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Liebe Leserinnen und Leser,

mit unseren guten Wiinschen fiir 2009 erreicht Sie unser erster Rundbrief im
neuen Jahr.

In den Mittelpunkt dieser Ausgabe haben wir die Miitter herzkranker Kinder
gestellt.

Aus unseren eigenen Erfahrungen als Mutter und aus vielfdltigen Kontakten
mit betroffenen Familien wissen wir, dass Miitter von herzkranken Kindern
hiufig tiber ihre korperlichen und seelischen Leistungsgrenzen hinaus belastet
sind. Den Bericht von Gundula Meyer-Eppler zum Thema ,Burn-out-
Syndrom*, haben wir in den ,,UHK — NEWS,* Ausgabe II 2008, der Informa-
tionsschrift des Vereins Ulmer Herzkinder, entdeckt.

Neben den praktischen hilfreichen Tipps, die Sie im Text von Frau Meyer-
Eppler finden konnen, machen wir aufmerksam auf die Moglichkeit zur "Fa-
milienorientierte Rehabilitation (FOR)" und die neu aufgelegte ausfiihrliche
Broschiire des Bundesverbandes Herzkranke Kinder.

Wir stellen Thnen die Seminarreihe ,,Abenteuer Mutter* vor und laden Sie ein,
am ersten Seminar der Reihe unter dem Thema ,,Vom achtsamen Umgang mit
sich und der Zeit* vom 28.08. bis 30.08.2009 teilzunehmen.

AuBerdem finden Sie viele Informationen, Hinweise und Termine fiir die
kommenden Monate.

Beginnen mochten wir mit den Einladungen zu besonderen Veranstaltungen:

= Mitgliederversammlung der Elterninitiative herzkranker Kin-
der, Koln e.V. am Donnerstag, den 23.4.2009 um 19.30 Uhr im El-
ternhaus des Fordervereins fiir krebskranke Kinder auf dem Geldnde
der Universititsklinik Koln.

= "Rund ums Kinderherz' —

Expertenwissen fiir den Alltag von Familien

Arzt-Eltern-Seminar am Samstag, 09. Mai 2009 im Horsaal der Klinik
fiir Kinder- und Jugendmedizin Dortmund,

Eingang Kinderchirurgie, Stefan-Engel-Platz, 44137 Dortmund
Dieses Seminar wurde gemeinsam von den Elterninitiativen Dort-
mund, Diisseldorf, K6ln und Miinster als Veranstaltung zum Tag des
herzkranken Kindes (5. Mai) vorbereitet.

Anmeldeschluss: 10. April 2009

Der Flyer mit den ausfiihrlichen Angaben zum Programm und zur
Kinderbetreuung liegt unserem Rundbrief bei. Wir wiirden uns sehr
iber rege Beteiligung freuen! Die Anmeldung erfolgt zentral tiber die
Elterninitiative Miinster.

= Motorsport hautnah erleben - Einladung des BVHK

Am Samstag 16. Mai 2009 sind herzkranke Kinder und ihre Familien
wieder zu den Rennserien am Niirburgring eingeladen. Sie konnen
einen Besuch in der Boxengasse und eine Vielzahl der Rennfahrzeuge
aus nichster Nihe erleben diirfen. Selbstverstidndlich darf auch foto-
grafiert werden.

Anmeldung:

Bitte Anzahl der erwachsenen Begleitpersonen sowie Anzahl, Vor-
namen und Alter der Kinder inkl. Handynummer per E-Mail an den
BVHK durchgeben. (bvhk-aachen @t-online.de)

Eine Anmeldebestitigung erfolgt nicht. Wenn bei Eingang Threr An-
meldung die Teilnehmerzahl tiberschritten ist, informiert der BVHK
Sie selbstverstindlich.

= 15 Jahre Kinderherzsportgruppen und

Sommerfest der Elterninitiative am 22.08.09 von 12-16 Uhr

in der Sporthochschule Koln
Das Fest beginnt um 12 Uhr mit Spiel, Sport und Spal fiir alle in den
Hallen 1 und 2 der Deutschen Sporthochschule Kéln, Am Sportpark
Miingersdorf 6 in 50933 Koln.
Ab 14 Uhr geht es weiter mit
Grillvergniigen im benachbarten
Biergarten der Mensa.
Gegen 15.15 Uhr wird Stefan
Schneider von der Klaun KG
mit KomedyArtistik die groflen
und kleinen Géste zum Lachen
bringen. Wir freuen uns auf Sie
und Thre Kinder und erbitten ¥
aus organisatorischen Griinden Thre Anmeldung mit dem beiliegenden
Anmeldeformular per Fax oder per Post - wenn eben mdoglich bereits
vor den Sommerferien, spitestens jedoch bis zum 09.08.2009.

Hinweise auf weitere Veranstaltungen und Termine finden Sie in den
jeweiligen Rubriken.



15 Jahre Kolner Kinderherzsportgruppen

v

Wie viele herzkranke Kinder haben samstags vormittags Sport, Spiel und
SpaB in den Hallen der Deutschen Sporthochschule Koln genossen?

Wie viele Geschwister und Freunde durften mitmachen?

Wie viele Ubungsleiter haben die Stunden fantasievoll vorbereitet und
durchgefiihrt?

Wie viele Arzte der Kinderkardiologie haben das Sportprojekt begleitet?
Wie viele Sportstudenten konnten hospitieren und erste Erfahrungen im
Reha-Sport machen?

Wie viele Studien, Diplomarbeiten und Dissertationen befassen sich mit
dem Thema ,,Sport fiir herzkranke Kinder“?

Fragen iiber Fragen...

Antworten auf Fragen zur aktuellen Kinderherzsportgruppe, die

Dipl. Psych. PD Dr. Elisabeth Sticker (Mitinitiatorin der Kolner Kinderherz-
sportgruppe und Leiter/Koordinatorin des Arbeitskreises ,,Kinderherzsport™ im
BVHK), gestellt hat, gibt Monika Schneider.

»  Wie haben Sie von der Kinderherzsportgruppe erfahren?

Als ich im Sommer 2007 an dem Seminar an der Uni teilnahm, erzdhlte
die Referentin auch von einer bestehenden Kinderherzsportgruppe in
Koln. Ich war bis dato mit meiner Tochter, damals 5, in einer Kinder-
sportgruppe gewesen, aus der sie aber herausgewachsen war. Die Suche
nach einer altersgemdfen Sportgruppe erwies sich als schwierig, da mei-
ne Tochter aufgrund ihres schweren Herzfehlers konditionell nicht so fit
war bzw. ist wie gesunde Kinder, zudem hat sie kognitive Beeintrdchti-
gungen, was es ihr schwer machte, an den in Kindersportgruppen iibli-
chen Spielen teilzunehmen. Manche Sportlehrer haben natiirlich auch
Angst  vor der Verantwortung fiir ein  herzkrankes  Kind.
So war ich denn ganz gliicklich, von der Kinderherzsportgruppe zu
erfahren.

» Wieso haben Sie sich entschlossen, Ihr Kind dort anzumelden?

Meine Tochter bewegt sich ausgesprochen gerne und
ist dabei auch sehr geschickt. Sie muss sich viel
bewegen. zudem wird es fiir sie im zunehmenden Alter
immer wichtiger, auf Gleichgesinnte, sprich Kinder
mit Herzfehler, zu treffen.

