Rundbrief Herbst 2006

Liebe Mitglieder, Leser und Freunde unseres Rupttsi

vor Ihnen liegt der dritte Rundbrief des Jahres®2@je werden wie gewohnt Uber die verschiedensten
Aktivitaten und Veranstaltungen des Sommers - @i@aravon der Elterninitiative - informiert.
Freuen Sie sich mit uns Uber die von vielen veestdtien Autoren geschriebenen Berichte.

Fir das kommende Jahr steht uns allen wieder bitédm ins Haus.

Die Elterninitiative herzkranker Kinder, Kéln e.V. wird Zwanzig!

Am 5. Mai 2007 mochten wir den Geburtstag mit lhoed vielen Gasten im ZAK-Zirkuszelt in
Koln-Riehl feiern!

Viele von lhnen kennen die Elterninitiative schamayme Zeit. Freundschaften sind entstanden, zansch
Eltern, zwischen Kindern und Jugendlichen. Sowadler Fest wieder besonders ein Fest der Begegmahg
des Wiedersehens werden.

Gerne wirden wir - Vorstand und die Aktiven deeHtinitiative - im Jubilaumsjahr eine Extraausgdbe
Rundbriefes mit vielen Berichten unserer Mitgliedad Leser herausgeben.

Deshalb an dieser Stelle unsere Bitte um lhre Qhitung:

Schreiben Sie uns lhre Erlebnisse in und mit derahitiative, teilen Sie uns Ihre Winsche und égun-
gen flr die nachsten Jahre mit und schicken Sanlirtikel fur den Jubilaumsrundbrief bis Ende Festor
2007 an die Geschaftsstelle der Elterninitiativa, post, per Mail oder per Fax. Auch fur Bilderowéren
wir dankbar.

Die kommende kalte Jahreszeit mit ihren langen Abarbietet sicherlich Zeit fur einen kleinen Betich

Ute Braun-Ehrenpreis

50 Radler fuhren fir herzkranke Kinder —
4350 Euro Spenden uberreicht

Leider konnte der Minister Hendrik Hering (Ministér Wirtschaft und Verkehr des Landes Rheinland-
Pfalz) nicht mitfahren. Sein Rad war geklaut wordeiotzdem liel3 er es sich nicht nehmen, die Radfah
am Sonntagmorgen um 8.00 Uhr zu begriRen. In e@esprach mit inm diskutierten wir die Probleme,
wenn Eltern ein schwer krankes Kind haben. Wir teloe Westerwald in einem Dreieck. Die Universitats-
klinken, wo Medizin fiir solche Kinder méglich isind fast immer 100 km entfernt (KéIn, Mainz, Framk
und GielRen). Der Minister spricht aus eigener Etfaf), denn sein Kind war mit Krebs in der Univeitst
klinik Klinik Giel3en in Behandlung. Er kann sichdie Situation hineinversetzen, welche Problemekthe
tern haben. Deshalb findet er es toll, wenn Radikeinitiative ergreifen, Spenden zu sammeln un¥ean
eine zu Uberbringen, die Kinderkliniken unterstiitze

Um 8.20 Uhr ging es von Hachenburg in Richtung Kot Am Bahnhof Ingelbach kamen noch die acht
Radler der SG Morsbach hinzu. Die SG setzt sichammeder fir soziale Projekte ein, sie waren auch
schon letzte Jahr dabei. In Au sind noch sechsdRaeif aus Koln hinzugekommen. Frank Volimecke hat
selber ein 4jahriges herzkrankes Kind. Er hattedemTour in der Klinik erfahren und hatte dahechein
paar Radler motiviert, die von KoIn friih morgeng deém Zug nach Au kamen und unsere Tour von dort
unterstitzen. Weiter ging es mit 50 Radlern duiah $iegtal tber Siegburg, Hennef und Troisdorfrbis
den Hof der Kinderklinik der Uniklinik KéIn. In daahner Heide kam es leider zu einem Unfall. DrgJ6
Gerhardus aus Hachenburg stirzte durch fremdesMdden. Er musste die Fahrt im Begleitfahrzeut for
setzen. In der Klinik stellte ein Arzt Prellungessf und dass die Hand gebrochen war. Er bekam Gipen
Jorg nahm es aber mit Fassung. Ihn argerte es oedw sein Rad beschadigt war.

In der Klinik angekommen wurden wir von Maria HoVete Ehrenpreis, Oberérztin Sabine Schickendantz
und weiteren Elterninitiativiern empfangen. SiettiatEssen und Getranke vorbereitet. So konnte mean d
verbrauchten Kalorien und den Flissigkeitsverlustier auffillen. Es wurden 4350,- € an Spendenean d
Elterninitiative herzkranker Kinder, Koln e.V. Ubeicht. Die ,erstrampelten“ Spenden sollen zur Arade
fung neuer Spielgerate fur den Spielplatz an ded&iiklinik verwendet werden.



»Wir wollen auch den Austausch zwischen betroffeB#ern weiter fordern”. sagte Ute Ehrenpreis vom
Vorstand der Elterninitiative. ,Das Engagement Badfahrer kann gar nicht hoch genug eingeschatzt we
den.”

Schwester Nina fuhrte interessierte TeilnehmefTder der Herzen durch die Station. So hatte jedde G
genheit, einen Einblick in die KinderkardiologiscB&tion zu erhalten. Nach eineinhalb Stunden Ahfdh
ging es mit dem Bus zurick.

Die Spendenveranstaltung ist nur moglich, weil siglviele Menschen und Firmen fir kranke Kinder ein
setzen. Nicht nur den Radlern, auch Markus NorngarsnStahlhofen, Sven Schéafer und Uwe Raetke, die
mit den zwei Begleitfahrzeugen uns zur Seite stanbi@ ich dankbar. Auch sind der Busfahrer Heinz
Orthey aus Steinebach, der uns mit den Bus zuréchbe und Matthias Sanner, der die Rader mit den Lk
unbeschadet nach Hachenburg zurtickbrachte, notgueRddi Kull. 69 Jahre aus Daaden war der &lteste
und Christian Geimer aus Atzelgift mit 14 Jahrenjdegste Fahrer. Michael Stangier aus Willmenrod u
Markus Nonn aus Luckenbach unterstiitzen mich sdasrdritte mal und wollen auch nachste Jahr wieder
dabei sein.

