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ich hoffe, dass auch Sie den Sommer geniefSen D er Schulbesuch ist fir viele eine
konnten und alles rund um Corona ein wenig Herausforderu ng, ein chronisches

in den Hintergrund geriickt ist. Wir zumindest Nierenleiden macht ihn nicht
haben versucht, das Beste draus zu machen.

Auch wenn unsere Segelfreizeit leider ausge-
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leichter.Und doch sind es vor

fallen ist und wir das Sommerfest verschieben allem Mutm aChgeSCh ich-

mussten. ten, die uns unsere Nie-

Die Schule hat mittlerweile bei allen wieder renkinder und -jugen d- e
angefangen. Durch die Pandemie ist der Schul- . . —
alltag fiir alle eine Herausforderung. lichen erzahlt haben.

Aber unsere Nierenkinder brauchen eine spe- Zum Glick sind nicht alle

zielle, ganz individuelle Forderung, Begleitung so dramatisch wie die von Kiara: Sie

und Unterstiitzung. Wie klappt die Zusam-
menarbeit mit der Schule? Kennen Sie schon
die Schule fiir Kranke? Welche Forderungen 5 pende rniere alles neu lernen, sogar
braucht mein Kind? Um diese Fragen und um das Reden — und schafft keine drei Jah-
einige personliche Geschichten rund um die
Schule geht es schwerpunktmdyf3ig in diesem

musste nach der Transplantation einer

re spater den Sprung auf die Realschu-
le. Wir stellen Hilfen und Beratungs-

Heft.

Besonders freue ich mich auf die Zusammenar- mogl ichkeiten vor. Und die Lehrerin, .
beit mit dem groferen Team von betroffenen die an der Kolner Dialyse unterrichtet. £
E‘ltern in Ess‘en, hier gibt es schon viele grofsar: Seiten 4-10 3
tige Ideen, die darauf warten zu starten!

Besonders vermissen wir als Vorstand unsere 0000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 00

zahlreichen Treffen, Feste und Ausfliige,
bei denen wir immer in einem regen

Austausch miteinander waren. Und A

wir wissen, dass es euch genauso voRhﬂKUNmGUNG D ER N AC H S TE
geht. Allerdings sind wir optimis- ;

tisch, dass wir uns im ndchsten Jahr FAMIL‘EN ANLAUF Z UM
wieder regelmdfig sehen konnen! : 7.6 8.

Nun aber erst einmal viel Spafs beim MAl SYM P O S IUM

Lesen ...
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VORFREUDE AUF DIE NEUE
KINDERKLINIK IN ESSEN

Endlich alle Einrichtungen unter einem Dach —
bis Ende des Jahres soll der Rohbau stehen.

as lange wahrt, scheint jetzt
Wendlich gut zu werden: Das
Universitatsklinikum Essen bekommt
eine neue Kinderklinik. ,Es wurde
hochste Zeit, dass sie kommt",
sagt Prof. Dr. Rainer Blscher,
der arztliche Leiter des
§%, KfH-Nierenzentrum fir
Kinder und Jugendliche,
Jwir freuen uns darauf.”
Nach langer Planung
wurden im Sommer 2019
die Bauarbeiten aufgenom-

men, im Sommer 2021 stand das Erd-
geschoss, bis Ende des Jahres soll der

Rohbau fertig sein, dann folgt der In-
nenausbau. Nach bisheriger Planung
ist die Kinderklinik im Sommer, spates-
tens Herbst 2023 bezugsfertig.

Deren Einrichtungen liegen momen-
tan noch uber viele Gebdaude auf dem
Klinikgelande verteilt, sind teilweise
uber ein altmodisches Tunnelsystem
miteinander verbunden. Die Uniklinik
stammt aus den 1930er-Jahren und
wurde seitdem mehrfach ausgebaut.
Die Kinderklinik war urspriinglich als
kleines stadtisches Kinderkranken-
haus geplant worden, nicht als uni-
versitares Zentrum, in dem jahrlich

,Hier entsteht unsere neue Kinderkli-
nik!“ Illustrationen wie diese hangen
in Essen an den Bauziunen. Sie zeigen,
wie es auf dem Gelande mal aussehen
soll.

30.000 Kinder behandelt werden. Im
Neubau — ein mehrstockiges Gebaude
mit acht Stationen, drei davon Inten-
sivstationen — werden erstmals alle
Disziplinen von Kinderheilkunde und
-chirurgie unter einem Dach vereint
sein: Diagnostik, ein Operationssaal,
eine eigene MRT-Anlage und natirlich
auch die Nephrologie, die Kinderdialy-
se mit acht Platzen Tur an Tur mit der
Ambulanz.

Kurze Wege also kiinftig, insgesamt
112 statt 95 Betten. Und alles wird mo-
derner. Sinnbildlich seien die beiden
uralten Aufzlge, die momentan noch
genutzt werden und regelmaliig aus-
fallen, so Rainer Biischer: ,Die Logistik
ist eine Katastrophe. Es mangelt an
Stauraum, an Besprechungsraumen,
an Aufenthatsraumen. Und es kommt
immer wieder zu Wasserschaden.”

Insbesondere das Angebot fir ju-
gendliche Patienten und junge Erwach-
sene werde deutlich verbessert: unter
anderem durch einen Schonraum zum
Snoezelen und Aufenthaltsraume, die
mit elektronischen Unterhaltungsme-
dien ausgestattet werden. Zudem soll
es fur Eltern bessere Ubernachtungs-
moglichkeiten geben und einen spe-
ziellen Aufenthaltsraum. Insgesamt
investiert das Land NRW einen ,ho-
hen zweistelligen Millionenbetrag".
Markus DiippengiefSer

IM STEHEN PADDELN AUF DER RUHR

ndlich durften unsere Kids wieder

Stand-up-Paddeln auf der Ruhr.
Gegen den Strom haben sie es bis
zur Schleuse geschafft. Zurlick wurde
dann auch mal auf dem Board liegend
gechillt. Vielen Dank an #bestrongfor-
kids, die unseren Kindern immer wie-
der mit viel Engagement eine schone
Zeit bereiten. (nk)
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FRIEDERIKE
GOECKE

Liebe Leserinnen und Leser, als
Mitglied der Nephrokids mochte
ich mich kiinftig gezielter in der
Ortsgruppe Essen einbringen.

