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VIEL EHRE UND MEHR
LZUFRIEDENHEIT

Foto: Marie Peer

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

bei der Vorbereitung dieser Ausgabe
zum Thema Ehrenamt hat mich vor
allem eins beeindruckt: Dass es so
viele Menschen gibt, die neben einem
Job, mehreren (kranken!) Kindern
und dem schnéden Haushalt auch
noch ein Ehrenamt stemmen kénnen.
Vor diesen Miittern und Vitern habe
ich grofsen Respekt!

Ganz toll finde ich es, wenn sich schon
junge Menschen engagieren, wie die
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27jdhrige Anna Wahrmann, die fiir ur die 18jahrige Britney ist es renamtlich. Dabei hat man festgestellt,
den Deutschen Kinderhospizdienst ganz selbstverstandlich gewe- dass sich Menschen mit einer hohen
arbeitet. Oder die 18jdhrige Britney, sen, die Zeit zwischen Schulab- Lebenszufriedenheit haufiger engagie-
die — selbst seit acht Jahren erkrankt — schluss und Ausbildungsbeginn sinnvoll ren. Gleichzeitig steigt die Zufriedenheit
ein freiwilliges Soziales Jahr in einem zu nutzen. Nach einem Jahr im Freiwil-  aber auch durch das Engagement. Wir
Altenheim absolviert. Und wenn dltere ligendienst in einem Alten- und Pflege- haben uns im Umfeld der KoIner Unikli-
Menschen mit dem Bewusstsein helfen, heim bereut sie es nicht, diese Erfahrung nik und des KfHs und im Dunstfeld des
dass sie es ja gut im Leben hatten und gesammelt zu haben. Einer Umfrage Elternvereins Nephrokids NRW eV. ein-
dieses Gliick weitergeben mdchten. des Deutschen Freiwilligensurveys zu-  mal umgehort, wer welches Ehrenamt
Es gibt viele Griinde, sich ehrenamt- folge, engagieren sich mehr als 31 Mil-  bekleidet. Und sind beeindruckt! Lesen
lich zu engagieren. Wir nutzen diese lionen Menschen in Deutschland eh-  Sie auf den Seiten 2-10.

Ausgabe, allen von Herzen Danke
zu sagen, die es unseren (chronisch
nierenkranken) Kindern und Jugend-

lichen ermdglichen, ein weitestgehend DER BUNDESVERBAND NIERE E. V.

selbstbestimmtes Leben zu fiihren.

Ein Teil vom grofsen Ganzen

Ist man Mitglied in einem der vielen engagierten Elternvereine, die sich
In deren Sinne wiinsche ich gute deutschlandweit um chronisch nierenkranke Kinder und Jugendliche kimmern,
Lektiire. Ihre Michaela Peer ist man automatisch auch Mitglied im Bundesverband Niere e.V. Als Teil eines so
' grofRen und aktiven Verbands hat man immer die Chance, sich tiber Neuerungen
beispielsweise im Transplantationsgesetz zu informieren, das wochentliche Nie-
ren-Telefon zu nutzen, Mitstreiter fir eigene Themen zu finden oder Unterstit-

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

— zung zu bekommen, wenn es um Reha, Fortbildung oder auch die (recht neue)
E ™ E Ausbildung zum Patientenbegleiter geht. Zudem unterstitzt die Forderstiftung
q Aktion Niere zum wiederholten Mal die NIRI-NEWS. Ein kleiner Ruckblick auf die
E 1 Arbeitstagung der Arbeitskreise des Bundesverbands Niere e.V., zu der auch die

NIRI-NEWS-Redaktion geladen war, findet sich auf der Seite 3.

direkt zur Homepage



VORSTAND AKTUELL

Ich engagiere mich gerne bei den
Nephrokids, damit mein Sohn
sieht, dass man auch aus einer

schwierigen Situation heraus
etwas bewirken kann. Dadurch,
dass ich mich fiir die Nephrokids
einsetze, verliert die Krankheit
ihren Schrecken, weil ich mit vie-
len Familien in Kontakt komme,
die gemeinsam kdmpfen, die
einander verstehen und denen
man in der Not zur Seite stehen
kann. (Kirsten Schwikkard)

Ich engagiere mich bei
den Nephrokids, weil ich
erreichen mochte, dass
sich niemand mit der
eigenen Erkrankung oder
der Erkrankung des Kindes
allein fiihlen muss.

(Nicht auf dem Bild:
Sophie Eisleben)

Im Ehrenamt erlebe ich immer wie-

der, wie wir Nephrokids ohne viel
Blirokratie schnelle und einfache
Hilfe leisten konnen. Mit teilweise
kleinen Mafinahmen dann so viel
Freude in den Gesichtern zu sehen,
macht einfach nur SpafS und treibt
mich an. (Oliver Peer)

Mich macht die ehrenamtliche
Arbeit einfach gliicklich. Zu
sehen, was man gemeinsam
bewirken aber auch verindern
kann, ist schon ein gutes Gefiihl.
Hinzu kommt noch, dass sie das
Gemeinschaftsgefiinl stirkt und
den Teamgeist weckt. (Stefanie
Stephan)

Mir ist die Arbeit fiir die Nephro-
kids wichtig und ich kann an
etwas Positivem mitwirken. Das ist
toll und macht einfach gliicklich,
gerade wenn man sich in einer
schwierigen Lebenssituation
befindet, wo Sorgen und Angste
stdndige Begleiter sind. In dieser
Gemeinschaft hat man das Gefiihl
nicht alleine zu sein. (Irene Wollen-
weber, Kassenfiihrerin)