Die Resonanz war gut und die meisten wollen auchegien nachsten Jahr wieder dabei sein. Weitere In-
formationen zur ,Tour der Herzen* findet man unisvw.tour-der-herzen.de

.Kinder haben mich gelehrt, Kindern Hilfe zu leisté

Mit freundlichen Griif3en

Thorsten Alh&user
20 Jahre Unnauer Patenschaft

Am 8.und 9.Juli 2006 feierte die Unnauer PatenschafOjahriges Bestehen. In einer friiheren Ausgab
haben wir Ihnen diesen gemeinniitzigen Verein sefromal vorgestellt. Der Kontakt kam tber Thorsten
Alh&auser und seine Tour der Herzen zustande.

Aus Anlass des Jubilaums waren alle Selbsthilfggeapdie mit der Unnauer Patenschaft zusammenarbei-
ten, nach Kundert eingeladen und hatten die Mokgithsich mit ihren Anliegen und Angeboten vorelst
len. So fuhren Maria und ich am friihen Sonntagmoigelen Westerwald, um mit zu feiern und tber unse
re Elterninitiative zu informieren.

Die Unnauer Patenschatft stellt chronisch krankerd&in mit ihren Familien im Ortskern von Kundert Fe
rienhduser kostenfrei zur Verfligung. Einige Familat herzkranken Kindern haben die Mdglichkeitath
genutzt und erholsame Tage dort verbracht. Diedneidten Fachwerkhauser sind liebevoll mit viekeshr
amtlichem Einsatz und finanziellem Aufwand renolvierd restauriert worden. Eine der Wohnungen ikt ro
stuhlgerecht ausgestattet. Es gibt einen Gemeifiscnam sowie im Innenhof die Moglichkeit zum gemei
samen Grillen. Den Hausern gegeniber ist ein grdibelerspielplatz, auf dem die Kinder aus dem Dorf
gerne mit den Gastkindern spielen. Und nicht narkdnder nehmen unkompliziert mit den Gasten Kontak
auf. Auch die Erwachsenen sorgen mit dafir, dasgdmilien sich wohl fihlen und die Zeit im Westaldv
genielRen kénnen.

Wir kénnen lhnen diese Mdglichkeit fur einen entgpenden Urlaub in den Ferienhausern der Unnauer
Patenschaft nur ans Herz legen. Informationen kd@e in unserer Geschéftsstelle bekommen oder
direkt bei:

Dorothee Wenzelmann vom Vorstand der Unnauer Retaftsunter der Rufnummer: 02661 — 91 02 22.

UBE

10 Jahre Nikolaus fir herzkranken Kinder

Im Juli war die Elterninitiative wieder zum Schirtgest der Sebastianus Schitzenbruderschaft nach
Frechen-Buschbell eingeladen.

Wahrend des Frihschoppens auf dem Festplatz éctate Uberreichten der 1. Vorsitzende der Bruder-
schaft, Hans-Dieter Miiller, und seine Frau Chresiteen symbolischen Riesenscheck tiber den Betrag von
1.600 € an Anne FloRRdorf vom Vorstand der Eltetiative. Seit mehr als 30 Jahren geht Herr Miller a
Bischof Nikolaus in die Familien und zu Vereinerdereits zum 10. Mal unterstitzt er mit den gesalmm
ten Spenden die Arbeit der Elterninitiative.



Frau Mdller, sehr aktiv in der Gemeinde, das Heifzdem rechten Fleck und gesegnet mit echt kdlschem
Humor, sammelt als Bittenrednerin bei vielerleiggehheiten Spenden fir die herzkranken Kinder. Der
Frechener Birgermeisters Hans-Willi Meier wirdigteiner Ansprache das vielfaltige Engagement der
Eheleute Muller und wir bedankten uns mit eineruide bei ,unserem Nikolaus* fir seinen langjahrigen
Einsatz fur die herzkranken Kinder.

www.sebastianus-buschbell.de

MH

Sommerfest

Am 19. August feierten wir unser Sommerfest wie gemt auf dem Spielplatz der Kinderklinik.
Bei strahlendem Sonnenschein - eine ganz neuerknfglfiir uns - konnten wir alles fiir das Fest lobten:
Zelte aufbauen, Biertischgarnituren und Stehtisalfetellen und Spiele fir die Kinder vorbereiteiinki-
lich um 15 Uhr, bevor die ersten Gaste eintrafear, alles fertig. Sven und Julia sorgten mit demdeap
fur den speziellen Sommerfestduft. Fir ein Gberaichhaltiges Kuchenbiifett sorgten die Gaste selber
Viele brachten selbstgebackene Kuchen, Torten uaififd mit. AuRerdem ergénzte das Café Pascher von
der Durener Straf3e mit grof3en Blechen ApfelkucleenAhgebot.
Wir haben uns sehr gefreut, dass so viele junge Fdlien den Weg zum Fest gefunden haben.
Wahrend die Kinder ihre Geschicklichkeit beim ,Skkartonsstapeln® unter Beweis stellten, konnteh sic
die Erwachsenen gemiitlich bei Kaffee und Kucheenhiadten.
Auf unsere Hauptattraktion an diesem Nachmittag Miirstellung von ,Max der Clown*, mussten wir ver-
zichten. Aufgrund einer schweren Erkrankung kommtkeider nicht auftreten. Viele Kinder hatten aeine
Vorstellung gewartet und waren sehr enttduschteMgm Eis versuchten wir sie zu trosten, was amisrn
lich nicht wirklich gelingen konnte.
Viele liebe GrufRe an diese Stelle an den Clown Reoh Stolberg; wir freuen uns auf ein Wiedersehen!
Das Sommerfest bot auch den richtigen Rahmen, wnmad&etzten Jahr von der Elterninitiative gekaufte
mobile Echokardiographiegerét offiziell an Herrmfessor Brockmeier fur die Klinik fir Kinderkardagie
zu Ubergeben. Solch teure medizinische Gerate@@@&Y die die Versorgung unserer herzkranken Kinde
erleichtern, kénnen ja nur Dank vieler grof3er uleihler Spenden finanziert werden. Danken mochten wi
an dieser Stelle auch Herrn Holger Kuster, Chie#i@png Officer der Brunel GmbH, der beim Sommerfes
eine Spende in Hohe von 1.200 € an die Elterntivgaiberreichte. Im Zusammenhang mit ihrem 6. Bpez
listen-Forum hatte die Firma Brunel eine Spendeoaktugunsten der Herzkinder durchgefuhrt.
Kurz nach der Spendenlbergabe fing es an zu ragrenu gewittern. Trotzdem war es ein gelungener
Tag!