»  Wie laufen die Sportstunden ab?

Anwesend ist immer ein Kursleiter natiirlich, oft auch Studenten von der
Sporthochschule und eine sehr nette Arztin. Zuerst treffen sich die Kinder
in der Mitte, unterhalten sich, warmen sich spielerisch auf. Das folgende
Turnen ist immer in eine Geschichte eingebettet. So waren
beispielsweise das letzte Mal die aufgebauten Ge-
rdte eine Burg, die es durch verschiedene Hinder-
nisse hindurch zu erobern galt. Zur Zeit der
olympischen Spiele letzten Sommer haben die
Kinder ihre eigene Olympiade veranstaltet. Uli,
Daniel und Andrea (die Kursleiter) geben sich viel
Miihe, sind kreativ und gehen sehr auf die Kinder
ein, ich finde, sie machen es wirklich grofartig.
Die Sportstudenten sind dann noch mal eine zu-
sdatzliche Unterstiitzung, auch sie sind sehr nahe
an den Kindern dran. Letzte Woche tobte ein
Sportstudent ausgiebig mit ihnen, was gerade die Jungs sehr aufregend
fanden.

Wie gefillt es Ihrem Kind dort?

Sehr gut. Schon ist auch, dass an der Kinderherzsportgruppe herzkranke
Kinder, aber auch deren gesunde Geschwister teilnehmen konnen. Geleb-
te Integration sozusagen.

Was bringt es fiir Ihr Kind, vielleicht auch fiir Sie selber?

Meine Kinder besuchen die Gruppe einfach gerne und freuen sich auch
immer auf die anderen Kinder. Ich finde es nett, mit den anderen Eltern
auf der Bank zu sitzen und zu quatschen. Natiirlich helfen wir auch mit
beim Auf- und Abbau oder spielen mit den Kindern. Der Kurs findet
samstags ] B‘ Y ; : morgens statt, ein
schoner Start ins oy Wochenende. Da konnen
dann auch mal die Viiter ran. Die Hallen
und die Gerdte an der Sporthochschule
sind  gut in T—— Schuss und nicht so
abgegammelt wie ich es von diversen Kolner Schulsporthallen kenne. Ich
empfinde die Kinderherzsportgruppe von der Betreuung und den Rdum-
lichkeiten her wirklich als Luxus und ich bin sehr froh, dass ich mit mei-
nen Kindern dabei sein kann.

[ :_
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Die Kontaktnummer der Kursleiter: Daniel Klein, Andrea Merten:
0221-49825290



Thema

Burn-out-Syndrom
Wenn die chronische Erschopfung zum ernsten Problem wird

Gundula Meyer-Eppler

Gerade bei Miittern, die ein behindertes Kind grofziehen, treten mehrere Fak-
toren zusammen auf, die das Entwickeln eines Burn-out-Syndroms begiinsti-
gen. Die Autorin, die selbst betroffen ist, erzihlt, wie es dazu kam, wie es viel-
leicht hitte verhindert werden konnen und wie sie dabei ist, ihr Leben wieder
in den Griff zu bekommen.

Mit der Geburt meiner ganz besonderen Tochter fing fiir mich ein anderes
Leben an. Plotzlich war alles ganz anders.

Erst kam der gewaltige Schock iiber ihre Behinderung und ihren Herzfehler.
Kaum hatte ich mich einigermaflen erholt von dem ersten Schock, folgten
noch andere schwere Erkrankungen. Ich verbrachte Monate und Monate mit
ihr in verschiedenen Krankenhédusern, bangte von einer Krise zur néchsten,
hatte immer wieder Angst, dass sie nicht {iberleben wiirde. Dazwischen waren
aber noch meine drei anderen Kinder, einer davon ist auch schwer chronisch
erkrankt. Dann der grofle Haushalt, mein Mann, ein Austauschschiiler, der ein
Jahr lang bei uns wohnte, ein schwer kranker Schwiegervater, meine Arbeit in
meiner eigenen Praxis mit all den Problemen, die Mitarbeiter und Patienten
mit sich bringen, der Aufbau einer Selbsthilfegruppe mit vielen Offentlich-
keits-Aktionen, die Arbeit in den Elternvertretungen der Schule ...

Ich war stindig bemiiht, alles richtig zu machen, meiner Tochter jede mogli-
che Chance zu geben, aber dabei die grolen Geschwister auch nicht zu kurz
kommen zu lassen. Ich habe unter anderem 13 Monate lang fiir meine Tochter
meine Milch abgepumpt, in der Hoffnung, ich konnte ihr dadurch ein wenig
mehr Abwehrkrifte zukommen lassen. Dann waren da die verschiedenen The-
rapien, zusitzlich zu den vielen Arztbesuchen, gefolgt von ewig schlaflosen
Nichten, in denen ich bis zu zehnmal wach wurde, weil meine Tochter auch
nachts intensive Pflege brauchte. Sie hat letzte Woche das erste Mal wirklich
durchgeschlafen — sie ist jetzt sieben Jahre alt!

Lange durchgehalten

In den letzten Jahren wurde ich immer 6fter krank. Ein chronisches Schmerz-
Syndrom, immer wiederkehrende Kieferhthlenvereiterungen, massive Schlaf-
storungen, Magen-Darm-Storungen, eine grole Unterleibsoperation — die Lis-
te lasst sich lange fortsetzen. Bis schlielich der Korper total gestreikt hat und
nichts mehr ging.

Eigentlich habe ich ,Jange durchgehalten®. Es hat sechseinhalb Jahre gedauert,
bis ich ganz zusammengebrochen bin.

Ich bin da leider kein Einzelfall. Solche Fille von Burn-out sind gerade bei
Frauen nicht selten, und bei Miittern erst recht nicht; bei Miittern mit
behinderten Kindern tritt ein Burn-out-Syndrom sogar recht hiufig auf.

Was ist Burn-out?

Burn-out ist ein Zustand korperlicher, emotionaler und geistiger Erschopfung,
wobei die Betroffene sich korperlich verausgabt fiihlt, hilflos, hoffnungslos
und emotional erschopft. Es entwickeln sich negative Gefiihle und Einstellun-
gen, ein starkes Gefiihl des Ungliicklichseins und der Unzufriedenheit stellt
sich ein. Manche Menschen reagieren auf das ,,Ausbrennen‘ iiberwiegend mit
somatischen Symptomen, andere iiberwiegend mit emotionalen. Der Unter-
schied zum ,,normalen® Erschopft-Sein liegt darin, dass es ein Dauerzustand
geworden ist, und dass diese Erschopfung sich auf alle Lebensbereiche er-
streckt. Der Zustand kann nicht mehr mit einfachen Mitteln wie z.B. einen Tag
ausschlafen gebessert werden.

Der Burn-out ist Folge von Uberarbeitung, kombiniert mit einem vergeblichen
Streben nach Idealen. Die Anteilnahme ist so intensiv bis hin zu dem Punkt,
wo man nichts mehr zu geben hat. Es sind also nicht die Arbeit und die Pflich-
ten allein, die den Burn-out verursachen, das wire eine ,.einfache* Erschop-
fung. Es ist die Einstellung zur Arbeit und zu den Pflichten, die Motivation,
diese zu bewiltigen, und dann auch das eigene Verhalten — eben wie man sei-
ne Aufgaben angeht —, was alles stark beeintriachtigt wird und dann ein Burn-
out-Syndrom verursacht.

