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Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Familien,

durch den Verein Nephrokids lernen wir
auch Menschen aus unterschiedlichen
Léndern und Kulturen kennen, die unseren
Alltag interessanter und bunter machen.
Dazu gehort die Familie von Jabulani
Hollington, dessen Mutter in einem bewe-
genden Artikel erzdhlt, wie ihr Kind trotz
chronischer Nierenerkrankung um die
halbe Welt gereist ist. Ubrigens unterstiitzt
die engagierte Volkerkundlerin und zwei-
fache Mutter seit neuestem auch unseren
Vorstand. Herglich willkommen!

Beeindruckt hat uns auch die Geschichte
yon Sila, die von ihrem Vater eine neue
Niere gespendet bekam. Auf Seite 4 kénnen
Sie nachlesen, wie diese Entscheidung das
Familienleben weiterhin beeinflusst hat:
Allen geht es jedenfalls prima und wir
driicken die Daumen, dass es so bleibt!

Ein Traum ging fiir Marie in Erfiillung,
die ihre Lieblingsautorin Kerstin Gier

zu Hause besuchen und sie personlich
interviewen durfte. Die Bestsellerautorin
postete das Treffen bei Instagram verbun-
den mit der Frage, was denn ihre Fans von
einem Organspendeausweis hielten —

sie selbst hat ndmlich einen in der Tasche.
Daumen hoch!

Gute Lektiire und viel Spafs beim Lesen,
Michaela Peer

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

er funfjahrige Jabulani ist mit
einer genetisch bedingten
Nierenfehlbildung geboren,
womitdie Familie Gber die Jahre gelernt
hat umzugehen. Zumal Tabani, Andrea,
Tembiund Jabu Hollington aus privaten
und beruflichen Griinden —Jabus Vater
kommt aus Simbabwe und seine Mut-

Mit tiber 40 Kindern und ihren
Familien war Elfi Scho-Antwer-
pes, Kolner Biirgermeisterin und
Schirmfrau der Nephrokids, nicht
nur zu Reprdsentationszwecken
beim 32. Severinslauf: Diesmal
schniirte sie mal selbst die Lauf
schuhe und war dabei —vom
Startschuss bis zur Vergabe der

Gemeinsam FIT

ter arbeitet als Sprach- und Kulturwis-
senschaftlerin an der Universitat —sehr
haufig auf Reisen gehen und schon fiir
mehrere Monate in Jamaika, Stdafrika,
Simbabwe, Athiopien und Kenia ge-
lebt haben. Wie die sympathischen
Wahl-Kélner das bewaltigt haben, er-
fahren Sie auf der Seite 5.

Medaillen. Mehr dariiber auf der
Seite 10.

Prof. Lutz Weber, Michaela Peer,
Elfi Scho-Antwerpes und Irene
Wollenweber beim Severinslauf

direkt zur
Homepage
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Ein neuer Verein:

LUTO-KINDER E.V.
STELLT SICH VOR

Unterstiitzung fiir Kinder und deren Familien, die bereits

prdnatal mit der Diagnose Lower Urinary Tract Obstruction

(Verengung/Verschluss der ableitenden Harnwege) konfron-

tiert werden

etroffene Familien erhalten die
BDiagnose LUTO haufig schon

frih in der Schwangerschaft,
moglich ist sie etwa ab der 12./13.
Schwangerschaftswoche. Ein hastiger
Blick ins Internet verrat nicht viel zu
diesem Stichwort. Auch die meisten
niedergelassenen Gynakologen kénnen
selten umfassend zu dem Thema infor-
mieren. Vielmehr Pranataldiagnostiker
und weitere beratende Arzte (meist
Kindernephrologen) schildern den El-
tern verschiedene Krankheitsbilder, die
eintreten kdnnen — aber nicht mussen.
Die seltene Harnwegsfehlbildung kann

bereits beim Ungeborenen zu einer
Schadigung der anderen Harnwegs-
organe, wie Blase, Harnleiter und vor
allen Dingen der Nieren bis hin zu ter-
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minalem Nierenversagen und Dialyse-
pflicht unmittelbar nach Geburt fihren.
AuRerdem kann es durch die gestorte
Urinproduktion bzw. -ausscheidung des
Feten in der Schwangerschaft zu einer
Verminderung des Fruchtwassers kom-
men, wodurch die Ausreifung der Lunge
gefahrdet ist. Einige Kinder kommen
jedoch auch ohne groRere Funktions-
einschrankungen der Nieren, Harnwege
oder Lunge zur Welt.

Mit unserem frisch gegriindeten
Verein LUTO-Kinder e.V. mochten wir
betroffene Familien bereits zum Zeit-
punkt der Diagnosestellung bestmog-
lich unterstitzen, indem wir sie neutral
und umfassend informieren. Bei einer
fortbestehenden Schwangerschaft und
nach der Geburt des Kindes stehen wir

Unser Webauftritt: www.luto-kinder.de
Spendenkonto: IBAN DE84 5705 0120 0000 2494 17

den Familien mit Rat und Tat zur Seite.
Durch das wachsende Netzwerk Betrof-
fener und einem Beirat aus Fachkundi-
gen ermoglichen wir den Erfahrungs-
austausch auf personlicher Ebene, der
fur die meisten Eltern und auch fiir die
Kinder spater so wichtig ist.