Es macht einfach glicklich

gemeinsam etwas zu schaffen,
fiir Dinge, die einem wichtig sind.
Man fiihlt sich nicht allein und
die positiven Riickmeldungen
geben einem auch in schwierigen
Zeiten Riickhalt. (Nicole Beth)

Anderen Betroffenen Mut zu
machen, ist eins meiner gréfsten
Ziele! Auch nach all den Jahren
im Vorstand der Nephrokids ziehe
ich viel Kraft aus dem Austausch
mit Gleichgesinnten, es ist schon,
bei vielen Kindern zu sehen, wie
sie sich entwickeln. Durch die
Nephrokids habe ich einige starke
und mutige Menschen kennen-
gelernt und es sind wunderbare
Freundschaften entstanden!
(Michaela Peer, 1. Vorsitzende)

Die ehrenamtliche Titigkeit fiir
die Nephrokids ist nicht nur eine
wichtige Arbeit fiir einen guten
Zweck, sondern macht auch viel
Spafs, da wir ein unglaublich
tolles Team sind. Wir haben
schon so viele Dinge auf die Beine
gestellt und Projekte verwirklicht
—gemeinsam sind wir einfach
stark und genau das ist die beste
Motivation fiir meinen Einsatz!
(Andrea Hollington)

Die Arbeit bei den Nephrokids ist fiir

mich eine Herzensangelegenheit. Andere
betroffene Eltern und Kinder mit meinen
eigenen Erfahrungen zu unterstiitzen,
ihnen Mut zu geben und damit das Leben
mit der Krankheit vielleicht etwas zu er-
leichtern, ist fiir mich ein grofSer Ansporn.
(Nicole Moranc, 2. Vorsitzende)

IN EIGENER SACHE

ur alljahrlichen Mitglieder-Ver-
sammlung im Frihjahr, wur-
de der neue Vorstand fir die
nachsten zwei Jahre gewahlt. Zu unse-
rer grollen Freude haben sich Michaela
Peer als Geschaftsfihrerin sowie Irene
Wollenweber als Kassenflhrerin be-
reiterklart das jeweilige Amt wieder
zu ubernehmen. Ebenso stellen sich
Stefanie Stephan, Oliver Peer, Kirsten
Schwikkard sowie Andrea Hollington
wieder als Beisitzer zur Verfugung.
Ganz herzlich méchten wir uns bei
Imran Kapitasi fur die jahrelange Un-
terstiitzung bedanken. Nach 11 en-
gagierten Jahren im Nephrokids-Vor-
stand, wird sich Imran Kapitasi nun

zurlickziehen und Nicole Moranc wird
diesen Sitz als zweite Vorsitzende Uber-
nehmen. Wir freuen uns auf eine gute
Zusammenarbeit!

Weitere Unterstitzung haben wir
mit Sophie Eisleben und Nicole Beth
im Beisitz gefunden. Mit diesem neuen
Vorstand freuen wir uns auf neue zahl-
reiche Projekte und auf eine tolle Zeit.

Auflerdem haben wir in der Ver-
sammlung gemeinsam beschlossen,
die Ortsgruppe Aachen aufzuldsen und
wir bedanken uns aufs Herzlichste bei
Sandra Schiippen, die diese Ortsgruppe
jahrelang geleitet hat. Ab sofort haben
die Nephrokids eine neue Ortsgruppe,
in der viele unserer Mitglieder leben —
die Ortsgruppe Rhein-Erft-Kreis wird
zukiinftig von Irene Wollenweber als
Ansprechpartnerin geleitet.

Foto: Nephrokids

Imran Kapitasi flir die wertvolle
Zusammenarbeit in den vergange-
nen 11 Jahren!



GEMEINSAM STARK

uch in diesem Jahr fand die

alljahrliche Tagung der Ar-

beitskreise des Bundesver-
bands Niere eV. im Erbacher Hof in
Mainz statt. Neben Olli und Michaela
Peer, ehrenamtliche Ansprechpartne-
rin im Bundesverband fir die Eltern-
vereine, waren auch Nicole Moranc
und Christina Bacher mit von der Par-
tie. So konnte man sich gemeinsam
Uber das nachste Symposium im kom-
menden Jahr und die Bedarfe von nie-
renkranken Kindern und Jugendlichen
austauschen.

Zur Tagung der
Arbeitskreise
ladt traditionell
der Bundesver-
band Niere nach
Mainz.

Seit Gber 20 Jahren bietet der Tag
der Arbeitskreise den idealen Rahmen
flr eine Innovations- und Ideenbdrse,
auf der chronisch nierenkranke Men-
schen aus dem gesamten Bundesge-
biet im gegenseitigen Erfahrungs- und
Ideenaustausch neue Perspektiven fir
ihre ehrenamtliche Tatigkeit innerhalb
des Patientennetzwerks entwickeln.
Zudem erfolgt eine Fortbildung im Be-
reich der ehrenamtlichen Tatigkeit und
Selbsthilfe. (cb)

Die Ehrennadel des Bundesver-
bands Niere e.V. wird an Per-
sonen verliehen, die durch ihr
Engagement und ihre Person-
lichkeit dem Verband in ganz
besonderer, beispielhafter und
auch individuell unterschied-
licher Weise dienen. In diesem
Jahr ging die Ehrennadel an Uta
Jurack, Gunter Schott, Klaus
Zinnecker und Heinrich Haag.

NRW war stark vertreten: Michaela Peer
und Nicole Moranc

Dr. Axel Rahmel von der Deutschen Stif-
tung Organtransplantation (DSO) hielt den
Er6ffnungsvortrag.

Der Arbeitskreis der Elternvereine wurde
moderiert von Olli Peer.