Mein Name ist Friederike Goecke,
ich bin 36 Jahre alt und Gymnasi-
allehrerin.
Mit meinem Mann und unserem
vierjahrigen Sohn Henri lebe
ich in Bochum. Henri
hatte im August
2020 das grofSe
Gluck, eine
Spenderniere
zu erhalten.
Zuvor war er
fast drei Jahre
dialysepflichtig
gewesen.

Es wiirde mich freuen, wenn ich
auf der Grundlage meiner eigenen
Erfahrungen fur Familien in ahn-
lichen Situationen ein Gesprachs-
partner sein kann. Gerne unter-
stitze ich auch die Suche nach
geeigneten Hilfsangeboten.

Was ich grundsatzlich mit auf den
Weg geben mochte: Habt Mut zur
Hoffnung! Heute bin ich davon
uberzeugt, dass uns der Glaube
daran, dass irgendwann alles gut
wird, durch die schwierigsten

und scheinbar ausweglosesten
Umstande getragen hat. Ebenso
war es unser Sohn, der mit seinem
lebensbejahenden Wesen so man-
chen Kummer in Freude verwan-
delt hat.

Glaubt an Euch und Eure Kinder,
nehmt Hilfe an, die Euch gut tut.
Ihr seid mit Eurem Schicksaal nicht
allein.

friederike.goecke@nephrokids.de

DIE NEUEN VOM PSD AN
DER KINDERKLINIK II

Das Team des Psychosogialen Dienstes an der Uniklinik
Essen stellt sich vor.

NInA BAUER

30 Jahre, wohnt in Recklinghausen. Seit Marz dabei,
Schwerpunkt: Hepatologie. Arbeitet seit Mai 2021
zudem fir die Psychosoziale Beratung und Unterstut-
zung im KfH-Nierenzentrum fiir Kinder und Jugend-
liche.

Ausbildung zur Erzieherin, Studiengange Heilpadagogik/
Inklusive Padagogik und Soziale Inklusion: Gesundheit und

Bildung. Nebenbei verschiedene Tatigkeit wie offene Kinder- und
Jugendarbeit, Begleitung und Beratung von Langzeitarbeitslosen.
JIch wollte zurlick in die Arbeit mit Kindern und Jugendlichen und
bin nun sehr gliicklich hier. Wir haben ein tolles engagiertes Team in
einem spannenden Klinikalltag!“

DAvID KLOCKER

38 Jahre, lebt seit seiner Studienzeit in Essen. Ist seit
Januar dabei, Schwerpunkte: Station K5 und nephrolo-
gische Ambulanzen.

Studium der Sozialwissenschaften, Weiterbildungen
zum Systemischen Berater und Traumafachberater/
-padagogen. Hat vorher in einem Beratungszentrum fir
Familienplanung und Schwangerschaftskonflikte gearbeitet.
,Ich bin gerne Teil des Teams und freue mich, gemeinsam mit
meinen Kolleginnen die Patienten der padiatrischen Nierenheil-
kunde psychosozial zu unterstitzen.”

DR.JENNY PRUFE

lebt nach vielen Jahren in der Ferne wieder in einem
kleinen Dorf im Minsterland. Leitet seit 2019 das
Psychosoziale Team der Kinderklinik I1I, seit 2020 auch
das der Kinderklinik I1.

Pflegeausbildung und Studium der Rehabilitationspa-
dagogik. Erstmals Kontakte zur Kindernephrologie:
als Praktikantin an der Kinderdialyse und in der Diplomar-

beit zu Langzeit-Auswirkungen chronischer Nierenerkrankungen im
Kindes-und Jugendalter. Nach Phase der Berufstatigkeit Studium der
Psychologie in Cambridge, Arbeit zu kindlichen Nierenerkrankungen.
Sieben Jahre Postdoktorandin, Forschung zu Entwicklung, Therapie-
zusammenarbeit und Transition von jungen Menschen mit Organ-
versagen und Transplantation.,Gemeinsam mit meinem Team freue
ich mich darauf, Euch und Sie kennenzulernen!

BRITTA WILKENS

36 Jahre, lebt mit Mann und zwei Tochtern in Essen. Ist
seit Marz dabei, hauptsachlich in der gastroenterolo-
gischen Ambulanz und auf Station tatig.

Studium der Padagogik, Weiterbildung in Syste-
mischer Beratung und Familienberatung. Kommt
beruflich aus der beruflichen Bildung und der Schulsozi-
alarbeit.,Die Arbeit im Klinikalltag macht mir groen SpafR.

Ich habe ein tolles Team und ein sehr facettenreiches Aufgabenfeld.”
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Beste Chancen fiir alle

,Der Schritt vom behtiteten Kita-Kind zum selbststdan-
digen Schulkind ist fiir die meisten Familien mit Un-

sicherheiten verbunden®, schreibt Sophie Eisleben in
ihrem Text.,Wenn dann noch eine Nierenerkrankung
dazukommt, wird es knifflig.“ Sophie und ihr Mann
Chris haben sich entschieden, ein Jahr zu warten mit
Elias' Einschulung. Beide sind vom Fach, sie studiert
Sonderpddagogik, er wird Gymna-

siallehrer (und Chris hat seinen
Professor gebeten, eine seiner Gra-
fiken aus dem Studium mit uns zu
teilen — er durfte (Seite 9)). Sie ha-
ben sich auf alle denkbaren Wei-
sen beraten lassen. Am Ende gab
das Bauchgefiihl den Ausschlag.