MA und UBE

Studie zur Reittherapie

Endlich ist es soweit: In Zusammenarbeit mit deut®ehen Sporthochschule Kdéln und dem Zentrum fir
Therapeutisches Reiten Johannisberg e.V. in Wirgthéighrt die Klinik fir Kinderkardiologie Koln eine
Studie Uber Reittherapie mit herzkranken Kindenrchu

Ziel der Studie ist es, herauszufinden, welcheffli&a Therapeutisches Reiten auf die Kérperwahrneh-
mung, die Gesamtkorperkoordination, die Haltungsleigsfahigkeit sowie die Lebensqualitat, das $elbs
wertgefihl und das Aufmerksamkeitsverhalten vond€im mit angeborenem Herzfehler hat.

Zu Beginn der einjahrigen Studie waren die 14 Kindel deren Familien am vorletzten Sonntag in den
Sommerferien zu einem Kennenlern-Nachmittag naamdWédgen eingeladen. Sie trafen dort die Organisato-
ren und das Therapeutenteam, nahmen ersten Kantalen Pferden auf und erkundeten das Gelande.

In der folgenden Erleb-niswoche waren die Kindeeje Tag auf dem Reiterhof.

Frih am Morgen trafen sie sich vor der Sporthodhigcim Miingersdorf und fuhren von dort aus gemeinsa
mit einem Bus nach Windhagen. Die Kinder lerntenTherapiepferde nun néher kennen. Sie halfendsei d
Pflege und lernten sich frei auf dem Pferd im Sthind Galopp zu bewegen. Gemeinsam nahmen die Kin-
der Mahlzeiten ein, wobei darauf geachtet wurdes @s viel Obst und Gemiuse gab.

Mude und voll von den Ereignissen des Tages wudieKinder von ihren Eltern am friihen Abend wieder
an der Spoho abgeholt und erzéhlten fréhlich undterwon ihren Erlebnissen.



Die Studie zur Reittherapie findet nun bis zumJiéi 2007 jeden Samstag, aul3er in den Ferien, statt

Wir erhoffen uns, dass mit den Ergebnissen deriSaufgezeigt werden kann, wie gut Reittherapiedfér
Entwicklung der Herzkinder ist. Winschenswert wegalann, dass bei den Krankenkassen eine - zurhindes
teilweise - Ubernahme der Kosten erreicht werdemkel

Die Elterninitiative herzkranker Kinder, Kéln e.Kat die Kosten flr die gemeinsamen Busfahrten der
Kinder ibernommen.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie uns mit einer Spend das

Konto 780 1000 015
bei der Kdlner Bank —
BLZ 370 100 50

helfen, die erforderliche Summe von ca. 10.000f€uduingen!
UBE/MH
Verena Weidmann

Unsere Tochter fand jeden Tag alles toll! Das Kateraen der Tiere und ihre unterschiedlichen Charak
Das Reiten und die unterschiedlichen Ubungen angfrihDie ununterbrochene Betreuung und Versorgung
ist bombastisch! Das Essen ist auf sie zugeschnitte Uppig. Unsere Tochter mdchte keine Minutpagr
sen. Diese Therapie ist fur die Kinder Abenteuet Eriebnis pur.

Wir als Eltern kénnen zu dieser Art von Therapie sagen, dass sie unbezahlbar ist, da diese Therapi
mehrere Richtungen gleichzeitig wirkt (Koordinatigtorperbeherrschung, Muskulaturaufbau, Kérperhal-
tung, Psyche, Selbstvertrauen, Gruppenverhalten).

Kinder acht Stunden zu begeistern, grenzt schairaWunder. Es kann nur an der Liebe zum Beruf und
Detail liegen, dass man so ein Wunder zustandgtbrin

Bruckenlauf

Bei schonstem Laufwetter und entsprechend gutend.atartete der diesjahrige Briickenlauf des ASV am
Schokoladenmuseum. Fir die Kinderkardiologie dawéhsitatsklinik liefen rund 100 Erwachsene undaetw
30 Kinder den grofRen und kleinen Briickenlauf. Enkem war die Gruppe an den T-Shirts mit dem gro3en
roten Herzen und der Aufschrift ,Kinderherzen sgelahther”.

Auch in diesem Jahr begleiteten Frau Dr. Graf ven@eutschen Sporthochschule, Herr Prof. Brockmeier
und der Ultralangstreckenlaufer Detlev AckermareKinder auf ihrer Runde Uber die Kélner Bricken.
Viele schone Fotos kdnnen Sie im Internet uniewv.laufen-in-koeln.denschauen.

Neben dem personlichen Erfolg fir die Laufer warBigickenlauf auch ertragreich fur die Elternirtitia.
Bereits vor dem Start Uberreichte der Vorstandwigeins ,Panz vun Kélle" einen Spendenscheck Uber
1000,00 € an Frau Dr. Schickendantz. Mit diesee@ien Spende unterstiitzt der Verein unser , Théater
Kinder im Krankenhaus".

Herzlichen Dank dafiir!