Fotos: Lutz Berger/Christina Bacher



Die Dialysekinder durften auch in den vergangenen Sommerferien wieder mehrere Ausfliige mit Unterstiitzung der Nephro-
kids absolvieren, einmal ging es beispielsweise ins Bubenheimer Spieleland (Foto) oder auch mal — bei grofier Hitze — ins Freibad.
Alle hatten grofSen Spafs zusammen!

NEPHRO-KIDS
SPENDEN

Auch das Team um
Oberdrztin Dr. Anne
Vierzig umd Michael
Rogge auf der Kolner
Kinderintensivstation

freute sich tiber die
Nephrokids-Spende in
Form von Tonieboxen,
Horspielen, Liegesttihlen
und Literatur, die Mi-
chaela Peer und Nicole
Moranc vorbeibrachten.

NIRWANA

Im August konnten 15 Jugend-
liche eine unvergessliche Woche
auf dem Segelschiff Nirwana und
dem Ijsselmeer verleben. Mit Skip-
perin Irene, Matrosin Anja, Schiffs-
hund Lobke und ftinf Betreuern der
Unikliniken Essen, Bonn und Kéln
war die Crew komplett. Alle haben
beim Segeln eifrig mitgeholfen
und hatten auch dank des schénen
Wetters tolle Tage. Lieben Dank
an die Kdmpgen-Stiftung und die
Nephrokids!

(Foto: Privat)



KLEINE GESCHICHTEN

vou EHRENAMT

»MOMENTE VOLLER RUHE
UND VERTRAUEN!*

Uber die Frage, warum sie sich ehren-
amtlich fiir den Deutschen Kinderhos-
pizdienst engagiert, muss die 27jdhrige
Anna Rosa Wahrmann erst einmal
nachdenken. Es kommt ihr schon so
selbstverstdndlich vor, dass sie sich —
selbst in den stressigen Priifungsphasen
ihres Lehramt-Studiums — mindestens
einen Nachmittag in der Woche Zeit
fiir ihr Enrenamt nimmt. ,,Es gibt mir
einfach viel, fiir andere da zu sein. Es
entschleunigt den Alltag, bringt mich
auf die Erde und macht mich zufriede-
ner". Auf die Idee, sich ehrenamtlich zu
engagieren, kam sie aus einer personli-
chen Lebenskrise heraus. Eine Beziehung

war in die Briiche gegangen, auch der
Umzug aus ihrer Heimatstadt Osna-

HA

briick ins grofse KéIn tat dem Schmerz
keine Abhilfe. Durch den 90stiindigen Be-
fahigungskurs des Kinderhospizdienstes,
den sie zur Vorbereitung ihrer Tdtigkeit
absolviert hat, lernte sie schliefSlich, wie
man einen Menschen in Frieden gehen
lassen kann. ,,An der Uni werden Themen
wie Krankheit, Tod und Abschied gar nicht
behandelt’, bedauert sie. Ihr Studium
auf Lehramt ftir Gymnasien mit Férder-
schwerpunkt geht nun bald dem Ende zu.
Die Kinder mit ihren Begabungen, aber
auch Angsten, Bedtirfnissen oder auch
gewissen Einschrinkungen im Blick zu
behalten, ist ihr fiir spater sehr wichtig.
Da wird das Ehrenamt zum wichtigen
praktischen Ausgleich zum theoretischen
Studium — in jeglicher Hinsicht. ,Ich neh-

me personlich sehr viel mit, wenn ich ein
paar Stunden an der Kinderdialyse war",
sagt Anna Wahrmann. Zur Zeit kiimmert
sie sich um ein Mddchen, das mehrfach
behindert ist und gar nicht sprechen
kann. ,,Aber sie erkennt mich inzwischen
und freut sich, wenn ich ihre Hand halte
oder sie kraule®, ist sich die lebenslustige
Jjunge Frau sicher. Sehr schone, gemein-
same Momente seien das. Voller Ruhe
und Vertrauen. Auch, wenn sie sich in
den letzten Jahren viel damit auseinan-
dergesetzt hat, dass nichts im Leben ewig
dauert, hat sie im Rahmen ihrer Tdtigkeit
auch unglaublich freudige Dinge erlebt:
Dem leukdmiekranken Jungen beispiels-
weise, den sie zuvor einige Zeit betreut
hat, geht es heute bestens. Das weif sie,
weil seine Familie ihr mal eine Postkarte
geschrieben hat. Dariiber hat sie sich
sehr gefreut. Erwartet hat sie es aber
nicht. (cb)

LLO, MEIN NAME
IST BRITNEY

...und vor kurzem bin ich 18 Jahre alt geworden.
Seit ca. 8 Jahren gehe ich alle zwei Wochen zur
Immunadsorption. Anfangs war es gewoh-
nungsbedurftig immer wieder dort zu sitzen,
aber mittlerweile kann ich mir gar nicht mehr
vorstellen, wie es ohne ware.

Zurzeit mache ich ein Freiwilliges Soziales Jahr
in Waxweiler im Altenheim. Ich hatte vorher

schon viele Praktika in dieser Richtung gemacht
und mir wurde nach und nach klar, dass ich Altenpflegerin werden will. Aber so sicher bezuglich der

Ausbildung war ich mir nicht, also beschloss ich erstmal ein Freiwilliges Jahr zu machen. In dem Jahr

habe ich sehr viele Erfahrungen gesammelt, sogar in den Seminaren, die genauso Pflicht waren, wie ar-
beiten zu gehen. Nun habe ich das Jahr fast geschafft und ich kann es nur weiterempfehlen. Ab August
fange ich meine Ausbildung an und ich kann Jedem sagen, dass das Jahr keine Verschwendung war.