Das Burn-out verlduft hiufig in zwolf erkennbaren Schritten, die sich im
Kreise drehen. Ist man am zwolften Schritt angekommen, geht es verstirkt
von vorne los.

Sind Miitter von Kindern mit Behinderung mehr gefihrdet?

Gerade aber weil Erschopfungs-Symptome in unserer Gesellschaft zur Rolle
der Frau-und-Mutter so héufig ,,dazugehéren®, wird das Burn-out-Syndrom oft
nicht rechtzeitig erkannt. Welche Mutter ist nicht ,.ewig erschopft“? Das ist
leider schon Normalitidt geworden.



Gerade bei Miittern, die ein behindertes Kind grofziehen, treten mehrere
Faktoren zusammen auf, die das Entwickeln eines Burn-out-Syndroms
begiinstigen:

o der Schock iiber die Behinderung und eventuelle Erkrankungen des
Kindes,

o die psychische Belastung, verursacht durch die Reaktionen von Familie,
Verwandten, Nachbarn auf die Behinderung des Kindes,

o die zusitzliche Belastung durch die Therapie- und Arzttermine und die
eventuellen zusitzlichen Ubungen zu Hause,

o hiufig kommen schwere zusitzliche Erkrankungen und Operationen zu
der eigentlichen Behinderung dazu, die dann Angste um das blanke Uber-
leben des Kindes ausldsen,

o schwere Traumatisierungen konnen die Folgen sein fiir Mutter und Kind,

o die Angst, was falsch zu machen oder was zu versaumen oder nicht genug
zu machen,

o das Bemiihen, es allen recht zu machen, keinen zu kurz kommen zu
lassen, allen Anforderungen gerecht zu werden,

o ewige Kidmpfe mit Behorden und Krankenkassen um Pflegegelder,
Bewilligungen, Zuschiisse, Hilfsmittel, Kuren, besondere Behandlungen
und vieles mehr,

o Sorgen iiber die Zukunft. Die finanziellen Sorgen verbunden mit den Sor-
gen um einen befriedigenden Arbeitsplatz fiir unser spéter erwachsenes
Kind und die Sorgen um sein Privatleben, um Partnerschaft und Wohn-
moglichkeiten.

Eine Mutter hat perfekt zu sein!

Diese sehr schweren Belastungen und Sorgen werden dann kombiniert mit den
traditionellen Erwartungen an eine Mutter: ,,Eine Mutter wird einfach nie
krank, sie hat immer fiir alle da zu sein, immer perfekt zu funktionieren, im-
mer gut gelaunt zu sein, sie hat immer alles zu verstehen und Geduld zu ha-
ben, kurzum, sie hat einfach perfekt zu sein.*

Auch heute sitzen diese Vorstellungen iiber ein Mutterdasein immer noch fest
in vielen Képfen, wenn auch oft unbewusst.

Wenn man aber diese lange Liste der Belastungen, Sorgen und Erwartungen
addiert, die viele Miitter so erleben, ist die Summe schier erdriickend. Es ist
kein Wunder, dass Frau das nicht aushalt.

Die Folgen sind erst dauernde Erschopfung, dann korperliche Symptome und
Erkrankungen, bis hin zu einem totalen Zusammenbruch, wo nichts mehr geht.
Ein innerliches Resignieren und Abschalten folgt. Man hat einfach nichts
mehr zu geben, alles, was man zu geben vermocht hat, ist aufgebraucht. Es
besteht eine akute Gefahr, dass dieses Ausbrennen so starke negative Gefiihle

auslost, dass die betreffende Person sich selber oder sogar anderen Schaden
zufiigt.

Kann man einen Burn-out verhindern?

Es muss aber nicht so weit kommen. Man kann einiges dagegen tun, sowohl
vorher, um den Zusammenbruch zu verhindern, wie nachher, um wieder ins
Gleichgewicht zu kommen. Wenn man die Mechanismen hinter diesem Pro-
zess versteht und rechtzeitig erkennt, kann man frith genug Maflnahmen er-
greifen, die den Burn-out verhindern.

1. Bestandsaufnahme

Eine Bestandsaufnahme ist der erste Schritt, zum einen iiber die praktischen
und realen Gegebenheiten, und noch wichtiger iiber die emotionalen und psy-
chischen Faktoren.

Welche Aufgaben erfiille ich?

Wie sieht mein Tagesablauf aus?

Wer ist alles auf meine Hilfe angewiesen?

Wie geht es mir bei den einzelnen Tatigkeiten?

Welche Gefiihle werden wann und wie ausgelost?

Was sind meine Ziele, was mochte ich erreichen?

Welche Probleme treten auf, welche Schwierigkeiten machen mir die
grofiten Sorgen?

o Wie ist meine Einstellung zu der Arbeit, den Belastungen, zu der Behin-
derung, zu mir selber und meinen eigenen Leistungen?

O O O O O O O

2. Verinderungen auf der praktischen Seite
Wenn man die eigene Bestandsaufnahme vor sich liegen hat, ergeben sich
schon manche nahe liegenden Verdnderungen von selbst. Doch sollte man
nicht gleich dort wieder aufhoren und hoffen, dass es dann schon wieder geht.
Es lohnt sich wirklich, die ganze Bestandsaufnahme griindlich durchzusehen
und zu iiberlegen, wo man was verdndern kann.

Prioritéten setzen — was ist wichtig, was kann warten?

Was kann ich an andere abgeben?

Welche Aufgaben kann ich ganz streichen, was ist wirklich notig?
Welche Organisationen, Krankenkassen, Verbédnde, usw. konnten mir
Unterstiitzung und vor allem praktische Hilfen geben?

o Welche finanziellen Hilfen konnte ich bekommen?

O O O O

3. Verinderungen auf der emotionalen Seite
Es ist wichtig, in die Tiefe zu gehen und immer wieder die eigenen Gefiihle zu
hinterfragen:
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Welche Ziele verfolge ich? Welche Werte liegen diesen Zielen und Auf-

gaben zugrunde?

Warum ist gerade diese Aufgabe mir so wichtig?

Was sind meine Motive, diese Aufgabe zu erfiillen?

Mochte ich alles alleine schaffen; wenn ja, warum?

Wen kann ich um Hilfe bitten und bei wem macht es mir ein schlechtes

Gefiihl, und warum?

Wie bekomme ich Anerkennung? Von wem?

Kann ich den Wert meiner Arbeit selber anerkennen?

o Habe ich das Gefiihl, dass alle um mich herum meine Arbeit als Selbst-
verstindlich hinnehmen?

o Fiihle ich mich ernst genommen?

o  Wie stabil ist mein Selbstwertgefiihl? Brauche ich immerzu
Bestitigung von auflen?

o Wie gehe ich mit meiner Wut um? Mit Aggressionen?

o  Wie gehe ich mit Enttduschungen um? Mit Trauer?

O O O O

O O

Wenn diese Fragen allzu viel Stress, Angst oder Tridnen auslosen, sollte man
sich nicht scheuen, eine therapeutische Hilfe in Anspruch zu nehmen. Wenn es
erst mal zu einem ernsten Burn-out gekommen ist, kommt man oft nicht ohne
therapeutische Hilfe wieder heraus. Vor allem, wenn die Probleme schon lan-
ge bestehen und die Wurzeln der gesamten Problematik in der eigenen Kind-
heit liegen, ist eine professionelle Hilfe dringend ratsam.