Einen Betrag von 158,50 € Uberreichte eine Jugeipggraus Dormagen. Die Jugendlichen wollten die
KiKa nicht nur durch ihre Teilnahme am Briickenlaunterstitzen und hatten deshalb flei3ig Marmelade
gekocht und diese dann zugunsten der herzkrankeseKverkauft. Danke fir dieses grof3e Engagement!
Und schlieRlich belohnte die DKV die Teilnahme Herzkranken Kinder am Briickenlauf mit einem Scheck
Uber 540 € - Danke den Kindern und der DKV! NachdgoRRen Lauf fanden so einige Teilnehmer fur die
Kinderkardiologie den Weg zum kleinen Fest, dasHlierninitiative in diesem Jahr im Hof der Kindirk

nik vorbereitet hatte. Gemeinsam mit den Lauferrki@nguru — der Elterninitiative der Friihchen — fktmm
sie dort ihre verbrauchte Energie mit heil3en Whestocvom Grill und kiihlen Getréanken wieder auffiillen
Zauberer Sascha Lange sorgte mit seinen verblidfemdcks dafir, dass auch die Lachmuskeln dené&tei
und grofRen Zuschauer an diesem Tag nicht zu kumekaDie Kinder erfreute er aul3erdem mit Luftballon
figuren, die er auf Wunsch der Kinder anfertigte fl8gen den ganzen Nachmittag Teddybaren in Flugze
gen durch die Luft oder die Kinder hielten einemteuBlumen entgegen.

Insgesamt haben der Briickenlauf und das anschtle(¥eest allen Beteiligten viel Spald gemacht.

UBE/MH
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Hoffest ,Zum kleinen Geil3bock*

Bereits zum 10. Mal veranstaltete das Wirtsehe@haista und Michael Hochmann, Inhaber der Gasgstatt
»Zum kleinen Geil3bock" in KdIn-Lindenthal am Sanggtden 16. September 2006, ihr traditionelles Hof-
Grillfest.

Stammgaste, Nachbarn mit Kind und Kegel, waren gpgken, um bei strahlendem Sonnenschein und bester
Laune dieses schone Fest zu feiern. Auch in didsdmfand wieder eine sogenannte Amerikanische
Versteigerung statt, deren Erlos der Elterninitatzugute kommit.

Versteigert wurden Sachgegenstande, welche vorchbagen Geschéftsleuten gestiftet worden waren.
Wie in den vorausgegangenen Jahren stiftete Harin Richartz wieder einige Zentner hochwertigestQbs
welches ebenfalls meistbietend unter die Leuteagitrwurde. Die Leitung der Tombola tibernahm wie in
den Vorjahren Herr Rolf Stupp. Christa und Michidethmann gaben sich grof3e Mihe, das Fest fur alle
anwesenden Gaste zu einem fréhlichen Beisammengaimachen. Am Ende der Versteigerung waren dann
insgesam870 €zusammengekommen.

Dass dann letztendlich stol2e400 €daraus wurden, ist allen anwesenden Gasten, ddasl®ien und den
Stammgasten, die nicht anwesend waren und zu eipétaren Zeitpunkt gespendet haben, zu verdanken,
die nochmals tief in die Taschen griffen, um ungelerzkinder* zu unterstitzen.

Allen, die zum Gelingen dieses schonen Tages lvamt haben sowie fiir die grof3ziigige Spendenbereit-
schaft auf diesem Wege diprzliches DANKE!

Elisabeth Taupp

Danke!

Allen, die die Arbeit der Elterninitiative mit ihneSpenden unterstiitzt haben, den Geburtstagskindern
Jubilaren, und den Menschen, die uns aus traurfgdass mit Spenden bedacht haben, an dieser Stelle
unseren herzlichen Dank!

“Wir sind die Zukunft!”

lautete das Motto des diesjahrigen Weltkindertagdsin am17. September 2006...

und“KINDER FEIERN WILD UND BUNT” war der Lésungssatz des Preisratsels und...

es ging wirklich rund und war wunderschén bunt iheRgarten und auf dem Heumarkt an diesem sonnigen
Sonntag...

Vis a vis mit den Clowninnen von KIKK e.V. bautelrwnsere marchenhaften Pavillons auf...

Froschkonig, Prinzessin auf der Erbse, Rotkdppchkamen den Kindern doch noch in den Sinn...

und es wurde gespielt, gelesen, gemalt, geschngiaktamt und es war zeitweise ein richtiges Gewinsel
unseren Zelten...

Uber 60 Mitmach-Aktionen gab es insgesamt: da wgeddettert, gesungen, Stockbrot gebacken, gehastel
sogar Zahne putzen sollte spielerisch geprobt wemegalt das Biihnenprogramm der BZgA und des WDR
zu besuchen - fast viel zu viel?

Besonders gefreut habe ich mich Uber den Besuckidderreporter von ...Radio108Kommas8.de..., die
unterstutzt von der WDR-Lilipuz-Redaktion einzeBi&nde vorstellten und so kamen wir live ins

Radio...

PS:

Liebe Kinder, wenn ihr mal nicht fernsehen woltthaltet doch mal nachmittags das Radio an, z.B. den
WDR 5, Radio fur Kinder, 14.05 - 15.00 h WDR Liliptierzfunk... oder besucht die Internetseite der
BZgA fir Kinder:www.radio108kommas.de

Bis zum nachsten Jahr?!

AF



Herzlichen Glickwunsch, liebe Elisabeth!

In diesem Jahr wurde Elisabeth Taupp fur ihre Eimgge Arbeit im Besuchsdienst des Kinderschutzband
auf verschiedenen Stationen der Universitatskinokkmit dem Ehrenamtspreis der Stadt Kéln ausge-
zeichnet. Besonders ans Herz gewachsen sind jangere” Kinder, die Elisabeth als Oma der KiKa tken
und lieben.

Einige Mitarbeiterinnen der Kinderkardiologie, déterninitiative, Freundinnen und ihre Kinder unakil-
kinder freuten sich mit Elisabeth Gber die Wirdiguimres Einsatzes beim Ehrenamtstag am 24. Septembe
am Tanzbrunnen.

MH

Mein Besuch in der Nachsorgeklinik Tannheim
Von Matthias Forster (21 Jahre alt)

Als ich aufgrund einer Endokarditis an Herzklapped meinem Schrittmacher-System am 20.03.06 in die
Uni-Klinik in KéIn kam ging es mir verstandlicherwe sehr schlecht!

Dank schneller Behandlung der Arzte durch die igehfntibiose und dem netten Umgang der Schwestern
ging es mir rasch besser! Dennoch hatte ich 5 gel&ochen mit Klinik-Aufenthalt noch vor mir.

