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Selbsthilfe nierenkranker Kinder und Jugendlicher e. V.

Ausgabe Dezember 2018

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

Heute, am 2. Advent, blicken wir zu-
rGck auf ein ereignisreiches Jahr im
Vereinsleben. Zum Nikolaustag brach-
te unser Schirmherr, Matthias Brodowy,
zusammen mit Musiktherapeutin, Doro-
thea Weiss, auf der Station é4b Kinder-
augen zum Strahlen. Die kleinen Pati-
enten freuten sich genauso wie die
Krankenschwestern  Uber Adventslie-
der und Nikolausgeschenke.

Unsere Wochenendfreizeit in  Neu-
harlingersiel bescherte allen 23 Famili-
en ein echtes Urlaubsfeeling. Neue
Kontakte wurden geknUpft und man ist
seitdem auch im Allfag ndher zusam-
mengerUckt: SELBSTHILFE im eigentli-
chen Wortsinn!

Seit mehr als 30 Jahren verfolgen wir
dieses Ziel in unserer Vereinsarbeit. Das
Jubildum konnten wir mit Uber 100 G&-
sten als frohliches Sommerfest feiern.
Mit groBer Aufmerksamkeit wurden die
Vortrdge von Prof. Pape, Frau Dr. Ein-
ecke, Frau Dr. Prife und Frau Winkel-
heide zu medizinischen, psychologi-
schen und pddagogischen Themen
verfolgt. Den Referenten danke ich
hier noch einmal ganz herzlich fUr ihre
AusfUhrungen, die uns Eltern helfen,
immer mehr ,,Experten in eigener So-
che" zu werden.

Unser ndchstes Projekt ist die Grin-
dung einer Krabbelgruppe. Der
Wunsch besteht schon eine ganze
Weile, aber es erdffneten sich einige
Probleme bei der Umsetzung, die jetzt
geldst zu sein scheinen.

Unter pddagogischer Anleitung singen
und spielen die Eltern mit ihren kleinen
Kindern und kénnen so Uber ihre be-
sondere Lebenssituation miteinander
ins Gesprdch kommen.

Gemeinsam kénnen wir viel bewegen!
Clemens Brauner
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I ¢ h bin dran!"

Hallo,

ich heiBe Lena und bin 10 Jahre alt. Ein
oder zwei Mal im Jahr besuche ich das
Geschwisterseminar in Hannover. Da-
von mdchte ich euch heute was er-
z&hlen!

Das Geschwisterseminar wird von Mar-
lies geleitet. Mit ihr machen wir viele
tolle Sachen. Wir sprechen darUber,
wie es ist, mit einem kranken Geschwi-
sterkind aufzuwachsen. Da das Ge-
schwisterkind krank ist, werden wir oft
Ubersehen! Aber an diesem Tag ste-
hen WIR im Mittelpunkt!l Wir bekom-
men Kleinigkeiten geschenkt. Auch
wenn sie klein sind, bedeuten sie uns
sehr viel.

Marlies bringt immer zwei Begleiterin-
nen mit Sonja und Sara. Sie helfen Mar-
lies und betreuen auch uns. FUr unsere
Bastel-Fans haben wir auch was! Jedes
Mal gibt es was zum Gestalten oder
Basteln. Da ich ein Bastel-Fan bin, kann
ich euch sagen es ist genug Material
vorhanden und es macht wirklich sehr
viel SpaB. Unsere Ergebnisse kdnnen
wir dann mit nach Hause nehmen. Wir
essen auch gemeinsam Mittag und fUr
zwischendurch bringt jeder fUr jeden
was mit.

Wir sind im Moment mit mir nur fOnf
Teilnehmer und ich bin die einzige zwi-
schen vier Jugendlichen. Ich wirde
mich freuen, wenn unsere Gruppe
wdchst. FUr mich wdére es schdén, wenn
noch ein paar jungere Kinder dazu
kommen. Jugendliche sind trotzdem
herzlich willkommen.

Eure Lena
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Nessis Promi-Talk

Nerissa Rothhardt hatte im November
zu ihrem Promi-Talk im inklusiven Café
,anna leine" Am Hohen Ufer in Han-
nover Matthias Brodowy zu Gast.
Seit 2017 gibt es den Promi-Talk. In die-
sem Veranstaltungsformat begriBte
Nerissa Rothhardt bisher zehn Promi-
nente aus Hannover und Umgebung
aus den Bereichen Kunst, Kultur, Politik,
Wirtschaft, Wissenschaft und Sport.
Im gut geflliten Café plauderte sie mit
unserem Schirmherrn Matthias Brodo-
wy Uber Gott und die Welt.
Wdhrend der kurzen Pause wurde ein
Zylinder herumgereicht, in den die G&-
ste Spenden zugunsten unseres Vereins
werfen konnten.
Wdhrend der Veranstaltung fertigte
der Architekt Malte Wulf kleine Zeich-
nungen in PostkartengréBe vom Publi-
kum und Nerissa Rothhardt und Mat-
thias Brodowy an. Diese Zeichnungen
konnte man im Anschluss kaufen und
auch dieser Erldés kommt unserer Arbeit
zu Gute.
Eine schone Veranstaltung in einem
sehr empfehlenswerten Café.
Herzlichen Dank!

