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.Life is what happens to you while
you're busy making other plans™

.Leben passiert, wdhrend du eifrig andere
Plane schmiedest" sang John Lennon schon
1980. Wie wahr!

Aber wer macht keine Pldne? Fiir ein Kind?
.Wenn unsere Tochter laufen kann, fahren
wir zum Zelten nach Sidfrankreich" oder ,Er
bekommt sicher einen Platz in der schénen
Kinderkrippe gegeniiber und ich kann schnell
wieder in den Beruf zuriick" oder ,Vater und
Opa waren beim FC, da wird er sicher auch
FuBballer".

Solche Vorstellungen kennt sicherlich jedes
werdende Elternpaar. Das Kind kommt zur
Welt. Schwerkrank. Die ersten Wochen ver-
gehen wie in Trance. Dann wird es besser.
Und dann kommt die Erkenntnis: es wird nie
so werden, wie wir uns das vorgestellt haben.
Zelten mit einem dialysepflichtigen Kind?
Undenkbar! Kinderkrippe fiir ein pflegebe-
diirftiges Kind, das dreimal am Tag Medika-
mente bekommen muss? Da stehen dreiBig
andere, die weniger Arbeit machen! FuBball
mit transplantierter Niere? Die Arzte raten
wegen der Verletzungsgefahr ab.

Langsam fiigen sich die einzelnen Puzzleteil-
chen zu einem Bild: Es wird nie so sein, wie
wir das uns vorgestellt haben. Es wird immer
anders sein als bei den anderen. Jeder Mei-
lenstein im Kinderleben, ob Schlaffest oder
Klassenfahrt, bedeutet Schwierigkeiten und
Organisationsaufwand. Was macht man da?
Was getan werden muss. Es wird organisiert,
aufgekldart, geredet und manchmal auch ge-
bettelt, um dem Kind diese Erfahrungen zu
ermoglichen. Gliicklicherweise sind wir immer
auf wieder engagierte Trainer, Erzieher und
Lehrer gestofen, die eine Verantwortung
libernahmen, die sie eigentlich nicht iber-
nehmen mussten oder sogar durften.

Bei uns im Verein haben wir viele Eltern ge-
troffen, die in der gleichen Situation sind
oder waren. Wir haben viele niitzliche Tipps
erhalten und auch Trost, wenn es mal notig
war. Und es kommt irgendwann auch wieder
eine frohliche Zeit, eine Zeit zum Feiern.
Unter den Gdsten befinden sich auch einige
Eltern nierenkranker Kinder. Wir haben neue
Freunde gefunden. Ungeplant.

Katrin Schoffski
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»Es ist flr mich eine Herzensangelegenheit, den Verein nierenkranker Kinder und
Jugendlicher zu unterstitzen. Er hilft nicht nur den lgranken Kin/dern, sondern
auch ihren Familien, deren Leben meist durch die schwere Krankheit des Kindes
bestimmt ist. Der Verein fuhrt Betroffene zum Austausch, aber auch zu gemein-
samen Unternehmungen zusammen. Ich habe groBen Respekt vor allen, die mit
viel Engagement ihren Kinder beistehen und zugleich anderen helfen. Auf diese
wichtige Arbeit mdchte ich aufmerksam machen und im Rahmen meiner
Mdéglichkeiten mithelfen."

Matthias Brodowy, Kabarettist und Schirmherr der Selbsthilfe nierenkranker
Kinder und Jugendlicher e.V.

Impressionen unserer Freizeit im
Frihjahr in Mardorf
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Ederhof 2013 - Verriickte Tiere

Sie ist immer wieder schon und jedes Mal
anders, unsere Ferienfreizeit auf dem Eder-
hof im Herbst. Auch letztes Jahr haben wir
wieder die grofen Koffer gepackt, die vielen
Medikamente fiir unsere nierentransplantier-
ten Kinder verstaut und uns am Hauptbahn-
hof Hannover getroffen, um gemeinsam nach
Osfttirol in die Berge zu fahren. Wir haben
uns gefreut, bekannte Gesichter wieder zu
sehen und neue kennen zu lernen. Es ging los
und es war schan.