Wenn Sie dem Verein beitreten moch-
ten oder uns mit einer Spende helfen
mochten, freuen wir uns sehr.

Corinna Gerhards

Im Rahmen des jéhrlichen
Treffens zum Tag der Ar-
beitskreise des Bundesver-
bandes in Mainz safSen die
Elternvereine auch intensiv
an den Planungen fiir das
Eltern-Kind-Symposium

im Mai 2017. Michaela
Peer wurde schliefSlich als
Koordinatorin der Eltern-
vereine beim Bundesver-
band Niere gewdhlt, die
offizielle Ernennung findet
im November statt.
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Das ist die kleine Liya,
die Spaghetti mit
BrokkolisoRe liber
alles liebt.

Foto und Rezept: Songiil Baser

SPAGHETTI MIT BROKKOLISOSSE
UND HAHNCHENFILET

Zutaten:

250 Gr. Spaghetti
250 Gr. Brokkoli
250 Gr. Hahnchenbrust
1 Eiweild
Paniermehl

100 ml Sahne
100 ml Renastart
50 ml Wasser
Salz , Pfeffer

2 El Mehl

oL

Zubereitung:

Spaghetti in Salzwasser kochen. Brokkoli in einem Topf
mit etwas Wasser diinsten.

Hdhnchenbrust in kleine Streifen schneiden. Erst in Eiweifs
wenden und dann Hdhnchenfilets mit Paniermehl, Salz
und Pfeffer vermischen. In einer Pfanne Ol erhitzen und
die Filets gleichmdfsig braten.

Sahne mit Wasser aufkochen, Renastart dazugeben, mit
Salz und Pfeffer abschmecken. Den gekochten Brokkoli
mit einer Gabel zerdrticken und hinzuftigen, mit 2 El
Mehl die Sofse binden. Spaghetti abgiefsen und dann mit
BrokkolisofSe und den Filets servieren.

Guten Appetit!

Brokoli Soslu Tavuk Goégiislii
Cubuk Makarna

Malzemeler:

250 gr. Cubuk Makarna
250 gr. Brokoli

200 gr. Tavuk gogsu
100 ml sahne

100 ml Renastart

50 ml su

Paniermehl (ekmek ici)
2 YK. Un

Tuz karabiber

Siviyag

Hazirlanisi:

Cubuk makarnalari suda haslayin. Ayri bir Tencerde
brokolileri az suyla haslayin.

Diger tarafda sahne yi ve suyu kaynatin. Renastart
ekleyin tuzunu karabiberini koyup unuda ekleyip. Sos
kivamina getirin.

Haslanmig Brokolileri ¢atalla ezip sosun icine ilave
edin. Tavuk gégsdnu ince serit halinde kesin yumurta
akina bulayin. Bir tabagin icerisine paniermehl ve tuz
karabiberi karistirip tavuk gégsund. Guizelce bulayin.
Isitilmis tavaya yagdi ekleyip tavuk géguslerini kizartin.
Makarnayi sdzdn.

Servis tabagina alip Uzerine sosu ekleyin daha daha
kizartilmigs Tavuk gégstinide. Ekleyip servis yapin.
Afiyet Olsun.



Eine Niere

An der Dialyse ging es Sila nicht gut. Die Eltern
lieBen sich daraufhin beide testen, ob eine Trans-

plantation moglich ware.

Die Ansteckungsgefahr ist nach einer Transplan-

tation groB, deshalb der Mundschutz.

ie 11-jahrige Sila ist ein Pa-

pakind. Stolz zeigt sie im-

mer wieder die Narbe am
Bauch, die Stelle namlich, wo man ihr
vor kurzem in einer mehrstindigen
Operation die gesunde Niere ihres
Vaters eingesetzt hat. Heute geht es
der Schulerin besser als je zuvor. ,Ich
darf wieder alles essen®, strahlt die
Kolnerin, die von Geburt an am Jou-
bert-Syndrom erkrankt ist — Zysten-
nieren waren die Folge und letztlich
im September 2015 Nierenversagen.
Sila musste zur Dialyse. ,Wir wollten
ihrem Leiden ein Ende setzen. So ha-

Vor der Operation: Sila
zeigt stolz die Stelle,
wo bald die neue Niere
eingepflanzt wird.