Susanne Weise
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Bericht Miitterseminar Februar 2018

Zu unserem 6. MUtterseminar trafen wir
uns in diesem Jahr Anfang Februar
zum 2. Mal in der katholischen Famili-
enbildungsstatte St. Martin in Germers-
hausen.

Das geplante Thema war Resilienz -
die innere Kraft.

Unter Resilienz versteht man die innere
Haltung, sein Leben aktiv zu gestalten,
statt passiv zu erleiden, wie uns die Re-
ferentin Susanne Woéhrl in ihrem Ein-
gangsreferat vermittelte. Durch kérper-
liche Ubungen konnten wir erfahren,
dass fUr eine dynamische Wider-
standskraft auch Beweglichkeit, loslas-
sen kédnnen und Flexibilitdt wichtig sind.
Hilfreich fUr die seelische Widerstands-
kraft sind u. a. die innere Haltung, ge-
steckte Ziele, soziale Kontakte, die Ein-
sicht, dass Krisen nicht als unldsbare
Probleme gesehen werden sollen und
die eigenen Werte. Unterschiedliche
Fragestellungen ermoglichten es uns,
unsere eigenen Werte herauszufinden.
Darauf aufbauend bot Susanne Wohrl
Techniken an, wie jede von uns sich
mit individuellen tiefer liegenden Ge-
fOhlen auseinandersefzen konnte. So
hatten wir wieder die Mdglichkeit, for
uns belastende Situationen aufzuarbei-
fen und Ideen fUr Lésungen zu entwi-
ckeln.

Neben der inhaltlichen Arbeit gab es
aber auch Raum fur Enfspannung, gu-
te Gesprdche und unbeschwerte Ge-
selligkeit.

Finde Deine Kraft, sie ist schon da und
wartet auf Dich!

Barbara, Ingrid, Jutta, Maide, Nicole,
Petra, Sabine, Susanne, Ulla

Das ndchste MUtterseminar findet zum
Thema ,Dem Leben vertrauen" vom
22.-24.2.2019 wieder in Germershausen
statt.

NEPHRO-Post
GPN-Jahrestagung

Vom 28.2.-2.3.2018 fand die 49. Jahres-
tagung der Gesellschaft fUr padiatri-
sche Nephrologie im Sprengelmuseum
in Hannover statt.
Wichtigstes Ziel des Kongresses ist es,
dem Austausch Uber Forschungser-
gebnisse einen mdglichst  breiten
Raum zur Diskussion zu geben.
Am 28.2. fand ein KfH-Teamkurs mit
dem Schwerpunkt Erndhrung statt.
,Phosphat in der Ermdhrung", ,Son-
denerndhrung — Was, wann, wieso?g",
sNach der Transplantation is(s)t alles
einfach?2" waren einige Themen, die in
Kurzvortrégen behandelt wurden. Ka-
tharina Licke aus unserem Verein be-
richtete Uber das ,,Familienleben mit
H&modialyse und Transplantation®.
Wir hatten am 1. Mdarz unseren Stand
aufgebaut und haben uns Uber viele
Besucher gefreut: aktuelle Arztinnen
und Pflegerinnen, aber auch einige
Arzte, die frOher in der Kinderklinik wa-
ren und nun in anderen Kinderkliniken
in Deutschland arbeiten.

Susanne Weise

Impressionen vom 30jdhrigen Jubildum

Ich fand das 30. Jubildum sehr gut, be-
sonders den Zoobesuch mit den vielen
verschiedenen Tieren und der Seel6-
wen Show. FUr mich war es das erste
mal U-Bahn zu fahren und der Besuch
im Zoo Hannover. Nach diesem tollen
Ausflug gab es leckeres Essen (Buffet)
und eine Tombola mit vielen tollen Ge-
schenken und Autogrammkarten von
Hannover 96.

Ich kann das né&chste Jubildum kaum
erwarten!