Der Zug war restlos gefiillt, denn in Miinchen
lief gerade das Oktoberfest. Als wir beim
Umsteigen unser neues Gleis suchten, hielt
nebenan ein Sonderzug, dem Hunderte von
jungen Leuten in Dirndin und Lederhosen ent-
stiegen. "Mama, die Leute sehen aber ko-
misch aus!" Hm, nun ja....

Als wir am Ederhof ankamen, wurden wir wie
immer herzlich empfangen und auf die ver-
schiedenen Zimmer aufgeteilt. Leider waren
nicht alle vorausgeschickten Koffer ange-
kommen. Aber sonst war die Vorfreude auf
die folgenden Wochen gro8.

Am ndchsten Morgen war ich frih auf und
machte es mir auf der Terrasse des
Arzthdusls mit einem Kaffee gemiitlich. Ich
studierte das Panaromabild mit den beschrif-
teten Bergen und genoss den Zauber eines
dunstigen Herbstmorgens, als ich von der
Seite etwas summen horte. Eine letzte Wes-
pe kam herangeflogen, setzte sich auf mei-
nen Hals und stach zu! Aua! Vor Schreck ver-
schiittete ich den Kaffee. Ich hatte doch gar
nichts getan! Gliicklicherweise war die
Schwesternstation schon besetzt. Schwester
Doris zauberte einen speziellen ,Wespengift-
Absaugstift" hervor, schon haufig gebraucht
in dieser Saison, und verarztete mich. .Ja,
die Wespen san heuer a bisser| verriickt."
meinte sie stoisch.

Mein T-Shirt war bekleckert und der Koffer
immer noch nicht da.

Auch fiir die Kinder gab es diesmal einen
Wermutstropfen in dem schonen Urlaub. Da
nicht in allen Bundesldndern Ferien waren,
mussten sie auch auf dem Ederhof zur Schu-
le gehen. Dreimal die Woche vormittags wur-
de gelernt, aber nicht nur. Die Ederhofschule
ist richtig siB, mit nur wenigen Pldtzen in ei-
nem gemiitlichen Zimmer und einer Lehrerin,
die sich schéne Sachen einfallen ldsst. Hier
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wurden Kaplagebdude gebaut. So lernt man
Statik, Konstruktion und Teamarbeit. Was
sind dagegen Deutsch und Mathe?

Auch wenn sich die Berge hinter Nebel ver-
steckten, hatten wir eine schone Woche mit
einem Besuch am idyllischen Tristachersee,
einem Reitausflug und einem Besuch des ver-
schneiten Gschlosstals. Hier konnten wir
hautnah sehen, wie die Almen vor Jahren
noch bewirtschaftet worden waren und das
ganze Dorf im Sommer ins Hochtal im Schat-
ten der Venedigerberge zog. Ob sich ,Au-
Bergschléss" und “Innergschléss” nicht griin
waren? Oder warum hatten sich zwei ver-
schiedene Siedlungen gebildet? Da konnten
wir schén herumfantasieren von Geschichten
liber Berg und Intrige. So wandern sogar
Kinder gern. Im Schnee!

Ein Muss fiir uns Flachldnder und Hohepunkt
jeder Ederhof-Freizeit ist immer der Auf-
stieg zum Ederplan, dem Hausberg des Eder-
hofs gleich hintenan. Leider sah es dieses
Jahr nicht so gut aus, denn es hatte ge-
schneit und fing dann an zu tauen, was den
Weg recht schwierig machte. Trotzdem
sammelte sich eine Gruppe unerschrockener
Gipfelstiirmer mit Pudelmiitzen und Wander-
stocken und brach auf. Es war wirklich nicht
einfach, auf den schmalen Wegen zu gehen,
denn sobald der Wald lichter wurde, lag
Schnee, der angetaut und sehr rutschig war.
Aber Stiick fiir Stiick kamen wir dem Ziel
ndher und die Stimmung war gut.