Diese Ausgabe kann und will nie-
mandem Entscheidungen abneh-

men. Daftir sind Kinder viel zu unterschiedlich. Unsere
Mitglieder kénnen von ihren Erfahrungen berichten
und Tipps geben.,,Wir empfehlen, offen mit dem The-

KINDERGARTE
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ma Nierentransplantation umzugehen. Das erleich-
tert die Situation an vielen Stellen und schafft bei allen
Beteiligten Sicherheit”, formuliert es Nicole Moranc.
Kirsten Schwikkard erzdhlt von ihrer Arbeit als Inklu-
sionskraft. Bei allem gehe es am Ende darum, ,den
Kindern die bestmdgliche Chance auf den passenden
Schulabschluss zu bieten” — ein schoner Grundsatz.
Antje Iwannek unterrichtet in der Dia-

lyse der Kolner Uniklinik. Sie berichtet
davon, wie wichtig es gerade hier ist,
eine persénliche Beziehung zu den
Schiilern aufzubauen. Und sie hat
uns einen umfassenden Gastbeitrag
geschrieben tiber all die Hilfsange-
bote, die unter dem Begriff Nachteils-
ausgleich zusammengefasst werden
— so ausfuhrlich, dass er nicht mehr

ins Heft passte. Zu finden auf unserer Website unter:
www.nephrokids.de/rund-um-die-niere/rund-ums-
recht. Markus DiippengiefSer

-
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NicoLE MORANC

Unglaubliches Gliick mit
der Klassenlehrerin

Schon vorm Schuleingangsgesprach
im Marz 2020 hatten wir uns Ge-
danken gemacht, wie wir die Grund-
schule unseres Sohnes Mathieu
angemessen Uber seine Erkrankung
informieren, ohne dabei zu Uber-
fordern. Zum Termin kamen wir mit
Arztbrief und einer Bescheinigung der
Oberarztin, in der beflirwortet wird,
dass Mathieu eingeschult wird.

Wir empfehlen, offen mit dem Thema
Nierentransplantation umzugehen.
Das erleichtert die Situation an vielen
Stellen und schafft bei allen Betei-
ligten Sicherheit. Damit hatten wir
schon im Kindergarten gute Erfah-
rungen gemacht. Und so erklarten
wir auch an der neuen Schule Lehrern
und Eltern der Mitschuler, worauf zu
achten ist. Mathieu muss jederzeit
das Trinken erlaubt sein, der Gang zur
Toilette darf kein Problem sein, zu viel
Toben soll —zum Schutz des neuen
Organs —vermieden werden. Und der
Umgang mit Hygiene soll selbstver-
standlich sein —wobei uns die Corona-
zeit durchaus zugute kam.

Vor Schulstart konnten wir Mathieus
Klassenlehrerin in einem Telefonat
kennenlernen und sie fiir seine Er-
krankung sensibilisieren.

Wir haben unglaubliches Gliick mit
unserer Frau T.I Bei Arztterminen,
Krankheit oder stationarer Behand-
lung reicht eine Mail oder ein kurzer
Anruf. Oft kdnnen wir ihn einfach zur
zweiten oder dritten Stunde bringen.
Im Lehrerzimmer hangt ein Bild von
Mathieu, damit jeder Lehrer Bescheid
weils.

Bei Bedarf werden uns die Arbeits-
materialien auch schon mal nach
Hause gebracht. Damit die Kinder zu
Hause ausreichend Bewegung hatten,
wurden Sportvideos gedreht und eine
Rallye durchs Veedel organisiert, bei
der die Kinder auf eigene Faust Ratsel
zu l6sen hatten. Bei so viel Engage-
ment von allen Seiten konnte die erste
Klasse erfolgreich und mit einem
tollen Zeugnis beendet werden.

NicoLE BETH
Den Schulstoff gemeinsam
nachgearbeitet

Mein Sohn Tobias erkrankte mit acht
Jahren am nephrotischen Syndrom.

Er hatte dadurch zwar viele Fehl-
stunden. Aufgrund seiner Leistungen
ermunterte ihn seine Klassenlehrerin
dennoch, aufs Gymnasium zu gehen.
In der sechsten Klasse war die Erkran-
kung so weit fortgeschritten, dass er
dreimal die Woche zur Dialyse musste.
Dazu kamen noch weitere Fehlstun-

den durch Krankenhausaufenthalte,
sodass es schon sehr schwer wurde,
den ganzen Unterrichtsstoff aufzu-
nehmen.

Zum Gluck hatte er eine gute Klassen-
kameradin, die mich, die Mutter, mit
dem Schulstoff aus dem Unterricht
versorgte. Und so konnten wir den
Stoff zusammen nacharbeiten —im
Krankenhaus oder zu Hause. Soweit
das gesundheitlich ging, haben wir
den Schulstoff immer nachgeholt,
auch abends und am Wochenende.
Tobias liefs sich durch nichts entmu-
tigen. Er schaffte das Abitur. Danach
wechselte er von der Kinder- in die
Erwachsenendialyse, wodurch er zwi-
schen Frih- und Spatschicht wechseln
konnte, je nach Unterrichtszeit. So
absolvierte er auch noch ein Intensiv-
studium als 3-D-Artist (das sind die,
die in Filmen und Computerspielen
dreidimensionale Gebilde animieren).
Darauf sind nicht nur er, sondern auch
wir als Eltern sehr stolz.

MICHAEL BAKIC

Tobias' schneller Weg
zuriick in die Normalitdt

Unser Sohn Tobias ist heute zehn.
Seine Nierenkrankheit manifestierte
sich Ende 2014. Sie miindete in eine
Transplantation im Dezember 2020.
Schon vor der Transplantation standen
Arztbesuche an, die immer mal wieder
zu Unterrichtsausfallen fihrten. Als
Eltern haben wir immer versucht,
diese Termine so zu legen, dass
moglichst wenig Unterricht ausfallt -
oder zumindest nicht die wichtigsten
Facher. Wir hatten ein Auge darauf,
dass er Versaumtes mit uns nachhol-
te. Glicklicherweise beeintrachtigte
die Krankheit Tobias kérperlich und
von seiner Entwicklung her nur unwe-
sentlich. Er konnte viel Sport treiben
und auftretende Fehlzeiten durch
gute Schulleistungen kompensieren.
Die Transplantation wurde durch

eine Lebendspende moglich. Dieses
einschneidende Ereignis stellte uns als
Familie und besonders Tobias vor eine
besondere Herausforderung. Nach
einem halben Jahr sind wir dankbar,
dass er die Transplantation gut lber-
standen hat. Die Corona-Pandemie
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flhrte zu verlangerten Weihnachtsfe-
rien und Homeschooling, was den Un-
terrichtsausfall deutlich abmilderte.
Gleichzeitig musste Tobias sich nach
der Operation erst mal erholen, in der
Anfangsphase waren viele Arztbesu-
che nétig. Parallel zu neuen Aufga-
ben musste er Altes aufholen. Seine
Motivation (mal mehr, mal weniger:))
und unsere Unterstitzung als Eltern
waren zwingende Voraussetzungen,
um diese Hirde zu nehmen. Zusam-
men haben wir einen Plan erstellt,
der sich auf die wichtigsten Inhalte
konzentrierte und Tobias gentigend
Freizeit gewahrte. Belohnungen ha-
ben hierbei motivierend gewirkt.
Arzttermine, Schule und Freizeitakti-
vitaten versuchen wir moglichst so
aufzuteilen, dass die Belastung nicht
bei nur einem Elternteil liegt. Corona
hat es uns erleichtert, den Unter-
richtsausfall aufzufangen. Jedoch kon-
nen wir anderen Eltern nur raten, hier
konsequent am Ball zu bleiben —auch
wenn unsere Kinder uns als Eltern
und,Lehrer nicht immer ,super”, oft
sogar ,zu streng“ finden.