ben wir uns beide als Spender testen
lassen®, erzahlt Tuzun Aytas. Die Wer-
te der zweifachen Mutter stimmten
ebenfalls Uberein, doch Ehemann Ha-
kan Aytas hatte sich bereits entschie-
den. Er lasst geduldig alle Voruntersu-
chungen uber sich ergehen und stellt
sich der Herausforderung einer Opera-
tion. Auch er hat sich gut davon erholt.
,Sila ist enorm stolz auf ihren Papa®
sagt die 42jahrige Mutter, deren Fa-
milie aus der Tirkei stammt und die in
Porz wohnt. ,Wir haben nicht nur viel
Kompetenz, sondern auch sehr viel
Herzlichkeit an der Uniklinik in Koln

erfahren. Das hat uns sehr geholfen®,
sagt Tuzuin Aytas. In der Tlrkei gebe es
sehr viele Nierenerkrankungen, weil
sie. Ein Thema, mit dem sie sich in-
tensiv auseinander gesetzt hat. ,Auch
hier an der Dialyse sind viele tlrkische
Kinder. Ich habe mich immer gefragt,
warum das so ist.“ Sila sind solche
Fragen gleich. Sie liebt es, mit ihrer
Schwester zu spielen und freut sich
sogar nach der langen Auszeit jeden
Tag auf die Schule. ,Ich will schnell
lernen und alles aufholen®, sagt sie
und lachelt ihr unverwechselbares La-
cheln. Papa hilft ihr sicher dabei. (cb)

Ein gutes Team: Hakan
und Sila Aytas. ,,Man
wachst irgendwie mehr
zusammen®, sagt der
Vater heute.

Fotos: Privat




JABU erkundet }
die WELT

Familie Hollington hat gelernt mit der Nierenfehlbil-
dung ihres Sohnes umzugehen. Obwohl die vierkopfige
Familie aus Kéln gerne und oft auf Reisen geht, ist sie
sich der Verantwortung sehr bewusst, die die chronische
Nierenerkrankung des Sohnes bedeutet. ,Jabulani lernt
nach und nach, diese Verantwortung mitzutragen”, sagt
Mutter Andrea Hollington, die als Sprach- und Kultur-
wissenschaftlerin an der Universitdt zu Koln arbeitet. Wdhrend
des Studiums lernte sie thren Mann Tabani, einen aus Simbabwe

stammenden Musiker, kennen.

ama ... warum habe ich
nur eine Niere?“ fragt un-
ser Sohn jedes Mal, wenn
wir uns Uber dieses Thema unterhalten.
Er mochte die Dinge gerne verstehen,
fragt immer viel. Mit einem Kleinkind
seine Nierenfehlbildung zu besprechen
ist nicht immer einfach, vor allem, wenn
man sie nicht splrt oder sieht. Obwohl
er die Bedeutung und Funktion der Nie-
ren mit seinen 5 Jahren noch nicht ge-
nau kennt, ist es schwer zu verstehen,
dass er einfach so geboren wurde. Dass
er nur eine Niere hat, findet er  total
unfair”. Die regelmaRigen Arztbesuche
in der Nierenambulanz, das Blutabneh-
men und die Kontrollen, hasst er. We-
nigstens darf er bei der netten Maria
immer auf den Knopf des Blutdruck-
messgerates dricken und bekommt
am Ende der Untersuchung ein kleines
Geschenk. Das macht den Besuch in
der Kinderklinik ertraglicher.
Jabulani wurde 2011 mit einer
genetisch bedingten Nierenfehl-
bildung geboren und ist seit dem
in der Nierenambulanz in Kéln
in Behandlung. Die Fehlbil-
dung wurde bereits wahrend
der Schwangerschaft ent-
deckt, das genaue ,Aus-
maR” wurde uns aber erst
nach der Geburt bekannt.
Die Ergebnisse der vielen
Untersuchungen waren zu-
nachst ein groRer Schock

flr uns und die ersten Monate mit un-
serem Sohn mussten wir in die Situa-
tion hineinwachsen. Bereits kurz nach
der Geburt wurde Jabu operiert und es
war noch nicht klar, wie sich seine ge-
schadigte Niere entwickeln wird. AuBer-
dem erfuhren wir vom genetischen
Hintergrund der Fehlbildung. Wahrend
unser Sohn der ,Hauptbetroffene” ist,
liegt der Nierenfehlbildung eine gene-
tische Ursache zugrunde, die sich durch
unsere Familie zieht und — von Nieren-
fehlbildungen bei entfernten Verwand-
ten — abgesehen auch Diabetes bei ei-
nigen Familienmitgliedern verursacht
hat. Auch unsere Tochter ist von dieser
genetischen Veranderung betroffen und
muss zweimal im Jahr zur Kontrolle in
die Kindernephrologie.
Mittlerweile haben Jabu und sei-
ne Niere sich gut entwickelt
und wir sind als Familie
an der Situation gewach-
sen. Wir versuchen, Jabu
trotz seines derzeit un-
beschwerten Lebens auch
ein Bewusstsein flr seine
Erkrankung zu vermitteln
und ihn langsam mit dem
Umgang und der Verant-
wortung vertraut zu
machen. Zum Beispiel
ihm zu erklaren, dass
er bestimmte eiweil3-

Tembi und Jabu bei einem Familienfestival
in Addis Abeba, Athiopien (2016)

Jabu vor den Victoria Fall in
Simbabwe (2016)

reiche Lebensmittel nicht im UbermaR
essen darf und ihm viele alternative
Snacks und Speisen anzubieten. Jabu-
lani liebt Obst und Rohkost. Er ist ein
sehr aktiver Junge und begeistert sich
flr Musik, FuBball und Rollenspiele. Wir
sind dankbar, dass es ihm gut geht und
erin guter Behandlung ist.