Valeria Becker, 12
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Seit vielen Jahren organisieren wir Ge-
schwistertage mit Marlies Winkelheide
und ihren Mitarbeiterinnen Sarah Ha-
ferkamp und Sonja Kirst, um den Ge-
schwistern der nierenkranken Kinder
eine Mdoglichkeit zu bieten, sich Uber
inre besondere Familiensituation auszu-
tauschen.

Marlies Winkelheide hat bei unserer 30
Jahr Feier freundlicherweise einen Vor-
frag Uber ihre Arbeit mit Geschwister-
kindern gehalten.

Danach habe ich sie gebeten, einen
Artikel fUr unsere Nephropost zu
schreiben:

Fragen der Geschwisterkinder

Ich schreibe den Anfang dieser Ge-
danken in ein Notizbuch mit dem Auf-
druck:

“Die Dinge sind selten da, wo wir sie
vermuten."

Das ist wohl kein Zufall, denn diese
Aussage gilt wohl auch fur die Fragen
von Geschwistern,

wHast du das GefUhl zu kurz zu kom-
men? Haben wir dich vernachldssigt?
sind Fragen, die Eltern nicht stellen
wuUrden, bemUhen sie sich doch, alles
zu tun, damit die Geschwister mog-
lichst unbelastet in ihrer Lebenssituati-
on aufwachsen.

Im Journalismus werden die Begriffe
,ZU kurz kommen“, ,vernachldssigt"
oder auch ,Schattenkinder nur zu
gerne verwendet, um aufmerksam zu
machen.

Aufmerksam machen auf was? Auf die
Herausforderungen der Kinder und Ju-
gendlichen, auf ihre Leistungen im All-
tfag und ihre Bewdlfigungsformen? Sie
zu sehen und anzuerkennen, kommt
dabei oft zu kurz.

Geschwister verwenden diese Worte
wohl nur dann, wenn sie von den El-
tern etwas wollen und sich anders
nicht verstdndlich machen kénnen. Sie
haben die Erfahrung gemacht, dass
die Eltern mit Sicherheit auf diese Reiz-
worte reagieren. Es liegt den Geschwi-
stern allerdings fern, Eltern ein schlech-
tes Gewissen zu machen.

NEPHRO-Post

Die Fragen von Geschwistern, deren
Lebenssituation eine besondere ist,
sind oft da, wo wir sie nicht vermuten.
Uber Jahrzehnte hindurch habe ich
die Erfahrung gemacht, dass Geschwi-
ster viel Uber sich nachdenken, inhre
Gedanken mitteilen wollen, sich aus-
tauschen wollen, von anderen Erfah-
rungen lernen wollen. Dazu braucht es
geschitzte RAume, in denen alles
ausgesprochen werden kann ohne
RUcksicht zu nehmen oder daflr beur-
teilt, bewertet zu werden.

Geschwister wollen die Situation in ih-
ren Familien mittragen.

Sie ringen mit und um manche Situo-
tionen, haben GefUhle, die sie meinen
nicht haben zu durfen und andere, fir
die sie einen Namen suchen.

Da kann das Zusammensein in einer
Gruppe, in der das alles zur Sprache
werden darf, eine Befreiung sein in
dem Sinn: ich bin nicht falsch, dass ich
diese Frage, diese Geflhle habe.

Was wissen wir wirklich von ihren Ge-
danken und GefUhlen? z.B. Wie fUhlt es
sich wirklich an, wenn man jonger ist
und mehr kann als die dltere Schwe-
stere

“Ilch konnte immer mehr als meine dl-
tferen BrUder," sagfe neulich ein
14jahriger Bruder von zwei lebensver-
kOrzt erkrankten Geschwistern. ,, Ich
kann mich nicht daran erinnern, dass
sie laufen konnten.. Ich durfte auch

manches schon, als ich noch klein war,
damit wir etwas zusammen machen
konnten, fernsehen z.B., aber das fan-
den andere nicht gut. Was hdatten
meine Eltern denn machen sollen?
keiner,

Daran denkt wohl
mich fragt.”

wenn er

Ich reihe jetzt Frage an Frage, Aussage
an Aussage. Sie geben uns die Gele-
genheit Einblicke zu bekommen in die
Lebenswirklichkeiten von  Geschwi-
stern, kdnnen uns Hinweise geben zu
Erkldrungen von Verhaltensweisen. Sie
stellen uns wiederum Fragen, denen
wir mit anderen Augen nachgehen
kénnen.

