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NIRI-NEWS

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Familien,

in unserer neuen Ausgabe méchten wir
den Blick auf die Geschwister unserer
erkrankten Kinder lenken.

Bedingt dadurch, dass sich die Miitter um
wochenlange Klinikaufenthalte wihrend
der Operationen kiimmern, miissen die
Geschwister hdufig eine lange Trennungs-
phase tragen und verarbeiten. Auch wenn
sie dabei liebevoll betreut werden, miissen
sie mit einer grofSen Menge an Gefiihlen
wie Eifersucht, Hoffen, Wut und Mitge-
fiihl fertig werden. Als betroffene Mutter
habe auch ich immer versucht beiden Kin-
dern gerecht zu werden — dabei kommt
man hdufig an seine Grenzen. Heute weif
ich: Eltern sollten sich nicht scheuen, Hilfe
angunehmen, wenn sie sie brauchen.

Besonders freuen wir uns in diesem Jahr
auf das erste bundesweite Symposium des
Bundesverbands Niere in Koln, dass wir
gemeinsam mitgestalten und planen durf-
ten. Ich denke, es ist uns gelungen, ein tolles
Programm mit interessanten Fachvortrd-
gen und mit Themen, die uns alle angehen,
aufzustellen. Wichtig ist uns auch die Zeit
fiir den Austausch mit den Familien, die
aus ganz Deutschland anreisen werden!
Sehen wir uns dort?

Nun aber erst einmal viel Spaf3 beim Lesen!
Ihre Michaela Peer

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

FAMILIEN-NEPHRO-

Wir freue
UNDES\

m 13. und 14. Mai 2017 findet

in der Kinderklinik der Uniklinik

Kéln das ,Familien-Nephro-
Symposium  2017“ mit
Vortragen und Workshops
zu verschiedenen The-
men aus dem Gebiet der
Nephrologie statt. Das
Symposium  steht un-
ter dem Motto ,Von Ak-
zeptanz bis Zuversicht"
Es mochte eine Briicke
schlagen zwischen Eltern,
betroffenen Kindern und
ihren Geschwistern so-
wie Arzten und anderem
Personal, zu dem die
Erkrankten haufig eine
enge Bindung aufbauen.

Um das Thema Geschwisterkinder
geht es auch in der hier vorliegenden
Ausgabe, an der noch viel mehr Kinder
als sonst mitgearbeitet haben. Klasse!

und ihr kleiner Patient Leonelfre
Foto: Christina Bacher

Auch Dr. Christing Taylany Arztmider Kmder-Nephr!




MUSIKTHERAPIE IM UNIVERSITATS-
KLINIKUM ESSEN

as Gehor ist eines der
wichtigsten  Sinnesor-
gane von Geburt an.

Damit werden Eindriicke gesammelt
und gespeichert, die uns ein Leben
lang pragen. Das Angebot der Musik-
therapie bietet den Kindern eine in-
dividuelle Ausdrucksmoglichkeit und
eine wichtige Abwechslung wahrend
der langen Dialyse-Zeiten.

Singen, Musikmachen oder Musik-
horen — das alles macht gliicklich. Mit

PSYCHOLOGEN-STELLE

VERLANGERT!

m 05.12.2016 durften Micha-
ela Peer und Christiane Strafs
bei der RheinEnergie Stiftung

die Forderzusage fur die Psychologen-
stelle auf der Kinderintensivstation
der Uniklinik KéIn fiir ein drittes Jahrin
Empfang nehmen. Dank des bestandi-
gen Einsatzes der 1. Vorsitzenden der
Nephrokids ist damit die Begleitung
von Eltern, deren Kind auf der Kinder-
intensivstation liegt, fir ein weiteres
Jahr gesichert.

Seit April 2015 begleitet Christiane
Straf8 als Dipl.-Psychologin und Systemi-
sche Therapeutin Eltern und Geschwis-
ter von intensivmedizinisch versorgten
Kindern. Bisher wurden 10 Wochen-
stunden finanziert, ab Mai 2017 gibt es
Geld fur 13 Stunden pro Woche.

Die Psychologin nimmt mit den Eltern
auf Station Kontakt auf, begrifit neue
Familien und erfragt emotionalen und
psychosozialen Bedarf. Wahrend der ge-
samten Aufenthaltsdauer auf der Kin-

einem multisensorischen Ansatz steht
bei der Musiktherapie die Aktivitat des
Patienten im Vordergrund. Die Therapie
ist individuell auf jeden kleinen Patien-
ten abgestimmt. Das Spektrum reicht
vom Horen und Erleben von Musik bis
hin zur aktiven Beteiligung mit Instru-
menten oder der eigenen Stimme.

Als Musiktherapeutin arbeitet man
mit verschiedenen Musikinstrumen-
ten am Bett der Kinder und musiziert
in der Regel mit den Kindern gemein-
sam. Dabei entsteht ein Spiel, Impro-
visation, bei der eine musikalische
AuBerung die andere ergibt, sie sich
abwechseln und erganzen. Die Freu-
de am aktiven Musizieren oder dem
Horen von Musik kann unterstiitzend
im Heilungsprozess wirken und Kom-
munikation und Entwicklung fordern.
Durch die Musik konnen sich die Kin-
der horbar machen und auch ohne

derintensivstation haben die
Eltern die Moglichkeit, sich
an die Psychologin zu wen-
den. Sie nimmt im Verlauf
auch initiativ weiter Kon-
takt auf und erneuert ihr Gesprachsan-
gebot. Das Angebot wird von den Eltern
geschatzt und dankbar angenommen.
Schwerpunkt der Gesprache mit den
Eltern ist die emotionale Entlastung
und Stabilisierung, der Aufbau von Co-
pingstrategien sowie die Begleitung der
Familien bei langeren Aufenthalten. Zu
allererst geht es meist darum, belasten-
de Gefuhle gemeinsam mit den Eltern
auszuhalten. Erst im nachsten Schritt
werden Ressourcen aktiviert: Was kann
ich tun, damit es mir besser geht? Was
brauchen wir als Familie, um das kran-
ke Kind, aber auch ggf. Geschwisterkin-
der gut versorgen zu kdnnen? Wer kann
uns helfen und unterstitzen? Falls die
Eltern mochten, kénnen auch Fragen
wie ,Wie fihlen wir uns als Eltern eines