Wir sind eine Familie mit Migra-
tionshintergrund und unterschiedlichen
kulturellen Wurzeln in Deutschland und
Simbabwe. Aus beruflichen und priva-
ten Grlinden reisen wir viel und haben
auch schon einige langere Auslandsauf-
enthalte mit unseren Kindern in Afrika
und der Karibik verbracht. Wir sind froh
darlber, dass unsere Kinder so Einblicke
in verschiedene Kulturen und Lebens-
realitdten erhalten und sehen, wie viel
sie dadurch lernen. Wir waren schon ge-
meinsam fir mehrere Monate in Jamai-
ka, Stdafrika, Simbabwe, Athiopien und
Kenia. Bis jetzt gab es bei solchen Famili-
enreisen kaum medizinische Einschran-
kungen oder Probleme, jedoch muss
man einiges beachten, denn Reisen und
langere Auslandsaufenthalte mit der
ganzen Familie und mit chronischen
Krankheiten wie Nierenerkrankungen
und Diabetes erfordern viel Vorberei-
tung und ein bisschen Mut. Fiir uns hat
es sich auf jeden Fall gelohnt und wir
sind dankbar fiir die tolle Zeit, die wir auf
Reisen verbringen konnten.

Andrea Hollington



SEVERINS—
STAFFELLAUF

Wie jedes Jahr ist der Severinslauf auch

im Jahr 2016 wieder ein Highlight fiir die
Nephrokids und ihren Familien sowie Arzte,
Freunde und Unterstiitzer gewesen. Es gab
Medaillen fiir alle — besonders stolz sind wir
auf unsere 10 km-Ldufer Marc, André, Jan,
Jonas und Matteo. Respekt!

Das GrofSte sind am Ende die

Medaillen — und davon bekommen' =
alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer
eine ausgehandigt! i 3

Sportlich: Biirgermeisterin Elfi
Scho-Antwerpes und Oliver Peer

“_':Di'e Nephrokids-Familie.beim
“*Severins*Staffellauf 2016.
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uch in diesem Sommer durften

wirwieder mit einer Gruppe von

12 nierenkranken Kindern und
Jugendlichen zu Gast im Sternstunden-
haus in Peienberg (Bayern) sein. Die-
ses Mal waren Kinder im Alter von 6-16
Jahren aus flinf verschiedenen Nationen
dabei. Die Pferde Milchmann, Kosai und
Amira waren wahrend des 10-tagigen
Aufenthalts wieder sehr begehrt — auf
die Reittherapie freuen die Kinder sich
immer besonders. Sehr erfolgreich wa-
ren auch die Stunden in der Werkstatt.
Dort wurden Tischkicker, Autos, Spie-
gel und eigene Plane, wie zum Beispiel
ein Barbie-Bett und Herzbilderrahmen,
verwirklicht. Keiner hatte gedacht, dass
wir uns eine eigene kleine Sauna bauen
kénnen, aber der Pddagoge Herr Ameis
hat mit uns aus ein paar Stocken, alten
Decken und Planen eine Schwitzhitte
gebaut, die mit heilen Steinen aus ei-
nem Lagerfeuer befeuert wurde.

,»lch habe wahrend des ganzen Urlaubs nicht
an Fernsehen gedacht.“ (Bahar, 10 Jahre)

Auch wenn der ein oder andere nicht
gerne wandert, waren alle vom Wasser-
fallam Ende der Pahler Schlucht begeis-
tert. Bei dieser Wanderung haben die
Kinder gelernt, dass eine Blindschleiche

keine Giftschlange ist und haben einen
kleinen Vogel gerettet, den sie Piepsi ge-
tauft und gemeinschaftlich mit selbst-
gefangenen Fliegen geflttert haben.

,LOh mein, Gott, ich werde verriickt, ist
das schén hier!“ (Nikita, 7 Jahre)

Zum Bergfest ging es auf die Zug-
spitze. Nach viel SpafR beim Rodeln
konnten wir uns in 2962 m Hohe bei
Kaiserschmarrn  und  WeiRBwirsten
starken. Die Seilbahn brachte uns zu-
rick ins Tal zum Eibsee, an dem wir
unseren Ausflug mit einem Eis und ei-
nem FulRbad ausklingen lieen.

Beim Austausch Uber ihre unter-
schiedlichen kulturellen Gepflogen-
heiten entdeckten die Kinder viele Ge-
meinsamkeiten und auch vor kleinen
politischen Diskussionen im Schlafan-
zug scheuten unsere ,GrofRen” nicht
zuriick. Wieder einmal sind viele neue
Freundschaften entstanden.

