verbrennen, auf anderen
erfrieren. Die Erde ist toll!

Niri-News: Warum wird der Pluto oft
von den anderen Planeten gemobbt?

Tim: Pluto wurde im Jahre 2006 zum
Zwergplaneten degradiert, hauptsach-
lich weil er wirklich sehr sehr winzig
ist. Vorher war er offiziell ein Planet.
Das hat viele Leute sehr geargert,
weswegen es eine grof3e Pluto-Fange-
meinde gibt. Scheinbar kénnen es sich
aber die viel groReren Planeten nicht
verkneifen, den armen kleinen Pluto zu
mobben. Ich finde das auch gemein!

Niri-News: Wie kommst du eigentlich
dazu, dass du dich mit Planeten und
Sternen so gut auskennst?

Tim: Ich hatte das Gllck, dass sich das
Kolner Planetarium im Keller meiner
ehemaligen Schule befindet. Bereits
mit 16 Jahren begann ich dort zu ar-
beiten und Vortrage zu halten. Nach

INTERVIEW MIT
_ASTRO-TIM“

fast zehn Jahren im Planetarium kenne
ich mich nun tatsachlich ein wenig mit
dem Weltraum aus!

AuRerdem richten meine Freundin und
ich auch Zuhause gerne das Teleskop
auf den Himmel und verbringen so
manchen Abend mit der Beobachtung
des Mondes und der Sterne.

Niri-News: Wo ist der Unterschied zwi-
schen Astronomie und Astrologie?

Tim: Astronomie ist die Wissenschaft,
die sich mit dem Universum beschaf-
tigt. Sie widmet sich der Suche nach
Antworten auf die noch offenen Fragen
iber den Weltraum, die die Menschheit
schon seit Urzeiten beschaftigen. Ge-
nau wie die friiheren Entdecker fremder
Kontinente und Lander den mensch-
lichen Horizont erweitert haben, wol-
len die Astronomen das Wissen der
Menschheit bis tief in den Kosmos aus-
dehnen.

Astrologie hingegen ist keine Wissen-
schaft. Astrologen versuchen anhand
von Sternbildern die Zukunft vorherzu-
sagen und Deutungen vorzunehmen.
Das ist — wissenschaftlich betrachtet
— groBer Quatsch. Zusammengefasst:
Astronomie ist toll! Astrologie ist doof!

Niri-News: Wie ist das Planetarium
liberhaupt entstanden?

Lee zeichnet gerne. Von Tim Ruster bekam
sie an der Dialyse ein paar Tricks verraten,
wie man Planeten gut aufs Papier bringt.

Foto: Christina Bacher

Tim: Alles begann mit der Sternwarte,
die in den Jahren 1960 bis 1963 von
Schilerninihrer Freizeit erbaut wurde.
Da der Himmel aber nicht immer wol-
kenfrei und gut zu sehen ist, bot sich
die Anschaffung eines Planetariums
an. Dort werden die Sterne an die De-
cke projiziert, man kann sie also dort
immer sichtbar machen. Im Laufe der

Zeichnung: Berna A.

Jahrzehnte entstand in unseren Raum-
lichkeiten auBerdem eine immer gro-
Ber werdende Ausstellung, die voll mit
Modellen und Bildern tber das Uni-
versum ist. Unser Planetarium ist also
sozusagen ein Tempel der Astronomie!

Niri-News: Was magst du am liebsten
an diesem Ort?

Tim: Fir mich ist das Planetarium ein
Ort zum Entspannen und Nachden-
ken. Der Sternenhimmel und die Bilder
von fremden Welten und Galaxien las-
sen mich alle Sorgen vergessen und ich
kann mich —umgeben von den Weiten
des Weltraums — einfach fallen lassen.
Im Angesicht der fast unendlichen An-
zahl von Sonnensystemen wirkt unse-
re Welt nur wie ein Sandkorn. Das flihlt
sich manchmal gut an.

Der 23jahrige Tim Ruster

studiert Rechtswissenschaften

in Koln, aber seine Leidenschaft
gehort den Sternen. Durch seine
regelmdfigen Fiihrungen im
Planetarium in Nippes und die von

ihm erfundenen Astro-Comics,

hat er sich fast schon ein zweites
Standbein geschaffen. Auf der
Dialysestation hat er einen Nach-
mittag mit den Kindern gezeichnet
— mit tollem Ergebnis!



Einem neuen Leben entgegen —
Sarah im Helikopter im Sommer 2015

Foto: Brengmann/Spottke

«=igentlich hatte ich mir
die Niere zu Weihnochten

g BW I.LhS (‘J‘Lt" Sarah (8)

Bruno Baumann hat fiir uns aufgeschrieben,
wie seine Tochter Sarah eine neue Niere bekam



m 27.07.2015 um sechs Uhr

morgens bekamen wir ei-

nen Anruf: Es sei eine Niere
fur Sarah in Aussicht und wenn wir
zustimmten, wirde alles Entspre-
chende fir eine Transplantation in
die Wege geleitet. Panik, Freude, Be-
furchtungen Uberschlugen sich — da
war sie also nun, die ,neue” lang er-
sehnte Niere! Natlrlich sagten wir
zu, wenngleich sich Sarah ausge-
rechnet zu dem Zeitpunkt mit dem
Dialyse-Team auf Ferienfreizeit im
Sternstundenhaus der Tabaluga-Stif-
tung in Peillenberg im Alpenvorland
aufhielt und um diese Uhrzeit noch
gemutlich in ihrem Bett lag. Doch ein
Anruf reichte, dass alle in Aufruhr wa-
ren und alles seinen Gang ging. Kurz
darauf wurde Sarah dann mit einem
Hubschrauber auf 584 Meter Hohe in
den Bergen abgeholt —fur alle vor Ort
ein aufregendes Ereignis.