Worte ihre Stimmungen und Gefiihle
mitteilen. Im musikalischen Spiel ent-
stehen Geschichten und Klangreisen.
Die Spielmoglichkeiten sind vielfaltig
und ganz der Phantasie der Kinder
uberlassen. Kreativitat, Eigeninitiati-
ve, Wahrnehmung oder einfach nur
Spals stehen im Vordergrund der Mu-
siktherapie, die Uber die medizinische
Grundversorgung hinausgeht und
dank der Finanzierung durch die Stif-
tung Universitatsmedizin Essen und
des Vereins Nephrokids moglich ist.

> Dr. Susann Kobus hat Diplom-
Musikpddagogik an der Hoch-
schule fiir Musik und Tanz in K6In und
Klinische Musiktherapie (M.A.) an der
Westfdlischen Wilhelms-Universitdt in

Miinster studiert, wo sie auch promo-
vierte.

Unser Dank geht an die RheinEnergie
Stiftung!

kranken Kindes?, ,\Wie gehen wir mit
Reaktionen unseres Umfeldes um?”
JWas kann uns die Akzeptanz der Er-
krankung erleichtern?, ,Mit welchen
unerwarteten oder auch unerwinsch-
ten eigenen Geflihlen werde ich ange-
sichts der Erkrankung meines Kindes
konfrontiert?” in Gesprachen beleuch-
tet werden. Auch die Situation der Ge-
schwisterkinder wird in diesen Gespra-
chen thematisiert.

Auflerdem soll die Begleitung der
Geschwisterkinder sowie die Beglei-
tung von Familien intensiviert wer-
den, wenn Kinder auf der Intensivsta-
tion versterben.
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7" Rabia (12) mit ihrer stolzen Mamma

MAMA, PAPA, ICH BIN
AUCH NOCH DA..“

Betrachtungen zum Geschwisterkind

von Sandra Brengmann und Lisa Kbrner

in  chronisch  nierenkrankes
E Kind zu haben, stellt Eltern vor

unglaubliche Herausforderun-
gen. Mit einem nierenkranken Kind
kommen zu den normalen Alltagsauf-
gaben haufige Arzttermine, Kranken-
hausaufenthalte, Didtvorschriften, re-
gelmalige Medikamenteneinnahmen,
eventuell eine Dialysebehandlung und
die Vorbereitung einer Transplantation
— und vor allem ganz viele Sorgen und
Angste. Aber oft gibt es neben unse-
ren kleinen und groflen Patientinnen
und Patienten und deren Eltern, die
wir in der Klinik sehen, auch noch Ge-
schwisterkinder, die auch zur Familie
gehoren und die sich zum Teil ebenso
Sorgen um ihr erkranktes Geschwister-
kind machen. Oft ist es nicht moglich,
dass ihnen ihre Eltern genauso viel Zeit
schenken wie ihrem erkrankten Kind

und nicht immer ist genligend Zeit
da, um ihnen genau zu erkldren, was
mit der Schwester oder dem Bruder in
der Klinik passiert. Auf einmal geht es
ganz schnell und Mama oder Papa sind
mit der kleinen Schwester stationar in
der Klinik, der Elternteil, der zu Hause
bleibt sieht sehr besorgt aus
und das Geschwisterkind halt
es vielleicht fur das Beste, sich
und
Eltern nicht noch mehr zu be-

zuriickzunehmen seine
lasten, auch wenn ihm viele Fra-
gen und Angste auf dem Herzen
liegen. Manchmal mischen sich
auch noch Schuldgefiihle dazu,
selbst nicht krank zu sein. Nicht selten
wird den Geschwisterkindern zu Hau-
se auch Verantwortung in der Pflege
des erkrankten Geschwisterkindes
ubertragen, die, wenn sie nicht alters-

gerecht ist, zur Uberforderung fiihren
kann.

Die Forschung zeigt, dass bei Ge-
schwisterkindern ~ von  chronisch

kranken Kindern ein hoheres Risiko
flr psychische Beein-

trachtigungen  als
bei gleichaltrigen Kindern mit einem
gesunden Geschwisterkind besteht.
Dabei stehen hdufig die Unterdri-
ckung von Geflihlen, depressive Sym-
ptome und soziale Angstlichkeit im
Vordergrund. Allerdings besteht ,nur”




bei ca. einem Drittel der 2,2 bis 3,3 Mil-
lionen Geschwisterkinder chronisch
kranker Kinder eine mittlere bis hohe
psychische Belastung, mehr als zwei
Drittel weisen eine geringe Belastung
durch die Erkrankung ihres Geschwis-
terkindes auf.

Viele Eltern plagen Gewissensbisse,
wenn sie mal wieder durch einen sta-
tionaren Aufenthalt mit dem erkrank-
ten Kind oder durch die aufwendige
Pflege zu Hause aus ihrer Sicht nicht
gentgend Zeit fur ihr gesundes Kind
haben.

