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Liebe Freunde der Selbsthilfe 
nierenkranker Kinder und 

Jugendlicher e.V. 
 
Die Herrlichkeit des Lebens beginnt 
in unserem Herzen. Wir finden sie 
auch in den Herzen der Mitfühlenden 
und unserer Freunde. 
 
Niemand fühlt die Schwingungen des 
Anderen, wenn er sie selbst nicht in 
sich trägt. So ist es häufig zu lesen. 
Deshalb sind Selbsthilfegruppen 
wichtiger denn je. In Zeiten der 
zunehmenden Abkühlung allgemeinen 
sozialen Mitgefühls brauchen wir uns 
einmal mehr. 
 
Krankheit ist ein individuelles Schick-
sal, aber ein gesellschaftliches Pro-
blem und das darf nicht zu einem 
individuellen Problem werden. 
 
Eine Gesellschaft, die Nachkommen-
schaft bejaht, bejaht auch Unvoll-
kommenheit.  
 

 

Topfit nach der Nierenspende! 
 

Ein Bild vom Hannover Marathon am 2. 
Mai 2010:  Im August 2009 hat Lars 
seinem Sohn Malte eine Niere 
gespendet. Er hat noch Zeit, Malte im 
Publikum abzuklatschen, dann beendet 
er den Lauf in einer Zeit von unter 4 
Stunden.  
Herzlichen Glückwunsch, Lars! 

 

 
 
Und somit ist die Gesellschaft auch 
gefordert, soziale Härten abzufe-
dern, einen Nachteilsausgleich zu 
schaffen und eine fortschrittliche 
Medizin zu fördern, um Linderung 
und Heilung zu ermöglichen. 
 
Betroffene sind die besten Sach-
verständigen in eigener Sache. Nur 
Betroffene selbst wissen, wie es ist, 
mit einer chronischen Erkrankung zu 
leben. 
 
Dieses Wissen können wir von 
anderen nicht verlangen, da sie selbst 
nicht diese Situation durchleben. 
Dennoch möchten wir sie sensibi-
lisieren für die damit verbundenen 
Probleme, um gemeinsam im 
gesellschaftlichen Konsens diese 
Härten abzufedern. 
Nur gemeinsam können wir auf uns 
aufmerksam machen, nur gemeinsam 
können wir zur Verdeutlichung der 
Probleme hinweisen. 
 

 
 

Sommerfest in der Kinderklinik 
 

Am 12. Juni fand das diesjährige 
Sommerfest in der Kinderklinik statt. 
Unser Verein war mit dem großen 
Stand vertreten. Wir haben über 
unsere Arbeit, aber auch über das 
Thema Organspende informiert. 
Außerdem waren bei uns alle Kinder 
und Erwachsenen zum „Hüte basteln“ 
eingeladen, was trotz des Regens gut 
ankam. 
  

 

 
 
Deshalb möchte ich Sie ermutigen, 
sich aktiv in die Vereinsarbeit mit 
einzubringen. Sprechen Sie zu Ihren 
Freunden in der Selbsthilfe 
nierenkranker Kinder und Jugend-
licher, in dem Sie einen kleinen 
Bericht, eine Selbsterfahrung 
schildern, um dem Leser zu 
verdeutlichen, dass er mit seinem 
Schicksal nicht allein ist. 
 
Heute haben Sie die 1. Ausgabe der 
neuen NEPHRO-Post in Händen. Eine 
NEPHRO-Post mit neuem Gesicht, in 
der wir über die Aktivitäten des 
Vereins informieren. Senden auch 
Sie uns auf dem Postwege oder per 
Mail Ihren Bericht, Ihre Erfahrung 
und unterstützen Sie uns in unserer 
ehrenamtlichen Vereinsarbeit. 
 
So verbleibe ich in Verbundenheit 
als  
Ihr 
Wolfgang Grube 
2. Vorsitzender 

 
 

„Um ein Kind großzuziehen 

braucht man ein Dorf.“ 
 

heißt es angeblich in Afrika. Für 
unsere Kinder braucht man ein ganz 
besonderes Dorf. Deswegen auf 
diesem Weg ein großes Dankeschön 
an alle Großeltern, Tanten, Onkel, 
Paten und Nachbarn, die uns bei 
dieser schwierigen Aufgabe so 
großherzig unterstützen! 
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Unermüdliche Spendensammlerin 
 