Durch mehrere Gesprache mit Arzten, Schwesterrvandllem auch mit der Sozialarbeiterin Ellen Kuhn,
wurde mir klar, dass ich nach die-ser langen ZaitecArbeit als Landschaftsgéartner-Geselle und &puet,
eine Reha machen musste um wieder auf die Beikeramen und arbeiten zu kénnen!

Die Wabhl fiel auf die Nachsorgeklinik Tannheim, dlase kurzfristig einen Platz in der nachsten Jdggra
frei hatte. Da ich dort auch schon vor sechs Jamiemeiner Mutter und meinem kleinen Bruder zumi~a
lienreha gewesen war, wusste ich, dass es migetatlen wirde.

Nach einer knappen Antragstellung und einigem ,Hider* wurde mein Antrag angenommen und ich am
02.05. zur Jugendreha eingeladen! Ich freute nigdig auf die Reha, denn schon beim letzten Malesar
ein voller Erfolg und ich konnte trotz meiner schereGrunderkrankung, einem komplexen angeborenen
Herzfehler, wieder neuen Mut und viel Kraft fir diekunft tanken! So hoffte ich, auch diesmal, daji&
alleine fuhr, auf einen noch gréRReren Erfolg!

Ich packte also fronen Mutes meine Koffer und an@®26 ging es los. Nach 4 % Stunden Fahrt karmich
Villingen-Schwenningen am Bahnhof an und wurdeemtgen anderen Familien von zwei sehr netten Zivis
abgeholt und wir fuhren zur Klinik! Als ich dort kaum, als letzter der Jugendreha-Gruppe, konntsdgar
noch etwas vom Abendessen abgreifen. Danach brathieeine Koffer zum Gruppenraum, wo alle schon
warteten! Wir waren eine Gruppe von 14 JugendligheAlter von 16-21, wo ich mich als Altester einth
und 5 Betreuern!

Nach einer sehr netten Kennenlern-Runde ging ithZitnmer und packte meine Koffer aus und lernte
meine beiden Zimmergefahrten etwas naher kennestiie3end wurde uns von den beiden Betreuern die
Einrichtung gezeigt.

In den nachsten Tagen bekamen wir unsere ,Theidpiepwo alle Aktivitdten von A wie Arzttermine bis
Z wie Zeit mit der Gruppe zeitlich geordnet aufgedt waren! Manche hatten mehr Programm, manche
weniger! Ebenso planten wir mit den Betreuern, denen immer 2-3 uns begleiteten, unsere Freizsgirin
halb der Gruppe! So waren nach wenigen Tagen Wee¢hen Reha-MalRnahme von Anfang bis Ende ge-
plant!

Far mich personlich nach diesem akuten ZwischenfalMarz war es an der Zeit, viel Kraft- und Ausdau
training zu machen und dabei sollte es an vietggitiAngeboten nicht mangeln! Ich machte neben RLRba
Ergometertraining, dem gewdhnlichen Krafttrainidgggen, Schwimmen, Badminton, Volleyball und
Tischtennis auch Sachen, die ich noch nie zuvoragéirhatte, wie z.B. Klettern an der Kletterwandydhc
Walking und Dodge-Ball! Damit war das Sportprogramach lange nicht beendet, doch an dieser Stelle
reicht die Zeit nicht aus, um noch ausfihrlichdrdiese Sache einzugehen, aber lhr konnt Euchellanst
eine Vielzahl mehr an Moglichkeiten wurde uns gehbBoviel zum Sport!

Neben dem gab es auch ein breit gefachertes Angeléteativprojekten fur alle, die es etwas ruhiger
gehen lassen wollten!

Die medizinische Betreuung war super, sowohl diefdete als auch die der diensthabenden Schwestern.
Man hatte regelmafiige Kontrolluntersuchungen, baed man feststellen konnte wie es einem gingewie
im Moment ist und wie man die gesundheitliche Situradurch Optimierung des Trainings- und Zeitpkane
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verbessern kann!

Die drei Bereiche, auf die die Klinik spezialisiestt Onkologie, Mukoviszidose und Kardiologie seghr

gut miteinander kombiniert, so dass es keinem Ratiean irgendetwas fehlte.

Die psychosoziale Betreuung, die neben der Schiulgié¢ jingeren Patienten oder Geschwisterkindet st
fand, wurde bei uns in der Jugendreha durch uigetreuer ibernommen. So hatten wir sie, und sigjens
derzeit um uns und konnten so mehrere tiefsinniggp&iche entstehen lassen, die mir persdonlich radren
korperlichen Fitness am allermeisten gebracht halmardie Vergangenheit, Gegenwart und die Zukuritft m
einer dritten Person, auf3erhalb des Familien- uadrieleskreises, beleuchten zu kénnen.

Dies brachte mich zu vielen eindeutigen Einsicliteer zuvor erlebte Unklarheiten und machte midliena
Dingen, die mich beschaftigten, einen klaren K@gnn ich konnte mich dieser Person voll und ganeian
trauen. Jederzeit war sie fur mich da und bereftpach und meine momentanen Geflihle einzugehen.
VIELEN DANK !

Das Freizeitprogramm war wirklich sehr schon ina#islder Gruppe und sehr abwechslungsreich.

Oft machten wir Ausfliige nach Freiburg, Konstangragach Schaffhausen an die Rheinfélle. Aber es war
auch actiongeladen, wenn wir z.B. Bowlen ginges Kimo gingen, Sport machten wie z.B. Fu3ball oder
Tischtennisturniere, oder uns Filme in grof3er Rutaleeim anschauten, zusammen backten, eine Dis€o ve
anstalteten oder sogar Kart fahren gingen. Kuragje®Vir waren eine super harmonische und hilfgteere
Gruppe und hatten sehr viel Spal3 zusammen!

Ich konnte mich selbst noch besser kennen lermargwverstehen wie man mit so einer Erkrankung umge
hen sollte.

Ich lernte aber auch viele andere Schicksale jultggrschen kennen und sah, wie sie Hoffnung und Zuve
sicht fur die Zukunft tankten.

