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Liebe Freunde der Selbsthilfe
nierenkranker Kinder und
Jugendlicher e.V.

Was hat Hannover 96 eigentlich mit Or-
ganspende zu tun?
Mit unermiidlichem Einsatz werben Mit-
glieder unseres Vereins dafiir, dass
Menschen sich fiir die Organspende
entscheiden. Wie zuletzt beim Tag der
Organspende wird durch eindringliche
Schicksale an Solidaritat und Nachsten-
liebe appelliert.
Leider miissen wir feststellen, dass sich
Zahl der Spender, die zur Verfiigung
stehen, auf einem sehr niedrigen Niveau
eingependelt hat. Sicher haben die Un-
regelmdBigkeiten in den Transplantati-
onszentren dazu beigetragen. Obwohl
die Staatsanwaltschaft in Gottingen ei-
ne Haftstrafe von acht Jahren und ein
lebenslanges Berufsverbot beantragt
hatte, endete der Prozess mit .Frei-
spruch”. Hier zeigt sich, was ethisch
verwerflich ist, kann nicht immer juri-
stisch belangt werden. Revision ist be-
antragt.
Trotz vieler Riickschldge finden sich
immer wieder ,Verbiindete", die sich fiir
die Forderung der Organspende einset-
zen. Ein Beispiel ist Guido Hoffmann, er
ist lebertransplantiert. Zum KKH-Lauf
in Hannover ist es ihm gelungen, neben
vielen Ldufern sogar den Ministerprdsi-
denten Stefan Weil dafiir zu gewinnen
fiir Organspende zu werben.
Durch diese Kontakte konnte Guido
Hoffmann seinen Wunsch, das Thema
Organspende bei einem Bundesligaspiel
vorzustellen, dem Prdsidenten von Han-
nover 96 vortragen.
Martin Kind hat zugesagt, dass 22 Kin-
der im Frihjahr 2016 einmal mit den
Bundesligaspielern in das Stadion ein-
laufen diirfen. Zu diesem Anlass sollen
Organspendeausweise mit dem Logo von
Hannover 96 verteilt werden.
Wer unterstiitzt die gute Sache?
Clemens Brauner, 1. Vorsitzender
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Zum Tag der Organspende fand am 6.
Juni 2015 in Hannover ein Gottesdienst
in der Marktkirche statt. Menschen, die
in ihrem Leben mit dem Thema ., Organ-
spende" in Berijhrung kamen, gestalte-
ten diesen Gottesdienst. Unter anderem
gaben Betroffene einen kurzen Einblick
in ihre Lebenssituation.

Mein Name ist Juliane Brauner, ich bin
21 Jahre alt.

Im Alter von 8 Jahren erlitt ich ein
Nierenversagen.

Drei Jahre zuvor hatte meine dltere
Schwester eine Niere von unserer Mut-
ter bekommen. Meine Schwester leidet
an der gleichen Krankheit wie ich. Die
Transplantation hatte gut geklappt und
nun wollte mein Vater mir eine seiner
Nieren spenden. Leider kam er als
Spender nicht infrage.

Meine Eltern lieBen sich daraufhin in der
MHH schulen, so dass sie die Bauchfell-
dialyse zu Hause durchfiihren konnten.
Diese Form der Dialyse ist zwar scho-
nender als die Hdmodialyse, aber auch
sehr zeitaufwendig. Dadurch verpasste
ich viel Unterricht und, was fiir mich als
Grundschiilerin noch viel schlimmer war,
ich musste eine strenge Didat halten. Bei
Kindergeburtstagen wurde ich friiher
abgeholt, konnte nicht schwimmen gehen
und war zum Spielen meistens zu
schlapp.
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Die Krankheit bestimmte den Tagesab-
lauf.

Im September 2003 war endlich eine
Niere fiir mich dal

Sie wurde erfolgreich transplantiert.
Leider besteht meine Grunderkrankung
nicht nur aus kaputten Nieren, sondern
es gehéren auch noch Knochen-
fehlstellungen, Kleinwuchs, ein schwa-
ches Immunsystem und vieles mehr da-
zu. Das schwache Immunsystem, was
auch noch durch eine Vielzahl an Medi-
kamenten zusdtzlich geschwdcht wird,
wurde im Sommer 2005 zu einem Pro-
blem. Durch eine plgtzliche Blutvergif-
tung kam es zum Multiorganversagen mit
Herzstillstand. Ich musste zweimal re-
animiert werden und lag eine Woche im
Koma.