Wir Betreuerinnen konnten die Kin-
der viel intensiver erleben als dies im
Klinikalltag moglich ist. Es zeigte sich,
welch positiven Einfluss die Ferienfrei-
zeit auf die Entwicklung des Selbstwert-
gefuihls und die Autonomie der Kinder
hat. Zudem konnten wir erneut fest-
stellen, dass die nierenkranken Kinder

R L
rgfest” auf der Zulglsp_ltze.
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eine sehr hohe Sozialkompetenz haben,
Anderssein problemlos akzeptieren und
sich gegenseitig in ihren Sorgen Bei-
stand leisten.

»Ich fand alles am Urlaub gut, auRer,
dass wir immer gewandert sind.“
(Bercem, 14 Jahre)

Auch das Betreuerteam hat viele
schone Erfahrungen und Eindriicke
mit nach Hause genommen. Nach sehr
langen Tagen und Bereitschaftsnach-
ten kehrten wir an unsere Arbeitsplat-
ze und die Kinder in ihren Alltag zurick.

Sandra Brengmann und Lisa Korner

Unterstiitzt wurde die Freizeit von der
Kéampgen~Stiftung

vom Sternstundenhaus und den Nephrokids

nephrokids.

\m und am Eibsee am FuRe der Zugspitze.
m

k Hellabrunn.



Marie Peer: Als Fan der Edelstein-Trilo-

gie frage ich mich natiirlich, ob du von
Anfang an wusstest, wie die Geschichte
am Schluss ausgeht ...

Kerstin Gier: Gute Frage, denn: Natir-
lich wusste ich schon vor dem Schrei-
ben, um was es in der Geschichte geht
und wie sie ausgehen wird. Dass jedes
der drei Bucher mit seiner abgeschlos-
senen Geschichte fir sich stehen und
sich dennoch in einen lbergeordneten
Spannungsbogen einfligen muss, war
mir eigentlich auch klar. Unterschatzt
hatte ich allerdings die Zeitreise-Prob-
lematik, die barg doch beim Schreiben
die eine oder andere Uberraschung
und machte einen jeweils abgeschlos-
senen Handlungsbogen pro Band gera-
dezu unmoglich. Bei der Silber-Trilogie
habe ich das schon viel besser gelost.

Marie Peer: Hattest du denn Mitspra-
cherecht bei den Verfilmungen der Bui-
cher?

Kerstin Gier: Bei der Verfilmung der
ersten beiden Blicher wurden meine
Anmerkungen zum Drehbuch wenigs-

©
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Schreiben ist eine .
unglaublich intensive Arbeit

Interview mit Kerstin Gier

tens teilweise berlcksichtigt, und ich
finde, trotz der Abweichungen vom
Buch, sind Rubinrot und Saphirblau
ganz schone Filme geworden. Bei Sma-
ragdgrtin ist das leider nicht Fall — da
ist von der Atmosphare meines Buches
gar nichts Gbrig geblieben, vom Inhalt
und meinen mihsam ausgetiftelten
Zeitreisegesetzen ganz zu schweigen.
Von Werktreue, wie es im Vertrag steht,
kann man hier leider nicht sprechen.

Marie Peer: Mir haben die Biicher auch
viel besser gefallen. Oder anders gesagt:
Ich habe sie teilweise gar nicht im Film
wieder erkannt. Ich kam schon eher ent-
tduscht aus dem Kino.

Kerstin Gier: So ging es ja vielen Fans
meiner Blicher. Leider weifR man vor-
her nicht, ob die Leute, denen man
seinen Stoff und seine Figuren anver-
traut, sich hinterher auch wirklich an
ihre Versprechungen halten. (lacht) Ich
habe aber jetzt genug dariber getrau-
ert, dass das nicht so gelaufen ist, wie
ich es mir und vor allem den Biichern
gewlinscht hatte, jetzt schaue ich wie-

Mochten sich gleich:
Kerstin Gier mit NIRI-
NEWS-Redakteurin
Marie Peer.

Foto: Christina Bacher
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der nach vorne. Immerhin habe viel
daraus gelernt.

Marie Peer: Du bist eine der erfolgreichs-
ten Autorinnen in Deutschland. Erin-
nerst du dich noch an die Zeit, als du vom
Schreiben noch nicht leben konntest?

Kerstin Gier: Ich habe ja schon frih
begonnen mit dem Blicherschreiben
und habe recht schnell hohe Aufla-
gen erreicht, gerade auch bei meinen
Blichern flr Erwachsene. Aber natir-
lich gab es immer auch Durststrecken.
Und die Gewissheit, dass es immer so
weiter geht, hat man in diesem Beruf
nie. So habe ich jahrelang die Ndchte
durchgeschrieben, um die engen Ab-
gabetermine einzuhalten, und nie mal
eine langere Pause eingelegt. Dadurch
habe ich zwar viel geschafft, aber vor
lauter Angst, nicht rechtzeitig fertig
zu werden, war der Spal an der Arbeit
irgendwann weg. Und deshalb emp-
finde ich es gerade als groflen Luxus,
mir ein paar Monate schreibfreie Zeit
gegonnt zu haben, nur Familienleben,
Reisen, Gartenarbeit, Nichtstun — eine



Zeit, in der jede Menge neue Ideen
keimen durften. Zum ersten Mal seit
zwanzig Jahren habe ich keinen Vertrag
und damit keine Deadline im Nacken —
und das gute Gefuhl, dass ich mir das
erlauben kann. Das Schreiben macht
wieder genauso viel Spall wie friher
als Kind mit einem leeren Schulheft un-
term Apfelbaum.