Tobias ist wieder sportlich aktiv (FuB-
ball, Eishockey), trifft (wegen Corona)
einzelne Freunde, seine schulischen
Leistungen sind gut. Wir freuen uns,
dass er so schnell nach der Transplan-
tation seinen Weg in die Normalitat
zurlckgefunden hat..

YVONNE ZACH

Alle kennen ihre
Geschichte

Mit drei Jahren haben wir gemerkt,
dass Kiara ein gesundheitliches Pro-
blem hat. Was genau dahintersteckt,

das wissen wir aber bis heute nicht.
Seit sie vier ist, wissen wir nur, es hat
mit ihren Nieren zu tun. Sie war vier
Jahre lang an der Dialyse, dreimal die
Woche fir vier Stunden an der Kolner
Uniklinik. Aber erst nach 13 Uhr,wenn
der Unterricht schon vorbei war. Auch
an Ausfligen konnte sie prinzipiell
teilnehmen. Allerdings fielen die Aus-
fliige —die ja bis in den Nachmittag
gehen —oft auf ihre Dialysetage.

Kurz vor Weihnachten 2018 kam der
ersehnte Anruf: die Spenderniere. Die
Transplantation lief aber ganz anders
ab als geplant. Statt drei Wochen war
sie drei Monate lang im Krankenhaus.
Sie musste dreimal klinstlich beatmet
werden —und am Ende sogar acht
Minuten lang reanimiert. Dass es ihr
heute wieder so gut geht, war lange
nicht abzusehen gewesen. An der
Schule hatten alle sehr viel Verstand-
nis. Und die Klassenkameraden haben
ihr Briefe ins Krankenhaus geschrie-
ben.

Wir mussten mit Kiara alles neu ler-
nen: Essen, Trinken, Schreiben, sogar
Reden. Als sie von der Intensiv- auf
die Normalstation kam, hab ich ihr
die Schulsachen mitgebracht. Die
Hausaufgaben haben wir zusam-
men gemacht. Ich hab ihr alles ganz
langsam erklart. Irgendwie hat das
alles geklappt. Sie musste keine Klasse
wiederholen.

Nach der Transplantation musste sie
taglich zwei Liter trinken. Jetzt nur

Kiara von der Titelseite, jetzt von hinten:
Alle haben auf dem Abschiedsshirt aus
der Kanguruklasse unterschrieben.

noch 1,5 Liter. Wenn sie wahrend des
Unterrichts mal auf Toilette muss, ist
das kein Problem. Alle kennen ihre
Geschichte. Ausfllige kann sie mit-
machen, man muss nur gucken, dass
genugend Toiletten in Reichweite sind.
Die Abschlussfahrt an der Grund-
schule ist leider ausgefallen. Wegen
Corona.

Sie hat jetzt sogar einen Hochintelli-
gententest flir Deutsch und Philoso-
phie mitgemacht — und bestanden.
Inzwischen sagt sie uber den Schul-
stoff:,,Mir ist das alles zu langweilig.”
Hoffentlich wird sie auf der weiterfih-
renden Schule starker gefordert. Die
Lehrer haben gesagt, sie konne auch
aufs Gymnasium. Aber wir wollen,
dass sie erstmal auf die Realschule
geht. Aufsteigen kann sie dann ja
immer noch.

IRENE WOLLENWEBER

Mein Urlaub wdhrend sei-
nes Schiileraustauschs

Mit zehn Jahren wurde unser Sohn
Kevin transplantiert, mit elf stand sein
Schileraustausch an: zwei Wochen in
Sudspanien. Das ist jetzt acht Jahre
her. Mein Mann und ich waren etwas
nervos und nach langem Hin und Her
entschieden wir, dass ich mitfliege
und in der Nahe Urlaub mache.

Im Vorfeld haben wir uns erkundigt,
welches Krankenhaus in der Nahe fur
ein nierentransplantiertes Kind geeig-
net ist und wie gut die medizinische
Versorgung in Spanien ist. Wir waren
angenehm Uberrascht. Auch waren
arztliche Bescheinigungen zu besor-
gen und der Transport der Tabletten
im Flugzeug zu klaren. Wir haben noch
einen aktuellen Arztbrief bekommen
und waren im standigen Austausch
mit der Gastfamilie (mit sprachlicher
Unterstitzung von Kevin). Am Schluss
haben wir eine Checkliste fir alle ge-
macht, alles in Deutsch und nochmal
ins Spanische Ubersetzt. Kurz vor der
Reise wurde Kevin nochmal eingehend
untersucht. Dann ging es los.

Wir hatten das Gluck, dass Kevin in
einer Arztfamilie unterkam. Ich habe
dort auch einmal die Familie getroffen
und habe die GroRmutter besuchen
durfen. Alles sehr spanisch und au-
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thentisch. Kevin hat sich sehr wohl ge-
fuhlt. Mit der Tabletteneinnahme hat
alles gut funktioniert.Im Nachhinein
habe ich mir gedacht, es ware auch
ohne mich gegangen. Aber der Urlaub
in Andalusien war wunderschon und
auf jeden Fall ein einmaliges Erlebnis,
das ich sonst wohl nie erlebt hatte.

SOPHIE EISLEBEN

Gut, dass wir gewartet
haben!