,JCH VERMISSE DIE KINDER
AN DER DIALYSE SEHR®

Conny Bahr, ehemalige Ehrenamtlerin

beim Kinderschutzbund

ft sind berufliche Umbri-

che eine Chance, um Neues

zu wagen. Fir Conny Bahr,
eigentlich gelernte Schneiderin und
schlielRlich im Textil- und Einzelhandel
tatig, war es jedenfalls so: Nachdem
sie ihre Stelle im Jahr 2016 nach Uber
20 Jahren aufgegeben hatte, hatte sie
plotzlich mehr Zeit und grof3e Lust, et-
was Sinnstiftendes zu tun. Beim Kin-
derschutzbund fand die kinderliebe
Frau dann ihre neue Aufgabe im KfH
auf dem Gelande der Kolner Uniklinik.
Hier liegen Kinder und Jugendliche
drei Mal in der Woche bis zu fiinf Stun-
den in Krankenhausbetten auf Station
und sind an ein Gerat angeschlossen,
das ihr Blut reinigt. Eine Aufgabe, die
die kranken Nieren nicht mehr oder
nur eingeschrankt Ubernehmen kon-
nen. Der Bewegungsspielraum und
die Moglichkeiten zum Zeitvertreib
flr die Patienten ist an diesen Nach-
mittagen sehr eingeschrankt, die Lan-
geweile oft grof. ,Ich hatte mir vorher
gar nicht vorstellen konnen, dass es
so viele schwer erkrankte Kinder gibt,
die nach auBen hin ein fast normales
Leben fihren, erinnert sich Conny
an ihre Anfangszeit dort. Also fragte
die in Libeck geborene Wahl-Kélnerin
nicht nur das Pflegepersonal, was es

6]

zu tun gibt, sondern auch die Kinder,
woran sie Spaly hatten. Manchmal
spielt sie stundenlang ein und das sel-
be Spiel. Oder sie hort einfach nur zu.
Aus einem ehrenamtlichen Nachmit-
tag wurden schnell zwei. So konnte sie
auch mal eine Mutter entlasten, die
sich sonst kaum vom Bett ihres Kindes
weg getraut hatte. Nicht selten kam
ein Handedruck, eine herzliche Um-

ZUSAMMENHALT
IN DER GRUPPE

Seit vielen Jahren bin ich ein Teil der Willicher
Pfadfinder. Seit einem Jahr bin ich Co-Leiter in
einer Wélflingsgruppe. Die Kinder sind im 3. Schul-
jahr und wir unternehmen gemeinsam Dinge, wie
Spiele in der Stadt, Ausfliige ins Schwimmbad, Irrland
uv.m., oder wir machen Schénes auf unserem Geldnde, wie

Einfach da sein, wenn man
gebraucht wird. Conny Bahr
mit Viktor an der Dialyse.

Foto: Marie Peer

armung oder ein glickliches Lacheln
zurtick. ,\Wenn man die Kleinen da so
liegen sieht, denkt man auch anders
uber Organspende nach. Ich konnte
auch Freunde lberzeugen einen Or-
ganspendeausweis auszufiillen und
bei sich zu haben® Fir Conny Bahr
eine Selbstverstandlichkeit. Und dann
—imJanuar 2018 — kam ein neues Job-
angebot, das sie nicht ausschlagen
konnte und wollte. Eine Stelle im Of-
fenen Ganztag — eine Arbeit mit Kin-
dern! ,Dennoch fiel mir der Abschied
von den Kleinen an der Dialyse sehr
schwer. Ich habe ihn mdglichst lange
hinausgezogen, um mich auch von al-
len verabschieden zu kdnnen. Ich trage
jede einzelne Begegnung in meinem
Herzen“ Die 52jahrige mochte keine
Minute ihrer Zeit als Ehrenamtlerin
missen. Und weil sie weil3, dass ihre
alten Freunde notgedrungen auch in
den Ferien ins KfH mussen, wird sie
dann ganz sicher wieder mal vorbei-
kommen. (cb)

o T

D

Lagerfeuer oder den Messerfiihrerschein. Ich leite die Gruppe, weil ich sehr gerne
mit Kindern zusammenarbeite und etwas unternehme, aber auch um die Pfadfin-
der zu unterstiitzen. Bei den Pfadfindern gibt es vier Stufen, je nach Alter. Es gibt die
Wolflinge, Jungpfadfinder, Pfadfinder und Rover. Jede Gruppe einer Pfadfinderschaft
hdlt immer zusammen und trifft sich einmal in der Woche auf dem Grundstiick
oder in einem Gruppenraum. Im Sommer fahren wir immer ins Zeltlager und im
Herbst geht es jedes Jahr nach Ameland. Pfadfinder zu sein macht viel Spafs und ich

versuche das als Leiter auch den kleineren Kindern zu vermitteln.

Kevin, 16 Jahre




EIN BISSCHEN WAS
BLEIBT IMMER!

| Hinterher ist man gar nicht
immer kiliger. Manchmal
st man pinterherauch ein- .