Weitere Tipps
Einige wichtige Punkte, die einen Burn-out verhindern konnen oder bei dem
Heilungsprozess helfen konnen, sind:

o Aufhoren mit dem Verleugnen; eigene Bediirfnisse wahrnehmen und
akzeptieren

o Isolation vermeiden; nicht immer alles alleine machen

o die Lebensumstinde verdndern; griindlich die eigenen Beziehungen und
Arbeit priifen

o den eigenen Einsatz verringern; Hilfen holen; Arbeiten abgeben

o sich selbst den Unterschied zwischen Fiirsorge und Uberfiirsorge
klarmachen

o Nein sagen lernen

o Abstand nehmen

o Werte und Ziele iiberpriifen und eventuell anpassen an die aktuelle Situa-
tion.

o das eigene Tempo finden

o den eigenen Korper pflegen und umsorgen

o Sorgen und Angste realistisch sehen, aber nicht griibeln, nicht
unndotig sich damit beschiftigen
o den Humor nicht verlieren!

Nachfolgend noch eine bunt gemischte Sammlung von konkreten praktischen
Tipps, die hilfreich sein konnen. Wenn man friihzeitig anfingt, auf sich selber
und die eigenen Bediirfnisse zu achten, kann man in den allermeisten Féllen
einen Burn-out verhindern. Dabei handelt es sich eigentlich um ganz normale,
bekannte Dinge, die man leider leicht vergisst oder die einfach in den Hinter-
grund gedringt werden.

o Tiéglich einen kleinen Mittagsschlaf, eventuell wenn die Kinder
selber schlafen oder wenn die Babysitterin kommt.

o Die Hausarbeit mal liegen lassen, Fiinfe gerade sein lassen. Der Haushalt
ist nicht so wichtig wie die Gesundheit.

o Abends mal ins Bett, sobald die Kinder schlafen. Auch mal hiufiger!

o Ein schones warmes Bad mit rundum Verwohnprogramm: Badeol,
Kerzenlicht, Musik.

o Morgens eine Tasse Tee im Bett.

o Téglich eine Viertelstunde mal nichts tun, rein gar nichts, nur entspannen
und trdumen.

o Autogenes Training oder Yoga oder andere entspannende Techniken,
Meditationen.

o Kreative Tétigkeiten wie malen, schreiben, singen usw. in den Wochen-
plan mit einbeziehen, wenn’s auch nur Kleinigkeiten und wenige Minuten
sind.

o RegelmiBig Sport treiben, wenigstens einmal die Woche.

Téglich eine Viertelstunde Bewegung drauflen.

Tagtraumen. Durch Fantasiereisen und Imagination die eigene Abwehr

starken.

Tagebuch schreiben.

Regelmifig wenigstens 15 Minuten lesen.

Musik horen.

Einen Kinoabend organisieren.

Auf die eigene Erndhrung achten, geniigend Obst und Gemiise zu sich

nehmen, aber auch mal schlemmen und naschen.

Kontakte zu Freunden aufrecht halten, wenigstens telefonisch oder per

E-Mail. Mal iiber was anderes reden als Kind und Haushalt. Ein privates

Leben ist sehr wichtig, um alles im Gleichgewicht betrachten zu konnen.

o Angste und Sorgen mit anderen teilen. Dariiber reden. Selbsthilfegruppe
suchen und Gleichgesinnte finden, die die Probleme verstehen konnen.

o Beriihrungen, Umarmungen, Liebe zulassen und annehmen, nicht nur
geben.

o O

O O O O O
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o RegelmiBig Zeit nehmen, nur mit dem Partner zusammen zu sein.

o Den Augenblick genielen, den Blick fiir Kleinigkeiten schérfen und diese
Kleinigkeiten auch wiirdigen.

o Krisen als Chance wahrnehmen, etwas in unserem Leben zu veridndern,
neue Perspektiven zu gewinnen.

o Eigene Fehler eingestehen und um Verzeihung bitten, aber auch sich
selber verzeihen.

o Sich abends aufzdhlen, welche Dinge man am Tag geschafft hat, und
nicht, welche man nicht geschafft hat!

o Die eigenen Leistungen anerkennen, sich selber loben und belohnen.

Auf die innere Stimme horen und der Intuition vertrauen.

o Den Sinn fiir Humor behalten! Momente der Freude und des Gliicks ins
Leben zuriickholen. Das sind die allerbesten Mittel gegen Burn-out.

(@)

Literatur

» Burn-out bei Frauen — iiber das Gefiihl des Ausgebranntseins
Herbert Freudenberger / Gail North
Fischer Verlag

» Ausgebrannt — Wege aus der Burnout-Krise
Eckhart H. Miiller
Herder Spektrum Verlag

» Was mir gut tut, wenn’s mir schlecht geht
Eva Simon
Herder Spektrum Verlag

Quelle: ,.Leben mit Down-Syndrom* Nr. 46, Mai 2004
Wir danken der Autorin und der Redaktion ,,Leben mit Down-
Syndrom* fiir die freundliche Genehmigung zum Abdruck!

Abenteuer Mutter — Seminare fiir Miitter von besonderen Kindern

Liebe Miitter,

von Freitag, den 28.8.2009 14 Uhr bis Sonntag, den 30.8.2009 14 Uhr,
veranstaltet die Elterninitiative herzkranker Kinder ein Seminar nur fiir Sie!
Veranstaltungsort ist die Tagungsstitte Brunnenhaus des IHP,

In der Aue 2, 42929 Wermelskirchen-Dabringhausen.

Infos zum Haus und zur Anfahrt erhalten Sie unter:
http://www.brunnenhaus.ihp.de/.

Die Anzahl der Teilnehmerinnen ist auf 15 Miitter begrenzt.

Der Seminarbeitrag fiir das Wochenende betrdgt 75 €. Die Zusagen fiir die
Teilnahme werden nach Eingang der Anmeldungen vergeben.

Thre Anmeldung erbitten wir bis zum O1. Juni 09 an unsere Geschiftsstelle.

Durchgefiihrt wird dieses Seminar von Marit Hamer, Dipl. Sozialpidagogin
und Susanne Wohrl, Heilpraktikerin fiir Psychotherapie sowie Kursleiterin fiir
Autogenes Training. Frau Hamer ist selbst Mutter eines behinderten Kindes
und kennt aus eigener Erfahrung die psychischen, emotionalen und
korperlichen Belastungen, die auf Miitter einwirken. Im Rahmen ihrer
Tiatigkeit bei der Deutschen Gesellschaft fiir osteogenesis imperfecta
(Glasknochen) Betroffene e.V. hat sie die Seminarreihe mit Frau Wohrl
entwickelt. Nachdem die Seminare positive Resonanz gefunden haben, bietet
Frau Hamer die Veranstaltungen auch anderen Selbsthilfegruppen an.

In der Ausschreibung heif3t es:

,,Miitter von besonderen Kindern befinden sich zweifellos in einer besonderen
Situation. Durch die hohen Anforderungen geht manchmal die Freude an den
Kindern, am Mutter- und Frausein verloren.

Um dem vorzubeugen, haben wir Seminare entwickelt, die Anregungen und
Losungswege anbieten.