Seit über 6 Jahren öffnet Frau 
Christel Meyer für uns ihren schönen 
Garten in Niedernwöhren. Im Rahmen 
der Veranstaltung „Offene Pforten im 
Schaumburger Land“ haben Hobby-
gärtner die Möglichkeit, ihren Garten 
einer breiten Öffentlichkeit zu 
präsentieren. Ziel ist es, dem 
Publikum eine möglichst breite Palette 
an Gärten zugänglich zu machen – vom 
Bauerngarten bis zum Ziergarten. 
Wenn Frau Meyer ihren Garten 
öffnet, dann hat sie im Vorfeld mit 
Freunden und Bekannten unzählige 
Kuchen gebacken und Kaffee gekocht, 
um ihre Gäste zu bewirten. Der Erlös 
aus dem Kaffee- und Kuchenverkauf 
kommt in den letzten Jahren immer 
unserem Verein zugute. So und durch 
einen Tannenbaumverkauf zu Weih-
nachten sind in den letzten Jahren 
schon fast 6.000,- Euro zusammen 
gekommen. Auf diesem Weg möchten 
wir Frau Meyer für ihr unermüdliches 
Engagement ganz herzlich danken! 

 

 
 

 

Ein Geschwistertag 
 

Ende Januar 2010 fand wieder einmal 
unser „Geschwistertag“ statt. Was 
passiert denn eigentlich an so einem 
Tag?  
 

 
 
Zunächst einmal packt jedes Kind 
etwas zum Essen für das Buffet ein.  

Dann reist man mehr oder weniger 
aufgeregt zu dem Treffpunkt.   
 

 
 
Dieses Jahr waren zwei gemütliche 
Räume und eine kleine Teeküche im 
Stadtteilzentrum Kronsberg in Han-
nover gemietet. Dort war die 
Referentin Marlies Winkelheide mit 
ihrem Team schon einige Zeit vorher 
eingetroffen und hatte eine Menge 
interessanter Spielzeuge und 
„Symbole“ aufgebaut. Die Teilnehmer 
im Alter von 6 bis 12 Jahren hatten 
also gleich etwas zu schauen und zu 
spielen und konnten sich schon mal 
ein wenig kennen lernen.  
 
Das „Fresspaket“ wurde auf das 
Buffet gestellt und dann mussten 
Eltern und Geschwister gehen.  Viele 
Geschwister wären auch gerne 
geblieben, denn es sah einfach zu 
spannend aus. Schon das ist Teil des 
Konzeptes, dass die gesunden 
Geschwister im Mittelpunkt stehen 
und einen Raum nur für sich haben. 
Oft fühlen sie sich im Alltag 
zurückgesetzt, weil das kranke Kind 
viel Aufmerksamkeit oder einfach 
Pflegeaufwand erfordert. „Mama, ich 
bin doch auch noch da!“ ist ein häufig 
zitierter Satz, um zu verdeutlichen, 
was in diesen Kindern manchmal 
vorgeht.  
 
Und jetzt ging es den ganzen Tag nur 
um sie. Erst um vier Uhr am 
Nachmittag durften die anderen 
Familienmitglieder wieder kommen, 
um sich anzuhören, was die Kinder 
ihnen über den Tag erzählen wollten.  
„Wollten“ wohlgemerkt, denn sie 
müssen gar nichts verraten. So wird 
eine Gemeinschaft geschaffen, in der 
die Kinder sich gegenseitig erzählen 
können, was manchmal sogar die 
Eltern nicht wissen sollen. 
 
Die Kinder stellen ihre selbst 
gefertigten Bücher vor, in denen 
Symbole für alles eingeklebt war, was 
sie besprochen hatten: eine 

Schneeflocke für die kalten 
Gedanken, Sterne für die schönen 
Momente, bunte Fäden für die 
jeweiligen Familienmitglieder und 
vieles mehr.  Und auch Gedanken wie  
„Wenn die Schwester oder der  
Bruder im Krankenhaus ist, dann 
fühlt man sich ziemlich allein zu 
Haus, dann habe ich keine Lust mehr 
auf irgendwas.“ 
 

So ein Tag hinterlässt Nach-
denklichkeit, aber auch ein schönes 
Zusammengehörigkeitsgefühl.  
 

 
 
Alle Kinder wollen gerne wieder-
kommen.  Im nächsten Januar findet 
der nächste Geschwistertag statt.  
 

