
NIRI-NEWS
Das Info-Blatt der Nephrokids Nordrhein-Westfalen e. V. • 35. Ausgabe, Frühjahr 2024

Liebe Leserinnen, liebe Leser, 

meine Oma hat immer gesagt: „Aus Kindern 
werden Leute“. Auch meine Kinder sind 
mittlerweile Erwachsene, der Weg dorthin ist 
auf jeden Fall sehr spannend. In der Medizin 
heißt der Wechsel „Transition“ und umfasst 
viele Themen. Auch wir haben uns als Eltern 
die Fragen gestellt: Ab wann geht unser Kind 
allein zum Arzt? Kann es die Medikamente 
schon eigenverantwortlich einnehmen? Denkt 
mein Kind daran, Termine für die Ambulanz-
besuche zu vereinbaren?

Und so freue ich mich, dass es in der Kölner 
Uniklinik eine neue Transitionsansprech-
partnerin gibt, die Familien begleiten kann 
und die Jugendlichen auf diesem Weg 
stärkt. Auf den nächsten Seiten beschreiben 
Familien, wie sie durch diese turbulente Zeit 
gekommen sind und kommen.

Bei jedem Besuch der Kinderdialyse freue ich 
mich sehr, neue Bilder und andere Kunst zu 
sehen. Die Kunsttherapeutin Nicola gestaltet 
mit den Kindern beeindruckende Kunstwer-
ke und geplottete Shirts und Jacken. Das 
Wichtigste dabei: Die Kinder haben eine 
Menge Spaß!

All diese wichtigen Projekte können nur mit 
viel Engagement, Herzblut und großzügigen 
Sponsoren stattfi nden. Hier möchte ich 
einmal mehr DANKE sagen. 

Nun aber viel Spaß beim Lesen!

Mit den besten Grüßen
Michaela Peer
Geschäftsführerin und 1. Vorsitzende 
Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V.
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Kunst In Der DIaLYse

SCHWERPU N KT TRANSITION

fIt für Den WechseL

Wir sind auch
bei instagram –
folgt uns unter:
@ nephrokidsnrw
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N icola Lux ist Kunsttherapeutin 
an der Kölner Kinderdialyse. Un-

ter ihrer Anleitung leben die Kinder 
und Jugendlichen sich krea-

tiv aus. Sie malen, töp-
fern und bedrucken 

T-Shirts mit dem 
Bügeleisen. Letz-
teres im Rahmen 

eines Weihnachts-
events, den die Ak-

tion „wir helfen“ des 

E lf Jahre liegen zwischen diesen 
beiden Bildern: Kevin im Jahr 

2012, kurz nach der Nierentransplan-
tation in der Uniklinik Köln, und im 
vergangenen Sommer, beim Urlaub 
mit dem Wohnmobil in Kroatien. 
In etwa so lange dauert die Transition 
eines Nierenpatienten, der geplante 

Übergang von der Kinder- in die Er-
wachsenenmedizin. Nicht nur junge 
Menschen berichten in dieser Ausgabe 
von ihren Erfahrungen mit und ihren 
Sorgen vor dem Wechsel. Auch Eltern 
kommen zu Wort, Psychologinnen 
und eine Sozialarbeiterin geben Tipps.
 Seiten 2-8 

Foto: Privat

Kölner Stadt-Anzeiger ermöglichte. 
Eine kleine Auswahl der entstande-
nen Kunstwerke zeigen wir im Heft.
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D as Thema Transition betrifft nicht nur die heran-
wachsenden Kinder, es beschäftigt auch uns Eltern. 
Jahrelang, teilweise von Geburt an, haben wir uns 

um unsere Kinder gekümmert, die Medikamente gestellt, 
Arztbesuche organisiert und so weiter. Was uns nach jahre-
langer Erfahrung leicht von der Hand geht und zur Routine 
geworden ist, sollen die Kinder jetzt allein bewerkstelligen. 
Als Mutter eines mittlerweile erwachsenen Nierenkindes 
weiß ich, mit welchen Sorgen und Ängsten auch wir Eltern 
in den verschiedensten Lebensphasen zu kämpfen haben. 

Mit der Transition kann nicht früh genug begonnen wer-
den. Wir hatten beispielsweise immer am Sonntagabend 
das Ritual, die Tabletten gemeinsam zu stellen. Später haben 
wir unserem Sohn nur zugesehen und danach kontrolliert. 
Wir hatten alle einen Timer im Handy. Und wenn Kevin nicht 
zu Hause war, hat er uns eine Whatsapp-Nachricht geschrie-
ben, dass er die Tabletten genommen hat. 

Wir wollten ihn gut auf den Wechsel vorbereiten, da-
her waren wir froh, dass die Kölner Uniklinik eine Transi-
tions-Schulung für Kinder und Eltern angeboten hat. Mit 
16 Jahren war Kevin mit Gleichgesinnten für drei Wochen 
zur Jugend-Reha auf dem Ederhof in Österreich. Das war 
eine gute Erfahrung. Zu den Untersuchungsterminen in der 
Nierenambulanz durfte er auch schon mal einen Freund 
mitnehmen, das fanden wir eine gute Idee. Während der 
Corona-Pandemie wurde er dann angehalten, allein in die 
Nierenambulanz zu kommen. Wahrscheinlich wäre ich sonst 
noch eine Zeit lang begleitend mitgegangen. Als Kevin dann 
mit 17 von zu Hause ausgezogen ist, haben wir immer we-
niger von seinen Besuchen in der Ambulanz mitbekommen. 

Mit dem 18. Geburtstag war der Kinderarzt „plötzlich“ 
nicht mehr für ihn zuständig. Wir mussten einen Hausarzt 
für Kevin suchen. Um überhaupt noch Auskunft zu bekom-
men, brauchten wir eine Vollmacht von unserem Sohn. Das 
war ein befremdliches Gefühl. Wir waren daher sehr froh, 
dass er nach seinem 18. Geburtstag noch eine Zeit lang in 
der Kindernierenambulanz bleiben durfte, wo man ihn seit 
seiner Geburt betreute. Das ist nicht selbstverständlich und 
wird in den Zentren unterschiedlich gehandhabt.