Schon &fter durfte ich mich nach langen
Krankenhausaufenthalten oder grofien
gesundheitlichen Problemen auf dem
Ederhof in Osterreich erholen. Dies ist
ein Reha-Zentrum fiir Kinder und Ju-
gendliche vor und nach Organtransplan-
tationen. Hier habe ich immer wieder
Kraft fiir neue Lebensabschnitte ge-
sammelt.

So konnte ich 2013 erfolgreich die Aus-
bildung zur Sozialassistentin abschlie-
Ben. Ich arbeite zurzeit in einem Hort in
Hannover und die Arbeit mit den Kin-
dern macht mir viel SpaR.
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Dialysefreizeit zum Siidseecamp

Am letzten Wochenende im September
waren wir im Siidseecamp bei Soltau.
Dort hatten wir zwei Ferienhduser.
Das Wetter war an dem langen Wochen-
ende sehr schon.
Am Samstag waren wir beim Dschungel
Minigolf bei schénstem Wetter. Am
spdten Nachmittag waren wir drauBen
mit den kleinen Kindern auf dem Spiel-
platz.
Am Sonntag waren wir am Strand, aber
zum Baden war es etwas zu kalt. Nach-
mittags waren wir noch spazieren und
abends schauten wir zusammen Fernse-
hen.
Am Montag friih wurden wir wieder ab-
geholt. Es war ein sehr schones Wo-
chenende mit viel SpaB.

Johanna, 14 Jahre
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Geschwistertag

Hallo,

ich bin Tessa (12 Jahre) und ich habe
eine Schwester Lisa (9 Jahre), die seit
fast 7 Jahren transplantiert ist.

Der Geschwistertag findet jedes Jahr
im KroKus in Hannover mit Marlies Win-
kelheide statt.

Ich freue mich immer besonders auf
diesen Tag, da er nur fiir uns Geschwi-
ster ist. Das ist schon etwas Besonde-
res.

Wir haben immer viel SpaB, denn Marlies
hat immer gute Ideen. Mal hat sie be-
sondere Steine dabei oder Maghete.
Zuviel will ich aber nicht verraten, da-
mit unser Tag auch wirklich fiir uns
bleibt.

Mit Marlies und ihrem Team kdnnen wir
super reden, es wird nix an die Eltern
weitergetratscht! Enorm wichtig!ll

Fiir zwischendurch gibt es immer ein
tolles Mitbringbuffet.

In der Mittagspause wird uns auch nicht
langweilig, denn Biicher und Spiele
bringt Marlies auch immer mit. Zum
Schluss konnen wir dann entscheiden, ob
wir den Eltern vorstellen méchten, was
wir gemacht haben oder nicht.

Fir mich ist dieser Tag immer beson-
ders schon, weil ich dann die anderen
Geschwisterkinder sehe, mit denen ich
auch z. B. in Mardorf, am Ederhof oder
auf Veranstaltungen zusammen bin. Das
bedeutet uns viel und deshalb kommen
wir jedes Jahr gern wieder ins KroKus!

Vielleicht kommen ja auch mal neue Kin-
der dazu.

Liebe Griife
Tessa Jaletzky
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Miitterseminar

Zum 3. Mal trafen sich 9 Frauen mit den
Referentinnen von Abenteuer Mutter
Susanne Wéhrl und Marit Hamer zu ei-
nem Miitterseminar.
Fir dieses Wochenende Mitte Februar
hatten wir uns das Thema ,Vom sorgsa-
men Umgang mit Bindung und Loslassen"
ausgesucht. Bei schonem Wetter konn-
ten wir uns auf der Burg Katlenburg bei
Northeim gut erholen und gemeinsam
viel erarbeiten.
Loslassen fdngt schon bei Kleinigkeiten
an. Bedeutet Loslassen auch gleichzeitig
Verlust? Gibt es beim Loslassen auch
etwas zu gewinnen? Welche Bindungen
stabilisieren und welche fesseln uns?
An einem arbeitsreichen Samstag haben
wir mithilfe der Gruppe unsere Famili-
ensysteme aufgestellt. Dabei hat jede
Frau den Raum und die Unterstiitzung
erhalten, die sie brauchte.
Spaziergdnge, ein Entspannungsangebot
und sehr gutes Essen mit anregenden
Gesprdchen haben in diesem Jahr zu ei-
nem frohlichen Wochenende beigetra-
gen.
Wir nehmen uns vor, Uberfliissiges los-
zulassen, uns auf das Wesentliche zu
besinnen und mit kleinen Schritten un-
sere individuellen Ziele zu verfolgen.
Einige Miitter haben zum 3. Mal teilge-
nommen, aber auch neue Frauen haben
sich sehr gut in die Gruppe eingefunden
und fiihlten sich mit ihren Anliegen an-
genommen.
Wir schauen mit viel Zuversicht, ver-
trauend auf gute Bindungen in die Zu-
kunft und versuchen mit Freude, das
Loslassen zu iiben, um dann mit Leich-
tigkeit unseren Weg zu gehen.