Elias ist im vergangenen Jahr sechs
geworden. Also Zeit fur die Schule,
oder? Der Schritt vom behditeten
Kita-Kind zum selbststandigen
Schulkind ist fiir die meisten Familien
mit Unsicherheiten verbunden. Wenn
dann noch eine Nierenerkrankung
dazukommt, wird es knifflig. Wann
soll es losgehen? Welche Hilfen gibt
es, welche braucht es? Welche Schule
passt zu uns? Unser Entscheidungs-
marathon fing schon 2019 an.
Wahrend wir uns noch Gedanken
machten, ob ein weiteres Jahr in der
Kita besser ware, wurde es Zeit fur
eine Schulanmeldung. Uber eine
Rickstellung wird namlich erst spater
entschieden. Weil Elias immer hohe
Fehlzeiten hatte, fanden wir die
gemeinsame Schuleingangsstufe

passend: Kinder kdnnen die erste und
zweite Klasse in einem, zwei oder drei
Jahren absolvieren, ohne die Lern-
gruppe wechseln zu mussen.

Es kam dann doch anders, wir ent-
schieden uns fur die Riickstellung.
Der Weg flihrte tUber Entwicklungsge-
sprache mit Erziehern, der Ergo- und
Logopadin, der Schuleingangsarztin
und seinen Arzten. Weil alle Betei-
ligten unsicher waren, entschieden
wir uns fir ein Entwicklungsprofil
durch das Sozialpadiatrische Zentrum
(SPZ). Auch das gab keinen deutlichen
Ausschlag,am Ende war das Bauch-
geflihl entscheidend. Und das hat sich
flr uns als goldrichtig erwiesen! Elias
wurde in der Kita weiterhin klasse
gefordert, hat im letzten Jahr groRRe
Entwicklungsfortschritte gemacht.
,Der GroRe" zu sein tat ihm richtig

gut. Zahlen, Buchstaben und vor allem
Naturwissenschaften interessierten
ihn immer mehr.

Wegen eines Umzugs begann unsere
Schulsuche neu. Ganz in der Nahe
fanden wir eine Grundschule, die
gemeinsames Lernen von Kindern
mit und ohne Forderbedarf anbietet
—was uns besonders wichtig war. In
ersten Gesprachen hatten wir ein sehr
gutes Geflihl, auch Elias fuhlte sich
beim Kennenlernen sehr wohl. Die
Entscheidung fiel schnell. Anders als
im ersten Jahr sind wir voller Vorfreu-
de. Als Backup haben wir uns dazu
entschieden, in einem Verfahren der
AOSF (Ausbildungsordnung Sonder-
padagogische Forderung NRW) den
Forderschwerpunkt korperliche und
motorische Entwicklung feststellen
zu lassen. So erhalt Elias, falls notig,
passende individuelle Férderung.

Die Fragen rund um die Einschulung
haben viel Zeit und Nerven gekostet.
Und doch sind wir froh, nun einen
passenden Weg gefunden zu haben.

Tipps und Tricks zum Schulstart:

1. Sprecht mit den Erziehern tiber ihre
Sicht auf die Schulfdhigkeit. Sie kennen
oft auch die umliegenden Schulen.

2. Seid ihr beziiglich des Entwicklungs-
standes unsicher, lasst euch im SPZ
beraten.

3. Geht bei mehreren Schulen zum Tag
der offenen Ttire und tiberlegt, ob das
Konzept zu euch passt.

4. Seid offen und ehrlich zur Schule:
Sprecht sie direkt an, ob sie sich zu-
traut, euer Kind zu férdern.

5. Auch an Forderschulen oder im
Rahmen der Feststellung eines
Forderschwerpunktes konnen euch
Sonderpddagogen zu einem passenden
Forderort beraten.

Foto: Andrea Hollington



,,AUF DER STATION WIRD DER
GANZE MENSCH GESEHEN*

Antje Iwannek arbeitet als Lehrerin der Kolner Schule ftr Kranke
auch in der Dialyse der Kolner Uniklinik

Es ist ein sehr abwechslungsreicher
Beruf — sagt Antje Iwannek, wenn
man sie auf ihre Tatigkeit anspricht.
,Eine schone Arbeit — so eng am Pati-
enten.” Seit zehn Jahren unterrichtet
sie an der Johann-Christoph-Win-
ters-Schule. Unter anderem werden
hier krebskranke sowie psychisch
kranke Kinder und Jugendliche be-
treut. Junge Patienten, die fur langere
Zeit (ab vier Wochen) im Krankenhaus
liegen oder in Wohngruppen leben,
werden teils bis zum Real- oder Haupt-
schulabschluss begleitet. Seit drei
Jahren ist sie schwerpunktmaRig am
Standort Uniklinik tatig. Und beschult
auch chronisch kranke Jugendliche, die
meist nicht so lange im Krankenhaus
liegen, aber immer wieder hinmussen.
Wie die Nierenkinder, die mehrmals in
der Woche stundenlang ans Dialysege-
rat angeschlossen werden.

,Wir sprechen eher von schulischer
Unterstutzung als von klassischem
Schulunterricht®, erklart Antje Iwan-
nek. Was damit zu tun hat, dass die
Schiler insgesamt nur zweieinhalb
bis vier Stunden vor Ort sind. Richtig
viel Zeit bleibt — nach Anschluss an
die Dialyse und Nahrungsaufnahme
—dann gar nicht Ubrig. Die Lehrerin ist
nur einen Tag in der Woche dort. ,Der
tatsachliche Bedarf ist viel groRer. Ei-
gentlich konnte da jeden Nachmittag
einer hingehen.”

Die Inhalte, die Antje lwannek ver-
mittelt, richtet sie am Bedarf der Schi-
ler aus. Sie fragt nach Hausaufgaben
und Prifungen, steht im Austausch
mit den Stammschulen. Dennoch sei
es nicht immer leicht, zu den Kindern

und Jugendlichen durchzudringen.
Das kann an sozialen Schwierigkei-
ten in den Familien liegen und an
mangelnden Deutschkenntnissen.
,Manchmal helfe wir uns mit Handen
und Fifen — oder wir weichen auf das
Englische aus.“ Das A und O sei es, eine
Beziehung zu den Schiilern aufzubau-
en. Hier ist das nochmal wichtiger als
an regularen Schulen. Weil die Patien-
ten in einer so schwierigen gesund-
heitlichen Situation sind.”

Gerade dann lasse sich die Bindung
gut uber Hobbys und Interessen auf-
bauen, so ihre Erfahrung.

Bei einem Schiler hat sie Ubers
Rechnen einen Ful} in die Tir bekom-
men. Bei einer Schulerin gelang es ihr
mit Handarbeit., So haben wir den Bo-
gen geschafft zu schulischen Themen.
Im Zusammenspiel mit ihrer Stamm-
schule haben wir eine Strategie ent-
wickelt, wie sie das Schuljahr schaffen
kann. Gerade hat sie ihre Abschluss-
klausuren geschrieben.”