Als ich mich selbst noch um alles kümmerte, habe ich mir 
immer alle Fragen aufgeschrieben und die neuen Termine 
immer frühzeitig vereinbart, die Medikamente in ausrei-
chender Menge aufschreiben lassen und so weiter. Kevin 
musste sich jetzt um alles selbst kümmern, seine eigenen 
Erfahrungen machen. Das war nicht immer einfach, und 
einige Dinge sind nicht immer so gelaufen, wie wir als El-
tern es gerne gehabt hätten. Als er ungefähr 21 Jahre alt war, 
sagte er mir, dass er jetzt in die Erwachsenen-Nephrologie 

wechseln wolle. Er hatte das mit 
seinen Ärzten und dem psycho-
sozialen Team, insbesondere 
mit seiner Ansprechpartnerin 
in der Transitionssprechstunde 
der Uniklinik, vereinbart. Wir 
sind dann zum Kennenlernen 
in die Praxis eines behandelnden 
Nephrologen gegangen, den ich seit 
der Nierenspende vor elf Jahren besu-
che. Dort wird es so gehandhabt, dass di-
rekt zwei Termine gemacht werden: einer 
für die Untersuchung und einer für die Befundbesprechung. 
Die Untersuchungsintervalle und auch die Medikamente 
haben sich zum Glück zunächst nicht verändert. Allerdings 
haben wir erst später erfahren, dass der Abschluss-Arztbrief 
der Kindernephrologen, die sogenannte Epikrise, formal an-
gefordert werden muss und nicht automatisch geschrieben 
wird. 

Es ist eine ganze Menge, womit sich die Jugendlichen in 
dieser Zeit des Wechsels befassen müssen. Die „gesunden“ 
Freunde haben genug damit zu tun, den Start ins Berufsle-
ben zu organisieren, die erste eigene Wohnung einzurichten 
und eine feste Beziehung aufzubauen. Derweil stellen sich 
unsere Kinder Fragen wie: Wie reagiert wohl der Partner auf 
die Erkrankung? Wie verträgt sich Alkohol mit den Medika-
menten? Wie gefährlich ist das Rauchen für mich? Welche 
Vorteile habe ich mit einem Behindertenausweis? Erwähne 
ich meine Erkrankung im Bewerbungsschreiben? Kann ich 
meinen Wunschberuf ausüben? Wie funktioniert das mit 
der Zuzahlungsbefreiung? – Und vielem mehr. Wenn sie es 
aber dann irgendwann geschafft haben und ihren eigenen 
Weg gefunden haben, können unsere Kinder sehr stolz auf 
sich sein – so wie mein Mann und ich heute stolz auf Kevin 
sind.
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die elterntransitionsgruppe
Damit Mütter und Väter während der Transition ihrer 
Kinder mit ihren Sorgen nicht alleine sind, gibt es eine 
Eltern-Transitions-Gruppe. Hier können sich interes-
sierte Eltern austauschen. Termine werden rechtzeitig 
auf der Website bekannt gegeben. Fragen dazu beant-
wortet Transitionscoach Irene Wollenweber, Ortsgrup-
pe Rhein-Erft-Kreis.
telefon: 02233 / 10 05 64
Mail: rheinerftkreis@nephrokids.de

 KONTAKT

enn erwachsene ehrlich sind, hätten wir 
doch beim erwachsenwerden alle gerne 
eine Begleitung gehabt, der wir vertrau-

en. eine Person, die uns sagt, was in der 
Pubertät mit unserem geist und vor allem mit 
unserem Körper vorgeht. Die uns ratschläge 
gibt, wenn wir nicht mehr weiterwissen, bei 
Liebeskummer und vor dem ersten sex, bei un-
sicherheiten in schule und ausbildung. 

Bei chronisch kranken heranwachsenden 
kommen da noch eine Menge krankheitsspe-
zifi scher herausforderungen hinzu. Bei ihnen 
spricht man von transition, zentral ist der 
Wechsel von der Jugend- in die erwachsenen-
medizin. „es liegt mir sehr am herzen, den Ju-
gendlichen die Möglichkeit zu bieten, auf die-
sem Weg unterstützung zu erfahren und als 
selbstständige junge erwachsene irgendwann 

das umfeld der Kindernephrologie verlassen 
zu können.“ Worte von Mara reitz, der neuen 
transitionsansprechpartnerin an der Kölner 
uniklinik. Denn in Köln gibt es eine vertrauens-
person, die die jungen Menschen begleitet: als 
teil eines hier entwickelten Programms.

gemeinsam mit Luisa Klein, gleichfalls Psy-
chologin, führt Mara reitz uns in das thema ein. 
sozialarbeiterin sandra Brengmann ergänzt 
eine checkliste für den arztbesuch. Jugendli-
che und ihre eltern berichten von ihren sorgen 
und hoffnungen beim übernehmen und über-
geben der verantwortung. Besonders ans herz 
geht die geschichte einer jungen nierenkran-
ken frau mit geistiger Behinderung. Im Blick 
zurück sagt deren Mutter: „unsere Ängste wa-
ren vollkommen unbegründet – so ein glück.“. 
Markus Düppengießer

W

Den Wandel meistern
SCHWERPU N KTTH EMA TRANSITION

Irene Wollenweber

„MIt Der transItIon Kann 
nIcht früh genug Begonnen 
WerDen“ 

Kevin, 2015
Foto: Privat

Nephrologen gegangen, den ich seit 
der Nierenspende vor elf Jahren besu-
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verantWortunG FÜr Das
eiGene leben Übernehmen
Den Übergang von der Jugend- in die Erwachsenen-
medizin schrittweise planen

Das Wort Transition geleitet sich vom lateinischen „transitio“ ab, auf 
Deutsch: der Übergang. Die Transition ist der geplante Übergang von 

der Kinder- und Jugendmedizin in die Erwachsenenmedizin bei Patien-
ten mit chronischer Erkrankung. Der Transfer, also der eigentliche Wech-
sel, steht in der Regel mit 18 Jahren an. 