,Friiher haben wir mehr unter-
nommen und waren standig
draufSen, das machen wir jetzt
viel weniger, aus Angst, dass die

Kleine krank wird.”
Zitat einer Mutter

Sila ( DabteineMRIEISElier Werktherapie.
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Ganz wichtig ist: niemand ist per-
fekt und niemand muss perfekt sein.
Das gilt vor allem fir Eltern. Die ei-
genen Bedirfnisse zu kennen und
einzufordern, ist der erste Schritt den
eigenen Anspriichen gerecht zu wer-
den. Fragen Sie, liebe Eltern, sich: Was
sind meine Aufgaben? Wie ist die Pri-
oritat der Aufgaben? Welche Aufgaben
kann ich delegieren, um mehr Zeit fur
mich und mein gesundes Kind zu ha-
ben? Wer kann mich unterstiitzen? Die
Frage nach Unterstiitzung berlhrt oft
den eigenen (vielleicht auch falschen)

Stolz es alleine zu schaffen und nicht
als schwach und hilfsbedurftig gese-
hen zu werden. Aber gonnen Sie sich
einen Moment und stellen sich vor,
Sie waren ein Freund lhrer Familie und
wirden sehen, was Sie alles leisten
mussen mit zwei oder mehr Kindern,
von denen eines eine chronische Nie-
renerkrankung hat. Sehr wahrschein-
lich werden Sie Bewunderung fir lhre
Familie empfinden und den Wunsch
verspiren, zu helfen und hoffen, dass

Ilhre Hilfe auch an-
genommen wird.
Sich Zeit fur lIhr
gesundes Kind zu
nehmen, muss gar
nicht mit grofRen
Ausfligen o.ad. ver-
bunden sein. Es rei-
chen schon kleine
Dinge und kurze Zeitfenster, in denen
sie sich ganz ihrem gesunden Kind
widmen. Kleine Rituale, wie eine Gu-
te-Nacht-Geschichte vorlesen oder zu-
sammen einkaufen gehen und sich da-
bei Uiber den Tag austauschen, kdnnen
fur Sie und lhr Kind sehr wertvoll sein.
Fir thr gesundes Kind ist es wichtig,
dass es weil3, dass es genauso geliebt
wird wie sein erkranktes Geschwis-

terkind. Dabei ist es wichtig, dass es
seine Geflihle duBern darf — auch
Gefiihle wie Wut oder Eifersucht auf
das erkrankte Geschwisterkind soll-
te es empfinden dirfen, ohne sich
schuldig zu flhlen. Die gesunden Ge-
schwisterkinder mussen lernen, dass
sie auch Bedurfnisse haben, fur die sie
eintreten dirfen. Auerdem ist eine

altersgerechte Aufklarung tber die Er-
krankung des Geschwisterkindes un-
bedingt notwendig, da sonst schnell

Rabia (12), Muhammed (10)una Sila (10) sind im-,
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falsche Vorstellungen entstehen, die
zusatzlich Angst machen kénnen.

,Ich frage mich schon oft, ob
ich meiner GrofSen zu wenig
Aufmerksamkeit schenke. Sie
kommt mir oft viel dlter und
verstdandnisvoller vor als andere
Kinder. Sie soll wissen, dass sie
ein Kind sein darf und sich nicht
uns oder inrem Bruder zuliebe

zusammenreifSen muss.“
Zitat einer Mutter

Oft werden Geschwisterkinder von
chronisch kranken Kindern als ,Schat-
tenkinder” bezeichnet, da sie im Schat-
ten der Erkrankung lhres Geschwis-

Weiterfiihrende Links: www.stiftung-familienbande.de
www.geschwisterkinder-netzwerk.de
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terkindes stehen. Diese Bezeichnung
trifft so aber meist gar nicht zu und
vermittelt den Eltern ein schlechtes
Gewissen, wo keines sein muss. Na-
turlich haben sie ein grofRes Paket an
Sorgen und Angsten zu tragen, aber
die Herausforderungen lassen sie auch
stark werden. So verhalten sich Ge-
schwisterkinder chronisch kranker Kin-
der haufig sozial kompetenter, hilfsbe-
reiter, rlicksichtsvoller, geduldiger und
toleranter als gleichaltrige Kinder.

,Ich bin nicht neidisch auf

meinen Bruder. Eigentlich muss
er neidisch auf mich sein, da ich
viel mehr kann. Ich kann laufen

und er nicht.”
Lena (7 Jahre)

Im Rahmen unserer im Herbst 2016
zum ersten Mal durchgefiihrten Fa-
milienfreizeit wurden diese positiven
Eigenschaften der Geschwisterkinder
sehr deutlich. Rabia (12) kimmer-
te sich mit Hingabe um die kleinen
Kinder, Muhammed (10) war beim
Tischdecken immer der Erste, Lena (7)
bemuihte sich darum, dass alle Kinder
einbezogen sind — nie beanspruchte
sie Zeit nur fir sich alleine — und Sila
(10) sorgte stets dafiir, dass es ihrem
Bruder gut ging. Nie wurde ein Kind
ausgelacht oder von einem Spiel aus-
geschlossen. Aber auch die Sorgen
um die erkrankten Geschwisterkinder
wurden hier deutlich. So schrieben
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Buchtipp zum Thema

_HEUTE BIN ICH“

von Mies van Hout

In 20 knallbunten Bildern von Fischen gelingt
es Mies van Hout Gefiihle ausdrucksstark zu

illustrieren. Mithilfe dieser Fische gelingt der Einstieg in ein Gesprach Uber
Geflihle wie von selbst, denn ganz sicher hat sich jeder schon mal so zornig
wie der tobende knallrote Fisch oder so gelangweilt wie die braune Flunder
geflihlt. Gerade bei kleineren Kindern, denen es besonders schwer fallt, ihre
eigenen Geflihle zu benennen, schafft dieses Buch eine Tur in die ,Unterwas-
serwelt der Geflihle®. Das Buch eignet sich aber auch fir dltere Kinder, mit
denen man tiefer in das Thema Emotionen einsteigen und zusammen nach
Beispielen suchen kann, wann sie sich so wie der Fisch geftihlt haben.