Nicht nur die Kooperation mit den
Stammeschulen ist wichtig. Auch die
Nephrokids unterstiitzen den Unter-
richt in der Dialyse: Mehrfach haben
sie Schulbuicher gespendet. Das Team
der Kindernephrologie ist eine groRRe
Hilfe. ,Ich arbeite sehr gut mit Sozial-
arbeiterin Sandra Brengmann, Arztin
Dr. Christina Taylan, Psychologin Luisa
Klein und dem ganzen Pflegepersonal
zusammen. Das Tolle auf der Station
ist, dass der ganze Mensch gesehen
wird.“ Dabei wird auch die Zukunft
des Patienten mitbedacht., Wir schau-
en gemeinsam: Was kommt nach der
Schule?” Markus DiippengiefSer
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In der Dialyse unterrichtet Antje
Iwannek natirlich nur mit Mund-
schutz. Auf dem Foto unten sieht
man sie auch ohne.

Schule fiir Kranke

Wer aus gesundheitlichen Grin-
den die Schule nicht besuchen
kann, kann sich im Krankenhaus
beschulen lassen: in Schulen fir
Kranke (SfK). SfK-Besucher sind fiir
die Dauer ihrer Erkrankung gleich-
zeitig an zwei Schulen angemeldet.
Die Finanzierung ist Landersache,
wie bei anderen Schulen auch. Die
Stadtische SfK in Koln wurde An-
fang der1gsoerJahre an der Unikli-
nik gegrindet. Inzwischen gibt es
vier weitere Standorte: Kinderklinik
Amsterdamer Stral3e, Villa Kunter-
bunt, Tagesklinik Pionierstrafe und
Lindenburger Allee. Nach Johann
Christoph Winters, dem Begriinder
des Hanneschen-Theaters, wurde
die Schule 1991 benannt.

https://jcw-schule.de

Antje Iwannek

Die heutige Dialy-
se-Lehrerin  hat
in den 198ocer
Jahren auf
Lehramt  stu-
diert und Pad-
agogik fur die
aulBerschulische
Jugend- und Erwach-
senenbildung. 15 Jahre lang
arbeitete sie in der Berufsvorberei-
tung, zweiJahre als Ausbilderin am
Berufsforderungswerk. Dann zog
es sie an die Schule: Referendariat
an der Hauptschule, dreieinhalb
Jahre an der Realschule. Nachdem
sie einen Fernsehbericht Uber
SfK gesehen hatte, dachte sie: Da
mochte ich arbeiten. Der Schullei-
ter stellte sie ein, obwohl sie keine
Sonderpadagogin ist. ,Meine pad-
agogischen Prinzipien haben ihn
wohl tUberzeugt.”

Fotos: Markus DiippengieRer

WELCHE
FORDERUNG
BRAUCHT MEIN
KIND?

Wer legt fest, ob Kinder eine sonderpddagogische Forderung
brauchen — und wenn ja, welche? In Nordrhein-Westfalen wird
das durch ein spezielles Verfahren ermittelt: die ,Ausbildungs-
ordnung Sonderpddagogische Férderung (AO-SF) NRW*,

Diese Grafik zeigt die Abldufe.

o
L

Schulaufsicht

Kérperliche
Entwicklung

Gesundheitsamt

Gutachten

Forderbedarf /| Forderort

-

Forderschule (i.d.R. auf Eltemwunsch)

Grafik: Prof. Christian Huber

Wer beim Stellen eines Antrags noch Gutachten oder andere Unterlagen benotigt, kann sich an das zustandige psychosoziale
Team wenden. In KoIn etwa bietet Psychologin Luisa Klein auch Entwicklungsdiagnostik und Begutachtungen vor der Ein-
schulung und dem Wechsel an die weiterflihrende Schule an. luisa.klein@uk-koeln.de

Hilfen fir
chronisch nierenkranke
Kinder, Jugendliche
und deren
Familien

Grafik: S.Brengmann

Broschiire bietet Hilfe

Die Broschiire ,Hilfen fiir chronisch nierenkranke Kinder, Jugendliche und
deren Familien® informiert Gber Unterstiitzungsmoglichkeiten und Leis-
tungen von gesetzlicher Krankenversicherung und Pflegeversicherung.
Themen wie Fahrtkostenerstattung, Haushaltshilfe, Verdienstausfall
bei stationarer Mitaufnahme, RehabilitationsmalRnahmen und Pflege-
leistungen betreffen viele Familien mit einem chronisch nierenkranken
Kind. Zudem behandelt die Broschiire das Thema Schwerbehinderung
und fuhrt die wichtigsten der damit verbundenen Nachteilsausgleiche
auf. Ein weiterer Abschnitt beschaftigt sich mit dem Thema Schule und
Berufe, gibt Tipps und Einblicke in Unterstiitzungsmoglichkeiten.

In der Broschtire konnen die behandelten Themen nur angerissen wer-
den, in besonderen Problemlagen kann sie sicher nicht die persénliche
Beratung ersetzen. Sie gibt aber einen guten Uberblick Gber die Ansprii-
che, die Familien mit einem chronisch nierenkranken Kind haben kon-
nen. Zu beziehen ist die Broschiire Uiber den psychosozialen Dienst des
zustandigen kindernephrologischen Zentrums. Sandra Brengmann



order- oder Regelschule? Vor die-
Fser Frage stehen viele Kinder mit
korperlicher, geistiger oder seelischer
Einschrankung. Fir die einen ist eine
passende Forderschule, in der ganz
besonders auf das Kind eingegangen
werden kann, der richtige Weg. Fur
andere ist es der Besuch einer Regel-
schule mit Unterstiitzung durch eine
Schulbegleitung; eine Inklusionskraft
also, die speziell fur dieses eine Kind da
ist. Auch fir chronisch kranke Kinder
kann das hilfreich sein.

Die Aufgaben sind vielfaltig: Hilfen
bei kérperlichen Einschrankungen, Un-
terstitzung bei Entwicklungsverzoge-
rungen, Beruhigung bei emotionalen
Problemen. Bei nierenkranken Kinder
fallen Aufgaben an wie Katheterisie-
ren, Sondieren, Medikamentengabe,
Kontrolle der Trinkmenge und Ver-
bandswechsel. Gerade kleine Kinder,
die Kindergarten oder Grundschule
besuchen, brauchen hier Hilfe.