+Als Sarah mit dem Hubschrauber
obgeholt wurde, waren alle total
aufgeregt und ganz iiberdreht -
ich auch!" Britney (15)

Eben noch Dialysekind auf Urlaub,
jetzt schon auf dem Weg in ein neues
Leben! Bereits um 13 Uhr landete der
Helikopter auf dem Dach der Uniklinik
in Koln und wir nahmen unsere Toch-
ter in Empfang!

uJleh hab' erst iiberhaupt nichts
gecheckt. Es war sieben Uhr
morgens, als der Onruf fiir Sarah
kam. Es war irgendwie etwas ganz
Besonderes, doss das Ongebot
ausgerechnet dann kam, ols wir ge-
rade im Sternstundenhous waren.
Qlle waren plstzlich total enthusi-
ostisch.” Tobi (18)

Nach den notwendigen Untersu-
chungen und Vorbereitungen, wurde
um 19 Uhr die Niere angeliefert, um
19.30 Uhr durfte Sarah dann in den

Operationssaal. Wir sind nach einer
Wartezeit noch kurz nach Hause ge-
fahren — immer das Telefon im Blick.
Um 23 Uhr bekamen wir den Anruf,
dass die Operation gegluickt sei —was
flr eine Erleichterung! Sarah blieb
dann noch anderthalb Tage auf der
Intensivstation, kam dann auf die re-
guldre Station und wurde nach drei
Wochen entlassen.

uleh war gliieklich und sehr aufge-
regt. Om Onfang konnte ich es gar
nicht riehtig realisieren. Dann habe
ich mich sehr fiir Saroh gefreut!”
Berna. (18)

Schon nach funf Tagen durfte Sarah
wieder in die Schule gehen. Allerdings
noch mit Mundschutz wegen der er-
hohten Infektionsgefahr. Nach sechs
Wochen nahm sie wieder am Sportun-
terricht teil. Auch das Tanzen im Tanz-
verein. Heute — nach der Transplantati-
on und Ausheilung — geht es ihr so viel
besser als vorher. Sarah hat einen gu-
ten Appetit entwickelt und hat keiner-
lei Einschrankungen mehr, bezlglich
der Wahl des Essens. Was es uns aber
auch schwerer macht, Sarah von StiBig-
keiten und Schokolade fernzuhalten.

JOls ich horte, dass Sarah eine
Niere bekommt, hab ich erst einmal
on meine eigene zuriickliegende
Transplontation gedacht und mich
riesig fiir sie gefreut. Qls dann spii-
ter der Helikopter ankam, war ich
total im Bann. Qs der Helikopter
sich dann mit Sarah erhob, habe
ich thr viel Gliick fiir die Zukunft
gewiinseht, auch fiir die bevorste-
hende Transplantation.” Qlex (18)

Seitdem unsere Tochter nun nicht
mehr drei Mal in der Woche zur Dialy-
se muss, sind wir natirlich unabhan-
giger und freier in unserer Alltagsge-
staltung. Es ist schon zu sehen, dass
es ihr so gut geht. Sie hat keinerlei Ein-

schrankungen mehr und macht einen
ganz aktiven und frohlichen Eindruck.
Natdurlich vermisst sie auch ihre Freun-
de, die ihr in der Zeit der Dialyse ans
Herz gewachsen sind. Ja, sie vermisst
sogar den Alltag mit den Kranken-
schwestern und Arzten, weil sie ein-
fach zu ihrem Leben gehdrten. Ohne
diese Menschen, die unsere Tochter in
all den Jahren so herzlich unterstitzt
haben, waren wir nicht da, wo wir
heute sind. Es fuhlt sich an, wie ein
neues Leben.

Sarah kam am 25.01.2007

im Klinikum Leverkusen zur
Welt. Da beim Ultraschall
Unregelmdpfigkeiten festge-
stellt wurden, waren bereits
wdhrend der Schwangerschaft
einige Placenta-Punktionen als
auch mehrere Fruchtwasser-
auffillungen notwendig. Nach
Sarahs Geburt wurden mehrere
Anomalien festgestellt, die Ope-
rationen erforderlich machten.
Aufgrund der fortschreitenden
Niereninsuffizienz war 2014
schliefSlich die Dialyse nicht
mehr umgdnaglich.

Ftir das frohliche Mddchen war
die Zeit an der Dialyse in der
Uniklinik K6In nicht nur von
Leid, sondern auch von einer
grofSen Herzlichkeit geprdgt —
sie flihlte sich dort immer gut
aufgehoben. Deshalb war es
ftir sie auch sehr schon, mit
dem Team und ihren Dialyse-
freunden an der Ferienfreizeit
teilzunehmen, die das Team des
Kfh und der Uniklink regelmd-
Sig durchfiihrt. Fiir Sarah sollte
diese Reise im Sommer 2015 zu
einem unvergesslichen Ereignis
werden.



Grundsdtgzlich

Die Zustandigkeit/Kostentrager-
schaft fir die Leistungen bei einer
Lebendorganspende liegt immer
bei der gesetzlichen Krankenkasse
oder dem zustandigen Kostentra-
ger des Organempfangers.

Im Vorfeld der Organspende sollte
mit der Krankenkasse/dem Kos-
tentrager geklart werden, welche
Kosten im konkreten Fall ibernom-
men werden.

Krankenbehandlung

Die Kosten der Voruntersuchungen
und der Nachsorgeuntersuchun-
gen, d.h. alle medizinisch erfor-
derlichen Untersuchungen sowie
die Fahrtkosten in angemessener
Hohe, und die Kosten der statio-
naren Krankenhausbehandlung
werden Ubernommen. Die Kosten
der Voruntersuchungen werden
auch dann tibernommen, wenn die
Lebendorganspende nicht erfolgt.
Die Ublichen Zuzahlungen sind
nicht zu leisten.