Mies van Hout: Heute bin ich, aracari verlag; 2012, ISBN-10: 3905945304/

ISBN-13: 978-3905945300, 13,90 Euro

—_—

"

zwei Geschwisterkinder in das Kir-
chenbuch der kleinen Kirche auf dem
Hohen Peienberg: ,Ich wiinsche mir
sehr, dass mein Bruder/meine kleine
Schwester gesund wird.”

Gerne stehen wir, das Psychosozia-
le Team der Kindernephrologie, neben
Ihrem erkrankten Kind auch lhnen und
Ihren gesunden Kindern bei der Krank-
heitsbewdltiqgung zur Seite, helfen die
Fragen lhres Kindes altersgerecht zu
beantworten, die eigenen Gefiihle zu
thematisieren und vermitteln, falls not-
wendig, auch gerne Kontakte zu Psycho-
therapeuten.
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Ein Herz und
ene Secle

Meine grofSe Schwester heifst Rabia
und meine kleine Schwester heifst
Liya. Ich bin sehr froh, dass Liya auf
die Welt gekommen ist. Ich lang-
weile mich jetzt nicht mehr, weil
ich jeden Tag mit ihr spielen kann.
Es ist ein bisschen traurig, dass ihre
Nieren krank sind, deshalb muss
sie immer ins Krankenhaus zur
Kontrolle. Aber sie ist sehr stark. Sie
macht immer tiirkische Witze und
wir miissen dann beide lachen.
Manchmal lese ich ihr ein Buch

vor oder erzihle Mdrchen und wir
lachen leise dabei.

Viele GriiBe von
Muhammed Esad B.




Unser Freizeitspafs in Bayern

ir waren mit vier Famili-
en im Sternstundenhaus,
haben viel zusammen ge-

spielt und sehr viel Zeit miteinander
verbracht.

Fotos: Marie Peer

Am Samstag als
wir angekommen
sind haben wir als
erstes  Abendes-
sen gegessen und
dann konnten wir
Platz in unseren
Zimmern nehmen.
Die Zimmer waren
wunderschén und
das Essen hat die ganze Woche super
lecker geschmeckt. In unserer Freizeit
haben wir Spiele gespielt, gemalt und
sind auch mal raus an die frische Luft
spazieren gegangen. Wir haben am
nachsten Tag eine Schifffahrt um den
See gemacht und dabei gepicknickt.
Wir sind auch auf den Hohen Peif3en-
berg gewandert und haben uns oben
eine Kirche angeschaut. Es gab auch
dreimal die Woche Reiten. Das hat mir
neben der Werkstatt am meisten ge-
fallen.

Wir  Kinder unbedingt
schwimmen gehen. Das Schwimmbad
war super toll und hat uns allen sehr
viel Spafs gemacht mit der Reifenrut-

wollten

sche und dem Wasserstrudel. AuRer-
dem gab es zweimal die Woche Musi-
kunterricht, wo jeder das Instrument
spielen konnte, worauf er Lust hatte.
Es gab auch neben dem Sternstun-
denhaus eine Werkstatt.
Dort konnte man viele
verschiedene, unglaub-
lich schéne Sachen selber
bauen und basteln. Wir
haben alle faszinierende
Sachen gemacht.

Am vorletzten Tag ha-
ben wir in einer kleinen

Hutte selbst Stockbrot gebacken und
gegessen, dabei haben wir ein Ratsel
gelost, was auch Spall gemacht hat
und saBen so lange in der Hutte bis
jeder das Ratsel gelost hat. Am Abend
machten wir eine sehr abenteuerliche
Nachtwanderung, die ebenfalls ein
sehr schones Erlebnis war so wie alles
andere. Es war eine wirklich tolle Wo-
che im Sternstundenhaus.

Danke an alle, die uns diese schéne
Moglichkeit gegeben haben.

Von Rabia B. (12 Jahre)