Habe aufRerdem meine neue Freundin und darin eireelniebe kennen gelernt, die mir innerhalb und au-
Rerhalb der Reha viel Kraft geben konnte!

So bin ich um viele Ansichten, Meinungen andereigtfitungen und neuen Mut fur Alles, was noch kommt,
reicher geworden und dafiir bin ich allen Arzterh\&estern, Betreuern und allen anderen, die miridaive
wéhrend und auch nach der Reha-Malinahme geholbem hdberaus dankbar!

Wenn ich wisste, dass jede Reha so ausgehen widldede Krankheit und jedes Problem sich so ge&riés
lassen wirden, dann musste ich, wobei ich es kevm@nsche, keine Angst mehr haben, auch nicht vor so
einer schwierigen Situation, wie es dieses JahFdimwar!!!

Mit freundlichem Grul3,

Matthias Forster

~Schule fur Kranke*

Tom ist neun Jahre alt und geht in die dritte Kdagind Tom ist krank. Schon seit vier Wochen legauf
der Kinderstation im Krankenhaus. Seitdem es Toaoh s&iner Operation besser geht, kommt jeden morgen
Frau Hummel und Gbt mit ihm fir die Schule. Obwdbim Schule oft lastig findet, freut er sich, wemaur
Hummel kommt. Sie hilft ihm dabei, dass er aucthreiner langen Zeit im Krankenhaus wieder in geine
alten Klasse mithalten kann.

Frau Hummel ist Lehrerin an der Schule fiur Kraribie. Lehrerinnen der Schule fiir Kranke unterrichatte
Kinder und Jugendliche, die langere Zeit im Krarfiaars verbringen missen. Unterrichtet werden in der
Regel Schilerinnen aller Schulformen und Schulstafich den Lehrplanen und Richtlinien, die an der j
weiligen Heimatschule der Schulerinnen maf3gebiiath. s

Gelehrt werden dabei vorrangig die klassischen Haciper wie Deutsch, Mathe und Englisch, daneben ab
auch gerade die Facher, die den Patienten intereasiDenn vor allem beim Unterricht im Krankenhaus
geht es nicht nur darum Wissen zu vermitteln, sonohesbesondere auch die individuellen emotion8len
dirfnisse des Kindes oder Jugendlichen zu erflillen.

Unterrichtet werden die jungen Patientinnen - weardiglich taglich - in Kleingruppen in der Schuldbse
oder aber alleine am Krankenbett. Grundséatzliditeicsich dies nach der psychischen und physisShen
tuation des Patienten.

Auch in der Klinik gibt es nicht nur die PflichtiraUnterricht teilzunehmen, sondern auch das Restatud,
diesen zu erhalten. Der Schulunterricht schaféiiirer besonderen Umgebung etwas Vertrautes unggAllt
liches. An einem Ort, wo zun&chst alles fremd ungewohnt ist, gibt es etwas, was man kennt, was ein
Stick Normalitat ist.

Tom weil3, was seine Mitschiller machen, denn er tiechuch. Sogar die nachste Deutscharbeit kainm er
Krankenhaus mitschreiben. Mit Lukas hat er deskealion telefoniert, auch Lukas ist etwas nervos.



Wenn Tom noch langer im Krankenhaus bleiben mus #ann er dort auch sein Zeugnis bekommen und
nach den Ferien trotzdem mit in die vierte Klasskeeg. Vielleicht schafft er es dieses Jahr sodgatina
Zwei in Mathe. Denn in Mathe ist er sogar besserogden, seit Frau Hummel kommt.

KS

In der Mitgliederzeitschrift Nr. 1 aus 2006 von HBRND e.V. ,HERZBLICK" haben wir den Text des
Referates von llse Achilles gefunden, das die Jdistim und Buchautorin auf einem Seminar von GEKKO
(Géttinger Eltern kardiologischer Kinder Kontaktgpe) im November 05 im Gottinger Universitatsklini-
kum gehalten hat.

Dank der freundlichen Genehmigung der Autorin uediRledaktion von HERZBLICK kdnnen wir dieses
Referat auch unseren Lesern zur Kenntnis geben.

Damit die Geschwister nicht zu kurz kommen...
von llse Achilles

Teil 2

FAKT NO. 5

Fur die gesunden Kinder bleibt weniger Zeit

Es bleibt gar nicht aus: Die Hauptfursorge konzerttsich auf das Sorgenkind.

Hat es die richtigen Therapien?

Die richtigen Medikamente?

Ist die Klinik die richtige?

Oder doch lieber eine andere?

Schlief3lich will man nichts versaumen, nichts usueht lassen, was Heilung bringen kénnte. NatUKurd
tet das Kraft und Energie, die den Eltern dann imgdng mit ihren gesunden Kindern fehlen.

Uber diese und viele andere Fragen vergessen e Bhanchmal, dass die gesunde Tochter, der gesund
Sohn auch Zuwendung, Anerkennung, Hilfe brauchersgel: ,Fir mich hat sie keine Zeit*, sagt degikl

ne Markus traurig, ,Mama muss wieder mit Danielrilbé&nd wenn er sich mal zwischen die Mama und
Daniel drangt und dessen Turniibungen unterbriafit,er dringend etwas sagen mdchte, wird er vigtiei
von seiner Mutter zuriickgewiesen. Uber seine Wdtsgine Enttauschung kann er nicht mit seiner Mutte
reden, weil er erfahren hat, dass sie solche Gefitilihm missbilligt.

So kann es kommen, dass die gesunden Kinder iRaaeilie haufig weniger intensiven Kontakt zu ihign
tern haben, als es eigentlich normal und richtigewa

Deutlich wird das beim Thema Hausaufgaben. Die &indhit denen ich gesprochen habe, sagten alle, sie
bekdmen weniger Hilfe von ihren Eltern als ihreefdgenossen, die kein krankes Geschwister zu Hrdise
ten.

Lehre daraus: Freiraum schaffen. Es ist wichtigh slewusst dem gesunden Kind zuzuwenden. Es zu trds
ten, zu loben, um Verstandnis zu bitten. Das gittheschon fur die Kleinen. Erinnern Sie sich anmii-
spiel vom Anfang? Vielleicht wéar dem kleinen Junggerin Stlick weit geholfen, wenn man ihm die Situa
on erklart hatte.