Wir liefen gerade hintereinander auf einem

eisglatten  Pfad durch den verschneiten
Wald, als Unruhe aufkam. Uber der Schulter
meines Vordermannes erblickte ich eine Sen-
sation: ein balzender Auerhahn. Obwohl im
Harz aufgewachsen, kannte ich diese scheuen
und seltenen Kulturflichter nur aus dem
Fernsehen. Hastig fummelte ich den Fotoap-
parat aus der Tasche und drdngelte mich
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nach vorn. Stimmen wurden laut. Jeder woll-
te wohl ein Foto machen. Aber was wurde
denn da gerufen? ,Ein Stock! Ein Stock!"
Nein, der Auerhahn fliichtete nicht, sondern
attackierte uns! Ein todesmutiger Held hielt
das Ungeheuer mit einem Wanderstock in
Schach, wdhrend wir uns daran vorbeitaste-
ten. Wenn Sie es nicht glauben, sehen Sie auf
das untenstehende Bild. Der Wanderstock ist
deutlich zu sehen! Und beachten Sie den ein-
drucksvollen gelben Schnabel. Der ist doch
ganz schén grof, oder?

Erst als wir eine kleine Lichtung erreichten,
lieB der Verfolger von uns ab. Ich drehte
mich noch mal um. Er sah zufrieden aus.

Wdhrend des weiteren Aufstiegs griibelte
ich vor mich hin. Wie erzdhlen wir's im Tal?
Zehn Menschen von einem Huhn in die Flucht
geschlagen? Na gut, es war ein Hahn, aber
das glaubt uns zu Hause doch kein Mensch.
Der Wald ging zuriick und wir waren fast am
Ziel. Die Annahiitte lockte mit Jause und Ka-
minfeuer, aber zundchst liefen wir sie liegen,
um bis zum Gipfelkreuz zu laufen. Dort rissen
die Wolken auf und gaben den Blick ins Tal
frei. Ein wunderbares Panoramal
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Endlich stiegen wir zur Hitte ab. Viele
Schichten Pullover und Jacken tiirmen sich
auf der Bank. Knodel und Wiirstel wurden
bestellt und einen Zirbenschnaps gab es fiir
die GroBen auf Kosten des Hauses. Unser
jlingster Gipfelstiirmer streichelte den Hiit-



tenhund und fragte noch: ,Was meint eigent-
lich ein Hund, der hinten wedelt und vorne
knurrt? Autsch!" Hatte der Hund doch zuge-
schnappt! Ein wenig spdter erwischte es den
ndchsten Teilnehmer auf dem Weg von drau-
Ben herein. Nur die knéchelhohen Bergstiefel
bewahrten ihn vor blauen Flecken. Kommen-
tar der Hittenwirtin: ,Seit's ihn kastriert
haben, ist er verriickt. Vorher war er ganz
liab." Verriickte Tiere dieses Jahr am Eder-
hof?

Auf dem Abstieg wdhlten wir eine andere
Route. Nein, nicht wegen des Auerhahns,
sondern wegen des Schnees. Wir kamen gut
voran, bis unser Weg durch ein Riesenmikado
aus grofen Baumstdmmen blockiert war. Of-
fensichtlich waren frisch gefdllte, aufge-
schichtete Baumstdmme ins Rutschen gera-
ten und hatten den Weg unpassierbar ge-
macht. Nur mit viel Miihe konnten wir uns
oberhalb der Sperre durch das Unterholz
schlagen und weitergehen. Endlich bei den
Bussen wieder angekommen, gingen einige
Unbeirrbare sogar noch die letzten Kilome-
ter zu FuB. Das war ein ereignisreicher Tag.

Der Rest des Urlaubs war schén und geruh-
sam fir uns faulenzende Eltern. Die Kinder
und Jugendlichen hatten noch genug Energie,
um nach dem Tagesprogramm FuBball und
jeden Abend in der Halle Basketball zu spie-
len und danach noch schweiBtreibende Ubun-
gen im Kraftraum zu absolvieren. Respekt!
Und auf diesem Weg auch eine herzlichen
Dank an die Vater, die mit den Kindern den
Sport gemacht haben.

Ansonsten besuchten wir Siidtirol, besichti-
gen eine Kdserei und hatten einen wunderba-
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ren Abschlusstag mit fantastischer Sonne
auf dem Zettersfeld.

Fazit: Es war schén wie immer. Danke an alle
unsere Spender, die uns dieses schane Erleb-
nis ermaglicht haben.

Und danke Ederhof. Wenn es klappt, kommen
wir wieder in 2015.