»Meine Eltern wollen mich nicht bela-
sten, das weiB ich auch, Aber sie kdn-
nen das doch gar nicht leisten. Wir al-
le sind ihre Kinder. Bei mir wdren sie

(L (L Q@

doch auch, wenn ich so krank wdre.
Und meine Schwester ist meine Schwe-
ster, egal wie sie ist." (11 Jahre)

Nr. 10

,Darf ich mich freuen gesund zu sein?2"
(11 Jahre)

»Wie hat das eigentlich meine Mutter
erlebte Mein Vater spendet eine Niere.
Mein Bruder bekommt sie. Und ich bin
zu dieser Zeit bei Oma und Opa. Bei
wem sind ihre Gedanken am meisten
gewesen? (13 Jahre)

»Was kann ich tun um im Mittelpunkt
der Familie zu stehen ohne meine El-
fern zu bellgen2 Unsere jUngere
Schwester muss oft ganz pldtzlich ins
Krankenhaus. Nur so kann manchmal
ihr Leben gerettet werden. Meine dlte-
re Schwester gibt manchmal vor krank
zU sein, damit sie Mama auch alleine
im Krankenhaus hat, wenigstens fir ei-
ne Nacht oder einen Tag, bis die Arzte
wieder mal feststellen, das sie nichts
hat. Ich will aber nicht krank werden."
(8 Jahre)

»Meine Krankheit ist nie so wichtig wie
die Transplantation meiner Schwester,"
sagt eine 12jahrige. Ihr Erleben, ihr Ge-
fUhl ist ernst zu nehmen, nicht zu hinter-
fragen.

Sie denkt laut nach und sagt dann:

“Ist es eigentlich notwendig so wichtig
zu werden wie meine Schwester? Ich
bin doch froh, dass ich ihre Krankheit
nicht habe."

,Bin ich schuldig, dass mein Bruder
fraurig wird, weil ich so viel kann und er
das auch kénnen will, aber erkennf,
dass er das nicht kanng" (8 Jahre)

»Warum kdénnen meine Eltern nicht er-
kennen, wie eifersichtig meine
Schwester auf mich ist¢ Auch gerade
dann, wenn mir etwas gut gelungen
iste" (14 Jahre)

»WeiB meine Mutter, was sie von mir
verlangt, wenn sie mir bei einer sehr
guten Note, die ich bekommen habe
und ihr davon erzdhle, sagt: Freu dich
nicht zu laut, denn deine Schwester
wird dann fraurig, weil sie wegen ihrer
Krankheit nicht so gut lernen kann wie
du. Hat das eigentlich wirklich immer
mit ihrer Krankheit zu fung" (13 Jahre)

,Darf ich ins Ausland gehen ohne ein
schlechtes Gewissen dabei zu haben,
denn fUr meinen Bruder wird das we-
gen der Erkrankung in dieser Form
nicht moéglich sein2* (16 Jahre)

~Warum gefdhrden unsere Geschwi-
ster immer wieder selbst ihr Leben,
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wenn sie keine Tabletten nehmen, wo
doch alles getan wird, dass sie leben
kénnen? (15 Jahre)

2Warum bestimmt eigentlich das Le-
ben meiner Schwester so sehr auch
mein Leben? Warum kann ich mich
den Fragen nie wirklich entziehen? Ei-
gentlich kommen doch immer mehre*
(18 Jahre)

»Warum kdénnen meine Eltern nicht er-
kennen, dass mein Bruder seine Erkran-
kung gezielt einsetfzt, um sich vor un-
angenehmen Dingen zu drickeng" (9
Jahre)

»~Warum wollen meine Eltern mich im-
mer dann besonders erziehen, wenn
sie Zeit haben? Ich komme immer in
die Zwischenr@ume. Und sie sind be-
leidigt, wenn ich dann nicht richtig auf
sie eingehe. Das ist doch irgendwie
schrég." (14 Jahre)

»Meine Eltern sollen nicht wissen, wie
es mir geht. Ich kenne ihre ErklGrungen
auswendig, warum es bei uns so ist
und eben nicht alles geht, was andere
kdnnen. Das muss ich nicht immer
wieder héren. Ich wei das und akzep-
fiere das. Ich rede lieber mit meinen
Freunden, wenn mich etwas be-
drGckt." (15 Jahre)

»,Bei uns ist es anders als in anderen
Familien. Damit muss jeder fUr sich fer-
fig werden." (15 Jahre)

»Meine Eltern dUrfen ganz sicher sein,
dass ich mich melde, wenn ich sie
brauche. Ich erreiche sie dann schon.
Sie mUssen wegen ihres schlechten
Gewissens nichts ausgleichen. Es gibt
nichts auszugleichen. Sie sollfen aber
auch nicht sauer sein, wenn ich in ih-
ren Augen nicht dankbar genug bin
fUr das, was ich alles darf.” (12 Jahre)