Verdienstausfall

Sofern ein Arbeitnehmer aufgrund
der Organspende arbeitsunfahig
ist, hat er fiir die Dauer von 6
Wochen Anspruch auf Entgeltfort-
zahlung durch seinen Arbeitgeber.
Der Arbeitgeber kann sich das
fortgezahlte Arbeitsentgelt von der
Krankenkasse/dem Kostentrager
des Empfangers erstatten lassen.
Auch geringfligig Beschaftigte ha-
ben im Falle der Arbeitsunfahigkeit
nach Organspende einen Anspruch
auf Entgeltfortzahlung.
Selbstandige Organspender haben
Anspruch auf Erstattung ihres
Verdienstausfalls.

Dauert die Arbeitsunfahigkeit in
Folge der Organspende langer als
6 Wochen an, hat der Spender

Anspruch auf Krankengeld in Hohe
des vollen zuvor erzielten Nettoent-
gelts (max. bis zur Hohe des Betra-
ges der kalendertdglichen Beitrags-
bemessungsgrenze) inklusive der
vollen Sozialversicherungsbeitrage.
Der Organspender muss das Kran-
kengeld selbst bei der Krankenkas-
se/dem Kostentrager des Empfan-
gers beantragen.

Private Krankenversicherung

Sofern der Empfanger privat
krankenversichert ist, werden dem
Spender unabhangig vom Versi-
cherungsvertrag des Empfangers
samtliche entstehenden Kosten
erstattet.

Medizinische Rehabilitation

Organspender haben Anspruch
auf Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation.

Unfallversicherungsschutz

Sofern der Spender im Zusammen-
hang mit der Organspende einen
Gesundheitsschaden, d.h. einen
Schaden, der Uber die normaler-
weise durch die Organspende
entstehende Beeintrachtigung
hinausgeht, erleidet, besteht eine
Absicherung durch den Unfallver-
sicherungstrager, der fur die Klinik
zustandig ist, in der die Transplan-
tation durchgefiihrt wurde.

Ausland

Fir Organspender- und -spend-
erinnen/Organempfanger- und
-empfangerinnen die im Ausland
wohnen oder dort versichert sind,
gelten moglicherweise andere
Regelungen. Bitte sprechen Sie die
zustandigen Mitarbeiter des Sozial-
dienstes an.

Welche Aufgaben hat das Transplan-
tationszentrum, um Patienten auf die
Warteliste zu setzen?

Nachdem alle notwendigen medizini-
schen und psychologischen Untersu-
chungen bei unseren Patienten erfolgt
sind, findet das sogenannte ,Trans-
plantationsgesprach” statt, in dem so-
wohl von Seite eines Arztes der Trans-
plantationschirurgie wie auch von
einem Kindernephrologen nochmal
strukturiert alle wichtigen Punkte zur
anstehenden  Nierentransplantation
erlautert werden. Haben sich Familien
zu einer Lebendspende entschieden,
mussen weitere Untersuchungen wie
die komplette Abklarung des Spenders
durch die Kollegen der internistischen
Nephrologie, die Vorstellung des Spen-
ders in der psychosomatischen Ambu-
lanz und eine Vorstellung bei der Ethik-
kommission stattfinden.

Sind alle ausstehenden Fragen im
Transplantationsgesprach geklart und
bestehen keinerlei Einwande, kann der
Patient unmittelbar danach von uns
an Eurotransplant gemeldet werden
und wird auf der ,Warteliste” geflihrt.
Hierfur geben wir gemeinsam mit un-
serer  Transplantationsbeauftragten
alle relevanten Daten des potentiellen
Empfangers in eine zentrale Daten-
bank ein. Diese Daten werden standig
aktualisiert, so dass stets die aktuells-
ten Daten zu unseren Patienten hinter-
legt sind.

Besonders wichtig sind dabei zum
einen die Daten, die fur die Zuweisung
eines optimalen Organs notwendig
sind, wie Blutgruppe und Gewebety-
pisierungs-Merkmale. Zum anderen
sind Informationen wichtig, die fur
die gerechte Verteilung der Organe
notwendig sind, wie die medizinische
Dringlichkeit und — das ist fur unsere
padiatrischen Patienten besonders re-
levant —das Alter des Empfangers.

Was passiert, wenn ein Spender an
Eurotransplant gemeldet wird?

Sobald irgendwo im Gebiet von Euro-
transplant ein Spender zur Verfigung
steht, werden alle relevanten Informa-
tionen Uber diesen Spender durch ei-
nen regionalen Transplantationskoor-
dinator direkt an Eurotransplant
weitergeleitet. Zeitgleich bestimmt
das Typisierungslabor, das dem Spen-



Wie funktioniert die
durch

Eurotransplant?

Eine Ubersicht von PD Dr. Sandra Habbig

derkrankenhaus am nachsten liegt,
die Blut- und Gewebemerkmale des
Spenders. Sind alle Daten bei Euro-
transplant eingegangen, beginnt die
Auswahl moglicher Organempfanger
anhand festgelegter Kriterien.

Wie genau werden die Organe ver-
teilt?

Die Regeln zur Verteilung (Allokation)
der Organe haben alle teilnehmenden
Lander gemeinsam festgelegt. Diese
Vergabekriterien werden immer wie-
der angepasst, um moglichst vielen
Empfangern moglichst schnell mog-
lichst gute Organe anbieten zu konnen.
Die wichtigsten Faktoren fiir die Nie-
rentransplantation sind die 1) die me-
dizinische Dringlichkeit, 2) die Gewe-
betypisierung (HLA-Typisierung) und
3) die Wartezeit. Fir unsere Patien-
ten extrem wichtig ist zudem 4) der
sogenannte Kinderbonus. Fir jeden
der aufgefiihrten Punkte erhalten alle
Patienten auf der Warteliste einen be-
stimmten Punktwert, der Patient mit
dem hochsten Punktwert erhadlt das
Organangebot.