or oder Gberires

ken oder

fach 3
sen oder [ =g

enn Annemie Winkel ein
Mal in der Woche die Kin-
der-Dialysestation im KfH

auf dem Gelande der Kélner Uniklinik
betritt, wird es fur die Dialyse-Kinder
sofort ein bisschen schoner, warmer
und lustiger. Dann werden sogar frei-
willig die Laptops zur Seite gepackt
und die Gesellschaftsspiele herausge-
holt. Oder eben auch mal der Schul-
ranzen, den man vorher in die Ecke
gepfeffert hat. ,Hat Jemand noch
Hausaufgaben auf? Kann ich helfen?“
fragt die riistige 70jahrige, nachdem
sie ihre Jacke an den Haken gehangt
und die Hande desinfiziert hat. Viktor
meldet sich. Wenn man schon drei
Mal die Woche funf Stunden an der
Dialyse liegen muss und dann auch
noch einen Berg Hausaufgaben auf
hat, dann nimmt man doch gerne Hilfe
in Anspruch. Zumal Frau Winkel nicht
nur geduldig, sondern auch ziemlich
humorvoll ist — eine gute Kombi also,
um etwas zu lernen. Die Ehrenamtlerin
hat im Umgang mit Kindern viel Er-
fahrung, denn sie ist selbst mehrfache
Mutter und GroBmutter. An den meis-
ten Tagen aber geht es beim Besuchs-

dienst, den sie seit September 2017 fur
den Kinderschutzbund auf verschie-
denen Stationen der Kolner Uniklinik
auslbt, eigentlich um etwas ganz An-
deres: ,Manchmal ist es einfach wich-
tig, da zu sein und zuzuhoren® Dabei
wachse einem auch schon mal ein
Kind ganz besonders ans Herz, zum
Beispiel, wenn man seine Entwicklung
uber Wochen und Monate begleiten
kann. ,lch war letztes Jahr oft auf der
Sauglingsstation im Einsatz und da ha-
ben wir ein Frihchen mit 285 Gramm
Geburtsgewicht durchgebracht. Das
war so unglaublich beriihrend®, sagt
sie und die Augen leuchten. Sie sagt
wir weil sie sich oft mit den Arzten,
Schwestern und auch Eltern in einem
Boot sieht. Alle wollen doch nur, dass
es dem kranken Kind besser geht. ,Es
sind sehr schone Kontakte und Gespra-
che, die sich aus meiner Arbeit erge-
ben. Wenngleich es auch nicht immer
leicht ist”. Manche ihrer Kolleginnen
haben die Arbeit mit den kranken Kin-
dern psychisch nicht so gut verkraftet,
andere —wie Annemie Winkel —ziehen
dagegen sehr viel Kraft aus ihren Be-
suchen an der Kinderdialyse. Sie freut

Annemarie Winkel im
KfH in K6In

Foto: Christina Bacher

sich mit ihnen, wenn sich beispielswei-
se die Noten in der Schule verbessern.
Sie drlckt die Daumen, wenn ein Kind
nach langer Wartezeit ein Spenderorg-
an zugesprochen bekommt und end-
lich transplantiert wird. Und sie hilft
ihm Abschied nehmen, wenn es eigen-
standiger wird und seinen eigenen Weg
gehen mochte. ,Ein bisschen etwas von
unseren Begegnungen bleibt immer,
da bin ich ganz sicher®, sagt die Witwe
und strahlt. Wir sagen im Namen aller
kleinen und groRen Patienten einfach
mal Danke, alleine dafiir! (cb)

> Info: Seit 1954 engagiert sich
der Kinderschutzbund fiir die
Verbesserung von Lebensbedin-
gungen von Kindern und Jugendli-
chen, Eltern und Familien in Kéin.
Im Mittelpunkt der Arbeit steht die
Bereitstellung von Hilfen flir Kinder
und Eltern in schweren Familien-
krisen. Das Kinderschutzzentrum
in Koln ist eines der gréfsten und
dltesten in ganz Deutschland.



GELEBTE SELBSTHILFE:
PETER GILMER

Zu seinem 30-jahrigen Jubilaum als
Vorstand im Bundesverband Niere e\V.
haben sich die Menschen, mit denen
Peter Gilmer seit vielen Jahren zusam-
men arbeitet, etwas ganz Besonderes
ausgedacht: Ein 16seitiges Sonderheft
mit einer riesigen Auflage voller GruR-
und Dankesworte, einem sehr rithren-
den Artikel aus der Feder seiner Frau
Maria, selbst seit 43 Jahren Dialysepa-
tientin und einem stichpunktartigen
Ruckblick Gber seine bisherige ehren-
amtliche Amtszeit. Das Heft, das der
Zeitschrift DER NIERENPATIENT beilag,
zeigt eine beeindruckende, engagierte
und doch bescheidene, humorvolle Per-
sonlichkeit. ,Hinter meinem Riicken®
sei das Ganze ausgeheckt worden, sagt
der 70jahrige mit einem verschmitzten
Lacheln. Er freut sich dartber, wenn-
gleich er der Letzte ware, der flr ein
ehrenamtliches Engagement grofRen
Dank erwartet. Gleich zu Beginn seiner
Zeit als Bundesvorsitzenden in dem
Verband, der damals noch Interessens-
verband Dialysepatienten Deutschland
eV. hiel3, wollte er vor allem eins: Chro-
nisch nierenkranken Menschen eine
Stimme geben —er nennt das ,Bemiin-

Foto: Privat

digung” — Lobbyarbeit fir Nierenkran-
ke und deren Angehdrige machen, sie
vernetzen und deren Anliegen mehr
politisches Gewicht zu verleihen. Und
es gelang: Im Jahre 2007 wurde Peter
Gilmer an der Seite seiner Frau mit
dem Bundesverdienstkreuz im Schloss
Bellevue durch den Bundesprasidenten
ausgezeichnet. Sein bedeutsamstes
Selbsthilfeprojekt die ,PatientenBeglei-
ter des Bundesverband Niere, wurde
gerade durch die Bundeskanzlerin
Angela Merkel personlich im Rahmen
des 14. startsocial-Wettbewerbs
ausgezeichnet —eine ganz besondere
Ehrung. ,Ich sehe daran, dass wir in
der Gesellschaft gehort werden, dass
wir wirklich etwas bewegen und das
ist mir wichtig"® Der reiselustige und
agile Mann aus Mainz strahlt Gber das
ganze Gesicht und steckt damit andere
erfolgreich an, in der guten Sache mit-
zutun., Ich freue mich tber jeden, der
sich in unserem Selbsthilfenetzwerk
engagiert, denn unser Reichtum sind
genau die Menschen®, sagt er dann mit
einem bedeutsamen Blick tiber den
Rand seiner kleinen, runden Brille. , Es
gibt noch viel zu tun!“ (cb)

Humorvoll und engagiert:
Peter Gilmer

Foto: Privat

> Bundesverband Niere e.V.
Essenheimer Straflle 126
55128 Mainz

geschaeftsstelle@bnev.de
www.bundesverband-niere.de

HEY IHR LIEBEN NIRI NEWS-LESER!