NEPHRO-Post

»Wem kann ich denn heute schon von
mir erz&hlen? In der Schule ist das nicht
angesagt. Da interessiert sich niemand
daflr, wie es mir geht. Da muss ich mir
eher anhdéren, dass ich so komisch bin
wegen meiner Brider." (10 Jahre)

»slch erzéhle anderen lieber nichts,
dann ké&nnen sie mich auch nicht ver-
letzen." (9 Jahre)

»S0 wichtig wie meine Schwester kann
ich nie werden. Mein Papa hat nur ei-
ne Niere." (10 Jahre)

,Mein Vater bringt mich immer zur
Schule, weil mein Bruder mit dem Taxi
abgeholt wird. Ich habe ihn nicht dar-
um gefragt. Lieber wirde ich mit den
anderen gehen, aber ich will meinem
Vater seine Freude nicht nehmen." (7
Jahre)

»Wie wirde ich mich wohl verhalten,
wenn ich meine Schwester wdare?
WUrde ich mich in meinem Alter nur
freuen, dass ich geretftet worden bin,
aber doch mit vielen Einschr&nkungen
leben muss und Angst haben muss,
dass meine Niere wieder abgestoBen
wird? Ich mdéchte mein Leben eigent-
lich immer gerne planen. Das kann
meine Schwester so nicht. Ich kann
das eigentlich verstehen und doch ist
es manchmal sehr schwer auszuhal-
fen." (19 Jahre)

Ambivalenz, ambivalente GefUhle fin-
den sich in vielen der Aussagen wie-
der.

Manche GefUhle von Geschwistern
haben keinen Namen, sie suchen da-
nach.

Manche Worte muUssen erst erfunden
werden. Manche Situation braucht Zeit
um in ihrer Komplexitat erfasst zu wer-
den:
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»lch wirde auch Spender fUr meinen
Bruder sein, wenn die Niere abgesto-
Ben wird.

Aber wenn ich dann mal selbst ein
Kind haben werde, kann ich als Spen-
der nicht mehr zur Verfigung stehen.
Habe ich das Recht in einer solch le-
bensbedrohlichen  Situation darGber
Uberhaupt nachzudenken? (19 Jahre)

(L (L Q@
lch kénnte viele weitere Fragen und
Aussagen hinzufGgen.

Jede Lebenssituation ist anders, anders
besonders.

Es geht darum genau hinzuhdéren, hin-
zusehen, nachzufragen, ob man rich-
fig verstanden hat.
Geschwister suchen
Weg.

Auf manchen Wegsticken winschen
sie sich Begleitung.

Sie fragen, suchen Antworten und fin-
den manche. Und sie lernen, dass es
auf manche Fragen keine Antworten
geben kann. Sie lernen mit den Fragen
ZU leben.

Sie stellen sie, damit sie gehért werden,
nicht mehr, nicht weniger und das im-
mer und immer wieder.

In der Begleitung von Geschwistern ist
das auszuhalten, nicht davon abzulen-
ken, dabei zu bleiben, zu fragen, mit
denken und nicht wissen wie eine L6-
sung aussieht.

Im Sinne von Janusz Korczak (polni-
scher Art, P&dagoge, Schriftsteller,
1878-1942)

Ich weiB nicht und kann nicht wissen,
wie mir unbekannte Eltern unter unbe-
kannten Bedingungen ein mir unbe-
kanntes Kind erziehen k&énnen - ich be-
fone - k&nnen, nicht -wollen, und
auch nicht - sollen.

Ich méchte, dass man versteht, dass
kein Buch, kein Arzt (kein P&ddagoge,
Erg&nzung) den eigenen aufmerksa-
men Gedanken, die eigene genaue
Befrachtung ersetzen k&nnen.

Nr. 10

ihren eigenen

Jede Geschwister-Geschichte ist an-
ders. Jede Familie hat andere MOog-
lichkeiten.

Jedes Geschwisterkind will als eigen-
standige Personlichkeit gesehen wer-
den, ist Experte in eigener Sache.

Und alle Eltern wiUnschen sich for all
inre Kinder einen bestmdglichen Weg
fUr ihr Leben trotz und mit allen Heraus-
forderungen.

Und noch einmal Korczak:

Gib den Kindern einen guten Willen,
unterstUtze ihre Anstrengungen,

segne ihre MUhen.

FUhre sie nicht den leichtesten Weg,
aber den schdnsten.