Dieser Übergang sollte gut geplant werden, das hat viele Gründe. 
Jugendliche mit chronischer Erkrankung stehen vor einer besonderen 
Herausforderung. Zum „normalen“ Wahnsinn des Erwachsenwerdens 
gehören Veränderungen des Körpers, Ablösung von den Eltern, Liebe 
und Sexualität, die Berufswahl. Bei chronisch kranken Heranwachsen-
den kommen krankheitsspezifi sche Herausforderungen hinzu: Termine 
selbst planen und ohne Eltern wahrnehmen, Verantwortung für die eige-
ne Therapie übernehmen. Zusätzlich fällt in diese turbulente Zeit oftmals 
der Wechsel von der Kindernierenambulanz/Kinderdialyse in die Erwach-
senenmedizin. Die Jugendlichen verlassen das Behandlungsteam, das sie 
mitunter seit der Geburt kennt, und wechseln zu neuen, noch unbekann-
ten Behandelnden. Das kann ganz schön viel sein. Manchmal so viel, dass 
sich der Gesundheitszustand verschlechtert. Daher ist es wichtig, die 
jungen Menschen Schritt für Schritt auf den Wechsel vorzubereiten und 
dabei die verschiedenen Themen zu bearbeiten, die das Erwachsenwer-
den mit chronischer Erkrankung und den Wechsel in ein neues Behand-
lungsteam betreffen. 

Ziel der Transition ist es, eine hohe Lebensqualität zu erreichen, den 
Gesundheitszustand mindestens zu erhalten und möglichst zu verbes-
sern, die Entscheidungs- und Kommunikationsfähigkeiten zu stärken. 
Die jungen Erwachsenen sollen zu Expertinnen und Experten der eige-
nen Erkrankung werden und Verantwortung für das eigene Leben über-
nehmen. 

Auf dem Weg dorthin bieten verschiedene Programme Unterstüt-
zung an. Neben den mehrtägigen Seminaren von „Endlich erwach-
sen“ auf dem Ederhof, die die Jugendlichen besuchen können, bieten 
wir in der Kindernephrologie der Uniklinik Köln ein individualisiertes 
Transitionsprogramm (TraiN – Transition in der Nephrologie) an. Im 
Rahmen von mehreren Treffen können die Jugendlichen mit ihrer Tran-
sitionsansprechpartnerin die Themen des Erwachsenwerdens bespre-
chen. So werden sie Stück für Stück darauf vorbereitet, als eigenver-
antwortliche Personen in die Erwachsenenmedizin zu wechseln. Das 
Programm richtet sich an Jugendliche ab 13 Jahren. Zu Beginn ist der 
Wechsel noch weit entfernt. Es geht erst einmal darum, fi t für die Er-
krankung und die Jugend zu werden. Wer mehr erfahren möchte, kann 
sich gerne an die Transitionsansprechpartnerin (siehe Seite 7) wenden. 
Mara Reitz und Luisa Klein, Psychologin

u nsere Tochter Melina ist heute 23 Jahre alt. Mit sie-
ben Monaten erkrankte sie an einer Meningo- und 
Pneumokokken-Sepsis. Sie war ein halbes Jahr in 

der Kölner Uniklinik, drei Monate davon auf der Intensivsta-
tion. Die Ärzte konnten uns lange nicht sagen, ob sie durch-
kommt. Aber Melina kämpfte und sie hat überlebt – neben 
der Niereninsuffi zienz trug sie eine geistige Behinderung 
davon. Inzwischen ist Melina nierentransplantiert. 

Von Anfang an wurde sie in der Kinderklinik unter ande-
rem von Herrn Dr. Ludwig Stapenhorst betreut, der später in 
Hürth eine Kinderarztpraxis übernahm. Er blieb somit Me-
linas Nephrologe und gleichzeitig ihr Kinderarzt. Und er war 
ihr Vertrauter. Die Beziehung, die unsere Familie zu Doktor 
Stapenhorst hatte, war schon ein wenig privater. Und Melina 
ist nicht einfach im Umgang. Wenn sie nicht will, dann will 
sie nicht. Schon so was wie Blutabnehmen und Blutdruck-

messen kann schnell zu einem Problem werden. Eigentlich 
müssen junge Patienten mit 18 von der Kinder- in die Er-
wachsenenmedizin wechseln. 

Aufgrund ihrer Behinderung haben wir aber von der Kran-
kenkasse eine Verlängerung bis zu ihrem 23. Lebensjahr 
bekommen. Im Sommer stand Melinas Geburtstag an, bis 
dahin musste sie einen neuen Nephrologen und Hausarzt 
haben. Für mich als Mutter war das schlimm. Ich konnte mir 
nicht vorstellen, dass wir einen Arzt fi nden, der das Gleiche 
für sie bedeutet. In den meisten Praxen ist man nur eine 
Nummer, und so hatte ich befürchtet, dass Melina in der Er-
wachsenenmedizin eine von vielen sein wird. Dass der Arzt 
sich nicht mehr so viel Zeit für sie nehmen kann.

Doktor Stapenhorst hat uns einen Nephrologen empfoh-
len, der zusammen mit zwei anderen Ärzten eine Gemein-
schaftspraxis für Nierenerkrankungen mit einem ange-
gliederten Dialysezentrum in Hürth leitet. Darauf hatten 
wir geachtet, denn irgendwann wird Melina wieder an die 
Dialyse müssen. Und ich kann mir nicht vorstellen, sie in die 
Erwachsenendialyse einer Uniklinik zu schicken. Dann kam 
Tag X, der erste Besuch bei Doktor Johnen. Den Termin hatte 
ich schon ein gutes halbes Jahr vorher gemacht, denn der 
Vorlauf ist immens – gerade wenn man wechselt. Und was 
soll ich sagen: Die ganzen Befürchtungen, die mein Mann 
und ich hatten, waren von Anfang an wie weggeblasen. Ich 
war wie gefl asht. Das ist so ein toller Arzt, wie er auf Melina 
eingeht! Auch Melina ist total begeistert: vom Arzt und vom 
Personal in der Praxis. Das ist einfach toll. Es kann noch so 
voll sein, man nimmt sich Zeit für sie. Unsere Ängste waren 
vollkommen unbegründet – so ein Glück.