Ich bin Melissa, 20 Jahre alt und studiere aktuell International Business an der

TH Koln. Bevor ich mit meinem Studium begonnen habe, habe ich einen Bundes-

freiwilligendienst an der Theodor-Heuss-Akademie in Gummersbach absolviert,

die eine politische Bildungseinrichtung der Friedrich-Naumann-Stiftung ist. Der

Bundesfreiwilligendienst war eine sehr bereichernde und vielseitige Erfahrung fiir

mich. Ich konnte sehr viel dazu lernen, selbststdndiger und selbstbewusster werden
und vor allem konnte ich Klarheit dariiber gewinnen, was ich in meinem Leben
spdter einmal machen méchte. Generell kann ich jedem empfehlen, sich ein Jahr
lang ehrenamtlich zu engagieren, besonders dann, wenn man sich unsicher tiber

Hilfe sein kann!

seine berufliche Zukunft ist und noch Zeit zum Nachdenken braucht. Abhdngig
davon in welchem Bereich man sich ehrenamtlich engagiert, lernt man auch
sein Leben mehr wertzuschdtzen und dankbar zu sein fiir das, was man hat.
So ging es mir, nachdem ich ein Jahr lang Fliichtlingsnachhilfe gegeben
habe. Dort habe ich mit Kindern zusammengearbeitet, die ohne ihre
Familie nach Deutschland fliehen mussten und somit ganz auf sich allein
gestellt waren. Es ist einfach ein schdnes Gefiihl, wenn man weifs, dass
man mit relativ geringem Zeitaufwand anderen Menschen eine grofse

Eure Melissa



Sylvia

DAS KANN MAN MIT
GELD NICHT BEZAHLEN!“

ehr gerne erzahle ich Gber meine zwei Ehrenamter. Denn ich arbeite zwei

Mal im Monat in der Realschule Zilpich, wo wir Frithstiick fir die Schiile-

rinnen und Schiiler zubereiten. Neben Baguettes, gibt es belegte Brotchen,
Pizzabrotchen, Laugengeback sowie Obst und Gemtse — alles frisch zubereitet!
Die Lebensmittel werden dann zu einem kleinen Obolus verkauft, Obst und Ge-
muse werden kostenlos gereicht. Der Erl0s wird dann beispielsweise fur Hausauf-
gabenhefte verwendet oder flir Anschaffungen fur die Kiiche, flir Abschlussfeiern
der Zehntklassler uv.m. Zum Dank wird jedes Jahr von den Schilern eine Weih-
nachtsfeier fur die Mutter ausgerichtet, wo wir uns dann bekochen lassen.

Obwohl Andreas, mein Sohn, mittlerweile nicht mehr die Realschule besucht,
habe ich mich entschlossen, weiter mit zu arbeiten, weil uns Mutter nicht nur die

Arbeit verbindet, sondern mittlerweile eine tolle Truppe entstanden ist,

die auch mal privat etwas unternimmt.
Mein zweites Ehrenamt umfasst die
Arbeit beim Vettweiler
Tisch. Das ist so etwas
wie die Tafel. (Da wir
jedoch nicht der

Dachorganisation

der Tafel angehoren,

sondern ein privater
Verein sind, dirfen wir uns
nur Tisch nennen.) Dort
habe ich anfangs sowohl
die Ware bei den Discoun-
tern abgeholt, diese dann
aussortiert und auch beim
Verkauf geholfen. Mittler-
weile hat sich meine Tatigkeit auf
den sogenannten Bringdienst reduziert, da dort einige Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter ausgefallen sind. Das bedeutet fiir mich, einmal wochentlich fertig ge-
packte Kisten zu den Kunden zu bringen, die aus Alters- oder Gesundheitsgriinden
nicht zum Laden kommen konnen.

Dies ist fur mich personlich eigentlich die schonste Arbeit, weil man dort den
meisten Dank erfahrt. Da die meisten Kunden, die ich besuche, alleine sind, freuen
sie sich immer sehr, wenn man die Ware bringt und dann noch ein nettes Wort
oder ein offenes Ohr fir sie tbrig hat. Das, was ich dort erlebe, kann man mit Geld
einfach nicht bezahlen. Und genau aus diesem Grund werde ich auch solange wei-
ter machen, wie es mir personlich moglich ist.