Aus: Janusz Korczak: Allein mit Gott
Gebete eines Menschen, der nicht be-
tet, Gebet eines Erziehers

Marlies Winkelheide, 25.09.2018

www.geschwisterkinder.de
www.geschwisterblUcherei.de
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Expertenforum zum
HAJ Hannover Marathon

Stefanie Eichel von eichels: Event hat-
te unter dem Motto "Motivation pur,
endlich ist es wieder soweit!" zu einem
Expertenforum in den Businessbereich
der HDI-Arena eingeladen.
Uta Pippig, Sabrina Mockenhaupt (auf
dem Foto) und Philipp Baar, alles abso-
lute Laufikonen und Matthias Brodowy,
als Marathon-Botschafter sprachen mit
Moderator Dennis Bohnecke Uber ihre
Vorbereitungen auf den Marathon in
der kalten Jahreszeit und die Uberwin-
dung des inneren Schweinehundes.
Dabei gaben sie diverse Anekdoten
zum Besten. Eine unterhaltsame und
inferessante  Veranstaltung for alle
Laufbegeisterten.
Unser Verein ist 2019 der Sozialpartner
des HAJ Hannover Marathon.

Susanne Weise

" MARATHON »??
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Einmal TV Luft schnuppern

Ein wunderbares Ereignis. Der Ederhof
war bei dem diesjdhrigen RTL Spen-
denmarathon eines der vier groBen
Projekte. Zusammen mit Jasmin Wag-
ner, vielen noch vielleicht als BIUmM-
chen bekannt, waren wir zum Dreh auf
dem Ederhof. Drei Tage wurden wir bei
vielen Akfivitaéten auf und um den
Ederhof von der Kamera begleitet.
Das RTL Team hat nach kurzer Zeit da-
zugehort und sich wunderbar in die
Gruppe integriert. Martin der Kame-
ramann war der Star bei den Kindern.
Das Team war und ist sehr begeistert
von der Arbeit des Ederhofs. Sie kamen
mit ganz anderen Erwartungen und
Vorstellungen hin und wurden sehr
Uberrascht. Manchmal flossen sogar
ein paar Trdnen, die aber durch die
Lebensfreude der Kinder wieder
schnell getrocknet wurden.

Zum kronenden Abschluss wurden wir
nach Kéln eingeladen. Einmal live in
einer Sendung dabei sein, in die Mas-
ke gehen, hinter die Kulissen schauen
und evtl. ein paar Promis treffen. Die
Kinder waren sehr aufgeregt und freu-
ten sich fierisch Autogramme zu sam-
meln (ihre Hefte sind gut gefullt).

NEPHRO-Post

Der Tag bei RTL war sehr spannend,
aber auch mit viel Wartezeit verbun-
den, die wir aber gut mit Robert und
Prof. Nagel verbrachten, z. B. in sehr
guten Gesprdchen oder LEGO bauen.
Robert ist voll auf den Geschmack ge-
kommen und hat mit Moses die tollsten
Sachen gebaut. Eine groBe Tute LEGO
- Steine haben wir Robert mit auf den
Ederhof eingepackt. Den einen oder
anderen aus dem Team haben wir
auch wieder getroffen und die Wie-
dersehensfreude war groB.

Es ist eine betrdchiliche Summe beim
Marathon gespendet worden (Uber
8,6 Mio) und nun mussen wir hoffen
und dem Ederhof winschen, dass er
eine hUbsche Summe zugeteilt be-
kommt. Die H6he der Summe wird von
einem Komitee der ,,RTL-Wir helfen
Kindern Stiffung" festgelegt und die
Enfscheidung kann bis Mai dauern.

Es war uns eine Ehre, mit unserer Ge-
schichte dem Ederhof zu helfen. Wir
freuen uns auf den Anbau und zur Er-
offnung kommen RTL und Jasmin wie-
der.

Lena, Moses, Katharina & Daniel Licke

LY

Whelfeﬂ Kihdem
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Morgen Kinder wird"s was geben...

So kann es gehen. Ein langer Klinikauf-
enthalt neigt sich dem Ende zu. In den
zurGck liegenden Wochen hat es viele
Begegnungen mit Tabea und mir ge-
geben. Da gab es Tage, an denen wir
fréhlich gesungen haben, und es gab
Tage, an denen es Tabea nicht gut
ging und sie sich eine Klangtherapie
gewUlnscht hat, bei der sie ,,nur" im
Beft lag und den Kldngen der Klang-
schalen gelauscht hat. Ganz selten
hatte sie Lust auf gar nichts, dann ge-
horte die Zeit den Eltern und wir haben
sie fUr ein Gesprdch genutzt. Eines hat-
ten alle Besuche gemeinsam: Tabea
bestimmte den Takt, das Tempo, die
Lautstarke, die verwendeten Instru-
mente und damit die Stimmung der
Musik, die stets im unmittelbaren Au-
genblick des Zusammenseins  ent-
stand. Und dann kam der Tag vor der
Enflassung. Aus der mitgebrachten
Liederfibel winscht Tabea sich nicht
ohne Grund das Lied ,Morgen Kinder
wird's was geben®, vor lauter Freude
und Lachen dartber kann sie kaum
noch singen. Sie gibt mir den Impuls
das Lied fUr sie umzudichten:

»Morgen Tabea wird's was geben,
morgen kannst du dich riesig freun.
Welch ein Jubel, welch ein Leben, wird
in eurem Hause sein.