Nicole, Maide, Jutta, Ilka, Barbara,

Petra, Sabine, Ingrid, Susanne
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Wochenende in Mardorf

Ende Madrz waren wir wieder zu unserem
Wochenende mit Jahreshauptversamm-
lung in der Jugendherberge Mardorf am
Steinhuder Meer. Fast hdtten wir abge-
sagt, weil in der Woche vorher der No-
rovirus in der Jugendherberge sein Un-
wesen trieb. Letztendlich entschieden
wir uns fur die Freizeit, an der in die-
sem Jahr aber nur 25 Personen teilge-
nommen haben.

Juliane und Katharina, unsere Sozialas-
sistentinnen haben die Betreuung der
Kinder iibernommen. Sie haben ein Ge-
landespiel organisiert und mit den Kin-
dern getépfert.

Franziska hat alle Aktivitdten an diesem
Wochenende und Interviews mit einigen
Teilnehmenden gefilmt und nun haben
wir einen tollen Film iiber unseren Ver-
ein.

Aufgrund der kurzfristigen Absage ei-
nes medizinischen Vortrags mussten wir
ein wenig improvisieren. Und so ergab es
sich, dass sich Miitter und Vdter ge-
trennt voneinander ausgetauscht und
dann ihre Ausarbeitungen im Plenum
vorgestellt haben.

Die Jahreshauptversammlung am Sonn-
tagvormittag gab den anwesenden Mit-
gliedern einen Uberblick iiber die Ver-
einsarbeit im zuriickliegenden und einen
Ausblick auf das aktuelle Jahr.
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Familienfreizeit in Neuharlingersiel

Eine Familienfreizeit an der Nordsee,
das hatten wir noch nie. Wahrscheinlich
haben sich deshalb so viele Familien an-
gesprochen gefiihlt, sodass wir uns Ende
Mai mit 53 Personen in der Jugendher-
berge in Neuharlingersiel getroffen ha-
ben. Besonders gefreut haben wir uns
iiber 3 Familien, die neue Vereinsmit-
glieder sind und direkt an der Freizeit
teilgenommen haben.

Wir waren in toll ausgestatteten Famili-
enappartements untergebracht.

Ein bisschen haben wir wegen des ange-
sagten Wetters gezittert. Obwohl wir
Ende Mai mit gutem Wetter gerechnet
hatten, mussten wir doch einige Aktio-
nen bei Regen und Kdlte durchfiihren.
So begann auch das Flofbauen am Sams-
tagmorgen bei eisigem Wind und Regen.
Aber alle 3 Gruppen schlugen sich tap-
fer und beim Zuwasserlassen der FldRe
schien die Sonne. Allen Unkenrufen zum
Trotz ging auch niemand unfreiwillig ba-
den.
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Begleitung der Sonne hatten wir auch
noch am Nachmittag bei einem Spazier-
gang am Strand entlang nach Neuharlin-
gersiel.
Die Jugendherberge bot viele Freizeit-
aktivitdten an, so haben wir uns in un-
terschiedlichen Gruppen im Bogenschie-
Ben versucht, haben die slackline aus-
probiert und FuBball gespielt. Alles in
allem war es ein tolles Wochenende.
Vielen Dank an Uwe Liibben fiir die Or-
ganisation!
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Sommerfest in der Kinderklinik
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Am 26. Juni fand das diesjdhrige Som-
merfest der Spieloase in der Kinderkli-
nik der MHH statt. Aufgrund des 50.
jdhrigen Jubildums der Medizinischen
Hochschule begann das Fest schon mor-
gens und viele Abteilungen stellten den
Kindern und ihren Eltern ihre Arbeit
vor.

Zur Ersffnung hatte sich auch die nie-
dersdchsische Wissenschaftsministerin
Gabriele Heinen-Kljaji¢ angekiindigt, die
mit Prof. Baum und Prof. Haffner unse-
ren Stand besuchte.

DrauBen auf dem Spielplatz waren viele
Stdnde aufgebaut. Fiir das leibliche
Wohl war mit Kuchen, Wiirstchen und
Cocktails gesorgt.