Katrin Schoffski

Der Ederhof ist ein Rehabilitationszentrum
fir Kinder und Jugendliche vor und nach Or-
gantransplantation, sowie fiir deren Familien.
Informationen unter www.ederhof.eu

Sonnenschutzschulung
.HIPPOlino"

Am Samstag, dem 18.03.2014 hatten mein
Sohn Peter und ich die Maglichkeit an der
HIPPOlino-Sonnenschutzschulung im Kinder-
krankenhaus in Oldenburg teilzunehmen.

Es ist uns allen wahrscheinlich bekannt, dass
unsere organtransplantierten Kinder emp-
findlicher auf Sonnenlicht reagieren, als
Menschen, die keine Immunsuppressiva ein-
nehmen miissen.

Die Schulung wurde von dem Hautarzt Dr. M.
Sachse aus Bremerhaven durchgefiihrt, der
sich spezialisiert hat auf Hautschutz bei im-
munsupprimierten Kindern, zusammen mit der
Frau Silke Bottcher.

Bei der Schulung wurde iiber folgende Fragen
gesprochen: Welcher Lichtschutzfaktor wird
benstigt? Wie kann man sich vor einem Son-
nenbrand schiitzen? Wie cremt man sich am
besten ein?

Es wurden aber auch andere Fragen beant-
wortet.

Im Rahmen der Schulung hat Dr. med. Sach-
se die Kinder nach vorne geholt und mit ihnen
an praktischen Ubungen alles Wichtige er-
kldrt und gezeigt.

In den Pausen zwischen den theoretischen
und praktischen Ubungen hat Dr. Sachse eine
Hautuntersuchung des kompletten Korpers
durchgefiihrt und einen Arztbrief an den be-
handelnden Arzt geschrieben.

Wir bekommen kostenlos per SMS die Son-
nenschutzempfehlung iber 6 Wochen vom
Deutschen Wetterdienst aufs Handy ge-
schickft.

Die Schulung war fiir Peter und mich sehr
informativ und interessant. Mit auf den Weg
wurde uns eine Empfehlung von Dr. med.
Sachse {iber eine jdhrliche Hautuntersuchung
im Rahmen der Jahresuntersuchung gegeben.

Helena Ostertag

Informationen zu diesem Projekt unter
http://www.hippolino.net/
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Auch in diesem Jahr organisierten die Mitar-
beiterinnen der Spieloase ein tolles Sommer-
fest im Innenhof der MHH.

Bei wechselhaftem Wetter wurde ein attrak-
tives Programm durchgefiihrt. Mit viel Musik,
einer groflen Tombola, leckerem Essen und
tollen Spielangeboten war fiir alle Besucher
etwas dabei. Nicht nur Vereine aus dem Be-
reich der Kinderklinik sondern auch viele
Firmen und Organisationen beteiligten sich
an dem gelungenen Fest. Die Fahrten mit der
Pferdekutsche sind bei den Besuchern immer
besonders beliebt. Wie in den vergangenen
Jahren hat unser Verein diese Attraktion
wieder gesponsert.

An unserem Stand konnten Kinder und Er-
wachsene kreativ werden. Aus Zeitungspapier
formten wir Hite, die mit bunten Bdndern,
Federn, Perlen und Stoffen verziert wurden.
Im Laufe des Nachmittags sah man iberall
stolze HutbesitzerInnen iber das Geldnde
gehen.

Clemens Brauner

Termine 2014

03.09.  Elterncafé

04.09.  Biihnenjubilaum M. Brodowy
Theater am Aegi Hannover

13.09. Infostand MHH (s. Text S. 4)

06.-13.09.Ederhof "endlich erwachsen"
01.10. Elterncafé

27.-31.10. KfH Zirkusfreizeit

(Zirkus Schnipp)

Elterncafé

Elterncafé

05.11.
03.12.



Geschwisterseminare

Geschwisterkind von einer behinderten
Schwester oder einem behinderten Bruder
zu sein ist nicht immer einfach. Meistens
dreht sich alles um das erkrankte Geschwi-
sterkind, egal, ob es diesem gerade gut geht
oder nicht. Oft steckt man zuriick und ver-
drdngt die eigenen Sorgen und Gedanken um
die Eltern nicht zusdtzlich zu belasten.