Mitfinanziert von

der Kédmpgen~Stiftung

BAYERN-ERLEBNIS  STJST

UNTERSTUTZUNG VON
GESCHWISTERKINDERN

Mein Name ist Rabia, ich bin 12 Jahre alt
und ich habe zwei Geschwister. Meine
dltere Schwester Kathy ist 13 Jahre alt
und ist nierentransplantiert seit 2011 —
nach fast 1,5 Jahren Kinderdialyse Koln.
Meine Schwester Ayline — 9 Jahre alt
—und ich gelten somit als sogenannte
Geschwisterkinder, die im Herbst 2016
zum SUSI-Kurs eingeladen waren. Von
dem will ich euch jetzt erzdhlen.
Der SUSI-Kurs wurde vom Bunten Kreis
in Bonn organisiert und durchgefiinrt.
Der Bunte Kreis unterstiitzt Familien mit
chronisch kranken Kindern auf verschie-
dene Weise und hilft ihnen ihren Alltag
zu meistern.
SUSI, also Supporting Siblings, bedeutet
lbersetzt ,Unterstiitzung der Geschwis-
terkinder".
Der SUSI-Kurs hat uns geholfen zu lernen
besser mit STRESS umzugehen. Dabei
hat uns Oskar (ein Stressexperte aus dem
Weltall) gemeinsam mit den Betreuern
Kerstin und Andreas geholfen herauszu-
finden, was Stress liberhaupt bedeutet
und wie man ihn beseitigt. Um uns all
das besser vorstellen zu kénnen, haben
wir mit einer Stresswaage gearbeitet.
Diese Stresswaage hat fiinf Punkte:
1. Die Stresssituation (Wenn man sich
unter Druck gesetzt fiihlt)
2. Die Stressantwort (Was fiihlst du,
wenn du unter Druck bist?)
3. Der Stressverschdrfer (Womit kriegst
du den Stress nicht in den Griff ?)
4. Der Stresskiller (Wie kriegst du den
Stress in den Griff?)
5. Die Oskarlaune (Was fiihlst du, wenn
du den Stress unter Kontrolle hast?)
Dank dieser Stresswaage kann ich eine
Stresssituation schneller erkennen und
sie jetzt viel besser bewiiltigen. Dank des
SUSI-Kurses bin ich eine STRESSEXPERTIN.
Vielleicht hilft euch die Waage auch in
eurem Alltag!!!

Viele GriiRe,
Eure Rabia G.



ine Méarchenreise durch finf
atemberaubende Lander mit

klassischen Attraktionen,
Shows und Paraden. Auf Tuchfiihlung
gehen mit abenteuerlichen Piraten,
durch Zeit und Raum reisen oder Uber
ein unvergessliches Feuerwerk stau-
nen: Zum Gliick stehen die Disney
Parks in Paris auch Menschen mit Be-
hinderungen offen gegenuiber und bie-
ten fir sie eine ganze Menge Vergins-
tigungen bzw. Erleichterungen an. Da
ware zunachst der Eintritt: Nach Vorla-
ge eines Schwerbehindertenausweises
mit min. 80% Grad der Behinderung
gibt es auf den regularen Eintrittspreis
10% ErmaRigung. Wenn im Schwer-
behindertenausweis ein ,B“ fiir eine
bendtigte Begleitperson eingetragen
ist, so erhalt diese Begleitperson einen
freien Eintritt. Achtung: Dies gilt nur,
wenn man die Eintrittskarten separat
von einer Hotelbuchung kauft! Bei den
Pauschalen gibt es leider keine Ver-
gunstigungen! Es lohnt sich aber, se-
parat ein Hotel in der Nahe zu buchen
und die Karten am Schalter zu kaufen!
Besonders interessant ist auch die
Prioritare Zugangskarte® Diese Karte
wird an all jene Besucher ausgegeben,
die nicht nur voribergehend unter kor-
perlichen/geistigen Einschrankungen
leiden, d.h. einen Schwerbehinder-
tenausweis haben (egal welcher Grad
der Behinderung bzw. welches Merk-
zeichen!). Wichtig ist es, dass es fur
die betreffende Person nicht oder nur
erschwert moglich ware, sehr lange an
den Fahrattraktionen anzustehen.
Mit dieser Karte, auf der genau ver-
merkt wird, welche Art der Behinde-
rung (Gehen, Sehen, Autismus, geis-
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tige Behinderung etc.) vorliegt, kann
an allen Attraktionen ein separater
Eingang (meist beim Ausgang!) be-
nutzt werden. Es kommt somit nur zu
minimalen Wartezeiten. Diese , Bevor-
zugung" gilt fur die behinderte Person
und zusatzlich bis zu vier Begleitperso-
nen —also meist flr die ganze Familie!
Beim Einstieg in die Fahrgeschafte
wird von den Mitarbeitern des Parks
notiert, in welchem Wagen jemand
mit welcher Einschrankung sitzt, dies
dient der schnelleren Hilfeleistung im
Fall einer notwendigen Evakuierung.
Fir die Paraden und die abendliche
Disney Dreamshow gibt es jeweils spe-
ziell reservierte Bereiche fiir Menschen
mit Behinderungen. Dort wird man
nicht ganz so eingezwangt und hat
meist auch einen guten Blick. Einzige
Einschrankung hierbei: diese besonde-
ren Zonen sind nur fiir die behinderte
Person mit max. einer Begleitperson
zugelassen.
Wo erhalt man nun diese Karte? Die-
seist nurdirekt am Park zu bekommen.
Wenn man vor dem Disney Park
(nicht dem Filmpark!) steht, muss
man sich rechts halten und gelangt
dann seitlich des Eingangsgebaudes
zu einem kleinen Blro mit dem niedli-
chen Namen ,Donald Desk” Hier kann
man die Eintrittskarten erwerben und
bekommt dann gezeigt, wohin man
sich fir die prioritaren Eintrittskarten
wenden muss. Das dauert ein paar Mi-
nuten langer als der Kauf einer ,nor-
malen” Eintrittskarte, diese Zeit spart
man sich aber mehrfach durch das
fehlende Anstehen!
Hier erhalt man auch einen speziel-
len Parkflihrer, der genau beschreibt, an
welcher Attraktion es welche Beson-
derheiten zu beachten gibt.

HALLO IHR LIEBEN,

ich heifse Carolynn Schulze und
bin seit dem 01.10.2016 im ADTZ
in KéIn. Die meisten von Euch
kennen mich bestimmt von der
Kinderl , auf der ich fast 10 Jahre
gearbeitet habe. Ich freue mich
sehr, dass ich meine ,,Nierenkinder*
weiterhin mit betreuen kann.

43k Seit vielen Jahren finanzieren
die Nephrokids den Lesezirkel in
der Nierenambulanz der KdIner
Uni Kinderklinik. So kénnen Eltern
und Kinder die Wartezeit mit
einer interessanten und abwechs-
lungsreichen Lekttire verbringen.