Kirsten

ENGEL DER
KULTUREN

Ich finde es wichtig, dass man sich

im Ehrenamt engagiert. Fiir mich

ist das eine Moglichkeit, etwas zu
bewirken. So tibernehme ich schon
seit meiner Jugend Tatigkeiten in der
Kirche. Dadurch hatte ich auch die
Maglichkeit, das Projekt Engel der Kul-
turen zu verwirklichen, das mir sehr
wichtig ist. Dabei haben wir gefiihlt
eine ganze Stadt mobilisiert, indem
die verschiedenen Religionen und
Kulturen beteiligt waren. Wir haben
einen wunderbaren Tag gemeinsam
gestaltet und am Ende des Tages
wurde auf einem zentralen Ort eine
Bodenintarsie gelegt. Sie ist nun ein
Zeichen, dass es moglich ist, sich zu
verstdndigen, gemeinsam in Frieden
zusammen zu leben und den anderen
50 zu respektieren, wie er ist. Fiir mich
war das eine absolute Herzensange-
legenheit. Solche Aktionen lassen sich
nur im Ehrenamt durchftihren. Aber
es zeigt, dass nicht nur Dritte von eh-
renamtlichen Tdtigkeiten profitieren,
sondern auch man selbst. Der Tag hat
mich ein Jahr Vorbereitung gekostet,
aber was war das ftir ein Geschenk,
eine Stadt vereint zu sehen.



INFOKASTEN

Ehrenamt ist im urspriinglichen
Sinn ein Engagement in &ffent-
lichen Funktionen, legitimiert
durch eine Wahl (z.B. in den
Vereinsvorstand, zum Ratsmitglied
oder zur Schéffin). Der Begriff
Ehrenamt ist jedoch im gdngigen
Sprachgebrauch nicht klar von
,burgerschaftlichem Engagement
oder der , Freiwilligentdtigkeit”
abgegrenzt. Im Allgemeinen wird
darunter altruistisches Handeln

«

verstanden, bei dem eine Einzel-
person oder eine Gruppe freiwillig
und unentgeltlich Arbeit leistet.
Ehrenamtliches Engagement hilft

sowohl den NutzniefSern als auch
MCIX, 20 Jahre den Helfern.

Die Tdtigkeit kann regelmdfSig
ICH VERDANKE e e i

d iff d iwilli bej
DEM FSJ SEHR VIEL! r——— T

: , Das FSJ (Freiwilliges Soziales Jahr) hat mir die Moglichkeit gegeben, mein Sozialen Jahr (FSJ), im Freiwilligen

auch die Dienste im Freiwilligen

Hobby Sport und berufliche Orientierung zu kombinieren. Nach der Schule Okologischen Jahr (FOJ) oder im
stand ich wie viele junge Menschen vor der Frage, was ich genau ma- Bundesfreiwilligendienst (BFD)
chen will. Gerne was im Sport oder doch nicht? Im Rahmen meines FSJ beschrieben. Mit ehrenamtlicher
im Bereich Sport hatte ich dann die Moglichkeit in einem groen Kdlner Tdtigkeit ist ggf. eine Aufwands-
Sportverein Erfahrungen zu sammeln. Neben vielen Aufgaben im Bereich entschddigung verbunden.
der Organisation, wie zum Beispiel Mitgliederverwaltung, Organisation von Um die Bedeutung der geschdtz-
Turnieren hatte ich die Moglichkeit auch selbststandig Trainingseinheiten ten 100 Millionen Freiwilligen in
im Bereich Tennis zu geben. Ich war plotzlich Teil der Tennisschule vor Ort. Europa (in Deutschland sind es
Eine groRe Unterstiitzung vor dem FSJ war die Jugendberatungsstelle fiir etwa 23 Millionen) in der Gesell-
Arbeits- und Berufsfragen der Stadt KoIn. Die Beraterin hat in einigen Ge- schaft herauszustellen, wurde
sprachen meine Interessen sehr gut analysiert und mit dem FSJ im Bereich vom Europarat das Jahr 2011 zum
Sport genau mein Interessensgebiet abgedeckt. Die anderen Bereiche, in Europdischen Jahr der Freiwilli-
denen auch ein FSJ moglich waren, haben mich aber nicht so interessiert. gentdtigkeit erkldrt.
Mit diesen vielen unterschiedlichen Eindriicken reifte in den 12 Monaten https://de.wikipedia.org/wiki/
der Gedanke auch meine weitere berufliche Planung mit dem Sport zu Ehrenamt
verknlipfen. Ehrenamtlich zu arbeiten hat mir die Tur fir meine berufliche

Zukunft aufgestoRen.




Foto: Nephrokids

Am Sonntag, den 29. April 2018, machten sich wieder rund 1.000 Lauferin-
nen und Laufer auf den Weg durch das Kolner Severinsviertel. Am Start zum 34.
Netcologne-Dauerlauf waren diesmal auch wieder die Nephrokids, die eigens fur
die erkrankten Kinder und ihre Familien einen Staffellauf
r—'f"//’ -
W — r ermoglichen nach dem Motto: Hauptsache, alle laufen am
¢/
| = Endegleichzeitig ins Ziel. Mit Schirmherrin Elfi Scho-Ant-

4

werpes und den eigens fiir diesen Zweck gestalteten
y ' T-Shirts war die (Teil)Strecke natirlich auch fir die jungen
Laufer ein Klacks. Das Motto ,Ja zur Organspende” fand
JA zuf oruan"“"‘“' grofRen Anklang und der Infostand desg\/ereri)ns war gut
} besucht. Ubrigens: Es ist langst an der Zeit, dem Veranstal-
,}' \( ter auch mal auf diesem Weg von Herzen Danke zu sagen.
” Dass wir namlich all die Jahre nicht nur zu so tollen Kondi-

tlonen an den Start gehen konnen, sondern auch alle Teilnehmenden
mit Medaillen und Geschenken versorgt werden. Einzigartig! (cb)

fiir eure Reiserticktrittsversicherung

GANZ HERZLICHEN
DANK!