Das Seminar I steht unter dem Thema:

- Vom achtsamen Umgang mit sich und der Zeit -

Miitter von besonderen Kindern haben eine schwierige Aufgabe. Sie
verwenden enorm viel Zeit dafiir, die erhohten Anforderungen, die durch das
behinderte oder chronisch kranke Kind entstehen, zu erfiillen und zudem noch
die Bediirfnisse der anderen Familienangehdrigen zu befriedigen. Dadurch
laufen sie Gefahr an den Rand ihrer Krifte zu geraten. Zeit fiir eigene
Wiinsche und Bediirfnisse bleibt dabei oftmals nicht oder nur wenig iibrig.
Manchmal gehen vor lauter Alltagsstress sogar die eigenen Wiinsche gédnzlich
verloren.

Alle Miitter von besonderen Kindern, die sich auf das Abenteuer einlassen
mochten, einmal aus dem Alltag herauszutreten, sich selbst besser kennen zu
lernen, sich die Zeit zu nehmen, ihre eigenen Wiinsche und Bediirfnisse
wieder neu zu entdecken und einen achtsamen Umgang mit sich selbst zu
erfahren, laden wir zu diesem Wochenende ein.

Mit neuen, nachhaltigen DenkanstoBen, Ubungen zur Entspannung und der
Moglichkeit zum Austausch mit ebenso betroffenen Miittern soll dieses
Wochenende fiir Korper, Geist und Seele wohltuend sein.*



Abenteuer Die weiteren Bausteine der Seminarreihe, die
Mutter wir Thnen gerne im néchsten Jahr anbieten
mochten, stehen unter den Themen:

< Ao Seminar I1
Vom guten Umgang mit Stress und
Belastung

Neue Wege zu mehr Gelassenheit

Seminar III

Vom kreativen Umgang mit Konflikten
Mit Achtsamkeit und Toleranz Konflikte
16sen

Seminar IV

Vom sorgsamen Umgang mit Bindung und
Loslassen

Verantwortlich unabhingig werden

%1
)

Seminare fiir Miitter
von besonderen Kindern

Ute Braun-Ehrenpreis

FANTASIE-REISE MIT KLANGSCHALEN

Im letzten Rundbrief hatten wir Thnen das neue Angebot der Elterninitiative
im Herzzentrum Koln vorgestellt. Es richtet sich besonders an die Eltern, die
mit ihren herzkranken Kindern auf der Station des Herzzentrums sind. Es soll
in der akuten Krankheitsphase den Eltern eine kurze Atempause/Auszeit er-
moglichen.

Jeweils um 20 Uhr am Donnerstag, dem 28. Mai und dem 25. Juni 2009,
nimmt die Physiotherapeutin Antje Breckwoldt-Hingst Eltern mit auf eine
entspannende Fantasiereise.

Gerne konnen auch Eltern, die gerade nicht mit ihren Kindern stationdr im
Herzzentrum sind, dieses Angebot wahrnehmen.

Ort der Veranstaltung ist der Physiotherapie-Raum in der 3. Etage des
Herzzentrums Koln.

Telefonische Anmeldung in der Geschéftsstelle der Elterninitiative unter
der Rufnummer 0221 -600 19 59 ist auf jeden Fall bis jeweils 2 Tage vor
dem entsprechenden Termin moglich und erforderlich!

Familienorientierte Rehabilitation (FOR)

In der 3. Auflage ist die Broschiire ''Familienorientierte Rehabilitation
(FOR)" vom Bundesverband herzkranker Kinder erschienen.

Sie kann direkt beim BVHK (www.bvhk.de) oder in der Geschiftsstelle der
Elterninitiative angefordert werden.

Das ansprechend gestaltete Heft informiert ausfiihrlich tiber das Konzept, die
Inhalte und Ziele der FOR, iiber die gesetzliche Grundlagen und das Antrags-
verfahren. Die Reha-Kliniken Tannheim, Katharinenhohe, Berlin-
Brandenburg und Bad Oexen stellen sich mit ihren Angeboten vor;
Erfahrungsberichte runden die Informationsschrift ab.

Konkrete Unterstiitzung bei der Beantragung einer FOR (und anderer sozial-
rechtlicher Leistungen) bietet beim BVHK Herr Soren Riedel. Sie konnen ihn
unter der Rufnummer 0241 — 55 94 69 79 erreichen oder per E-Mail:
s.riedel@bvhk.de.

Gerne vermitteln wir von der Elterninitiative auch Kontakt zu Familien,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die bereits an einer Familienorientierte
Rehabilitation teilgenommen haben.

elterninitiative @herz-kinder.de.

Informationen

Spielplatz an der Uni-Kinderklinik

Im letzten Rundbrief hatten wir vom Stocken der Ausfithrung der
Spielplatzerneuerung berichten miissen. Heute konnen wir die erfreulichen
Nachrichten des Runden Tischs der Elternvereine rund um die Uni-
Kinderklinik Koln weitergeben, dass bis Mai die Baumaflnahmen
abgeschlossen und die neuen Gerdte aufgebaut sein sollen. Mit einem
gemeinsamen Fest soll der neu gestaltete Spielplatz dann eingeweiht werden.
Die Kosten in Hohe von 32000 € sind durch zweckgebundene Spenden und
aus den Spendenmitteln der einzelnen Vereine aufgebracht worden. Die
Uniklinik beteiligt sich mit einem Zuschuss von rund 4000 €. Den Termin des
Einweihungsfest konnen Sie zur gegebenen Zeit auf unserer Internetseite
www.herz-kinder.de. finden.



Vernetzung von Elterngruppen in Koln

Mit Unterstiitzung der Selbsthilfekontaktstelle Koln wurde im Dezember 2008
ein Arbeitskreis von Elterngruppen gebildet. Zielsetzung ist die Vernetzung
der Elterngruppen in Koln, eine gemeinsame Darstellung von Problemen der
Kinder mit Handicaps und die Durchfiihrung von gemeinsamen Aktionen.
Hierfiir fanden sich Vertreterinnen folgender Elterngruppen zusammen:

Epilepsie Rhein-Erft e.V.,

Angehorige von Essgestorten,

MCD-Verein,

afrikanische Eltern und Kinder,

Kids 22q11,

Elterninitiative herzkranker Kinder
im Seminarraum der Selbsthilfekontaktstelle ein. In der ersten Sitzung stellte
sich sehr schnell heraus, dass das Thema Schule den Eltern aller Gruppen
,unter den Nigeln“ brennt.

Bei der nichsten Sitzung am 4.05.2009 um 18 Uhr im Konferenzrauml des
Parititischen, Marsilstein 4-6 in Koln, findet eine Vorstellung des Vereins
,Mittendrin e.V.” statt. Thema des Abends ist: ,,Eine Schule fiir alle*.
TeilnehmerInnen haben die Moglichkeit, Fragen zu stellen. Sofern Sie an
dieser Veranstaltung Interesse haben, konnen Sie gerne daran teilnehmen. Wir
bitten aus organisatorischen Griinden, sich bis zum 24. April 2009 in der
Geschiftsstelle Tel: 0221-6001959 oder per Mail elterninitiative @herz-
kinder.de anzumelden.