Es sollte moglich sein, sich ab und zu mit einemegjasamen Hobby zu beschéftigen, eine Radtoumeine
Stadtbummel zu machen - eine Zeit, in der das hankle Kind nicht zuerst gehért und umsorgt wirdeEl
kdénnen sich abwechseln. ,Jeden Mittwoch bringenReirer zur Oma und meine Tochter und ich gehen
miteinander ins Kino oder besuchen eine Aussteflusrgahlt eine Mutter. ,Mittlerweile ist uns digse
Nachmittag schon richtig heilig.”

FAKT NO. 6

Gleichbehandlung aller Kinder kann nicht das Zeshs

»Wir behandeln unsere Kinder vdllig gleich. Keingdworgezogen.” Wenn Eltern so reden, irren si@.si
Oder sie sind hartherzig!! Kinder sind einmaligines gleicht dem anderen. Kinder miissen also sarbeh
delt werden, wie sie es brauchen. Mal benétigteilas mehr Zuwendung, mal das andere mehr Strenge.
Und es ware schlimm, wenn wir auf die unterschiddin Bedurfnisse unserer Kinder nicht eingehen wir-
den. Elterliche Liebe ist kein Grie3pudding, demraa&akt portioniert verteilen kann.

Wir kdnnen unsere Kinder gar nicht gleich behandddmn jedes Kind wird in eine ,andere” Familie geb
ren. Beim ersten Kind leben die Eltern vielleicbth in einer kleinen Wohnung, sind noch in der Ausb
dung, die Mutter kehrt nach der Elternzeit in demuB zurlick. Beim zweiten Kind ist das schon anders
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Auch erziehungstechnisch Ubrigens. Die Erziehuilgsstdern sich gewaltig vom ersten bis zum zweiten
Kind!

Lehre daraus: Es ist gerecht und fair, Kinder wugiedlich zu behandeln. Braucht eins der Kinddmme
Aufmerksamkeit, weil es krank ist, dann bekommtliesauch. Aber den anderen Kindern muss das erklart
werden, maglichst frih.

FAKT NO. 7:

Die Geschwister lernen sehr friih, Ricksicht undavewortung zu nehmen

Kinder, die eine kranke Schwester oder einen knamceder haben, erfahren friih, was es heifl3t, aig# Hi
angewiesen zu sein. Sie mussen frih Ricksicht Srantwortung tbernehmen und lernen, mit allerlei
Einschrankungen zu leben. Dazu kommt, dass siman eeistungsgesellschaft aufwachsen, deren Leitbi
der Jugend, Schonheit, Gesundheit und ,Power*” sind.

Ohne das grofl3 auszusprechen, erwarten die Eltenrgesunden Kind in erster Linie Ricksichthnahme: Bei
spiel: Laura ist herzkrank und muss zur Routinasotthung zum Arzt. Linda ist erkaltet, will eigecil zu
Hause bleiben, muss aber mit in die Klinik, derisi noch zu klein, um allein zu Hause zu bleitWiirde
Linda deswegen quengeln, hieRe es wahrscheinlgtkil,dich nicht so an, du weil3t doch, dass Laura z
Untersuchung muss.”

Der Bruder eines herzkranken Madchens erzéhlteMiinchen sei in den Augen der Geschwister immer
nur die Stadt gewesen, in der die Herzklinik stBlatss es dort auch einen Zoo und viele interesddnse-

en gibt, wussten sie nicht - weil sie diese Eirttidkgen eben nicht kennen gelernt haben. Es gingeimm
nach Minchen in die Klinik und zurtck.

Geschwister kranker Kinder lernen also schnelemggBedurfnisse zuriickzustellen. Sie passen sich an
Das macht sie - meist unbewusst - witend. Ihre dlitfen sie aber nicht auf die kranke Schwester dder
kranken Bruder richten. Denn die/der ist ja hilfamter anfallig, dass man sie/ihn nicht fir sein Varant-
wortlich machen kann, sondern unterstiitzen mussdesken sie.

Dabei wissen wir Eltern und auch die Geschwisteratlau gut, dass die kranken Kinder durchaus keine
Engel sind!

Studien haben ergeben, dass Eltern auf Zornesalsbitirer Kinder weniger tolerant reagieren, wenh s
die Wut gegen die kranke Schwester oder den kraBkeger richtet. Sie verlangen Loyalitat und Ruck-
sichtnahme. Unter dieses moralische Gebot steleeKidder aber auch sich selbst. Man muss eberulieb
rucksichtsvoll sein. Oft wird die kranke Schwesider der kranke Bruder aber auch idealisiert utigpgr

se als unschuldig: ,Sophie ist so klein und schwaghmiissen uns eben immerzu um sie kimmern*, sagt
ein zehnjahriges Madchen Uber ihre Schwester. Witibdtramilie total Ubersieht, dass Sophie durclvaus
der Lage ist, vehement ihren Kopf durchzusetzendasdauch tut.

Unterdriickung von Aggression bedeutet aber immeln &lnterdriickung anderer Formen von Spontanitat,
von Witz, Humor und Albereien. Das heif3t, Kindeag sich jede Aggressivitat gegen die kranke Schavest
oder den kranken Bruder verbieten (oder verbot&orenen), kénnen gar nicht frei und spielerischitmnit
nen umgehen.

Eine interessante Beobachtung zum Thema Rivalitdgéns: Besonders hoch her im Streiten geht eswen
Geschwister das gleiche Ge-schlecht haben. Alsei Bwider oder zwei Schwestern haben es schweser al
Bruder und Schwester. Weil denen die Eltern wotthnténterschiedlichkeit zugestehen. Neu ist die Er-
kenntnis nicht, sondern offenbar uraltes Volkswis&chon in M&rchen und Fabeln wird eine gute Ge-
schwisterbeziehung immer an Bruder und Schwesstgdenacht: Hansel und Gretel, Briderchen und
Schwesterchen. Geht es aber um eine schwierigeeamj, sind es gleichgeschlechtliche Geschwister: J
sef und seine Brider, Die sieben Raben und - iBibex: Kain und Abel.