Stefanie Stephan

„unsere Befürchtungen
Waren von anfang an
WIe WeggeBLasen“ 

Jenna Muftah-Karim

„es WIrD MIr 
schWerfaLLen, 
MIch uMzuge-
WÖhnen“

Im Laufe des Jahres bekomme ich eine 
neue Niere transplantiert, danach wer-

de ich von der Kinder- in die Erwachse-
nen-Nephrologie wechseln. Ein wenig 
Angst macht mir das, weil der „Erwachse-
nenarzt“ dann meine Vorgeschichte nicht 
so gut kennen wird wie die Ärztin, von der 
ich bisher betreut wurde. Und dass die Ver-
trauensbasis nicht so gut bleibt, wie sie 
jetzt ist. Aber ich freue mich auf die Freihei-
ten, die ich als Erwachsene haben werde, 
und dass ich dann selbstständiger bin. 
Ich bin 18. Schon jetzt bestelle ich die Re-
zepte für meine Medikamente ganz alleine. 
Meine Arzttermine manage ich teilweise 
selbst. Aber meine Mutter hilft mir da auch 
noch. Gegen den Wechsel spricht, dass ich 
in der Kinderdialyse alle und alles so gut 
kenne. Es wird mir schwerfallen, mich um-
zugewöhnen. Denn die Menschen hier be-
gleiten mich seit Beginn meiner Krankheit. 
Ich hoffe, dass der Wechsel in die Erwach-
senenmedizin mir hilft, selbstständiger mit 
meiner Erkrankung umzugehen. Hoffent-
lich hält die neue Niere länger als die alte. 
Außerdem wünsche ich mir mehr Lebens-
qualität und dass ich dann fl exibler bin..

Tobias Beth

„Der WechseL War 
für MIch reLatIv 
eInfach“ 

Dadurch, dass ich mein Studium be-
gonnen habe und es deshalb mit den 

Zeiten an der Kinderdialyse nicht mehr 
gepasst hat, musste ich zur Erwachsenen-
dialyse wechseln. Dort wurde mir ermög-
licht, die Dialysetermine so zu legen, wie 
es für mich am besten funktioniert hat. 
Der Wechsel war für mich relativ einfach: 
Ich bin zur Erwachsenendialyse gegangen 
und habe dort direkt alles vor Ort geklärt. 
Der größte Unterschied zur Kinderdialyse 
bestand für mich darin, einige Sachen nun 
selbstständiger zu erledigen. Beispiels-
weise musste ich mich selbst um meine 
Termine kümmern, ohne dran erinnert zu 
werden.

TRANSITION

Foto: Privat

 
ARBEITEN AUS DER 
KUNSTTHERAPIE, 
KÖLNER KFH-
KINDERDIALYSE

Foto: Marie Peer

Foto: Privat

Illustration: lightspring/shutterstock.com
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TRANSITION

a ls ich zehn Jahre alt war, hat mein Vater mir eine 
Niere gespendet. Das erste Jahr nach der Transplan-
tation war schwierig, ich war öfter im Krankenhaus. 

Aber seitdem bin ich recht stabil. Große Auswirkungen hat 
das Ganze nicht auf meinen Alltag. Ich messe regelmäßig 
meinen Blutdruck. Und nehme jeden Morgen und jeden 
Abend Medikamente, zurzeit morgens acht und abends 
neun Tabletten. Meine Immunsuppressiva sollte ich immer 
sehr pünktlich nehmen. In der Schulzeit ist das jeweils um 
Viertel nach sieben, morgens wie abends. Die Zeiten hab ich 
so in mir drin, dass ich fast immer von alleine daran denke. 
Sollte es häufi ger passieren, dass ich die Medikamente ver-
gesse, könnte mein Körper die Niere abstoßen. Es ist wichtig, 
dass ich genug trinke: mindestens zwei bis drei Liter am Tag. 

Das mit dem Trinken 
kriege ich dadurch 
ganz gut hin, dass 
ich mir immer wie-
der Uhrzeiten setze, 
bis zu denen ich den 
nächsten Liter trinken 
werde. Auch wenn 
ich mal auf Klassen-
fahrt gehe oder bei 
Freunden übernachte, 
klappt das ganz gut. 
Dann stelle ich mir 
allerdings schon mal 

den Handywecker, um mich an die Medikamente zu erin-
nern, weil man dann schon abgelenkt wird.

Alle sechs Wochen muss ich zu Doktor Taylan, meiner 
Nephrologin an der Kölner Uniklinik. Wenn ich mal Probleme 
habe, zum Beispiel Kopfschmerzen oder so, dann spreche ich 
das an. Manchmal haben auch meine Eltern Fragen. Im Mo-
ment fahren die mich noch zu den Kontrollbesuchen, vom 
Oberbergischen aus sind wir da in jede Richtung mindestens 
eine Stunde unterwegs, oft anderthalb. 2024 werde ich 18, 
im Laufe der nächsten Jahre wechsel ich dann in die Erwach-
senenmedizin. Insgesamt stehe ich der Transition ziemlich 
entspannt gegenüber, ich glaube schon, dass sich die Ärzte 
gut über meine Krankheitsgeschichte austauschen werden. 
Im Rahmen des Transitionsprogramms hatte ich bislang ein 
Gespräch mit einer Mitarbeiterin in der Nephrologie. Wann 
genau ich wechseln werde und zu welchem Arzt ich später 
mal gehe, das weiß ich noch nicht. Auch mit meinen Eltern 
hab ich mich über das Thema Transition in letzter Zeit öfter 
mal unterhalten. Wir haben uns ein paar Varianten überlegt, 
zu wem ich danach gehen könnte, aber fest steht das noch 
nicht. Mit meinen Eltern komme ich gut klar, auch im Zu-
sammenhang mit meiner Nierenerkrankung gibt es kaum 
Ärger. Ein wenig Respekt habe ich vor der Transition aber 
schon. Danach werde ich ja viel mehr Verantwortung haben 
und muss mich um viele Dinge kümmern, die bislang mei-
ne Eltern gemacht haben. Etwa um die Korrespondenz mit 
der Krankenkasse, Rezepte vom Arzt holen und später einrei-
chen, die ganze Medikamentenbestellung

Sören Nolte

„Ich stehe Der transItIon
zIeMLIch entsPannt gegenüBer“

Foto: Privat

L iebe Leserinnen und Leser der Niri-News, ich möchte mich bei Ihnen und 
euch als neue Transitionsansprechpartnerin in der Kindernephrologie 
der Uniklinik Köln vorstellen. Diese Stelle ist Teil des vor Ort entwickelten 