In Planung ist eine grofere Informationsveranstaltung im August. Hier soll
Eltern die Moglichkeit gegeben werden, Fragen in Bezug auf Forderung,
Schulwahl, Integrationshelfer usw. an Vertreter des Schulamtes und des
Gesundheitsamtes zu stellen. Nihere Infos iiber die Arbeit des Vereins
Mittendrin e.V. erhalten Sie unter www.eine-schule-fuer-alle.de.

Ute Braun-Ehrenpreis

Der Bundesverband fiir korper- und mehrfach behinderte Menschen e.V.
hat auch in diesem Jahr ein ausfiihrliches Steuermerkblatt erstellt. Es soll
und kann dabei helfen, die Steuervorteile, die Ihnen als Eltern behinderter
Kinder zustehen, geltend zu machen. Sehr iibersichtlich folgt das Merkblatt
dem Aufbau der Antragsvordrucke der Steuererkldrung. Sie finden das Merk-
blatt unter ,,Aktuell informiert™ auf der Internetseite www.bvkm.de

Dort finden Sie ebenfalls den iiberarbeiteten aktuellen Ratgeber ,,Mein Kind
ist behindert - diese Hilfen gibt es*. Darin erhalten Sie einen Uberblick iiber
Rechte und finanzielle Leistungen fiir Familien mit behinderten Kindern.

In der Zeitschrift des Bundesverbandes fiir korper- und mehrfach behinderte
Menschen e.V. ,,Das Band* Ausgabe 1/2009 fanden wir auch den Hinweis auf
die Online-Beratung der Stiftung Leben pur.

Die Stiftung Leben pur bietet eine Plattform fiir die Belange schwerstbehin-
derter Menschen. Ziel ihres Wissenschafts- und Kompetenzzentrums ist die
Lebensqualitit von Menschen mit schwersten korperlichen Behinderungen zu
verbessern und ihre langfristige Forderung sicherzustellen.

Die Online-Beratung erreichen Sie iiber einen Link auf der Startseite von
www.stiftung-leben-pur.de

Hinweisen mochten wir Sie auch auf die neu gestaltete und sehr tibersichtliche
Internetseite des BVHK (Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.)
www.bvhk.de. Hier finden Sie Infos, Hilfestellungen, Erfahrungsberichte usw.
speziell fiir Eltern herzkranker Kinder.

Im Kundenmagazin ,,well*“ der BKK Essanelle entdeckten wir den Hinweis
auf den

Leitfaden ,,Sanfte Medizin“

Der Markt der Vitamin-, Mineral- und sonstigen Aufbaustoffe boomt und
sorgt auf jeden Fall bei den Herstellern fiir gesteigertes Wohlbefinden. Wie die
Nationale Verzehrstudie im Auftrag der Bundesregierung ergab, greifen in-
zwischen 18 % der Deutschen zwischen 14 und 80 Jahren zu Nahrungsergin-
zungsmitteln. Doch nicht alle Mittel sind fiir alle und in jeder Dosis unschid-
lich. Das unabhéngige Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) hat deshalb einen Leitfaden veroffentlicht
(www.gesundheitsinformation.de), der bei der Entscheidung fiir oder gegen
bestimmte Nahrungsergédnzungsmittel und komplementédr-medizinische Préipa-
rate fundierte Hilfestellung leistet.




Herzkranke Jugendliche und junge Erwachsene

Bei der ,,Patienta®, der Gesundheitsmesse in Essen, hatten wir mit den Eltern-
vereinen Dortmund und Miinster sowie mit der Bundesvereinigung JEMAH
e.V. einen gemeinsamen Infostand. Das gegenseitige Kennenlernen bzw. die
Erneuerung bestehender Kontakte — besonders zu den ,,Jungen Erwachsenen
mit angeborenem Herzfehler” war ein lohnender Nebeneffekt.

Da wir in Koln derzeit keine eigene Gruppe herzkranker Jugendlicher und
junger Erwachsener haben, mochten wir hier erneut auf die Angebote der
Bundesvereinigung JEMAH e.V. hinweisen.

Fiir Nordrhein-Westfalen sind die Ansprechpartnerinnen:

Stephanie Nix in Diisseldorf, Tel. 0211-7580585 nrw @jemah.de und

Kathrin Mosler in Dortmund, Tel. 0173-9798430

Folgende Termine fiir Jugendliche aus unserem Einzugsbereich bieten sich be-
sonders an, andere JEMAHSs kennen zu lernen:

25.04.09: Regionaltreffen in Diisseldorf — ab 15.00 Uhr:
Café Bernstein,
OststraBBe 158, 40210 Diisseldorf
Ansprechpartnerin: Stephanie Nix

29.05. - 01.06.2009: BUNDES-MEETING (frither Pfingst-Freizeit) in Koln

Weiter Informationen sind zu finden unter: www.jemah.de

Die Kontaktdaten der Geschéftsstelle Bundesvereinigung JEMAH e.V. sind:
c/o Heike Appold

Bergstr. 16

97320 Mainstockheim

Tel. 09321-268905

Fax 0721-151388114

E-Mail: info@jemah.de

Bei dem Seminar der Elternvereine am 9. Mai in Dortmund kdnnen sie Mit-
glieder der Bundesvereinigung JEMAH e.V. sicher an ihrem Info-Stand per-
sonlich kennen lernen.

1. Fachtagung zur Berufsfindung herzkranker Jugendlicher und
junger Erwachsener am 25. April 2009

Am 25.04.2009 findet im Herz- und Diabeteszentrum Bad Oeynhausen die
erste Fachtagung zur Berufsfindung herzkranker Jugendlicher und junger Er-
wachsener statt. Die Veranstaltung richtet sich besonders an Arzte, Sozialar-
beiter, Eltern, betroffene Jugendliche und junge Erwachsene. Natiirlich sind
auch alle anderen Interessierten herzlich willkommen.

Die wissenschaftlichen Grundlagen liefern Kinderkardiologen und Psycholo-
gen. Danach referieren Mitarbeiter der Agentur fiir Arbeit Herford und des In-
tegrationsfachdienstes Minden - Liibbecke iiber praxisnahe Erfahrungen zu
diesem Thema. Weitere Vortrige behandeln die berufliche Rehabilitation und
die drztliche Versorgung im Erwachsenenalter. Auflerdem werden in drei
Workshops Losungsansitze und Verbesserungen zu den Themen: Bewer-
bungstraining, Interessen- und Fihigkeitserhebung fiir betroffene Schiiler, Be-
antragung eines Schwerbehindertenausweises erarbeitet.

Die Teilnahme an der Veranstaltung ist kostenlos.

Anmeldung unter der e-mail Adresse: iwahnsiedler@hdz-nrw.de

Befreiung von Studiengebiihren?

In den IDHK Nachrichten 72 aus Januar 2009 ist ein Urteil des Verwaltungs-
gerichtes Karlsruhe abgedruckt (Urteil vom 15.10.2008, AZ. 7.K 1409/07)
Darin heifit es: ,Die Vorlage eines Schwerbehindertenausweises, der einen
Grad der Behinderung von wenigstens 50 nacheist (vgl. § 2 Abs. 2 SGB IX),
begriindet die Regelvermutung, dass sich die Behinderung im Sinne des § 6
Abs. 1 Satz 1 Nr. 3 LHGebG erheblich studienerschwerend auswirkt.*

Danach reicht die Vorlage eines Schwerbehindertenausweises aus, um die ge-
setzlich vorgesehene Befreiung von den Studiengebiihren zu begriinden. Die
Forderung der Uni, ein zusétzliches fachidrztliches Gutachten vorzulegen,
wurde von den Richtern zuriickgewiesen.