1) medizinische Dringlichkeit: in extre-
men Ausnahmefadllen wie beispiels-
weise der fehlenden Moglichkeit einer
weiteren Dialysebehandlung konnen
Patienten als ,high urgency® also ,ex-
trem dringend” eingestuft werden und
erhalten somit Zusatzpunkte, so dass
sie in der Warteliste nach oben riicken
2) Gewebetypisierung  (HLA-Typisie-
rung): die HLA-Merkmale werden von
den Eltern auf ihre Kinder vererbt. In
der Transplantationsmedizin betrach-
tet man insbesondere drei HLA-Merk-
male: die Merkmale A, B und DR. Fir
jedes Merkmal hat man zwei Informa-
tionen, eine von der Mutter und eine
vom Vater. So hat ein beliebiger Patient

beispielsweise die Merkmalskombina-
tion A1 A2, BS, B6, DR7, DRS.
Diese sechs Informationen eines po-
tentiellen Spenders werden mit den
Daten der Empfanger verglichen und
die Empfanger herausgesucht, die
am meisten  Ubereinstimmungen
(Matches) haben. Gibt es beispielswei-
se einen Spender mit den Merkmalen
A3 A2, B4, B6, DR9, DRS, so ergeben
sich zu oben genannten Patienten drei
Ubereinstimmungen (Matches A2, B6,
DR8) und drei Missmatches (A3, B4,
DR9).
Je weniger Missmatches, also je pas-
sender das Organ, desto mehr Punkte
werden an den jeweiligen Empfanger
vergeben.
3) Wartezeit: Die Wartezeit spielt eben-
falls eine grof3e Rolle bei der Organver-
gabe: Sobald die Patienten eine Dialy-
sebehandlung erhalten, bekommen
sie Punkte fur die jeweilige Wartezeit.
4) der Kinderbonus: Da eine lange Dia-
lysetherapie gerade in der Kindheit die
altersentsprechende korperliche, mo-
torische und geistige Entwicklung der
Kinder beeintrachtigt und haufig eine
angemessene Schulausbildung er-
schwert, werden Kinder und Jugendli-
che in nahezu allen Landern bei der Or-
ganvergabe besonders berticksichtigt.
Im Jahre 2010 wurde der sogenannte
JKinderbonus” zuletzt Uberarbeitet
und im Transplantationsgesetz veran-
kert. Kindern werden bei der Organ-
vergabe aufgrund ihres ,padiatrischen
Status” zusatzliche Punkte zugeteilt,
die mittlere Wartezeit verkirzt sich
dadurch im Vergleich zu erwachsenen
Dialysepatienten erheblich.
Dieser Kinderbonus setzt sich wie folgt
zusammen:
=» zum einen erhalt jeder Patient ,mit
padiatrischen Status” einen zusatz-

lichen Punktwert, der einer Warte-
zeit von drei Jahren entspricht
=» zum anderen werden die unter 2)
erlauterten Punkte zur Uberein-
stimmung zwischen Spender und
Empfanger bei Kindern verdoppelt.
Aufgrund der Verdopplung der ,Uber-
einstimmungspunkte” und der da-
durch hoheren Bedeutung dieses As-
pektes werden Kindern oft besonders
gut passende Organe angeboten, was
nicht nur fur das Langzeituberleben
des Transplantates sondern insbeson-
dere auch fir mogliche Zweit- oder
Dritt-Transplantationen sehr vorteil-
haft ist. Dieser Faktor tragt auch mit
dazu bei, dass manche Kinder bereits
praemptiv, also ohne durch Wartezeit
Punkte angesammelt zu haben, ein Or-
ganangebot erhalten.
Die Vergabe ist noch ein wenig kom-
plizierter als hier dargestellt, da noch
weitere Kriterien (u.a. die Entfernung
zwischen Spender und Empfanger, be-
stehende Antikorper gegen bestimmte
Gewebemerkmale und eine Lander-
ausgleichsregelung)  berlicksichtigt
werden, auf die wir hier nicht naher
eingehen konnen.

Was macht Eurotransplant, wenn alle
Daten zu Empfangern und Spender
vorliegen?

Nach Erhalt aller Daten eines Organ-
spenders berechnet eine zentrale Da-
tenbank bei Eurotransplant anhand
der oben genannten Kriterien den
Punktwert jedes moglichen Empfan-
gers fur das Organ. Dann wird das je-
weilige Transplantationszentrum des
Empfangers mit dem hoéchsten Punkt-
wert von Eurotransplant kontaktiert
und erhalt samtliche Informationen
uber den Spender.

Wenn wir so einen Anruf von Euro-



transplant erhalten, besprechen wir
das Angebot sofort sowohl im Team
der Kindernephrologie wie auch
mit den Kollegen der Transplanta-
tions-Chirurgie, bevor wir — voraus-
gesetzt alle Kollegen sind einverstan-
den — die Familie unseres Patienten
dann anrufen. Kurz darauf treffen wir
uns dann in der Klinik, um mit den
unmittelbaren Vorbereitungen wie
Blutabnahmen und Untersuchungen
zu beginnen, um moglichst rasch
auch mit der Transplantation starten
zu kénnen.