Wie man an eine Schulbegleitung
kommt? Eltern mussen einen Antrag
beim Jugendamt stellen. Das Amt
macht sich dann ein Bild, beauftragt
eine Sonderpadagogin, die ein Gut-
achten schreibt. Wenn alle Beteiligten
eine Hilfe beflirworten, wird eine Or-
ganisation beauftragt, die eine Inklusi-
onskraft stellt. Diese begleitet das Kind
in einer vereinbarten Stundenzahl.Vie-
le Eltern, aber auch Kinder sind dann
froh, dass es eine Hilfe gibt. Aber sie
haben vielleicht auch die Sorge, dass
sich das Kind nicht frei entwickeln
kann oder standig beobachtet wird.
Natdrlich ist das eine spezielle Situa-
tion. Aber aus eigener Erfahrung weif3
ich: Eine gute Inklusionskraft schafft
es, im Hintergrund zu agieren und nur
die erforderlichen Hilfestellungen zu
geben.

Ich selbst habe zwei Kinder in der
Schule begleitet, vier Jahre lang. Als ich

MEINJOB ALS
SCHULBEGLEITUNG

Kirsten Schwikkard berichtet von ihrer Arbeit als Inklusionskraft

das erste Kind tGbernahm, konnte sich
keiner vorstellen, dass es jemals regu-
lar am Unterricht teilnehmen konnte.
In diesem Jahr hat der junge Mann
seinen mittleren Schulabschluss ge-
schafft. Ich bin froh, dass ich ihn auf
diesem Weg begleiten konnte und
dass er so genugend Selbstvertrauen
bekommen hat, um sein Ziel zu errei-
chen.

Mittlerweile arbeite ich als pada-
gogische Fachkraft an einer weiter-
flihrenden Schule. In einem Jahrgang
bin ich flr mehrere Inklusionskinder
zustandig und werde als Zweitkraft im
Unterricht eingesetzt. So bin ich nah

an den Kindern, erkenne schnell, wenn
es zu Problemen kommt, und kann
handeln. Ich habe die Moglichkeit,
Unterrichtsinhalte mit den Kindern in
einem anderen Raum zu erarbeiten.
Fir manche muss der Stoff ein wenig
vereinfacht oder verkiirzt werden. Ich
biete den Kindern Gesprache an, be-
gleite sie, wenn sie den Unterricht mal
verlassen missen und Trost und Rat

brauchen. Fir Schulen mit Inklusions-
angebot sind solche Krafte wichtig,
um Lehrer zu entlasten. Und um den
Kindern die bestmogliche Chance auf
den passenden Schulabschluss zu bie-
ten. Kirsten Schwikkard

Fotos: Privat

Foto: Martina Goyert
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MELDUNGEN

VIELSEITIGES

GESCHENK

Die Kolner Journalistin Angela Sommersberg spendet

den Nephrokids kistenweise Biicher

Ucher, Bucher, Blicher. Nicht drei
oder vier, sondern gleich kisten-
weise, insgesamt 150 Stlick. Die extrem
vielseitige Spende, uber die sich die
Nephrokids freuen kdnnen, kommt von
Angela Sommersberg. Die Kolner Jour-
nalistin und Autorin liest auch selber
gerne. Allerdings hat sie uns nicht das
geschenkt, was sie privat so ausgele-
sen hat.Sondern Buicher, die Verlage ihr
schicken. Rezensionsexemplare,
weil sie auch beruflich liest.
Sie hat das Kindersach-
buch,Koélner Dom —Wie
geht das?“ (Bachem)
mitgeschrieben  und
arbeitet fur den ,Kolner
Stadt-Anzeiger”: im Frei-

zeit-Ratgeber-Team und
bei den Duda-Kinder-
nachrichten.Firdas KStA-
Blichermagazin emp-
fiehlt sie jeden Monat
die besten Kinder- und Jugendbticher.
Auferdem sitzt sie seit vier Jahren in
der Jury des Gustav-Heinemann-Frie-
denspreises flr Kinder- und Jugend-
blcher, den die Landeszentrale flr po-
litische Bildung Nordrhein-Westfalen
vergibt. Auch deswegen bekommt sie
Jahr flr Jahr sehr viele Blicher zuge-
schickt —die sie nicht alle behalten will.
,Bisher hab ich die meisten befreun-
deten Lehrerinnen und Erziehern ge-
schenkt fir die Schule oder die Kita.”
Den Kontakt zu den Nephrokids stellte
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Christina Bacher her. Mit ihr, der frithe-
ren Redaktionsleitung der Niri-News,
arbeitet Angela Sommersberg ofter zu-
sammen. ,Ich fragte sie, ob sie da eine
gute Idee hatte. Sie sagte sofort: die
Nephrokids. Nachdem sie mir erzahlt
hat, was die so machen, dachte ich: Das
hort sich super an!“ Die Spende muss
auch keine einmalige Sache gewesen
sein. ,Wenn der Bedarf da ist, kann ich
mir gut vorstellen, das im ndchsten
Jahr zu wiederholen.” Die Nephrokids
sagen: herzlichen Dank! (mad)

Schwester Hedi im
Ruhestand

Nach mehr als 40 Jahren im KfH-Kinder-
dialysezentrum Kaln, viele Jahre davon
als leitende Pflegekraft, verabschieden
wir Hedi Pullem (im Bild links, rechts
Kollegin Schwester Angelika) in den
wohlverdienten Ruhestand. In all den
Jahren hat sie viele Patienten betreut,
die ihr sehr ans Herz gewachsen sind.
Auch die inzwischen erwachsenen Pa-
tienten erinnern sich gerne an die gute
alte Zeit mit Hedi zurlck. Wir alle danken
ihr fir ihren Einsatz, die fursorgliche
Betreuung der Patienten und das gute
Miteinander im Team. Fiir den neuenle-
bensabschnitt wiinschen wir Schwester
Hedi viel Freude und Gesundheit!