Programms TraiN (Transition in der Nephrologie). Es soll die Jugendlichen da-
rin unterstützen, den Übergang in die Erwachsenenmedizin Stück für Stück zu 
meistern. TraiN konnte nur ins Leben gerufen werden und es hat deshalb weiter 
Bestand, weil es unter anderem von den Nephrokids, der Kämpgen Stiftung und 

der Marga und Walter Boll-Stiftung unterstützt wird. 
Als Transitionsansprechpartnerin sehe ich mich keineswegs 

als strenge Lehrerin, sondern vielmehr als Begleit- und An-
sprechperson für eine turbulente Zeit. Mit den Jugendli-

chen bespreche ich die Themen, die ihnen gerade auf 
dem Herzen liegen. Das kann alles sein von konkreten 
Fragestellungen zum Transfer („Wie fi nde ich meine 
neue Nephrologin oder meinen neuen Nephrologen?“) 
bis hin zu allgemeineren Themen rund ums Erwach-

senwerden (etwa „Was sind meine Ressourcen, wenn es 
mal stressig wird im Leben?“).
Ich bin Psychologin und habe in Köln, meiner Wahlhei-

mat, studiert. Gebürtig komme ich aus Saarbrücken, habe da-
rüber hinaus schon in Kanada und Ungarn gelebt. Aber egal, wo 
ich mich gerade befi nde – wichtig ist mir ein freundliches und 

familiäres Miteinander. Wahrscheinlich wohne ich deshalb so gerne in Köln und 
fühle mich hier in der herzlichen Umgebung der Kindernephrologie der Uniklinik 
wohl. Bewegung und Draußensein sind mir wichtig: Neben dem Studium habe 
ich unter anderem als Yogalehrerin gearbeitet und war in einer psychosomati-
schen Klinik in den Alpen tätig. Bevor ich in der Uniklinik angefangen habe, war 
Nephrologie für mich ein Fremdwort, mit Erkrankungen der Niere war ich als Psy-
chologin zunächst nicht vertraut. Und so musste ich mich durch einen Dschungel 
von medizinischen Fachbegriffen, mir nichtssagenden Laborwerten und eine Viel-
zahl an Medikamenten arbeiten. Auf diesem Weg habe ich das komplexe Organ 
Niere immer mehr zu schätzen gelernt. Ich erinnere mich noch gut daran, wie 
kompliziert und anstrengend dieses „Erwachsenwerden“ mit all seinen Heraus-
forderungen war – und manchmal immer noch ist. Die Vorstellung, all dies mit 
den zusätzlichen Aufgaben, die eine chronische Erkrankung bereithält, als junger 
Erwachsener zu meistern, erfüllt mich mit Respekt. Es liegt mir sehr am Herzen, 
den Jugendlichen die Möglichkeit zu bieten, auf diesem Weg Unterstützung zu 
erfahren und als selbstständige junge Erwachsene irgendwann das Umfeld der 
Kindernephrologie verlassen zu können. 

Um mich und TraiN als Programm vor-
zustellen und um Transitionsthemen zu 
besprechen, komme ich in der Kinder-
dialyse vorbei und nehme an Ambulanz-
terminen teil. Gerne können wir auch 
davon unabhängig Termine vereinbaren. 
Ich bin telefonisch und per Mail erreich-
bar, für Fragen stehe ich jederzeit zur 
Verfügung. Ich freue mich sehr auf die 
Zusammenarbeit – Ihre Mara Reitz!

BegLeItPerson für eIne 
turBuLente zeIt 
Neue Transitionsansprechpartnerin der Kölner Uni klinik

checkliste FÜr 
Den arztbesuch
Sozialarbeiterin Sandra Breng-
mann gibt Tipps, woran ge-
rade junge Patientinnen und 
Patienten denken sollten.

Was solltest du zum arzttermin
mitbringen?
   Arztbriefe, Befunde und die 

letzten Laborwerte (insbeson-
dere zur Erstvorstellung bei dem 
neuen Arzt/der neuen Ärztin)

  Medikamentenplan
  Überweisungsschein!
  Krankenversichertenkarte!
  Impfausweis
     Befreiungsausweis (falls vor-

handen) 

Wie kann ich mich auf den ersten 
termin bei dem neuen arzt/der 
neuen Ärztin vorbereiten?
   Bitte deinen vorherigen Arzt/

deine vorherige Ärztin recht-
zeitig, dir die letzten Arztbriefe, 
Laborbefunde und den Medi-
kamentenplan auszuhändigen 
oder zuzusenden, falls du die 
Unterlagen nicht zu Hause hast.

   Notiere dir vor dem Gespräch 
deine Fragen (Hast du aktuell 
Beschwerden oder bist du mit 
Dingen unzufrieden? Gibt es Be-
obachtungen, die du besprechen 
möchtest? Was möchtest du 
von deinem neuen Arzt/deiner 
neuen Ärztin wissen?).

   Überlege, welche Rezepte du 
benötigst, und schreibe dies auf.

   Lass dich zum Ersttermin von ei-
ner vertrauten Person begleiten.

Während des termins
   Wenn du etwas nicht verstehst, 

frage nach, bis alle deine Fragen 
beantwortet sind.

   Wenn eine Untersuchung 
erfolgt ist: Weißt du, wann und 
wie du die Ergebnisse erfahren 
und erklärt bekommen wirst?

   Vereinbare einen neuen Termin.