Einmal werden wir noch wach,

Heissa dann ist Reisetag."

So kann es in der Musiktherapie zuge-
hen — und vielleicht heiBt es an jedem
Tag irgendwie immer ein wenig ,,Mor-
gen Kinder wird's was geben*....
Dorothea Weiss (Musiktherapeutin)

Die wahre Lebenskunst
besteht darin,
im Alltdglichen das

Wunderbare zu sehen.
Pearl S. Buck
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Familienfreizeit in Neuharlingersiel

Meine Familie und ich waren zum er-
sten Mal bei einem Familienangebot
dabei. Ich habe schon hdaufiger an
den Moitterseminaren feilgenommen,
so dass ich einige Frauen schon kann-
tfe und auch schon viel von den Aktio-
nen des Vereins gehort hatte. FUr mei-
nen Mann Markus und unsere Tochter
Hella war aber alles neu.

Direkt beim Ankommen wurden wir
von Uwe und llka im Eingang sehr herz-
lich begriBt. Das war schon ein toller
Start. Besonders Hella fohlte sich gut
aufgenommen. Wir konnten gleich un-
sere ger@umigen Zimmer beziehen
und uns einrichten.

Die Jugendherberge insgesamt hat
uns gut gefallen. Gemutliche Zimmer,
schoénes Geldnde und gutes Essen.

FUr unser Freizeitprogramm war Marion
zustdndig, die uns mit ihrer angeneh-
men norddeutschen Gelassenheit vie-
le attraktive Angebote machte.

Wir waren beim Lagerfeuer und
Stockbrot dabei. Markus hat die Waftt-
wanderung mitgemacht. Beim Kanu-
fahren waren wir alle drei mit in den
Booten. T-Shirts und Taschen bemalen
haben wir verpasst, weil das Kanufah-
ren zu lange gedauert hat. Abends
gab es fUr Hella zweimal Kinderdisco.
Und BogenschieBen habe ich als ein-
zige aus der Familie ausprobiert.
Markus ist zwischendurch auch mal al-
leine zum Strand gegangen.

Und einmal waren wir drei gemeinsam
mit einer anderen Familie am Strand,
haben einen Spaziergang gemacht,
Muscheln gesucht, einen dicken Re-
genguss abbekommen, Kakao und
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Hella

Cappuccino getrunken und uns dabei
gut unterhalten.
Von zwei anderen Eltern habe ich ge-
hort, dass sie, wdhrend wir durch Wind,
Regen und Sonne mit den Kanus zur
nahegelegenen MUhle gefahren sind,
in der Jugendherberge eine Massage
auf eigene Kosten gebucht hatten. Da
dachte ich ,,Das ist auch eine wirklich
gute Idee." Und die beiden sahen
auch sehr zufrieden damit aus.
In der Gruppe haben wir uns immer
wohl gefUhlt. Mir hat besonders die
Stimmung bei der zweiten Kinderdisco
gefallen. Es ist schéon gewesen, zu se-
hen, wie die Kinder gemeinsam und
altersibergreifend tanzen und singen,
entspannt sind, SpaB haben und sich
im Tanz ausdricken. So wie ich waren
auch viele andere Eltern dabei, die
ihnren Kindern zufrieden zugesehen hao-
ben.
In solchen Situationen denke ich dann:
»Mensch, es ist so gut, wenn wir mal
alle zusammen sind. Wir haben doch
so viel gemeinsam.”
Vielen Dank fUr das schéne Wochen-
endel!

Nicole

g
0
Kinderdisco

Die abendliche Kinderdisco war fUr die
meisten Kinder der perfekte Abschluss
des Tages. Auch wenn bei vielen
schon die Mudigkeit in den Augen zu
sehen war, waren sie mit viel Freude
beim Tanzen dabei. DJ Dirk und
Crewmitglied Martina bespaBten die
Kinder mit tollen Kinderliedern und
Tanzen. Alles in allem war es eine ge-
lungene Disco fUr die kleinen Besucher.