Marie Peer: Das heifst aber ja auch im
Umkehrschluss, dass das Schreiben nicht
immer ein Spaziergang ist. Man stellt sich
das als Laie so vor, dass da Jemand mit viel
Mufse und tollen Ideen im Garten sitzt
und vor sich hin schreibt ...

Kerstin Gier: Wenn man vom Schreiben
lebt, ist es tatsachlich ein Job, der mit viel
Arbeit, Fleis und Disziplin verbunden ist.
Ich wiirde gern zu denen gehoren, die im
Garten oder im Café schreiben, aber ich
krieg da nichts aufs Papier, ich brauche
meinen langweiligen Schreibtisch. Wenn
man weif3, dass im Verlag schon alle un-
geduldig mit den FiBen scharren — das
Manuskript muss ja noch lektoriert, ge-
setzt, gedruckt und ausgeliefert werden,
wenn ich es endlich abgegeben habe —
dann ist das schon ein ziemlicher Druck,
unter dem ich zunehmend gelitten habe,
vor allem, wenn ich zu spat dran war und
die ganze Logistik meinetwegen durch-
einander kam. Trotzdem méchte ich kei-
nen anderen Beruf haben. Um ehrlich zu
sein, geniefe ich sogar die hektischen
letzten acht Wochen vor Abgabe eines
Manuskripts: Ich schreibe dann wie im
Rausch. Alle Probleme im Plot und alle
Fallstricke in der Geschichte sind gelost,
so dass nichts mehr passieren kann —das
ist ein tolles Gefuihl. Auch wenn ich zu
spat dran bin.

Marie Peer: Mal etwas ganz anderes, was
mich als Geschwisterkind eines chronisch
nierenkranken Bruders bewegt: Hast du
eigentlich einen Organspendeausweis?

Kerstin Gier: Ich finde das total wich-
tig und hatte frither auch immer einen
im Geldbeutel. Lange Zeit war ich mir
aber unsicher, ob ich Uberhaupt noch
als Spenderin in Frage komme, weil ich
ja selbst Krebs hatte. Aber das ist nun
schon lange her und mir geht es gut.
WeilSt du was, lasse mir doch einfach ei-
nen Ausweis da, und ich fille den noch
mal aus. Und wenn du willst, poste ich
das auch gerne auf Instagram, weil ich

es wichtig finde, dass dartber auch un-
ter junge Leute ins Gesprach kommen.

Marie Peer: Klasse! Es gibt ja mehr und
mehr erfolgreiche Jugendblicher, in de-
nen es auch um chronisch kranke oder
sogar sterbenskranke Figuren geht. Vor
ein paar Jahren wire das noch undenk-
bar gewesen. Konntest du dir vorstellen,
dass ein Buch mit einem Dialysekind als
Hauptfigur erfolgreich wiirde?

Kerstin Gier: Auf jeden Fall, warum denn
nicht? Oft Uberlegen Autoren, welche
Attribute sie ihren Hauptfiguren mit
auf den Weg geben kénnten. Mehr und
mehr—so habe ich beobachtet —sind das
nicht nur Charaktereigenschaften, son-
dern Ticks oder Erkrankungen. Blicher, die
im Fahrwasser von Erfolgsromanen wie
,Das Schicksal ist ein mieser Verrater”
und ,Ein ganzes halbes Jahr* geschrie-
ben wurden (ironisch ,sick lit“ genannt),
boomen im Moment sehr. Aber wenn
sich aus dem Umstand, dass eine Figur
eine Nierenerkrankung hat, tatsachlich
eine gute Geschichte fur einen Roman
entwickelt, fande ich das groRartig. Ich
weif3 aber auch, dass man mit unge-
wohnlichen Ideen bei den Verlagen viel
Uberzeugungsarbeit leisten muss. Denn
meistens ist es umgekehrt: Die Lektoren
glauben zu wissen, was gerade gut lauft
und suchen sich Autoren, die das umset-
zen. So habe ich am Anfang auch gear-
beitet, bis ich gemerkt habe, dass es sich
lohnt, fur die eigenen Ideen zu kampfen.

Marie Peer: Den Jugendbuchverlagen
scheint da oft der Mut zu fehlen. Ich lese
total gerne und finde, es ist oft dhnliches
gleichzeitig auf dem Markt und so richtig
ausgefallene Ideen fehlen hdufig. Wie er-
kldrst du dir das?