DIALYSE-KASSE
AUFGEFULLT

Wie jedes Jahr haben sich die
Nephrokids an den Kosten fiir Ge-

PE n\t 1‘ FASTPS _ LR Pipre & schenke, Ausfliige und Dekoration
iR x ‘s?\L\' X g;;:gt;j A8y, 6‘23\4 _ fiir die Dialyse beteiligt.
WY S erens ‘% A % M Wir freuen uns, dass wir diese
;_;'Q m E. E.T G‘:I ‘5?;34:9)"’4‘9 > Fiir Riickfragen: Ausgaben von unseren Spenden-
) &5 % jasmin.speer@web.de geldern finanzieren kénnen.




Liebe [_ce, Tolno, Melisso, Michelle, Antigono, licber
Tobios, Soscho, Soufione, Morcus, Joris, Akmed, Ey—
den, Alexonder, Frederk, Angelo, Miels, Mohomed, Molte
und PAilipp, licbe Regino, liebe Gobriele, liecbe Miriom
und lieber Morkus! Und notiirlich liebe Mephokids, liebe

Regne Sixt Stiftung, licbe Kémpgen Stiftung,

auf diesem Wege
mochte ich mich

bei lhnen und

Euch allen fiir die
wunderschone
Segelfreizeit vom
08.10. bis 14.10.
2016 bedanken. Da
ich selbst noch nie
an dieser Freizeit
teilgenommen habe,
war ich zu Beginn
sehr aufgeregt, ob
alles funktionieren wird. Beruhigt und
tatkraftig unterstitzt hat mich meine
Kollegin Sandra Brengmann, die bisher
die Organisation der Freizeit Ubernom-
men hatte.

Am Freitag gingen wir zunachst ein-
mal einkaufen. Dies war gar nicht so
einfach. Mit insgesamt drei Einkaufs-
wagen tourten wir durch das Ge-
schaft, eine Aktion, die mit ,nur” zwei
Leuten sehr viel Geschick erforderte.
Am ndchsten Tag ging es dann endlich
los. Die Jugendlichen der Unikliniken
Koln, Bonn und Essen trafen sich vor
der Kinderdialyse in KéIn und wir
verstauten Einkaufe, Taschen und
Schlafsacke in den coolen, schwarzen
Limousinen der Firma Sixt. In Enk-
huizen angekommen, wartete schon
unser Schiff ,Nirwana“ sowie die
Eignerin Irene Toxopeus mit Ehemann

und Skipper Frank, die Schiffshiindin gepasst habt. Das zu sehen hat mich Se%t\g(ﬂ,ﬂ' Sy-\ 14
Lobke sowie die Matrosin Jenny auf sehr stolz auf Euch gemacht! B gesd
. . .. . . (hl et
uns. Nach dem Einladen und dem All diese Erfahrungen haben fur Aw §.10. brodh®? W r 10 |:'m!. sckweldons :

Einfuhren in die Schiffsregeln konnten
die Kabinen bezogen werden. Diese

waren sehr gemutlich und boten aus- auch in diesem Jahr eine Segelfreizeit P ) lles @ guten Dinge - 4 do

reichend Raum fir unsere Klamotten fiir die zweite Osterferienwoche zu kwb""“hm 5 et aint geile eops e ith

und die Schlafsacke. Ansonsten konn- organisieren. Ich freue mich schon Tow ginen WX woren . Di€ mester o

ten wir es uns in den beiden Aufent- sehr darauf. Auch die Nephrokids und '-' uniawes -’ Jer 20 Koo

haltsraumen bequem machen. die Kimpgen-Stiftung haben wieder 'thh o bef Jiejenia® o @ le avh de20  dons
Am nachsten Tag lernten wir die ihre Unterstutzung zugesagt, was i:,,:,, Isehl kocre k ty ?«I::‘ E;:r-’w Persontn seld

Knoten, das richtige Aufwickeln und

T

denn wir konnten dies
erst einmal bei bestem
Sonnenschein und wenig
Wind tben. Ein paar Tage
spater kam dann der Wind
und so hatten wir schon
ein bisschen Ubung und
7 auch ein wenig Vertrau-
en in uns selbst und die
Gruppe aufgebaut. Mit
dem Wind sind wir dann
sogar auf 8,8 Knoten und
ziemlich guter Schraglage gekom-
men. Die Tour flhrte uns von Enk-
huizen Gber Medemblick, Volendam,
Amsterdam und wieder zurlck.

Ich fand es schon, dass alle —auch in
Stresssituationen — super gut zusam-
men gearbeitet haben. Alle haben ihre
Dienste zum Einkaufen, Kochen und
Putzen zuverlassig umgesetzt und
ALLE haben beim Segeln geholfen. Das
Anpacken tat auch gut, denn so wurde
es schnell wieder warm. Die Erfahrung
gemeinsam zu segeln bedeutet, dass
alle an einem Strang ziehen miussen.
Hierfur hat unsere Matrosin Jenny
uns alle gleichermalen ,rangenom-
men® uns Aufgaben zugeteilt, die sie
zuverlassig von uns erledigt sehen
wollte. Besonders toll fand ich, dass
ein gegenseitiges Vertrauen bestand,
lhr sehr schon zusammengehalten
habt und Ihr gegenseitig auf Euch auf-

mich dazu gefiihrt, so viel Freude an
diesem Projekt zu entwickeln, um

mich sehr freut.