Weitere Recherchen zu diesem Thema ergaben, dass es in der Bundesrepublik
leider keine einheitliche Regelung fiir die Befreiung von Studienplatzgebiihren
fiir chronisch kranke Studierende gibt. Die Hochschulen entscheiden individu-
ell. In Bayern gilt als Nachweis der Feststellungsbescheid der zustédndigen Be-
horde. Nicht EU-BiirgerInnen haben ein Gutachten eines in der Bundesrepu-
blik Deutschland niedergelassenen Facharztes oder Fachirztin vorzulegen, aus
dem sich Art und Umfang der Behinderung und eine entsprechende Feststel-
lung zum Grad der Behinderung in einem ,,Vom Hundertsatz* ergeben. In

10



Zweifelsfillen kann die Hochschule die Vorlage eines Gutachtens des Ver-
trauensarztes anfordern.

(Langzeit-)Studiengebiihren

Klar ist, dass allgemeine Studiengebiihren, aber auch Langzeitgebiihren die
soziale Selektion entschieden vorantreiben - eben dadurch, dass sie fiir dieje-
nigen, die im Studium generell stirker benachteiligt sind, eine zusitzliche
Hiirde darstellen. Besonders problematisch zeigt sich dies bei behinderten oder
chronisch kranken StudentInnen.

Zwar existieren iiberall Hirtefallregelungen, sie sind jedoch alles andere als
durchdacht und von sozial gerechten Kompensationsinstrumenten weit ent-
fernt. In allen Gesetzen sind fiir die Benachteiligten nur Einzelfallentschei-
dungen vorgesehen. Dadurch wird es mitunter schwierig, solche Sonderrege-
lungen geltend zu machen und in Anspruch nehmen zu kdnnen.

Die Gewidhrung weiterer, gebiihrenfreier Semester ist immer ein Kraftakt. Es
miissen &rztliche Atteste zum Beleg der verminderten Studierfihigkeit er-
bracht werden. Mitunter werden auch amtsérztliche Bescheinigungen oder ei-
desstattliche Versicherungen verlangt. Schwerbehindertenausweise oder Be-
scheide der Sozialhilfetriger reichen meist nicht aus. Wichtig ist, dass die zu-
stindigen Stellen an der Hochschule kein Recht haben, zu erfahren, wie das
Krankheitsbild aussieht. Die gesetzliche drztliche Schweigepflicht gilt natiir-
lich weiterhin. Stattdessen sollte moglichst detailliert eine chronologische
Aufstellung der anteiligen Studierfihigkeit von der Arztin oder dem Arzt auf-
gestellt werden. Das ist im Grunde auch die einzige Information, die in der
Biirokratie bendtigt wird.

Betroffenen StudentInnen sind vor allem zwei Dinge zu raten. Erstens sollten
sie dringend Atteste und dhnliche Belege regelméfig besorgen und auch ver-
wahren. Zweitens sollten sie iiber die Vorteile einer Beurlaubung nachdenken.

In NRW gilt:

§ 8 des Gesetzes zur Erhebung von Studienbeitrdgen und Hochschulabgaben:
Ausnahmen von der Abgabenpflicht, Abgabenermifligung und Abgabenerlass
(3) Von der Beitragspflicht auf der Grundlage der Beitragssatzung (...) wird
auf Antrag eine Befreiung oder ErmédBigung gewdhrt fiir (...) die studienzeit-
verldngernden Auswirkungen einer Behinderung oder einer schweren Erkran-
kung.

AuBerdem gilt:

(4) Der Studienbeitrag (...) kann auf Antrag von der Hochschule teilweise oder
ganz erlassen werden, wenn seine Einziehung aufgrund besonderer und unab-
weisbarer Umstdnde des Einzelfalls zu einer unbilligen Hérte fiihren wiirde,
die die wirtschaftliche Existenz der oder des Beitragspflichtigen gefdhrden

wiirde; bei der Entscheidung ist ein strenger Mafstab anzulegen. Das Vorlie-
gen einer unbilligen Hirte ist glaubhaft zu machen (Auszug)
Quelle: www.studis-online.de

Ute Braun-Ehrenpreis

Freizeitangebote des BVHK 2009

Reiterwoche fiir herzkranke Kinder und Jugendliche zwischen 10-17 Jahren
01.- 08.08 2009 im Westernreitzentrum Lindenhof,
Gackenbach (N@he Montabaur)
Kosten: 225 € fiir Mitglieder des BVHK bzw. der Mitgliedsvereine,
275 € fiir Nichtmitglieder
Anmeldeschluss 1. Mai 2009

In der Ausschreibung heif3t es:

Reiten lernen ohne Angst durch kindgerechten Reitunterricht
Herzkranke Kinder und Jugendliche von 10-17 Jahren lernen auf dem Linden-
hof Gackenbach nahe Montabaur unter fachkundiger Anleitung das Reiten.
Die Begleitung vor Ort durch einen Kinderkardiologen sowie geschulte Be-
treuer ist fiir Kinder und Jugendliche, die hdufiger im Krankenhaus waren, ein
hoher Sicherheitsfaktor. Geniigend erfahrene Betreuer gewdhrleisten eine in-
dividuelle Begleitung und konnen alle medizinischen und sozialen Anforde-
rungen der Gruppe von max. 20 Teilnehmern erfiillen.

Segelwoche an der Kieler Forde

Jollensegeln fiir 10-16jdhrige Kinder und Jugendliche

08.-15.082009

Kosten: 225 € fiir Mitglieder des BVHK bzw. der Mitgliedsvereine
275 € fiir Nichtmitglieder

Anmeldeschluss: 1. Mai 2009

In der Ausschreibung heif}t es:

Ein herzkrankes Kind kann trotz angeborenem Herzfehler Lebensfreude erfah-
ren. Segeln lehrt die Kinder und Jugendlichen, die beim Schulsport hdufig "auf
der Bank sitzen miissen", Selbstvertrauen zu fassen, Mut und Korpergefiihl zu
entwickeln. Diese Abenteuerwoche mit Reha-Charakter findet unter kinder-
kardiologischer Betreuung statt.

Nihere Informationen und die Anmeldung fiir diese Veranstaltungen finden
Sie unter www.bvhk.de
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"Kids TU Move" - Sommercamp fiir 8-14 jihrige Kinder mit Uberge-
wicht und/oder angeborenem Herzfehler im Olympiapark Miinchen
vom 02. - 08. August 2009
Kosten: 230 € fiir Mitglieder des BVHK bzw. der Mitgliedsvereine
250 € fiir Nichtmitglieder
Anmeldeschluss 01. Juli 2009

In der Ausschreibung heifit es:

Im Mittelpunkt stehen das Kennenlernen verschiedener Sportarten, das Entde-
cken der eigenen Moglichkeiten und die Forderung gesundheitsorientierten
Verhaltens. Kids TU Move steht unter der Leitung von Arzten, Sportwissen-
schaftlern und Psychologen. Anhand verschiedener Testverfahren (sportmoto-
rische Tests, drztliche Untersuchungen und psychologische Fragebogen) wird
das Camp wissenschaftlich begleitet.

Danke!