Neben einem ansprechenden Biihnenpro-
gramm gab es eine Menge Mitmachak-
tionen fiir die Kinder.

An unserem Stand konnte man wieder
sehr vornehme Hiite aus Zeitungspapier
basteln und verzieren.

AuBerdem hatten wir die Finanzierung
der Pferdekutsche iibernommen, mit der
die Kinder iiber das Klinikgeldnde gefah-
ren wurden.

Vor der Ausgabe der Tombola-Gewinne
bildeten sich lange Schlangen, denn wie
immer gab es viele wertvolle Preise.

An dieser Stelle mdchten wir den Erzie-
herinnen der Spieloase ein ganz groBes
Dankeschdn aussprechen, die dieses
Fest jedes Jahr wieder mit sehr gro-
Bem, persdnlichen Engagement ausrich-
tenll
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Ausstellungseréffnung mit
Versteigerung

Ich habe schon immer gerne gezeichnet
und gemalt und meine Eltern zu allen
Festtagen mit Bildern beschenkt. Seit
drei Jahren gehe ich jetzt immer mon-
tags zu einer Malgruppe, um unter pro-
fessioneller Leitung meine Techniken zu
verbessern und neue zu erlernen. Meine
Mallehrerin Maria Lohaus ist freischaf-
fende Kiinstlerin und bietet nun schon
seit vielen Jahren Kurse fiir Kinder, Ju-
gendliche und Erwachsene an. Ihr Ziel
ist es, jedem Schiiler die Moglichkeit zu
geben, Kunst zu erleben, ihn an neue
Techniken heranzufiihren und so den
individuellen kreativen Prozess zu un-
terstitzen.
Immer wieder entscheidet unsere Grup-
pe gemeinsam neu, zu welchem Thema
wir etwas gestalten wollen. Im letzten
Jahr haben wir alle die gleiche Land-
schaft vorgezeichnet und dann ganz
verschieden mit Acryl auf die Leinwand
gebracht. Es ist aber auch immer mag-
lich, vom Gruppenthema abzuweichen
und etwas eigenes zu gestalten.
Einmal im Jahr bekommt jeder Schiiler
und jede Schiilerin die Mdglichkeit, ein
bis zwei Werke bei einer von Frau Lo-
haus organisierten Ausstellung zu pra-
sentieren. Dieses Jahr fand die Vernis-
sage in einem Seniorenheim im Ort
statt. Schon im letzten Jahr gab es eine
Versteigerung von besonders gelungenen
Werken zu Gunsten einer gemeinniitzi-
gen Organisation. Dieses Jahr wurde
auf meinen Vorschlag beschlossen, den
Erlos unserem Verein zu spenden. Die
Kinder aus den anderen Gruppen unter-
stiitzten diese Entscheidung und be-
schlossen, ein Bild zum Thema .Lebens-
freude" zu gestalten.
Bei einer unterhaltsamen Auktion kamen
dann schlieBlich 800 Euro zusammen, die
komplett unserem Verein zugute kom-
men.

Franziska Weise (17 Jahre)
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Unermidliche Spendensammler

Mindestens einmal im Jahr haben wir
die grofle Freude, eine Spendendose in
der Nephro-Ambulanz abzuholen, die
Familie Hellpap aus Friedrichsdorf im
Taunus dort abgegeben hat.

Familie Hellpap ist seit iiber 20 Jahren
Mitglied unseres Vereins und sammelt
seit vielen Jahren in ihrem Friseur-
Salon Geld fiir die Arbeit der Selbsthil-
fe.

Wir méchten in dieser Nephropost ein-
mal die Gelegenheit nutzen und uns
ganz, ganz herzlich fiir dieses Engage-
ment bedanken!!

Selbsthilfeférderung fiir unsere
Projekte erhielten wir von folgen-
den Krankenkassen

Vielen Dank!
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Flr mich genau die Richtige

Wir wiischen allg \n‘MiTineder‘n und
Freunden der ‘Selbsthilfe nieren-
k?’d‘nker Kinder und Jugendlicher
“einen schénen und erholga\me‘{\
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Termine
25.7.-15.8. Sommerjugendreha
Ederhof
5.8. Elterncafé entfdllt
2.9. Elterncafé
7.10. Elterncafé
10.-17.10. Auftaktseminar
endlich erwachsen
19.-25.10. Dialysefreizeit
Silidseecamp
17.-31.10. Ferienfreizeit Ederhof
411, Elterncafé
2.12. Elterncafé

Wir sind fiir Sie/Euch da

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
Gehagestr. 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.
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