&

nsere  Selbsthilfe  aHUS

und MPGN eV. wurde am
14.02.2014 in Bonn gegrun-

det. Wir waren zunachst 17 Grin-
dungsmitglieder. Unterstitzt wurden
wir bei der Griindung des dann auch
im Jahr 2014 ins Vereinsregister in
Bonn eingetragenen Sebsthilfevereins
durch die behandelnden Nephrologen,
insbesondere durch Prof. Hoppe von
der Kinderklinik Bonn. Aber auch wei-
tere Facharzte helfen uns, indem sie
sich bei uns im wissenschaftlichen Bei-
rat engagieren. Die Gemeinnutzigkeit
wurde uns ebenfalls 2014 anerkannt.
Das atypische hamolytisch-urami-
sche Syndrom (aHUS) wie auch die
membranoproliferative Glomerulone-
phritis (MPGN) sind komplementbe-
dingte Erkrankungen, betreffen also das
Komplementsystem, einen Teil unseres
Immunsystems. Bei aHUS kann dies
genetisch bedingt sein, oder wird durch
Faktor-H-Antikorper — ausgelost.  Bei
MPGN sind die Ursachen fur den Aus-
bruch der Erkrankung weniger bekannt.
Die Symptome des aHUS sind aku-
te hamolytische Anamie (Zerstorung
von roten Blutkérperchen), Thrombo-
zytopenie (Zerstorung von Blutplatt-
chen), akutes Nierenversagen. Neben
der Plasmapherese oder Plasmagaben
gibt es seit einigen Jahren eine weitere
Therapieoption, ein Medikament, das

Wer ist EUROTRANSPLANT?

EUROTRANSPLANT ist die Organisation, die unter anderem auch in Deutsch-
land die Verteilung der zur Verfiigung stehenden Organe zur Transplantation
vermittelt. Eurotransplant ist eine gemeinntitzige Organisation mit Sitz in
Leiden, in den Niederlanden und wurde bereits 1967 gegriindet. Oberstes Ziel
von Eurotransplant ist seither, Organtransplantationen zu fordern und eine
optimale Vermittlung der Spenderorgane auch lber Landesgrenzen hinweg zu
gewdhrleisten. Hierzu koordiniert Eurotransplant die Vermittlung von Spender-
organen in einem Einzugsgebiet, in dem mehr als 131 Millionen Menschen in
insgesamt acht Ldndern wohnen (Belgien, Niederlande, Luxemburg, Deutsch-
land, Serbien, Kroatien, Osterreich und Ungarn). In Europa gibt es sowohl
weitere vergleichbare Institutionen wie Scandiatransplant fuir die skandinavi-
schen Linder wie auch nationale Institutionen

www.eurotransplant.org

Selbsthilfe aHUS
und MPGN e.V.

alle zwei Wochen intravends gegeben
wird. Aber dieses Medikament hilft lei-
der nicht allen Erkrankten und wir sind
auf weitere Forschung angewiesen.

MPGN fallt durch Hamaturie, Pro-
teinurie und Hypertension auf. Die
Erkrankung verlauft haufig fortschrei-
tend und flhrt in der Mehrzahl der
Falle zum  Nierenfunktionsverlust.
Eine spezifische Therapie ist bei MPGN
noch nicht etabliert, aber auch hier er-
geben sich neue Therapieoptionen.

Beide Erkrankungen sind duRerst
seltene Nierenerkrankungen. Eines
unserer Ziele ist es daher auch, Uber
aHUS und MPGN zu informieren, und
zwar Patienten wie auch Arzte.

Wir von der Selbsthilfe sind Patienten
oder Angehorige. Zu Beginn kamen vor
allem Kinder mit aHUS oder MPGN und
ihre Familien zuammen, mittlerweile
sind auch erwachsene Patienten Mit-
glieder der Selbsthilfe geworden. Der
Verein hat aktuell 50 Mitglieder. Immer
wieder finden, gerade auch Uber das
Internet und die sozialen Medien, Men-
schen mitaHUS oder MPGN zu uns. Wie
wohl zumeist bei seltenen Erkrankun-
gen leben unsere Mitglieder verstreut
in ganz Deutschland. Das Internet
(Website, Mail) ist fir uns daher das
wesentliche Kommunikationsmittel.

Auch Uber ein gemeinsames Netz-
werk mit aHUS-Selbsthilfegruppen in

beispielsweise in Frankreich und Spanien.

den verschiedensten Landern (Europa,
Amerika, Asien, Australien) konnen
Fragen nach beispielweise bestehen-
den Selbsthilfegruppen an die ent-
sprechenden Lander weitergeleitet
werden, um den Menschen dann dort
Ansprechpartner nennen zu kénnen.
So kann dann auch der Aufbau von
neuen Selbsthilfegruppen in Landern,
z.B. geschieht es gerade in der Schweiz,
gefordert werden.

Die aHUS-Selbsthilfe in Deutschland
hat sich zum Ziel gesetzt, Betroffene
zu unterstitzen, den Erfahrungs- und
Informationsaustausch unter Betrof-
fenen und Angehdrigen zu ermogli-
chen, Info-Tage zu initiieren bzw. zu
begleiten aber auch Kliniken und Dia-
lysestationen mit Informationsmate-
rial zu versorgen. Daneben hoffen wir,
mit den gewonnenen Spenden aus
Sommerfesten und anderen Aktionen
Forschungsprojekte finanziell unter-
stltzen zu konnen.

Auch Uber das internationale Netz-
werk ist es uns moglich Informationen
zu erhalten aber auch weiterzugeben.
So fand im Jahr 2015 in London ein
Treffen der Selbsthilfegruppen statt.
Neben dem personlichen Austausch
war der informative Teil dieser Veran-
staltungen sehr wertvoll fir alle.

www.ahus-selbsthilfe.de



Ein Herz fiir seine Fans: Gregor
_ . 'Meylesigniert seine neue CD.

Gregor Meyle hat sich durch die Sendung ,,Sing meinen Song

— Das Tauschkongzert“ in den deutschen Star-Himmel und in

die Herzen seiner Zuschauer gespielt. Uber sein soziales

Engagement fiir sozial Benachteiligte, seinen Besuch im
Fliichtlingslager und seine Freundschaft zu Xavier Naidoo
hat er mit Christina Bacher in den Rdumen seiner Kolner

Produktionsfirma gesprochen.