Mara Reitz
Foto: Privat

telefon: 0221 / 47839960
Mail: mara.reitz@ukkoeln.de

 KONTAKT

 

ARBEITEN AUS DER 
KUNSTTHERAPIE, 
KÖLNER KFH-
KINDERDIALYSE

Foto: Marie Peer

Foto: Privat
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L iebe Eltern, liebe Angehörige, liebe 
Patientinnen und Patienten, Eng-

pässe in der Medikamentenversorgung 
sind seit einiger Zeit häufige Begleiter 
unseres Alltags. 
Woran liegt das?
Unmittelbare Auslöser sind etwa die 
Corona-Pandemie und die aktuellen 
Krisen, die die Weltordnung verändern. 
Aber durch sie wird lediglich eine hoch-
problematische und über viele Jahre 
gewachsene Situation schonungslos 
offengelegt, die die Produktion und die 
Verteilung von Arzneistoffen betrifft. 
Jahreszeitlich bedingte Einflüsse wie 
eine winterliche Infektionswelle ha-
ben das Potenzial, die Engpässe zu ver-
schärfen. Besonders betroffen ist die 
Verfügbarkeit bestimmter Antibiotika 
in Form von Säften und – in geringe-
rem Ausmaß – auch in Tablettenform, 

aber auch die von Fiebersäften. Die 
Versorgungslage ist regional durchaus 
unterschiedlich. Es ist unklar, wie lan-
ge uns diese unsichere Versorgungs-
situation noch beschäftigen wird, und 
sicher auch abhängig von zukünftigen 
(gesellschafts-)politischen Entschei-
dungen. 
Was wird getan?
Das Bundesinstitut für Arzneimittel 
und Medizinprodukte (BfArM) und das 
Bundesministerium für Gesundheit 
(BMG) bemühen sich gemeinsam mit 
den pharmazeutischen Unternehmern 
intensiv um eine Sicherstellung der 
Versorgung. Beispielsweise können 
im Bedarfsfall Ausnahmegenehmi-
gungen gestattet werden. Das BfArM 
wirkt einer übermäßigen Bevorra-
tung mit Arzneimitteln bei einzelnen 
Marktteilnehmern entgegen, um eine 

Ungleichverteilung zu verhindern. 
Der Austausch mit den medizinischen 
Fachgesellschaften soll unter Berück-
sichtigung der bestehenden Leitlinien 
und Empfehlungen einen verantwor-
tungsvollen und rationalen Einsatz 
etwa von Antibiotika sicherstellen. Eine 
von den Fachgesellschaften erstellte 
Alternativliste erlaubt die Suche nach 
dem bestmöglichen Ersatz, falls die 
Erstlinientherapie nicht verfügbar sein 
sollte.  
Was können Sie tun?
Besprechen Sie vertrauensvoll mög-
liche Therapiealternativen mit dem 
Sie betreuenden Team und fragen Sie 
in Ihren Apotheken nach möglichen 
Importen. Unser Gesundheitssystem 
gehört noch immer zu den besten der 
Welt und gibt uns viele Möglichkeiten, 
Probleme zu lösen. 

„Das GesunDheitssystem 
Gibt uns viele möGlich- 
keiten, Probleme zu lösen“
Professor Lutz Weber, Leiter der Kindernephrologie an der Uniklink 
Köln, über Engpässe in der Medikamentenversorgung Prof. Lutz Weber

Foto: Michael Wodak

I ch bin 19, noch gehe ich zur Kinderdialyse. Aber dem-
nächst möchte ich zu den Erwachsenen wechseln. Wann 
genau, weiß ich noch nicht. Ich fühle mich schon ganz 

gut vorbereitet auf den Wechsel. Von den Ärzten aus der 
Kinderklinik würde ich mir wünschen, dass sie den Ärzten 
aus der Erwachsenenmedizin erklären, wie die Situation bei 
mir ist, wo ich also gerade stehe mit meiner Krankheit und 
welche Medikamente ich brauche. Aber ich glaube, genau 
das wird auch gemacht. Ich traue mir zu, alleine zum ersten 
Termin in der Erwachsenendialyse zu gehen. Wenn die dort 
medizinische Fragen haben, die ich nicht beantworten kann, 
dann werden die sicher Kontakt zu ihren Kolleginnen und 
Kollegen aufnehmen. Und ich denke, das reicht. 

Ob meine Familie mich im Zusammenhang mit der Transi-
tion unterstützen kann, das sehe ich im Moment noch nicht. 
Aber vielleicht ergibt sich das ja noch, wenn der Wechsel 
konkreter wird. Ich denke, Familien sollten ihren erwachse-
nen Kindern eigentlich immer so helfen, dass sie sie weitge-
hend in Ruhe lassen, aber da sind und helfen, falls mal etwas 

schiefgeht. Also genauso wie bei erwachsenen Kindern ohne 
Nierenkrankheit.

Was meine Trinkmengen angeht: Momentan habe ich 
da keine Vorgaben. Aber die hatte ich mal. Und eigentlich 
hab ich meine Trinkmengen immer ganz gut eingehalten. 
Ich durfte nicht zu viel Flüssigkeit zu mir nehmen. Und das 
habe ich dadurch geschafft, dass ich zwar öfter was trinke, 
aber jedes Mal nur eine kleine Mengen. Bei Gesprächen mit 
Ärztinnen und Ärzten fühle ich mich schon recht sicher. Das 
geht auch, ohne dass mein Vater oder meine große Schwes-
ter dabei ist. 

Ich kriege es auch alleine hin, meine Medikamente pünkt-
lich zu nehmen. Das gehört völlig zu meiner täglichen Rou-
tine, dazu brauche ich keinen Alarm auf dem Handy oder 
sonstige Tricks. Es war bisher auch nie ein Problem, auf Klas-
senfahrt zu gehen oder bei Freundinnen zu übernachten. Ich 
kriege es ohne die Unterstützung meiner Familie hin, meine 
Medikamente zu bestellen und meine Termine zu regeln. 
Das fühlt sich echt ganz gut an. 

Samreen Khan

„Das fühLt sIch echt 
ganz gut an“

TRANSITION
  
 
ARBEITEN AUS DER KUNSTTHERAPIE, 
KÖLNER KFH-KINDERDIALYSE

Foto: Marie Peer

I ch bin 20 Jahre alt und wurde vor mehr als neun Jah-
ren transplantiert. Seit mehr als zehn Jahren bin ich in 
Behandlung – bin also mit der genetischen Erkrankung 

und der transplantierten Niere aufgewachsen. Ich stamme 
aus der Ukraine, musste also von Anfang an nicht nur die 
Sprache lernen, sondern auch, wie ich mit der Situation um-
gehe. Denn die wird mich ein Leben lang begleiten.