Die Nephrokids bedanken
sich ganz herzlich fiir die grofs-
zligige Unterstiitzung durch die
Olga-Kappel-Stiftung, die sich
der Forderung der Jugend- und
Altenhilfe, des offentlichen Ge-
sundheitswesens und der dffent-
lichen Gesundheitspflege sowie
der Férderung hilfsbediirftiger
Personen verschrieben hat. Die
Stiftung soll zudem der Férderung
von geistig behinderten Personen
und kranken Kindern dienen. Die

Spende kommt unter anderen
Projekten auch der Rollenden
Bibliothek auf der Kinderstation 1
der Kolner Uniklinik zugute!

Ftir dialysepflichtige und transplantierte Patienten empfehlen wir als Reiserticktrittsversicherung den Anbieter travelsafe

Mebhr Infos findet ihr unter: http://travelsafe.de



STAND UP PADDELN

Seit Mai gibt es in Essen ein neu-
es Angebot flr nierenkranke Kinder:
Ein engagierter Lehrer aus Essen hat
sich vorgenommen, mit seiner Organi-
sation ,Be strong for Kids“ die Kinder-
klinik an der Essener Uniklinik zu unter-
stitzen. Sein Name ist Jorn Schulz und
er hat in Zusammenarbeit mit dem
Forschungsunterstltzungskreis zu ei-
nem Schnuppertag ,stand up paddeln®
an den Baldeneysee eingeladen. Viele
Kinder kamen und hatten bei groRarti-

ELISABETH GABEL

Sozialpadagogin, psychosozi-
aler Dienst Uniklinik Esssen

Seit vielen Jahren ist sie flir die
Familien an der Essener Uni Klinik eine
wertvolle Begleiterin. Als Sozialarbei-
terin hat sie sich flir die Belange von
Familien eingesetzt. AufSerdem hat sie
unermtidlich Schulungen und Freizei-

ten organisiert und begleitet. Im-
mer war sie mit viel Herzblut

bei der Sache und hat so
Kindern und Eltern den
schweren Weg mit ei-
ner Nierenerkankung
leichter gemacht.
Jetzt darf Frau Gdbel
in den wohl verdien-
ten Ruhestand gehen,
wird aber bis Ende
des Jahres noch einmal
wdchentlich in der Klinik zu
sehen sein, damit der Ubergang zur
Nachfolge reibungslos funktioniert. Wir
danken Frau Gdbel fiir ihr Engagement,
fiir Ihre Zuneigung, fiir die Unterstiit-
zung des Elternvereins Nephrokids und
flir ihre herzliche, offene Art, auf die
Familien zu zu gehen. Wir wiinschen
ihr fir die Zukunft ein Leben voll neuer
Herausforderungen, aber auch die
Ruhe und Gelassenheit, die man als
Rentnerin haben darf. (ks)

®

gem Wetter viel Spald auf und teilweise
auch im See. Im Anschluss zauberte
Oberarzt Dr. Rainer Buscher personlich
Leckeres vom Grill. Der Tag war ein vol-
ler Erfolg, so dass wir uns entschieden
haben, daraus ein standiges Angebot
zu machen. Jorn Schulz wird alle zwei
Wochen mit den Kindern etwas am See
unternehmen. Dazu haben die Nephro-
kids und der Forschungsunterstiit-
zungskreis Boards und Neopren-Anzii-
ge angeschafft. Aullerdem gab es eine
grol3zligige Spende von ,Tomato®, die
zehn Longboards gespendet haben.
Jetzt kann man je nach Wetter skaten,
Stand-up-Paddeln oder auch Kanu
fahren. Traut euch und nehmt das An-
gebot an. Jeder, der schwimmen kann,
ist herzlich eingeladen. Anmeldungen
konnen auch kurzfristig tiber die Klinik
erfolgen oder
kirsten.schwikkard @ nephrokids.de.

TROST FUR PIEKS

Die Patienten, die regelmaRig zur
Nierenambulanz kommen mussen,
brauchen dringend Aufmunterung.
Der Verein Nephrokids stellt eigens
fir diesen Zweck an den Unikliniken
in Kéln und Essen sogenannte Trost-
pflaster zur Verfiigung. Diese werden
regelmalig aufgefillt und jedes Kind
kann sich nach der Blutabnahme et-
was aussuchen.

SPIELEN IST GESUND!

Fiir die kleineren Patienten der Nie-

renambulanz der Uniklinik KéIn haben
die Nephrokids e.V. ein neues Spielgerdt
fuir den Wartebereich angeschafft, der
schon fleifSig bespielt wird! Cool!

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

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

5.Januar 2019 Ab 14 Uhr Neujahrs-
treffen Nephrokids im Seminarraum 04
i der Kolner Uni-Kinderklinik ;
: ®28. April 2019 Dauerlauf in der
i Klner Stidstadt

: ©®11.-12. Mai 2019 Save the Date!
: Familien-NEPHRO-Symposium in Berlin :

www.nephrokids.de

FORTBILDUNG ZUM
TRANSITIONSCOACH

Mit dem Wechsel
von der Kinder- zur
Erwachsenenmedizin kommen viele
Verdnderungen und Fragen auf einen zu.
Erwachsen werden ist auch ohne eine
chronische Erkrankung nicht immer leicht,
aber chronisch kranke Jugendliche sollen
zudem noch das Krankheitsmanagement
eigenstdndig libernehmen und mit den
krankheitsbedingten Besonderheiten
zurechtkommen. Die Nephrokids méchten
mithelfen, indem sie als Berater zur Seite
stehen. Kassenfiihrerin Irene Wollenweber
hat hierfiir bei einem Transitionscoach-Se-
minar teilgenommen, um Eltern und
Jugendlichen eine Sttitze zu sein. Sie kann
in Zukunft beide Seiten beraten, auch
wenn Fragen beztiglich eines Arztwechsels
anstehen.
Irene.Wollenweber@nephrokids.de
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