NIRI-NEWS: Du engagierst dich, wo
du kannst. Kommt das daher, weil du
selbst mal das Gefiihl von Entbehrung
und existentieller Not gesplirt hast?
Gregor Meyle: Ich habe nie am Hun-
gertuch genagt und hatte immer alles,
was ich brauchte. Und das war auch
schon vor ,Sing meinen Song“ so. Na-
turlich gab es friher Situationen, dass
ich mir meine Krankenversicherung
nicht leisten konnte oder ich Schulden
hatte, weil ich mal zeitweise keine
Konzerte spielen konnte. Aber ich
habe immer weiter Musik gemacht.
Es ist doch egal, was du in der Garage
stehen hast, das Wichtigste im Leben
sind Freunde, die hinter dir stehen.
Okay: Ich hange an meinem 111 Jahre
alten Klavier und auch meine Gitarre
will ich nicht missen. Aber die Liste

der materiellen Dinge, die mir etwas
bedeuten, ist nicht sehr lang.

NIRI-NEWS: Apropos Garage: Stimmt
es, dass du ein Auto von Xavier Naidoo
geschenkt bekommen hast, mit dem
du seither unterwegs bist? Wie kann
man sich das vorstellen, wenn man

so schlagartig ganz oben mitspielt:
Werden dann Promis plotzlich zu
Freunden?

Gregor Meyle: Xavier hat mir das Auto
einfach geschenkt, als mein eigenes
nicht mehr fuhr. Das war vor rund zwei
Jahren. Inzwischen habe ich es mei-
nem Bruder gegeben. Es gibt zahlreiche
Leute, die mit Autos von Xavier durch
die Gegend fahren —er ist nicht auf sie
angewiesen und gibt sie weiter. Er ist
aber nicht nur ein groRzugiger, sondern

vor allem ein sehr wertvoller Mensch,
mit dem man gerne Zeit verbringt. Und
natlrlich empfinde ich es als eine Ehre,
wenn er anruft oder sich einfach mal
zwischendurch meldet. Letztens stand
er beispielsweise plotzlich vor der Tur,
weil er eh in der Stadt war. Im Fern-
sehen kommt er ja oft sehr ernsthaft
riber, in Wirklichkeit ist er eine richtige
SpaRkanone. Und eins kann ich voller
Uberzeugung sagen: Wenn alle Leute
so wadren wie Xavier, dann gabe es auf
der Welt keine Kriege.

NIRI-NEWS: Letzte Frage, wichtigste
Frage: Hast du einen Organspendeaus-
weis?

Gregor Meyle: Natirlich habe ich
einen Organspendeausweis (holt ihn
raus) —schau! Was will ich denn nach
meinem Tod mit meinen Organen
anfangen, wenn andere sie noch gut
brauchen kénnen?

NIRI-NEWS: Herzlichen Dank fiir das
Gesprdch.

Gregor Meyle
macht Musik,
seit er denken
kann. Aber erst, als
erim Jahre 2007 in der

von Stefan Raab produzierten
Castingshow SSDSDSSWEMU-
GABRTLAD den zweiten Platz
belegt, wird er einer grofSeren
Offentlichkeit bekannt. Entgegen
vieler Ratschldge vermeintlicher
Experten, entscheidet sich der
Singer/Songwriter seinem (mu-
sikalischen) Weg treu zu bleiben,
griindet schliefSlich sein eigenes
Label und produziert ab dem
zweiten Album seine CDs selbst.
Der Erfolg gibt ihm heute Recht:
Seit erim letzten Jahr zusam-
men mit sechs renommierten
Musikern wie Sarah Connor oder
Xavier Naidoo an der von VOX
ausgestrahlten Sendereihe ,Sing
meinen Song — Das Tauschkon-
zert“teilgenommen hat, hat er
sich endgliltig in die Herzen der
Fans gespielt.




REEN ,Das Schicksal
MS St“\U\SM- ist ein mieser
ISTEN “\ESER Verrater von
'\IE?\RM{K = John Greene

g™ i In ,Das Schick-
S sallist ein mie-
ser Verrater” geht es um ein

krebskrankes Madchen, das in einer
Selbsthilfegruppe auf einen krebs-
kranken Jungen trifft, der, wie sich
spater herausstellt, ihr Leben kom-
plett verandern wird. Hazel Grace und
Augustus verbringen viel Zeit mitein-
ander und lernen sich kennen. Dann
nimmt Gus Hazel mit nach Amster-
dam, wo die beiden ihren gemeinsa-
men Lieblingsautor kennen lernen
dirfen. In Amsterdam verlieben die
beiden sich in einander und kénnen
ihr Gliick kaum fassen. Doch dann ist
das Schicksal ein mieser Verrater ...
,Das Schicksal ist ein mieser Verrater”
ist ein sehr berlihrendes Buch, das die
Leser zum Lachen und zum Weinen
bringt. Das Buch regt zum Nachden-
ken an und macht deutlich, dass das
Leben nicht immer schon aber immer
lebenswert ist. Der Film ist gut, das
Buch ist besser!

Lee Ejededawe

Ein Jugendbuch, das
es in sich hat!

»Nicht Chicago
— nicht hier“
von Kirsten

Es geht um
Jugendgewalt, Schilermobbing,
Umgang mit Konflikten, Faszination
Macht, Gewaltpravention, Zivilcoura-
ge flr Schiler der 6. bis 9. Klasse.
Ein Jungen-Buch, das ich auf mei-
nem Buicherwagen sehr gut gebrau-
chen kann, denn damit kann ich die
Zielgruppe, der manchmal lesefaulen
Jungs, im Alter zwischen 10 bis 16