Freite

~14.10- 20
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Viele liebe Griifse
Simone Spottke
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,2DIE LIEBE ZUM
THEATER IST UNSER

Seit nahezu vier Jahren ist Frauke Kemmer-

ling nun Intendantin am Hdnneschen-Theater in Koln. Verliebt

hat sie sich bereits viele Jahre zuvor in das dlteste Stockpup-

pentheater Deutschlands. Wie sie das Traditionshaus heute zu

einer noch prdsenteren Kultur-Marke der Stadt machen méchte,

erzdhlt sie Christina Bacher bei einem Gang hinter die Biihne.

NIRI-NEWS: Seit nun vier Jahren sind Sie
Intendantin vom Hdnneschen-Theater.
Welche Aufgaben gehéren denn zur In-
tendanz eines solch aufSergewéhnlichen
Theaters dazu?

Frauke Kemmerling: Intendantin sein
heist vor allem kiinstlerische Leitung
— also die Auswahl der Stlicke, Zusam-
menarbeit mit Autoren und Autorinnen
und die Konzeption des gesamten Spiel-
plans mit sechs Urauffiihrungen im
Jahr. Natirlich gehort zu meinen Auf-
gaben auch die Geschaftsfiihrung mit
Personalverantwortung und Finanzen.
Meine grolle Leidenschaft war und ist
die Offentlichkeitsarbeit mit vielen neu-
en Ideen. Tatsachlich ist es etwas ganz
Besonderes, beim Hanneschen-Theater
zu arbeiten und das betrifft alle Posten,
die hier zu vergeben sind. Die Puppen-
spieler, Bihnenbildner oder auch Kos-
timbildner tun um sovieles mehrals es
die normalen Theaterberufe hergeben.

NIRI-NEWS: Die Puppenspieler haben
teilweise ganz ungewdhnliche Biogra-
fien und kommen aus ganz unterschied-
lichen Berufen, weniger also aus der
klassischen Schauspiel-Ausbildung. Das
Ensemble besteht aus Schauspielern,
Handwerkern oder auch Dekorateuren
—ungewdhnlich!

Frauke Kemmerling: Das ist in der Tat
etwas Spezielles. Bei uns gibt es nam-
lich keine Schauspiel-Vertrage, sondern
Vertrage fir ,puppenfihrendes Perso-
nal“ Das umfasst nicht nur die klassi-

schen Aufgaben, sondern beispielswei-
se auch den Buhnen-Umbau zwischen
den Szenen. Dass das auch von den
Puppenspielern ibernommen wird, hat
Tradition im Hanneschen-Theater und
ist sicher auch nichts flr jedermann:
Man braucht nicht nur Kraft, sondern
auch unglaublich viel handwerkliches
Geschick und Geduld.

NIRI-NEWS: Was wiegt denn so eine
Puppe mit allem Drum und Dran?
Frauke Kemmerling: Zwischen 4 und 7
Kilo halten die Puppenspieler bei den
Proben und den Auffiihrungen an ih-
ren Stocken kontinuierlich nach oben.
Das istin derTat sehrsportlich und das
kann sicher auch nicht jeder stemmen,
denn die Nackenmuskulatur wird da
sehrin Anspruch genommen.

NIRI-NEWS: Es gibt ja — neben den Pro-
mi-Puppen Johann Lafer, Horst Lichter,
Brings oder auch Bldck Fééss — jetzt
auch eine Puppe, die die Schirmherrin
der Nephrokids, Biirgermeisterin Elfi
Scho-Antwerpes, darstellt. Sie kommt
beispielsweise in dem Sttick ,Schdlock
Holmes* zum Einsatz. Wer entscheidet
denn, welcher Prominente einer Puppe
wiirdig ist und was passiert damit, wenn
das Stiick nicht mehr gespielt wird?

Frauke Kemmerling: Die Puppe Elf
Scho-Antwerpes enthillt in dem Stiick
,Schalock Holmes® eine Skulptur, es
handelt sich also um eine Szene, die
sich auch im normalen Leben einer

Blrgermeisterin hdtte so abspielen
konnen. Fir mich war es also klar, dass
wir die Rolle mit Elfi Scho-Antwerpes
besetzen, die ja auch im echten Leben
eine echter Charakterkopf ist. Zudem
hat sie als Politikerin sehr viel fur die
Kolner Kultur getan und sich immer fiir
die freie Theaterszene eingesetzt. Es
war also hochste Zeit, ihr mal ein Denk-
mal im Hanneschen zu setzen. Die Ent-
scheidung, wer dargestellt wird, hangt
vom Autor, der Autorin oder dem Re-
gisseur, der Regisseurin ab. Leider ist
es nicht so, dass wir einen ,Prominen-
tenschrank” haben, sondern wir sind
ein Spielbetrieb und mussen unsere
Ressourcen immer wieder neu nutzen.

NIRI-NEWS: Mit 27 festangestellten
Mitarbeitern — davon sind 15 Puppen-
spieler — ist das Hdnneschen-Theater
das mitarbeiterstirkste Puppentheater
Deutschlands. Es ist so populdr, dass es
seit Jahren heifSt, die Karten fuir die Hdn-
neschen-Stiicke seien immer ausver-
kauft. Neuerdings aber fahren Sie ganz
bewusst die Kampagne ,Opjepass — Et
Jjitt noch Kaate!, um Menschen zum
Kartenkauf zu ermutigen. Was steckt
dahinter? Lduft es nicht mehr so gut?
Frauke Kemmerling: Besser denn je. Wir
haben tatsachlich eine sehr gute Aus-
lastung von 94% und eine super Kos-
tendeckung von 55%. Das heifst aber
doch auch, dass es immer noch Karten
gibt und zwar — von Highlights wie der
Karnevals-Puppensitzung mal abgese-
hen —fir jedes Stiick, das im Programm
lauft. Ich halte es deshalb fur fatal,
diese Losung rauszugeben, wir seien
immer ausgebucht. Jeder soll doch die
Moglichkeit haben, die Stiicke zu sehen.
Wir geben jedes Jahr am 1. April die
Karten fiir die ganze Spielzeit in den
Verkauf. Wer sich dann meldet — am
besten per Mail — hat gute Chancen,
Karten zu bekommen. Und mich freut
es besonders, dass immer mehr junge
Leute sich fur unsere Stucke interessie-
ren. Manchmal dann eben auch spon-
tan oder an der Abendkasse, wenn Kar-
ten zurlickgegeben wurden.