Kerstin Gier: Das hast du gut beobachtet.
Es herrschen harte Zeiten flr die Bran-
che. Verlage missen betriebswirtschaft-
lich denken und setzen daher lieber auf
Bewahrtes als auf Neues. Dass man sich
dadurch auch inhaltlich immer weni-
ger traut, dass man den Autoren immer
weniger Vorschisse bezahlt und lieber
Lizenzen aus dem Ausland einkauft, die
sich dort schon bewahrt haben, ist aber
eine Entwicklung, die auch nach hinten
losgehen kann. Um gute, aulRergewohn-
liche Biicher schreiben zu konnen, mus-
sen Autoren auch angemessen bezahlt
werden. Schreiben ist eine unglaublich

intensive Arbeit, die zumindest ich nicht
mal eben so nebenbei leisten kann. Ei-
nen guten Roman schreibt man nicht in
zwei Stunden, Tagen oder Wochen. Es
soll Kollegen geben, die es in zwei Mo-
naten schaffen, aber das halte ich fir
ein Gerlcht (lacht).

Marie Peer: Ist dir schon mal eine Idee
geklaut worden?

Kerstin Gier: Bestimmt. Aber das ist
kein Problem. Ideen sprudeln nur so
aus mir heraus, die teile ich gern. Wenn
ich gerade eine habe, die jemand an-
deres gut gebrauchen kann, dann
freue ich mich. Fir mich selber habe
ich bestimmt im nachsten Moment
wieder eine neue ldee, die vielleicht
sogar noch besser ist. Anders sieht es
aus, wenn einem jemand die komplett
ausgefeilte Geschichte klauen wiirde,
da ware ich nicht so grolRzugig, denn
eine Geschichte besteht ja nicht nur
aus einer ldee, sondern aus tausenden
... Aber auch das ist schon passiert.

Marie Peer: Herzlichen Dank fiir das
Gesprdch.

Das Gespréch wurde protokolliert und
lberarbeitet von Christina Bacher.

& Kerstin Gier
t  wurde 1966 in
‘_ der Néhe von
7 Bergisch Glad-
= bach geboren.
Nach dem
Studium der Be-
triebspddagogik und Kommunika-
tionspsychologie arbeitete sie zu-
ndchst als Sekretdrin und Dozentin
beim Familienbildungswerk. 1995
begann sie mit dem Schreiben, u.a.
,Miitter-Mafia“ oder ,,Mdnner und
andere Katastrophen ‘. Besonders
erfolgreich ist jedoch die Edelstein-
trilogie, die auch Marie Peer seit
vielen Jahren begeistert. Fiir die
14-jdnrige Schiilerin ist jetzt ein
Traum in Erfiillung gegangen, als
sie inren Star ganz aus der Ndhe
befragen durfte: Kerstin Gier lud
die Schiilerin gemeinsam mit
der Journalistin Christina Bacher
zum Friihstlick in ihr gemiitliches
Wohnzimmer ein.




» AUS DER KLINIK

Das Team der Kinder 1 der Uniklinik K&In freut sich tiber einen neuen Vaporisator

und einen Toilettensitz.

» AUS DEM VEREIN

JEDES KIND BEKOMMT
EIN SCHULANFANGS-
GESCHENK

Dieses Jahr durften die
Nephrokids im Eingangsbe-
reich des Warenhauses Globus
in KoIn-Marsdorf einen Wunsch-
baum aufstellen. Die Kinder haben

fleifSig ihre Wiinsche zum Schul-
start aufgeschrieben, die Kunden
kénnen so direkt den einzelnen Wunsch
eines jeden Kindes erftillen. Sollten die

Spenden nicht ausreichen, erfiillt Globus
die restlichen Wiinsche! Wir bedanken
uns herzlich fiir diese schéne und sinn-
volle Aktion!

ELTERN-KIND-
SYMPOSIUM AM
13./14. MAI 2017
m 13. und 14. Mai 2017
veranstalten verschiedene

Elternvereine chronisch nieren-
kranker Kinder, federfiihrend
vertreten durch Nephrokids KoIn
und Dialyse-Kinder Berlin, ein
deutschlandweites Symposi-
um flr Familien mit chronisch
nierenkranken Kindern. Dieses
Symposium — gefordert vom
Bundesverband Niere —wird an
der Uni-Klinik KéIn und in der
Jugendherberge Koln-Riehl von
Samstag Mittag 13.05. bis Sonn-
tag Mittag 14.05. stattfinden. Zu
unterschiedlichen Themen wird
es Vortrage und Workshops ge-
ben, das endgultige Programm
findet ihr ab Herbst auf unserer
Homepage.

Nachruf
Wolfgang Ludwig

EIN MENSCH,
DER FEHLT

Viele kannten ihn als Skipper von
den Segelfreizeiten der Transplant
Kids. Aber auch Skifreizeiten, Schulun-
gen, Familienwochenenden und sport-
liche Ereignisse hat Wolfgang Ludwig
mit groBem Engagement unterstitzt.
Er durfte in diesem Jahr 25 Jahre mit
transplantierter Niere feiern und hat
vielen Menschen Mut gemacht. Wir
sind sehr traurig, dass Wolfgang nun,
nur eine Woche nach einer von ihm be-
gleiteten Segelfreizeit, am 19.8.2016
im Alter von 56 Jahren gestorben ist.
In Gedanken sind wir bei seiner Fami-
lie und dem Team von Transplant Kids.
Wir werden ihn immer in Erinnerung
behalten und danken ihm fir alles,
was er fur die Organspende und trans-
plantierte Menschen getan hat.