Katrin Schöffski 
 
 

Zur Information: Parkausweise 
 

Parkausweise für behinderte 
Menschen, die vor dem 1.1.2001 
ausgestellt wurden, verlieren am 
31.12.2010 ihre Gültigkeit. Darauf 
hat das Bundesarbeitsministerium 
hingewiesen. Wer noch einen alten 
Ausweis besitzt, sollte sich bald 
einen neuen besorgen, um Unannehm-
lichkeiten zum Jahreswechsel zu 
vermeiden. Die alten Ausweise gelten 
ab dem 1.1.2011 nicht mehr. 
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Im letzten Oktober waren 18 Kinder 
und Jugendliche unseres Vereins mit 
ihren Eltern auf dem Ederhof, dem 
einzigen Rehabilitationszentrum für 
Kinder und Jugendliche vor und nach 
einer Organtransplantation. 
 
Das Programm, das uns das Ederhof-
Team für unsere 14 Tage vorge-
schlagen hatte, war sehr abwechs-
lungsreich, angelehnt an das normale 
Kurprogramm. Vormittags gab 
Morgengymnastik, Massage für die 
Kinder und verschiedene Kreativ-
Workshops.  
 
An den Nachmittagen haben wir viele 
schöne Ausflüge gemacht. Es ging auf 
den Hausberg, den Ederplan, in die 
ehemalige Römerstadt Aguntum, ins 
Nationalparkmuseum Bios in Mallnitz, 
ins Erlebnisbad nach Spittal und zum 
Bummeln nach Lienz. Auch viele 
sportliche Aktivitäten standen auf 
unserem Programm.  Wir   waren   zum 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Ferienfreizeit auf dem Ederhof 
 
 
Klettern im Hochseilgarten, zum 
Abseilen an der Dolomitenhütte und 
zum Wandern im Debantal und am 
Tristacher See. 
 
Ein Highlight für alle Kinder und 
Jugendlichen war sicher die 
Turnhalle am Ederhof. Die Kleinen 
konnten gar nicht schnell genug 
wieder dort hinkommen. Die Eltern 
hatten oft Mühe, die Kinder zum 
Essen anzuhalten. In der Turnhalle 
konnte man Tischtennis spielen, 
kickern, Trecker fahren, mit Lego 
und Bauklötzen spielen, einfach toben 
und ausgelassen sein. 
 
In der kleinen Kapelle oberhalb des 
Ederhofs feierten wir einen selbst 
gestalteten Dankgottesdienst. 
 
Nach dem Abendessen trafen sich 
alle Eltern im Wohnzimmer zu einer 
kurzen Abendrunde, zu einem 
Austausch über den vergangenen Tag. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Manchmal schloss sich ein 
Entspannungstraining an oder wir 
hatten die Möglichkeit, einen Arzt-
vortrag zu hören. 
 
Wenn die kleinen Kinder schliefen 
und die großen klönend in ihren 
Betten lagen, trafen sich die Eltern 
im Arzthäuschen zum gemütlichen 
Ausklang des Tages, bei dem sehr 
viel gelacht wurde. 
 
Dank sagen möchten wir an dieser 
Stelle dem Team vom Ederhof, und 
das kann man sicher am besten mit 
den Worten einer Mitreisenden: 
„Ich bin immer so glücklich hier. Es 
ist wie nach Hause zu kommen.“ 
 
Informationen und den kompletten 
Bericht zu unserer Reise findet man 
auf unserer Homepage unter 
www.nierenkinder.de.  
 

Susanne Weise 
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Termine 
01.09. Elterncafé MHH 
24.-26.9. Familienfreizeit am  
 Eisenberg bei Kirchheim 
06.10.  Elterncafé MHH 
23.10.  Patientenkonferenz 
03.11.  Elterncafé MHH 
01.12.  Elterncafé MHH 

 
 

Eltern-Workshop des KfH im 

Hotel Ullrich in Elfershausen 
 
Seit einigen Jahren nehmen wir die 
Angebote des KfH (Kuratorium für 
Dialyse und Nierentransplantation 
e.V.) für unsere Familie wahr. Die für 
nierenkranke Kinder, Geschwisterkin-
der und Freunde angebotene Zirkus-
freizeit ist ein fester Programmpunkt 
unserer Sommerferien. Die Eltern 
sind in dieser Zeit im Tagungshotel 
Ullrich untergebracht, dem Veran-
staltungsort des Elternworkshops am 
18. und 19.06.2010.  
 
Nicht nur das Hotel war uns also 
bekannt, auch die Organisatorin des 
KfH, Kristina Breuch, die wir bei 
Zirkusfreizeiten kennenlernten. 
 

 
 
So fuhren wir mit frohen Erwar-
tungen zum Elternworkshop, denn die 
hervorragende Betreuung und das 
tolle Hotel waren uns bereits sehr 
vertraut und  die zu erwartende 
"kinderfreie Wohlfühlzeit" war neben 
dem ansprechenden Programm ein 
zusätzlicher Grund für unsere 
Workshop-Teilnahme. 
 