NIRI-NEWS: Herzlichen Dank fiir das
Gesprdch.

schreiben, 2 x 2 Karten fiir das Krimi-Stiick ,,Shdlock Holmes* — ein SpaR fiir die ganze Familie.

> Wir verlosen unter allen, die uns bis zum 1.6.2017 unter dem Stichwort ,,Hinneschen“ eine Mail an michaela.peer@nephrokids.de



» AUS DEM VEREINSLEBEN
Phontasiolond

VERZAUBERT PANZ

Wie jedes Jahr durften die Nephro-
kids auch 2016 wieder am Winter-
traum-Programm des Phantasialands
in Briihl teilnehmen. Die grofse Gruppe
traf sich am Eingang und strémte
schliefSlich in alle Richtungen aus. Ein
unvergessliches Erlebnis!

Toboluso
EINFACH KLASSE,

Einen ganz besonderen ersten
Advent erlebten die Nephrokids in der
Lanxess Arena, denn sie trafen sich zu
dem kultigen Rockmdrchen ,Tabalu-
ga“von Peter Maffay. Diesen tollen
Nachmittag erméglichte den chronisch
kranken Kindern und ihren Geschwis-
tern die Peter-Maffay-Stiftung, die auch
unsere Ferienfreizeiten unterstiitzt.
Vielen Dank hierfiir!

Kélner Hose
BESUCHEN DIE DIALYSE

Fotos: Marie Peer

Ein Mittwoch, der mal so ganz
anders verlief als sonst: Die Spieler
Sebastian Uvira und Mirko Liidemann
von den Kélner Haien besuchten die
Kinderdialyse in KéIn. Als wenn das nicht
schon ein Highlight wire, gab es auch
fir jeden Geschenke. Mini-Sharkys, Haie-
Schals, Fotos und Autogramme machten
den Nachmittag zu einem tollen Erlebnis
flir die Kinder in ihrem
manchmal einténigen
Dialysealltag. Das Team
von Prof. Dr. Lutz Weber
und die jungen Patienten
hatten viele Fragen rund
um den Sport, welche die
beiden ,,zahmen* Haie
gerne und geduldig beant-
worteten.

®
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Unser jdhrliches Sommerfest fand wieder im Rugby Club
in Hiirth statt. Bei strahlendem Sonnenschein libten grof§ und
klein ihre Zielgenauigkeit und Konzentration beim Bogenschie-
fSen oder bewunderten die tolle Flugshow eines Falkners.
Wer sich traute, konnte einen Greifvogel anfassen
oder sogar selbst auf dem Arm halten, aber schon
von nahem war es toll diese Vogel zu bewundern. Viel
Auswahl gab es auch fiir das leibliche Wohl. Bei Waf-
feln, Zuckerwatte, diversen Salaten und leckerem vom
Grill konnten sich alle untereinander austauschen und |
die Sonne geniefSen. Es war ein rundum gelungenes
Fest mit vielen netten Menschen.

Die Tanzgruppe Sharav Chamsin.

ORIENTALISCHE
NACHT IN HURTH

Von der Orientalischen Nacht —
einer aufsergewohnlichen Benefizver-
anstaltung, die die Einnahmen zuguns-
ten gemeinniitziger Organisationen
spendet — profitierten im Jahr 2016
auch die Nephrokids: Wir bedanken
uns ganz herzlich fiir 400 Euro, die im
Rahmen des Sommerfestes der Stadt-
garde Fidele Hiirther e.V. libergeben
wurden. Ein ganz spezieller Dank geht
an Brigitte Tesch-Jansen, die den Kon-
takt tiber unsere Kassenftihrerin Irene
Wollenweber hergestellt hatte.

®

KREISSPARKASSE
SPENDET 1000 EURO

Uber die Zuwendung der Kreisspar-
kasse Kéln in Hohe von 1000 Euro, die
sich aus Mitteln des PS-Sparens und des
Gewinnes des RSGV zusammensetzt,
konnte der Verein Nephrokids zielge-
richtet Anschaffungen fiir die chronisch
nierenerkrankten Kinder machen. Wir
sagen Danke von Herzen!

STRICKEN FUR DEN
GUTEN ZWECK

Von ganz kleinen Socken fiir Geld-
geschenke bis hin zu Handstulpen hat
Monika Hdrig Selbstgehdkeltes dabei,
wenn sie alljghrlich auf dem Niko-
lausmarkt in Hangelar einen Stand
aufbaut. Die Einnahmen spendet die
70-jahrige Sankt Augustinerin dem
Verein ,Nephrokids® Eine besondere
Geste — wir sagen Danke flir diesen
tollen Einsatz!

Fotos: Marie Peer

@ 30.04.2017
Dauerlaufin der Kolner Stidstadt
® 13./14.05.2017

Bundesweites Familien Nephro

Symposium in Kéln
® 02.09.2017
ab 14 Uhr Sommerfest im

Rugby Club in Hiirth

Mehr Infos auf facebook.
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