Der Verein Nephrokids
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Timon und Dennis las-
sen sich die Steuerung
eines Bootes erklaren.

“Einmal im Jahr verwandelt sich der
MedienHafen in Disseldorf zur Festmeile
flr die ganze Familie mit zahlreichen
Aktions- und Gourmetstanden. Fir die
Nephrokids allerdings war das Highlight,
dass der Yachtverein in Diisseldorf den
Familien vier Yachten zur Verfugung
stellte. So konnten einige Familien beim
strahlenden Sonnenschein eine Rhein-
tour erleben. Den Kids hat es natdirlich
besonders viel Freude bereitet, wenn der
Skipper mal ordentlich Gas gegeben hat
oder sie durch die Bugwelle andere Schif-
fe durchgeruttelt wurden. Anschliel3end
gab es noch Leckeres vom Grill. (nb)

Die Mitglieder des Vereins haben
liebevoll ein Buffet fiir grof und
klein zusammen gestellt.

Fiir jedes Kind gab es noch ein
kleines Geschenk.

Viele Essener
Familien freuten
sich Uber die groR-
zligige Einladung.

Einmal Kapitan auf
einer Yacht sein.



GUTE STIMMUNG IM PHANTASIALAND'

ia

-Mit derAkt/on ,,Phantasta engag/ert stch das Phantasta/and in Briihl seit rund 30

Jahren fiir hilfebedtirftige Menschen. Waren es in den Anfangsjahren wenige regionale
Gruppen, die an der Aktion teilnahmen, zdhlen heute etwa 2.700 karitative Verbdnde
und Organisationen zu den Beschenkten. Auch die Nephrokids dtirfen zweimal im Jahr
dabei sein und bedanken sich auf diesem Weg ganz herzlich dafiir!

47. JAHRESTAGUNG
DER GPN

“Mit einem Infostand waren die
Nephrokids bei der 47. Jahrestagung
der Gesellschaft fiir pddiatrische
Nephrologie dabei. Neben interes-
santen Vortrdgen standen anregen-
de Gespridche mit Betroffenen im
Vordergrund.

MODELLEISENBAHN

-, Kinder bauen ftir Kinder— unter
diesem Motto hat die Modellbau AG
des Ville Gymnasiums in Liblar unter
der Leitung von Glinter Hansen eine
Modelleisenbahn fiir die Klinik und
Poliklinik fiir Kinder- und Jugend-
medizin der Uniklinik K6In gebaut.
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Foto: Uniklinik KéIn

Die Aktion wurde ausschliefSlich aus
Spendengeldern in Form von Sach-
und Geldspenden finanziert. Mafs-
geblich beteiligt an der Organisation
der Spendengelder war der Verein
Nephrokids, der auch mit finanzi-
eller Unterstiitzung zu dem Projekt
beigetragen hat. Die Bahn wurde von
den Kindern des Ville Gynamsiums in
Handarbeit angefertigt und mit Liebe
zum Detail gestaltet. Am 31.3.2016
wurde die Modelleisenbahn an die
Kinderklinik tibergeben und steht nun
den Kindern zum Spielen und Bestau-
nen zur Verfligung. Bereits seit dem
ersten Tag sorgt die Modelleisenbahn
flir viel Freude bei den Patienten. Die
Kinderklinik bedankt sich bei allen Be-
teiligten fiir das tolle Geschenk. (iw)

FORDERUNG DURCH
DIE PATIENTEN-
STIFTUNG AKTION
NIERE

Bereits vor einigen Jahren wurde
die Patientenstiftung Aktion Niere im
Rahmen des Selbsthilfe-Netzwerks des
Bundesverbands Niere e.V. gegriindet,
um die Lebenssituation von chronisch
nierenkranken Menschen nachhaltig
zu verbessern. Da dies unter ande-

rem auch durch Institutionen wie
die Nephrokids und Projekte wie die
NIRI-NEWS geschieht, wurde uns

in diesem Jahr eine Fordersumme

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

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

@®14.1.2017
Neujahrstreffen ab 14 Uhr im
Seminarraum 04, Uni-Kinderkli-
nik Koln

@ 30.04.2017

Dauerlaufin der Kélner Stidstadt

® 13./14.05.2017
Bundesweites Eltern-Kind-
Symposium in Kéln

Mehr Infos auf facebook.

www.nephrokids.de

in Héhe von 2.400 Euro zugeteilt.
Ganz herzlichen Dank dafir, auch im
Namen der Kinder und Familien, die
davon profitieren. (cb)

UNIKLINIK KOLN

Ftir das Spielzimmer der Kindersta-
tion der Uniklinik KéIn hat der Verein
Nephrokids ein paar neue Spielgerdte
und Spiele angeschafft. Wir wiinschen
den Kindern ganz viel Spafs!
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