Jahren trotzdem zum Lesen bringen.
Es fesselt den Leser sofort, macht neu-
gierig und |3sst nicht so schnell los.
Der dreizehnjahrige Niklas ist von
dem neuen Mitschiler Karl beein-
druckt. Karl tritt selbstsicher auf und
demonstriert von Anfang an seine
Uberlegenheit. Selbst Frau Romer, die
Klassenlehrerin, ist ein wenig einge-
schiichtert von Karls Auftreten. Karl ist
ein guter Schiler, und mit seiner Hilfe
bekommt Niklas die beste Geschichts-
note seit Langem. Und Karl kennt

sich mit Computern aus. Niklas kann
bei ihm ohne elterliche Kontrolle im
Internet surfen. Niklas ist froh, dass er
mit Karl befreundet ist. Doch schnell
wird Niklas klar, dass Karl die Regeln
bestimmt. Niklas ist Karls Dominanz
nicht gewachsen. Entgegen Niklas’
Einwanden leiht sich Karl Computer-
zubehdr aus, das Niklas’ Vater gehort.
Als Niklas das Gerat zuriickfordert,
stellt Karl sich ahnungslos. Und was
Niklas dann erlebt, kommt ihm eher
wie die Handlung eines tblen Mafia-
films vor als wie die Realitat. Immer
wieder gelingt es Karl, Niklas’ Gutglau-
bigkeit auszunutzen. Karl spriht ihm
Reizgas in die Augen und halt das fir
einen gelungenen Scherz. Er Uberfallt
Niklas, verfolgt ihn und bedroht ihn
mit einem Messer. Niklas fragt sich
selbst, warum er erst jetzt mit seinen
Eltern Uber die Vorfalle spricht. Er hat
ein gutes Verhaltnis zu seinen Eltern.
Sicher hatten sie ihm beigestanden.
Doch Niklas wollte seine Angelegen-
heiten selbst klaren, und zu Anfang
war ihm alles ganz harmlos erschie-
nen. Dass Karl ihn so véllig in seine
Gewalt bringen wirde, hat er sich
nicht vorstellen konnen. Es beginnt
ein zermurbender Terror ...

Nicht die Wut ist das Problem, son-
dern das Verhalten, das aus der Wut
entsteht, kann zum Problem werden.
Die preisgekronte Autorin Kirsten Boie
setzt mit ,Nicht Chicago — nicht hier”
einmal mehr Mastabe zum Thema
Gewalt —ein Meilenstein.

Ubrigens, auch fur erwachsene Leser,
denn auch Eltern empfehle ich dieses
Buch regelmaRig, weil es aufzeigt,
aufmerksam macht und sensibilisiert
flr die Welt der eigenen Kinder.
Michaela Kiebert

in kleiner
soazetFeX D ist heute
ein kleiner
° = schwarzer
Fleck auf der

Sonne“ von
Sven Volker
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W

wvom Wind ganz zerfetzt wie die Fahne
am Mast /

an einer hohen Klippe baumelnd wie
ein versteinertes Tier”

Malo ist drei Jahre alt, als bei ihm eine
seltene Nierenkrankheit festgestellt
wird. Mit sieben muss er mehrmals
wochentlich ins Krankenhaus. Er
bekommt Infusionen und Spritzen.
Der kleine Junge lernt Schmerz
kennen und ist oft traurig. Auf den
Autofahrten zum Krankenhaus hort
er gemeinsam mit seinem Vater oft
Musik zur Ablenkung — besonders
,King of Pain“ von Police hat es ihm
angetan, obwohl er zunachst den Text
nicht versteht. ,,Konig der Schmerzen?
Das bin ja ich®, antwortet er schliel3-
lich, nachdem Sven Volker mit seinem
Sohn gesprochen hat. Zeile fiir Zeile
erarbeiten sich Vater und Sohn den
Songtext und finden darin starke
sprachliche Bilder flir den Schmerz.
—flr den Grafikdesigner schlief3lich
ein Leichtes, diese in Illustrationen
umzusetzen. Der Musiker Sting ist
begeistert, als er das Ergebnis sieht.
Aus einer kleinen Idee ist ein groffor-
matiges Buch entstanden. Und wenn
es auch nicht sehr kindlich daher
kommt — Malo ist sicher megastolz
darauf! (cb)



om 3. bis 9. Oktober 2015 konn-

ten wir dank der Kampgen-Stif-

tung wieder eine Segelfreizeit
flr nierenkranke Jugendliche und junge
Erwachsene realisieren. 19 jugendliche
Patienten zwischen 14 und 22 Jahren
segelten eine Woche lang an Bord des
Drei-Masters ,Vrijheid” Uber das ljssel-
meer.

Die Jugendlichen trafen sich in KoIn
und reisten gemeinsam mit den Be-
treuern in den niederlandischen Ort
Enkhuizen, wodie Vrijheid vor Anker lag.
Begleitet wurden die nierenkranken,
dialysepflichtigen und nierentransplan-
tierten Jugendlichen von einem Kin-
dernephrologen, drei Dialysefachpfle-
gekraften und einer Sozialarbeiterin der
betreuenden Kinderkliniken Essen, K6ln
und Bonn. So waren die medizinische
und pflegerische Versorgung rund um
die Uhr gewahrleistet. Die vier Himo-
dialysepatienten besuchten in dieser
Zeit zweimal das Kinderdialysezentrum
AMC Amsterdam, wo die Dialysebe-
handlung erfolgte. Eine 17-jahrige Ju-
gendliche konnte ihre Bauchfelldialyse-
behandlung an Bord durchfiihren.

Segelfreizeit auf
der ,,Vrijheid®

An Bord der Vrijheid hatten Kapitan
Roland und Matrosin Monique das Sa-
gen. Sie wiesen die Besatzung in die
Kunst des Segelns ein. Beim Setzen
und Einholen der Segel, bei der Wende
und beim Anlegen an Land war die Un-
terstitzung aller Teilnehmer gefragt.

Auch in der Kombise halfen alle
fleiig mit. Da wurden eifrig Zwiebeln
und sonstiges Gemuse geschnippelt
und Frikandeln gewendet. Kochin
Gabriela versorgte die Mannschaft
hervorragend.