Wie sich die Geschwisterkinder in ihrer Si-
tuation fihlen, damit beschdftigt sich Mar-
lies Winkelheide, Diplom-Sozialwissenschaft-
lerin. Sie bietet nun schon seit iiber dreifig
Jahren auf der Pddagogik von Janusz Korzak
beruhende Geschwisterseminare fiir Kinder
und Jugendliche aber auch fiir Erwachsene
an. Auf solchen meist einwachigen Seminaren,
aber auch eintdgigen Treffen, steht mal
nicht das behinderte Kind im Vordergrund,
sondern das gesunde Geschwisterkind.

Diese Seminare werden von Marlies und ihren
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern immer zu
einem bestimmten Thema vorbereitet, wie
zum Beispiel: ,Ich bin nicht immer gleich®,
.Meine Interessen, deine Interessen, unsere
Interessen" oder ,Wir - die anderen und ich;
ich, wir und die anderen; die anderen, wir und
ich". Mit diesem Thema und den dazugehori-
gen Fragen beschdftigen sich dann die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer. Wichtig hierbei
ist, dass persénliche Fragen und Interessen
unabhdngig vom vorgegebenen Thema immer
Vortritt haben.

Auf den Geschwisterseminaren spielen auch
immer Symbole eine grofle Rolle. Karten sind
solche Symbole. Jedes Kind darf sich jeden
Morgen seine eigene Karte aussuchen und
sagen, warum er oder sie diese Karte gewdhlt
hat. Die Karten sind eine gute Maglichkeit,
um seine Gefiihle nach auBen preiszugeben,
ohne sprechen zu miissen, wenn dies einem
noch schwerfdllt.

Im weiteren Verlauf des Tages werden wir
dann in Kleingruppen aufgeteilt. Diese sind
immer verschieden. Mal arbeiten Jungen und
Méddchen getrennt, mal wird nach den ver-
schiedenen Behinderungen der Geschwister
geteilt. In dieser Gruppenarbeit wird dann zu
einer bestimmten Fragestellung geredet, ge-
bastelt oder auch gemalt. Am Ende dieser
Gruppenphase treffen sich alle zusammen im
Plenum, um sich die Ergebnisse vorzustellen.
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Bei den Seminaren, an denen ich teilgenom-
men habe, waren Kinder im Alter von 6-17
Jahren dabei. Alle werden hier gleich wert-
geschatzt und immer ernst genommen. Die
GrofReren lernen von den Kleineren und umge-
kehrt. So entsteht ein ganz besonderes Ge-
meinschaftsgefiihl.
Sich mit anderen Geschwisterkindern auszu-
tauschen, hilft oft, die eigene Situation zu
verstehen und zu akzeptieren. Viele Geschwi-
sterkinder haben die gleichen Fragestellun-
gen und Gedanken, obwohl jeder in einer an-
deren Situation lebt.

Franziska Weise (16 Jahre)

Informationen zum Thema
.Organspende™

In diesem Jahr hat sich unser Verein nicht
am offiziellen Tag der Organspende betei-
ligt, da dieser auf den Pfingstsamstag fiel.
Deshalb werden wir am Samstag, dem
13.9.2014 einen Infostand zusammen mit den
Mitgliedern vom RTO (Runder Tisch Organ-
spende Niedersachsen) in der Eingangshalle
der MHH aufbauen. Von 10 bis 14 Uhr infor-
mieren wir und stehen fiir Fragen zur Verfi-
gung.

Um 15 Uhr beschliefen wir den Tag mit einem
okumenischen Gottesdienst zum Thema
.Dank den Organspendern” im Andachtsraum
der MHH. Dazu laden wir herzlich ein!

Folgende Krankenkassen haben uns
2013 und 2014 unterstiitzt
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Die Gesundheitskasse.
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Wir sind fiir Sie/Euch da
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1. Vorsitzender
Clemens Brauner
Im Moore 24
30167 Hannover
Tel.: 0511-714412

2. Vorsitzender
Uwe Liibben
Dietrich-Rohlfs-Str. 10
26427 Esens
Tel.: 04971-3907

Kassenwartin
Dr. Katrin Schoffski
Gehadgestr. 20F
30655 Hannover
Tel.: 0511-391787

Schriftfihrerin
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
IBAN DE79 2007 0024 0391 2375 00
BIC DEUTDEDBHAM
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