Von Anfang an musste ich viel lernen. Schon mit zwölf 
Jahren habe ich alle Ärzte alleine besucht und meine Me-
dikamente eigenständig besorgt. Der Wecker erinnert 
mich täglich daran, sie zur richtigen Uhrzeit einzunehmen. 
Das Schwierigste war die Eingliederung in die deutsche 
Schule, da ich ständig mit dem Thema konfrontiert wurde. 
Gleichzeitig habe ich so die Motivation entwickelt, besseres 
Deutsch zu lernen. Ich interessiere mich so sehr für meine Er-
krankung und die Transplantation, dass ich immer der gan-
zen Uni klinik Köln Fragen gestellt habe. 

So bin ich in der Transition gelandet. Das hilft mir, mit mei-
ner Geschichte umzugehen und mich selber besser zu ver-
stehen. Irgendwann bin ich auf den Verein KiO gestoßen, die 
Kinderhilfe Organtransplantation, und habe tolle neue Leu-
te kennengelernt. Jetzt gehöre ich seit mehr als zwei Jahren 
zur KiO-Youth, wo wir alle zusammen über die Organspende 
aufklären. 

Es war kein leichter Weg, mit Mobbing, Kampf und Vorur-
teilen. Er hat mehr als zehn Jahren gedauert. Aber jetzt bin 
ich stolz auf mich und darauf, dass ich mein Abitur mache, 
um in die Erforschung von Nierenerkrankungen zu gehen. 
Neben der Schule arbeite ich in einer Apotheke. Ich genieße 
mein Leben jeden Tag, habe tolle Menschen, denen ich für al-
les dankbar bin. Aber ohne meine Geschichte wäre ich nicht 
ich. Ich könnte diesen Beitrag nicht verfassen, nicht mein 
kleines tolles Leben leben. Man soll nur nicht vergessen, dass 
man nicht alleine ist.

Viktoriia Pelin

„Man soLL nur nIcht vergessen, 
Dass Man nIcht aLLeIne Ist“



Auch an Weihnachten müssen 
einige Kinder zur Dialyse in der 
Kölner Uniklinik. In diesem Jahr 
war der Menüwunsch Döner – 
diesen haben die Nephrokids ihnen 
gerne erfüllt. Und ein großes Dan-
keschön an die Ärztinnen und Ärzte 
sowie an die Pflegeteams für ihren 
unermüdlichen Einsatz! (nk)
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Weihnachten 
auf der 
dialySeStation

WEI H NAC HTEN

sPenDen unterm 
Wunschbaum
Gäste des Cafés Lichtenberg haben den kleinen Patientinnen und Patienten 

der Kölner Kinderdialyse Weihnachtswünsche erfüllt. Dazu lief in der Ad-
ventszeit eine Wunschbaumaktion: Sozialarbeiterin Sandra Brengmann und die 
Nephrokids sammelten Wünsche an der Uniklinik ein und hängten sie an 
den Baum. Besucherinnen und Besucher konnten sich im Café in der Köl-
ner Innenstadt eine Wunschkarte – oder gleiche mehrere – aussuchen, das 
gewünschte Geschenk kaufen und so den chronisch kranken Kindern eine 
Freunde machen. Vielen Dank an das Café Lichtenberg und dessen Besu-
cher für diese wunderbare Idee! (mad)
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WeihnachtS
aktion Per 
PoSt
Lebkuchen für alle, das gab's doch 

schon mal... Ja, das war 2020, als 
im ersten Coronajahr fast alle sozialen 
Kontakte ausfallen mussten. Im Ad-
vent hatten die Nephrokids Bausätze 
für Lebkuchenhäuser an die Mitglie-
der versandt. Nun gab es die Weih-
nachtsaktion per Post in abgespeckter 
Form: Alle Mitglieder bekamen ein 
Lebkuchenrezept und Lebkuchenfor-
men zugeschickt. Auch diesmal kam 
das gut an. Und eines der Mitglieder 
hat etwas Besonderes gebacken und 
uns ein Foto davon zukommen lassen: 
diese Lebkuchenfigur mit Nieren aus 
Zuckerguss. Eine tolle Idee! (mad)
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Foto: Privat

Um den Besuch in der Kölner Unikli-
nik etwas zu erleichtern, haben die 
Nephrokids im Advent ein paar tolle 
Sachen zur Kinderdialyse und auf 
die Station Kinder 1 gebracht: Ad-
ventskränze, Tannenbäume, neue 
bunte Pflaster, die das Piksen etwas 
mildern, eine prall gefüllte Trostkis-
te sowie viele neue schöne Sachen 
zum Lesen und Spielen für die mo-
bile Bücherei. (nk)

adventSzeit 
in der kölner 
uniklinik

Fotos: Nephrokids
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liebe hungrige, hier geht es 
weiter mit unseren leckeren 
rezepten von der dialysesta
tion. die rezepte haben wir 
selbst getestet – vor allem auf 
ferienfreizeiten. und wie wir 
alle wissen, sind die Blutwerte 
gerade nach den ferien öfter 
mal »hervorragend«. diesmal 
erwartet euch ein deftiger 
eintopf.

zutaten für 4 bis 6 Personen
300 Gramm Rindergulasch
1 Zwiebel
Öl zum Anbraten
500 Gramm grüne Bohnen 
1/2 Teelöffel Chili 
(weniger oder weg lassen, wenn 
man es nicht scharf mag)
1/2 Teelöffel schwarzer Pfeffer
2 Teelöffel Salz
2 Esslöffel Tomatenmark
2 Tomaten
heißes Wasser

zubereitung
Die Bohnen putzen und in mund-
gerechte Stücke schneiden, eben-
so das Gulasch, die Zwiebel fein 
hacken. Öl und Zwiebel in den Topf 
geben und einige Minuten braten, 
dann das gewürfelte Fleisch hin-
zugeben und anbraten, bis es rich-
tig lecker riecht. 
Tomatenmark, Salz und Gewürze 
hinzufügen, weitere 1 bis 2 Minu-
ten braten. Im Anschluss die ge-
schälten und gehackten Tomaten 
und das heiße Wasser hinzuge-
ben, das Fleisch 20 bis 30 Minuten 
lang schön weich werden lassen. 
Jetzt kommen die Bohnen dazu, 
diese werden bei geschlossenem  
Deckel für weitere 20 bis 30 Mi-
nuten mitgekocht. Die Flüssigkeit 
muss etwa bis zur Hälfte des Topf-
inhaltes reichen. Je nach Bohnen-
sorte und Größe der Fleischstücke 
kann die Garzeit variieren. Dazu 
passt Reis. Guten Appetit! (ct)