Wenn es an Deck oder in der Kom-
blse nichts zu tun gab, konnten die
Jugendlichen ihrer Lieblingsbeschaf-
tigung nachgehen — dem Chillen. Ein
paar waghalsige Jungs und ein Mad-
chen haben sogar den Sprung ins
lisselmeer gewagt. An ausgiebiges
Schwimmen war bei den doch kihlen
Temperaturen jedoch nicht zu denken.

Wenn wir am Nachmittag unser
Tagesziel erreicht hatten, erkundeten
die Teilnehmer in kleinen Gruppen den
jeweiligen Ort. Zum gemeinsamen
Abendessen haben sich dann alle wie-
der an Bord der Vrijheid eingefunden.

Mitfinanziert von der Kéimpgen~ Stiftung

und den Nephrokids [} & p h ro k [ d s

Nach dem Abwasch wurden die mit-
gebrachten Gesellschaftsspiele ausge-
packt. Besonders beliebt war in diesem
Jahr die abendliche Pokerrunde.

Neben Enkhuizen und Amsterdam
lagen die Orte Hoorn und Volendam
auf unserer Wegstrecke. Besonders
gut hat den Jugendlichen natirlich
Amsterdam gefallen.

Die Segelfreizeit ist fiir die nieren-
kranken Jugendlichen haufig die ein-
zige Moglichkeit Gleichbetroffene ken-
nenzulernen und mit diesen Zeit zu
verbringen. Das Reisen in einer Gruppe
mit Gleichaltrigen und ohne elterliche
Aufsicht tragt wesentlich zur Verselb-
standigung der Patienten bei.

Obwohl die Jugendlichen sich zuvor
teilweise unbekannt waren, fanden
sie schnell als Gruppe zusammen. Sie
verstehen sich sogar so gut, dass sie
sich seither regelmaRig zu gemeinsa-
men Freizeitaktivitaten treffen. Das
Ziel des Austauschs mit Gleichbetrof-
fenen konnte also nachhaltig erreicht
werden.

Sandra Brengmann, Dipl. Sozial-
arbeiterin, Uniklinik Koln

®



KINDERKLINIKFEST
ESSEN

"Am 16. September 2015 fand zum
Tag der Kinderklinik ein Fest an der
Uniklinik Essen statt. Auch die Nephro-
kids waren dabei!

Ca. 300 Kinder aus den umliegenden
Grundschulen waren eingeladen, an
einer Krankenhausralley teilzunehmen
und so eine Kinderklinik mit verschie-
denen Untersuchungsmethoden ken-
nenzulernen. Im AufSenbereich haben
zusatzlich verschiedene Elternvereine
Snacks und Unterhaltung angeboten.
Die Nephrokids boten Popcorn an und
in regenfreien Momenten auch die
Nutzung einer Hiipfburg. Grofse Unter-
stitzung haben wir hier von dem Team
der Sixt Stiftung bekommen. Vielen
Dank! Dieses Team hat auch auf einer
Betriebsfeier Geld flir die Nephrokids
gesammelt, was dann noch von Regine
Sixt verdoppelt wurde! Vielen Dank fiir
diese grofSziigige Spende. (ks)

MARTINSSINGEN
-Plnktlich zu St. Martin besuchte
die K5 und die Dialysestation der
Uniklinik Essen die Musikerin Martina

Rosentreter. Die Kinder durften meh-
rere kleine Musikinstrumente aus-
probieren und hatten viel Spal3, wenn
,Rosi“ mit ihrer Gitarre Martinslieder
anstimmte. Auch auf der Dialysesta-
tion war bei den Kindern und dem
Pflegepersonal die Stimmung super.
Vielen Dank an Rosi, die mit guter
Laune den Kindern einen frohlichen
Nachmittag zauberte. (ks)

STAR WARS-
AUSSTELLUNG

,Mdge die Macht mit dir sein”, hiefs
es beim Besuch der Dialysekinder in
der deutschlandweit gefeierten Star
Wars-Ausstellung im ODYSSEUM in
Koln, wofiir der Verein Nephrokids die
Eintrittskarten spendierte, sehr zur
Freude der kleinen Fans von Obi-Wan
Kenobi und Co.

FROHES NEUES JAHR!

Das diesjahrige Neujahrsfest der
Nephrokids war wieder gut besucht
—neben einem groRen Buffett gab es
Spiel- und Bastel-Aktionen, die groléen
Anklang fanden. Ein Highlight war die
von Kirsten Schwikkard organisierte
Aktion Quietscheentchen mit phos-
phorisierender Farbe anzumalen —das
Ergebnis konnte sich sehen lassen.

HOLIDAY ON ICE

Nahezu 50 Familien durften die geniale
Biihnenshow von ,Holiday on Ice“in
der Lanxess Arena vor traumhafter
Kulisse erleben — herzlichen Dank an
den privaten Spender.

TERMINE

24.4.um 12 Uhr Severins-
lauf Treffpunkt Severinskirch-
platz

29.4. Phantasialand

7.5. Hafenfest in Diissel-
dorf mit Bootstour und Grillen

25.6. Sommerfest im
Grugapark in Essen

3.9. Sommerfest Rugby
Heim Hirth

Mehr Infos auf facebook.

www.nephrokids.de =

EHRLICH GUT!

Durch gute Kontakte zum
~Merchandising-Verkaufsteam“ der
Lanxess-Arena konnten einige Kinder
aus der Kinder-Dialyse die Ehrlich
Brothers in der Lanxess Arena erleben.
Als besonders toll erwiesen sich die
Platze auf der Tribline gegentber der
Blihne. ,Die Kinder fanden den Abend

genauso klasse wie wir Erwachsenen®,
sagt Oliver Peer, der ebenfalls in den
Genuss kam. ,Fir mich wird es wohl
immer ein Ratsel bleiben, wie die
Tricks funktionieren.”
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