Die Patienten, das Team der Kindernephro-
logie KéIn und die Nephrokids

Foto: Privat

AUSFLUG INS PHANTASIALAND

In den Sommerferien haben die Patienten des KfH-Kinderdialysezentrums
Koln einen Ausflug ins Phantasialand unternommen. Fiir die Jugendli-
chen, die gemeinsam viel Zeit im Dialyseraum verbringen, aber selten die
Gelegenheit haben, sich ungezwungen in lockerer Atmosphare auszutau-
schen, war dies ein schoner, aktiver Tag mit viel Spals und gemeinsamen
Gesprachen. Die besonders mutigen Teilnehmer sind mit samtlichen
Achterbahnen gefahren, darunter auch mit der neuesten Attraktion. Bei
unbestandigem Wetter verlief der Tag frohlich und feucht. Nachdem alle
Ausflugler bereits in der Warteschlange der,,Black Mamba“ von heftigem
Regen Uberrascht und richtig nass wurden, wurde gemeinsam die Wasser-
bahn ,River Quest” aufgesucht. Dort kam das Wasser nicht nur von oben,
sondern von allen Seiten, was fur viel Gelachter sorgte. Zum Abschluss der
Sommerferien war dieser Tag sicherlich ein schones Highlight fir alle! (sb)

Foto: Marie Peer



,DAS IST ALLEN EIN
HERZENSANLIEGEN®

Die Kdmpgen-Stiftung unterstiitzt Menschen mit Beein-
trdchtigungen — seit einigen Jahren auch die Nephrokids

as Schuhhaus Kampgen kennt

man ldngst nicht nur in Koéln,
wo das Unternehmen kurz vor dem
Zweiten Weltkrieg gegrindet wur-
de. Auch in Leverkusen, Aachen, Essen
und Mainz gibt es Filialen. Sein Herz
allerdings schlagt in Koln. Die Nieder-
lassung an der Schildergasse war in
den 7oer Jahren das grofte Schuhhaus
Deutschlands.

Hanni und Clemens Kampgen ha-
ben die Firma aufgebaut. Das Ehe-
paar blieb kinderlos. Im Jahr 1983
riefen sie die Kampgen-Stiftung ins
Leben. ,Die Kampgens wollten der Ge-
sellschaft etwas zuriickgeben®, sagt
Ingrid Hilmes. Seit 2001 arbeitet sie fir
die Kampgen-Stiftung, seit 2006 als
Geschaftsfihrerin. ,Herr Kdmpgen hat
damals gesagt: Ich mochte was tun fur
die Armsten der Armen. Und das waren
fir ihn Kinder mit Behinderung.” Der
Grindungszweck wurde bald ausge-
weitet auf alle Menschen mit Beein-
trachtigungen. Seit einigen Jahren un-
terstitzt die Kampgen-Stiftung auch
Projekte der Nephrokids: die Segelfrei-
zeit etwa und die Freizeit im Sternstun-
denhaus. Das Transitionsprogramm
JTraiN“ das jetzt von der Uniklinik
Koln weitergefiihrt wird, hat die Stif-
tung gemeinsam mit den Nephrokids

im Aufbau finanziert.
,Bei den Nephrokids
schatze ich besonders,
mit welcher Hingabe
sie sich um die be-

Foto: Markus DuppengieRer

troffenen  Menschen
kimmern. Das ist al-
len ein Herzensanlie-
gen!”

Die Kampgen-Stiftung fordert Vor-
haben von gemeinnitzigen Tragern,
die nicht offentlich finanziert wer-
den. ,Und weil die 6ffentlichen Mittel
immer knapper werden, kriegen wir
immer mehr Forderantrage. Das sind
inzwischen mehr als 200 Anfragen
im Jahr. Manchen konnen wir mit Be-
ratung und Vernetzung helfen. Aber
die allermeisten brauchen Geld.“ Um
weiterhin ein breites Spektrum an Pro-
jekten unterstitzen zu kdnnen, hat die
Stiftung ihre Arbeit vor zehn Jahren
schwerpunktmafig auf den Groflraum
Koln eingeschrankt.

Die Forderung geht in verschiedens-
te Lebensbereiche, beispielsweise The-
rapien, Wohnen und Behindertensport
— hier werden etwa die groBen Turniere
fir Rollstuhlbasketballer und -rugby-
mannschaften finanziert. Ein Schwer-
punkt liegt in der Kultur: einerseits bei
Theater-, Musik- und Kunst-Projekten

www.nephrokids.de
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DANKE AN DIE
AKTION NIERE“!

Auch in diesem Jahr unterstitzt die
Patientenstiftung Aktion Niere die
Arbeit der Nephrokids, genauer: die
Verdffentlichung der Niri-News. Der
Bundesverband Niere e.V. hat die
Patientenstiftung 2012 Leben gerufen.
Mit dem Ziel, die Lebensqualitat fur
Menschen mit chronischem Nieren-
versagen und deren Angehorigen zu
erforschen, zu fordern, zu unterstut-
zen und praventiv zu wirken. Ohne
den Zuschuss wdre unsere Arbeit
nicht moglich. Wir sagen: Herzlichen
Dank! (nk)

Ingrid Hilmes vor den Gemalden von Hanni und Clemens Kimpgen.
Die Betreiber des Schuhhauses griindeten die Stiftung im Jahr 1983.

flr Menschen mit Behinderung; ande-
rerseits geht es um deren Teilhabe an
Veranstaltungen. ,Beim Literaturfest
Lit.Cologne etwa finanzieren wir Ge-
barden- und Schriftdolmetscher sowie
ein Team, das Menschen mit schwere-
ren Behinderungen zu den Lesungen
begleitet.”

Ingrid Hilmes ist Diplom-Heilpa-
dagogin, sie hat auch in der prakti-
schen Behindertenhilfe gearbeitet.
Ehrenamtlich — und ganz unabhan-
gig von der Kampgen-Stiftung — leitet
sie seit 2017 das inklusive Café inSide
in der Kolner Innenstadt: Die meis-
ten Mitarbeiter sind Menschen mit
einer Behinderung. ,Es ist schon, mit
engagierten Menschen zusammen-
zuarbeiten, und sehr erfillend, sagt
sie mit Blick auf ihre Tatigkeiten. ,Ich
kann mir gut vorstellen, das auch die
nachsten 20 Jahre noch zu machen.”
Markus DiippengiefSer
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3. Familien-Nephro-Seminar,
i Heidelberg

ab14 Uhr, Sommerfest, Black-
: foot Beach am Fiihlinger See
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