Lehre daraus: Man sollte Streit zwischen den Gemstam zulassen und sich nicht gleich schitzendlasr
kranke Kind stellen. In manchen Familien gilt desrke Kind als unschuldig, dabei spielen die kranke
Kinder ihre Krankheit, ihren Sonderstatus manchauah aus.

IRRTUM NO. 1

Geschwister kriegen gar nicht so viel mit von uaseésorgen und wollen auch gar nicht so viel dartiber
wissen

Das Gegenteil ist richtig. Es ist fur die Geschanstehr wichtig, die Wahrheit Gber das Ausmald dank:

heit zu erfahren. Vielen Eltern fallt es schwert tmien Tochtern oder S6hnen dartiber zu sprechen.

Zum Teil wissen sie selbst nicht genau, woher dartéhler kommt, wie er sich auswirken wird. Treed
muss es thematisiert werden.

In einer Untersuchung der amerikanischen PsycholBginces K. Grossman wird das Gesprach Uber eine

9



Krankheit oder Behinderung eines Bruders oder ebabrvester oft mit der sexuellen

Aufklarung verglichen. Die Teilnehmer an deren &shgten, die Entstehung der Krankheit hattergir-b
nend interessiert, aber sie hatten ihre Elterntrsiolgenau zu fragen gewagt. Und vielen Muttern\dgiern

ist diese Art von Aufklarung ebenso unbequem wispEéche Uber Sexualitat. Sie denken: Wenn das Kin
nicht fragt, will es auch gar nichts Genaueres aviss und beginnen von sich aus das Gespréach fbiakt.

ist falsch.

Lehre daraus: Gerade mit kleineren Kindern, die Angste und ihr Unverstandnis nicht verbalisiek@mn-
nen, muss oOfter dariiber gesprochen werden: ,, Kkaos das nicht, weil er...."

IRRTUM NO. 2

Die gesunden Geschwister sind stolz auf ihre eigamindheit

Stimmt nicht. Entweder sie wiinschen sich auch dismaine Krankheit, die sie zumindest zeitweiligre
Mittelpunkt werden lasst. Oder sie werden die Amgshit los, selbst krank zu sein oder zu werders. Bex
wusstsein, die eigene korperliche und geistige thehetheit nicht als lebenslangen Garantiescheiinemi
kommen zu haben, pragt die Geschwister krankerd€intehr als Gleichaltrige, die ohne ein krankesiFam
lienmitglied aufwachsen.

Mehr als die Eltern ahnen, nehmen Téchter und SdtmAhnlichkeit zwischen sich und dem kranken Kind
wabhr. Gesichtsziige und Gestik von gesundem undk&nakind gleichen sich oft sehr. Was Kinder aus
~-hormalen® Familien fur selbstverstandlich nehmegmnlich die Familienahnlichkeit, kann auf Kindert mi
einem kranken Geschwister bedrohlich wirken. ,lehesaus wie mein Bruder. Er hat einen Herz-
klappenfehler, vielleicht bin ich auch anféllig o eine Krankheit....."

Schon kleine Kinder vergleichen sich und spieteifier Phantasie durch: ,Was ware, wenn ich ucttni
sie/er krank ware?*

Manche denken: Meine Eltern lieben meine herzkr&@dttavester so viel mehr als mich. Sicher ware €s ih
nen lieber, ich ware krank und nicht sie.” Sie plagich mit Schuldgefiihlen. Weil sie manchmal wedten
und eiferstichtig sind, weil sie nicht immer sogbkéreit und verstandnisvoll sind, wie sie sich gebe
Geschwister sind sich viel naher, als Eltern anreghrdwischen ihnen liegen nur wenige Jahre Altdesun
schied, nicht gleich eine ganze Generation wieerukltern.

Lehre daraus: Ehrliche Gesprache sind unglaublichtig fur das gute Verstandnis zwischen Eltern und
Kindern. Nichts ist schlimmer fir die Kinder alsnwesie glauben missten, es gabe ein Familiengelgimn
von dem sie nichts wissen dirften. Sie wollen ezogen sein, das macht sie stark. Will man sie samon
schwécht man sie.

Familien sind komplexe interaktive Systeme. Komrkation ist in diesem System so unglaublich wichtig.
Alles darf gesagt werden: Zweifel, Vorwirfe, Sefbskeid, Frust und Bitterkeit. Wenn solche Gefutie
sind, aber nicht zur Sprache kommen, vergiftetndamer Meinung nach das Familienklima.

Wer Verstandnis bekommen will, muss sich verst&hdinachen. Unsere gesunden Kinder kénnen sich ge-
rade in schwierigen Lebenssituationen manchmal rietipal aul3ern. Sie wollen ja nicht ,das zweite-So
genkind“ ihrer Eltern werden. Deshalb missen witefinen entwickeln, um mdglichst friih Hilfsangebote
zu schaffen.

Mit guten Winschen flr eine schdone Herbst- und Wirdrzeit mit ihren Lichterfesten und wirzigen
Duften verabschiedet sich das Redaktionsteam bis munachsten Jahr!
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TERMINE

28.10.06 16 Uhr Familientreff in der Ambulanz #@nderkardiologie der Uniklinik KoIn

18.11.06 16 Uhr ,Vorhang auf‘ im Horsaal der Whinderklinik, Theater Fionn Dornréschen
25.11.06 16 Uhr Familientreff in der Ambulanz #@énderkardiologie der Uniklinik K&ln

09.12.06 16 Uhr ,Vorhang auf* im Horsaal der UrinBerklinik, Theater Witt Ein Platzchen fur Lilli

anschlieend Nikolausfeier in der Ambulanz der I€ikdrdiologie der Uniklinik K&In
20.01.07 16 Uhr ,Vorhang auf* im Hérsaal der Uni-KinderkligiUNMADA PIPAPO-PIRATEN —
Kinderlieder
27.01.07 16 Uhr Familientreff in der Ambulanz génderkardiologie der Uniklinik KoIln

Jeden Samstag zwischen 10 — 11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen und das Skaten in der Spciidchule,
Carl-Diem-Weg in KdIn-Mungersdorf statt!
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