Die Kinder und Jugendlichen der Kölner Kinderdialyse und das ganze Team fuh-
ren ins Odysseum, um hier lebensgroße Dinosaurier hautnah zu erleben. Es 

war ein toller Erlebnisausflug in die Jurassic-World-Ausstellung. Mit der Fähre zur 
geheimnisvollen Insel Isla Nublar und dann durch die gewaltigen Eingangstore von 
Jurassic World. Unter dem imposanten Brachiosaurus hindurch, an wilden Raptoren 
vorbei und ganz nah ran an den gefährlichsten aller Dinosaurier, den Tyrannosaurus 
Rex. Insbesondere für die Kinder und Jugendlichen war das eine tolle Sache. Auch 
wir freuen uns sehr, wenn wir solche Ausflüge ermöglichen können. Eine schöne 
Auszeit und Abwechslung zu der regelmäßigen Dialyse, das darf nicht fehlen! (nk)

dinoSaurier erleBen 
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Rund um den Jahreswechsel 
erstrahlte der Kölner Zoo in far-
benfrohen Lichtern. Beim China- 
Lights-Festival, das zum vierten 
Mal in Folge ausgerichtet wurde, 
schmückten 75 Lichtensembles und 
mehr als 10.000 LED-Lichter 20 Hek-
tar des Zoogeländes. Anfang Januar 
verbrachten die Nephrokids-Famili-
en einen wunderbaren Nachmittag 
und hatten einen tollen Start ins 
neue Jahr!  (nk)
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Patiententag  
rund uM die 
kinderniere
Am Samstag, 27. April 2024, laden die 
Nephrokids zum Patiententag rund 
um das Thema Kindernieren in die Köl-
ner Uniklinik. Es wird ein spannender 
Tag mit tollen Referentinnen und inte-
ressanten Themen. Bei der kostenlosen 
Veranstaltung geht es um soziale Fra-
gen sowie um medizinische und emo-
tionale Aspekte. Für das leibliche Wohl 
und die Betreuung für Kinder und Ge-
schwisterkinder ist gesorgt. (nk)

Seit Jahrzehnten ist „Loss mer singe“ 
eine Institution. Session für Session 

wählt der Verein aus den etwa 500 köl-
schen Karnevalsliedern, die jährlich ver-
öffentlicht werden, 20 Songs aus und 
stellt sie auf einer Einsingtour durch 
um die 40 Kneipen vor. Die Idee wurde 
vor einem Vierteljahrhundert in einer 
Wohnküche in Köln-Nippes geboren. 
2017 hatten die LMS-Verantwortlichen 
noch einen Spitzeneinfall: Sie führten 
die sogenannten „Singe för Jod“-Veran-
staltungen ein. Auf diesen Events für 
den guten Zweck stellen sich Initiati-
ven nicht nur vor, sie erhalten auch die 
Einnahmen dieser Abende. Während 

bei den üblichen Einsingabenden der 
Eintritt frei ist, müssen die Besuche-
rinnen und Besucher von „Singe för 
Jod“-Veranstaltungen Tickets kaufen. 
Weiteres Geld nimmt der Verein durch 
spezielle Angebote im Webshop ein.

„Wir unterstützen Institutionen und 
Personen, die am Puls des Geschehens 
sind und unmittelbar dort helfen, wo 
Hilfe dringend nötig ist“, so beschreibt 
„Loss mer singe“ sein Engagement. In 
dieser Karnevalssession gehörten die 
Nephrokids zu den „guten Zwecken“, 
Anfang Januar wurde einen Abend 
lang für sie gesammelt. Zuerst mach-
ten sie Werbung für die Organspende, 
dann schunkelten die Jecken im Pal-
mengarten der Stadthalle Köln nur für 
die Nephrokids. Tolle Stimmung bei 
einer tollen Aktion – das nennt man 
wohl eine „Win-win-Situation“. Wir 
danken von Herzen! (mad)
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27.April 2024  –  10 bis 17 Uhr
Centrum für Integrierte Onkologie 
(CIO), Uniklinik Köln, Kerpener 
Straße 62, Gebäude 70, 50937 Köln

info und anmeldung:
michaela.peer@nephrokids.de

 INFO

schunkeln FÜr Den
Guten zWeck
„Loss mer singe“ widmet den Nephrokids
einen besonderen Abend  

Wir sind jetzt bei Paypal
Die Nephrokids haben jetzt ein Konto beim On-
line-Bezahldienst Paypal. Dadurch wird es noch 
einfacher, die Arbeit des eingetragenen Vereins 
fi nanziell zu unterstützen. Das Spenden geht 
schnell und unkompliziert, indem man diesen 
QR-Code einscannt. (mad)

TERMINE
● 27. 4.2024 
Patiententag „Rund um die Kin-
dernieren“, CIO Uniklinik Köln

● 30.8–1.9.2024
Geschwisterseminar, Familien-
haus und Seminarräume im 
Panarbora, Waldbröl

● 7.9.2024 
Sommerfest, Hürth-Berrenrath

● 23.-25.5.2025 
Familien-Nephro-Symposium, 
Hannover

MELDU NGEN

Wichtige Beglei-
ter durch einen 
LMS-Abend: 
Textheft und 
Stimmzettel.
Foto:  Michaela Peer

zuM aBSchied von 
kai Schnohr 
Bis Ende Oktober 2023 war Kai Schnohr 
als Dialysepfl eger im Kinderdialyse-
zentrum Köln tätig. Er hat dieses ver-
lassen, um sich neuen berufl ichen 
Herausforderungen zu stellen. Insbe-
sondere in der Begleitung von Kindern 
und Familien mit Bauchfelldialysebe-
handlung war er dem Team und den 
Familien eine wichtige Unterstützung. 
Bei den Kindern und Jugendlichen war 
er sehr beliebt. Sie haben sich beson-
ders darüber gefreut, dass er regelmä-
ßig die Sommerfreizeiten und auch 
Ausfl üge begleitet hat. Wir danken 
ihm für seine Arbeit und wünschen 
ihm alles Gute! (nk)