Mit einem straffen Programm wurden 
in Vorträgen, Diskussionen und Spiel-
szenen die Themen Pubertät, 
Sexualität und Transfer in angeneh-
mer Runde nahe gebracht und 
beleuchtet. Die freundliche Atmos-
phäre unter den Workshop-Teilneh-
mern hat sicher zum sehr guten 

Gelingen des Workshops beigetragen. 
Wir empfanden es als sehr angenehm, 
einige der anderen Eltern bereits aus 
dem Selbsthilfeverein oder aus 
Zirkusfreizeiten zu kennen.  
 
Es ist zwar eigentlich klar, fand sich 
aber im Workshop wieder bestätigt: 
Die Probleme Heranwachsender sind 
in Familien mit chronisch kranken 
Kindern vergleichbar. Die Sorgen, 
Ängste, und Probleme der Eltern sind 
eben doch nicht einmalig.  
 
Deutlich wurde aber auch, dass sich 
unsere Kinder von gesunden Kindern 
in der Pubertät nicht unterscheiden. 
Es gibt Zeiten, in denen sich das 
Verhalten mit Wutausbrüchen und 
Schimpfworten nur so erklären lässt: 
"Das ist nicht unser Kind! Da sitzt ein 
kleiner grüner Marsmensch unsicht-
bar in der Ecke und steuert unser 
Kind über eine Fernbedienung". 
 
Es gibt noch zwei weitere Aspekte, 
die mir besonders vom Workshop in 
Erinnerung geblieben sind:  Zum einen 
das Wort "Gesundheitsmanagement". 
Gesundheitsmanagement muss jeder 
betreiben, unabhängig davon, ob 
chronisch krank oder nicht. 
"Krankheitsbewältigung" hat schon 
eher einen negativen Anstrich.  
 
Zum anderen wurde für mich noch 
einmal deutlich, warum insbesondere 
die Mütter große Probleme mit dem 
Loslassen haben können. Die häufig 
seit Geburt wahrgenommene Verant-
wortung und Betreuung "rund um die 
Uhr" ist nicht so einfach abzugeben. 
Die seit langem wahrgenommene 
Kontrolle von Medikamenteneinnahme 
und Trinkmenge ist extrem schwer 
abzulegen, da diese Aufgabe auch zu 
einem wesentlichen Bestandteil des 
eigenen Tages geworden ist. Hier 
"loszulassen" ist also eine sehr 
anspruchsvolle Herausforderung. Los-
lassen muss sein, es fällt aber sehr 
schwer. 
 
Ich kann allen nur dazu raten, sich 
über die Angebote des KfH, insbe-
sondere für Eltern zu informieren. 
Mir hat die Teilnahme am Eltern-
workshop in Elfershausen jedenfalls 
gut getan. 
 

Jens Weise 
 

 

Auftaktseminar  
 
Vom 9.-16.10.2010 findet auf dem 
Ederhof wieder ein vom KfH 
veranstaltetes Auftaktseminar 
„endlich erwachsen“ für interes-
sierte Jugendliche zwischen 16 und 
21 Jahren statt. Informationen 
unter www.endlich-erwachsen.de. 
 
 

Patientenkonferenz 
 
Am 23.10.2010 wird in der 
Medizinischen Hochschule Hannover 
wieder eine Patientenkonferenz 
stattfinden. Wir werden versuchen, 
an diesem Tag auch einen pädia-
trischen Vortrag zu organisieren. 
Nähere Informationen folgen. 
 

Wir sind für Sie/Euch da 
 

1. Vorsitzender 
Clemens Brauner 
Im Moore 24 
30167 Hannover 
Tel.: 0511-714412 

 

2. Vorsitzender 
Wolfgang Grube 
Hauptstr. 156 

29352 Adelheidsdorf 
Tel.: 05085-955818 

 

Kassenwartin 
Katrin Schöffski 
Gehägestr. 20F 
30655 Hannover 
Tel.: 0511-391787 

 

Schriftführerin 
Susanne Weise 

Gerhart-Hauptmann-Str. 8 
30989 Gehrden 

Tel.: 05108-926706 
 

Email: nierenkinder@web.de 
Homepage: www.nierenkinder.de 

 

Unser Spendenkonto 

Selbsthilfe nierenkranker Kinder 
und Jugendlicher e.V. 
Deutsche Bank Hamburg 

Konto 3912375, BLZ 200 700 24 
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