Gemeinsame Elternabende
Auch das gemitliche Beisammensein
der Eltern am Abend, wurde gerne
angenommen. Am Freitagabend sa-
Ben alle zusammen, um sich kennenzu-
lernen und auszutauschen, da man-
che Eltern auch das erste Mal mit in
Neuharlingersiel  waren.  Samstag-
abend war dann ein Ostfriesenquiz
angesagt. Dazu gab es einige Fragen
Uber Land, Leute und Brduche aus
dem hohen Norden. Die meisten Fro-
gen davon konnten beantwortet wer-
den und die ersten 3 Plafze haben
auch Preise gewonnen. Die Abende
haben allen groBen SpaB bereitet und
waren gut besucht. Wir sind gerne
beim ndchsten Mal wieder dabei.
Denis, Doreen und Kim Alea Bang

Die Familienfreizeit nach Neuharlinger-
siel war schon immer sehr beliebt, aber
von der Nachfrage in diesem Jahr wa-
ren wir wirklich Uberwdltigt. 23 Familien
hatten sich angemeldet!

Das Programm, das Uwe mit Marion
aus der Jugendherberge zusammen-
gestellt hatte boft fUr jeden etwas.

FOr mich war es schén zu sehen, wie
auch die neuen Kinder und Jugendli-
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chen, aber auch ihre Eltern schnell in-
tegriert wurden und sich wohlgefohlt
haben.

Als ich zu Hause Fotos gezeigt habe,
sagte Franzi bei einem Foto: ,Ach
schau mal, es ist immer wieder so, dass
die Kleinen GroBe finden, die sich ver-
antwortlich fUhlen und kUmmern.*
Susanne Weise
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Termine 2019
2.1. Elterncafé
6.2. Elterncafé
22.-24.2. MUtterseminar
6.3. Elterncafé
29.-31.3. Familienfreizeit mit JHV
Mardorf
3.4. Elterncafé
7.4. HAJ Hannover Marathon
5-7.4. Marathon-Messe
8.5. Elterncafé

11.+12.5.Familien-Nephro-
Symposium Berlin

18.05. Selbsthilfetag Hannover

1.6. Tag der Organspende

5.6. Elterncafé

14.-16.6. Tag der Niedersachsen
Wilhelmshaven

15.06. Sommerfest Kinderklinik
3.7. Elterncafé
7.8. Elterncafé
4.9. Elterncafé
2.10. Elterncafé
5.-19.10. Familienfreizeit Ederhof
6.11. Elterncafé
4.12. Elterncafé

Wir sind fir Sie/Euch da

1. Vorsitzender: Clemens Brauner
Im Moore 24, 30167 Hannover
Tel.: 0511-714412
2. Vorsitzender: Uwe Libben
Dietrich-Rohlfs-Str. 10, 26427 Esens
Tel.: 04971-3907
Kassenwartin: Dr. Katrin Schoffski
Gehd&gestr. 20F, 30655 Hannover
Tel.: 0511-391787
SchriftfGhrerin: Susanne Weise
Gerhart-Hauptmann-Sir. 8, 30989 Gehrden
Tel.: 05108-926706

Email: nierenkinder@web.de
Homepage: www.nierenkinder.de
Spendenkonto: Selbsthilfe nierenkranker
Kinder und Jugendlicher e.V.
Deutsche Bank Hamburg
IBAN DE79 2007 0024 0391 2375 00
BIC DEUTDEDBHAM

Impressum
Redaktion u. Layout: Susanne Weise
Druck: Caritas Werkstatten Hannover

Herzlichen Dank fir die finanzielle

Unterstitzung unserer Projekte sa-

gen wir vielen, vielen Einzelspen-
dern und

r$ secumta

BKK GILDEMEISTER
AKTION NIERE SEIDENSTICKER

[
vdek<

Die Schwenninger @
Krankenkasse

e —
Einfach. Gut. Fiir Alle.

IKK classic
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Save the date:

e FAMILIEN 11 Mai

13.00 bis 18.Uhr

NEPHRO 2w
9.00 bis 14.00 Uhr
SYMPOSIUM

Berlin von Akzeptanz
2019 bis Zuversicht

+ VO rt I‘éige aus Medizin, Sozialrecht, Organspende
+ G espI'éCh Skaise zur Alltagsbewaltigung
+ SCh u I u ngen fiir (kleinere und groRRere) Patienten

Wir freuen uns auf Sie! Das Selbsthilfe-Netzwerk
BUNDESVERBAND NIERE E.V. und die Elternvereine

Wallere informationsn, Anmelidung, Ubsenachtungsmogiichkeiten, Kosten, et erhalten S bei

Michaeia Peer (Bundesvorband Nierel Ihvomn Eltornverein i thren Detrewendem Zentrum oder unter

Anmeldung ab 15.01.2019 unter: www.familien-nephro-symposium.de
Kontakt: peer@bnev.de Tel: 0221 80158888