Auch in den vergangenen Monaten haben wir vielfiltige tatkriftige, ideelle

und finanzielle Unterstiitzung erfahren. Mit einer Auswahl besonderer Ereig-

nisse verbinden wir unseren herzlichen Dank an alle, die unsere Arbeit fiir
herzkranke Kinder und ihre Familien unterstiitzen.

v Die Adventsfeier der Elterninitiative am Nikolaustag 08 begann mit ei-
nem stimmungsvollen Konzert der ,, Kolner Stadtmusikanten*.
Herzlichen Dank an Frau Biihl, ihre jungen MusikerInnen und auch de-
ren Eltern, die - selbstverstidndlich? - fiir den Transport ihrer Kinder samt
Musikinstrumenten zum Herzzentrum gesorgt haben. Die weihnachtlichen
Weisen der jungen Symphoniker fiillten den groen/hohen Raum des
Foyers und erfreuten sichtbar nicht nur die Géste unserer Nikolausfeier.
Uberall auf den Emporen und an der Fenstern der Stationen verweilten
Patienten und Besucher, um am Konzert teilzuhaben.

Herzlichen Dank an Frank Pawelcyk, der so lange ich in der Elterninitia-
tive bin (und vermutlich schon lange vorher) Kinder und Erwachsene als
Nikolaus erfreut; die Familien, die an der Feier teilnehmen konnen und
besonders die Kinder und Eltern, die den Tag auf der Station verbringen
miissen.

Ein ganz besonderes Dankeschon mochte ich an dieser Stelle einmal rich-
ten an die vielen Helfer im Hintergrund, ohne die wir eine solche (kleine)

Veranstaltung nicht durchfiihren konnten. Da sind z.B. die Ménner des
technischen Dienstes der Uniklinik, die dafiir sorgen, dass wir da Strom
haben, wo wir ihn benétigen, die dafiir sorgen, dass wir Licht abschalten
konnen, um eine heimelige Atmosphire in den Klinikrdumen schaffen zu
konnen, die, um der Sicherheit aller Menschen im Gebédude zu gewihrleis-
ten, unsere Dekoration samt Kerzen begutachten, da sind die Mitarbeite-
rinnen am Infopoint des Herzzentrums, die dafiir sorgen, dass eine fie-
pende Tiir zur Ruhe kommt und dass das Foyer schnell noch mal gefegt
wird, da ist der Zivi Moritz, der trotz seines freien Tages in die Klinik
kommt und den MitarbeiterInnen der Elterninitiative hilft, Stiihle aus allen
moglichen Riumen des Herzzentrums ins Foyer zu schaffen und nach
dem Konzert auch wieder zuriick. Danke auch an die Mitarbeiterinnen
der Ambulanz, die - trotz unseres Bemiihens - mit Sicherheit am Montag
nicht alles ganz genau auf seinem Platz vorfinden und dies klaglos ertra-
gen. Und last but not least hier auch einmal ein herzliches Dankeschon an
die aktiven Frauen und Minner der Elterninitiative, die mit vielen
Ideen Zeit und Einsatz unsere Feiern vorbereiten und durchfiihren.
Thnen allen kann ich versichern, Thr Einsatz hat sich gelohnt! Ganz offen-
sichtlich haben sich die Teilnehmer an unserem Fest wohl gefiihlt und die
Zeit genossen.
Vorweihnachtlich geht es weiter. In Luckenbach im Westerwald gibt es
offenbar eine sehr agile und ideenreiche Gymnastikgruppe, die gleich mit
mehreren Aktionen Spenden gesammelt hat. 400 € wurden im ,,Lucken-
bacher Dorfcafé* gesammelt, 220 € beim traditionellen Weihnachtsbaum-
schmiicken und 180 € in der Don Bosco Kindertagesstitte. Hier wurden
Weihnachtskarten gestaltet, die dann bei der Nikolausfeier gerne von
Eltern und GrofBeltern
gekauft wurden. Die
Hilfte des Gesamterloses
war bestimmt fiir
herzkranke Kinder.
Den Spendenscheck
iiberreichten die
Vorsitzenden
der Gymnastikgruppe
Sabine Nonn und
Margarete Schiifer an
unser Mitglied Thorsten
Alhéuser, der sich mit
seiner jahrlichen ,,Tour der Herzen* sehr fiir die Belange der herzkranken
Kinder einsetzt.
Herzlichen Dank den Organisatorinnen und allen Spendern!
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¥ Zum ersten Mal veranstaltete die Pfarrgemeinde St. Blasius in Koln-
Meschenich mit Beteiligung vieler Gemeinde-Gruppen einen Adventsba-
sar. Rund um die Pfarrkirche waren Stinde aufgebaut, an denen es selbst
gebastelte und gebackene Kostbarkeiten zu erwerben gab. Aufwirmen
konnte man sich mit Glithwein oder frisch gebackenen Reibekuchen oder
auch im Gemeindesaal mit leckeren Waffeln und heilem Kaffee.
Um 18 Uhr versammelten sich viele kleine und grof3e Meschenicher vor
den Tiiren des Pfarrhauses, um im Rahmen der Veranstaltungsreihe ,,Lich-
ter im Advent* gemeinsam zu singen und kurzen Texten zu lauschen (u.a.
aus ,,Hilfe, die Herdmanns kommen*).
Fiir die Veranstalter und Besucher war der Basar ein stimmungsvolles und
besinnliches Ereignis.
Den Erlos des Basars - durch
den Pfarrgemeinderat
aufgestockt auf 1.300 € -
konnten wir Anfang Januar
in der Kinderkardiologie des
Herzzentrums Koéln fiir die
Elterninitiative herzkranker
Kinder dankend von Sylke
Keller, Wolfgang
Riibsteck, Manfred Maron
und Hermann Embacher
entgegennehmen.

v Nabhtlos geht es weiter mit dem Kolschen Fastelovend. Bereits am 10. Ja-
nuar fand die erste ,,Sitzung ohne Satzung* statt, deren Erlos fiir die El-
terninitiative herzkranker Kinder, Koln e.V. bestimmt war. Im groflen
Saal im Sartory fanden sich jede Menge fantasievoll kostiimierte Men-
schen ein, um das von den Karnevalisten des Stammtischs ,,SOS* zu-
sammengestellte Programm zu geniefen. Jede Menge Biittenredner, Tanz-
und Musikgruppen sorgten fiir einen abwechslungsreichen, stimmungs-
vollen Abend und eine lange Nacht. Erst gegen 2 Uhr endete die Sitzung
mit dem rockigen Auftritt von ,,Brings*.

Uns hat die Veranstaltung viel Spa3 gemacht und wir danken auch hier
den Organisatoren und allen, die zum Erfolg der Sitzung beigetragen ha-
ben, von Herzen.

v Bereits im zweiten Jahr hatte das Reiter-Korps ,,Jan von Werth* e.V.
ein grofes Herz fiir herzkranke Kinder: In diesem Jahr durften Herzkind
Nico und sein Bruder Tim beim Umzug an Weiberfastnacht auf dem Pul-
verwagen mitfahren. (Monika Block hat dazu einen ausfiihrlichen Bericht

geschrieben, den Sie weiter unten finden). Und am Karnevalssamstag
folgte noch ein Besuch des Reiter-Korps im Herzzentrum der Uniklinik.

v Am Veilchendienstag erreichte uns der Anruf von Manfred Block, der
bei der Prinzengarde der zustindiger Mann fiir das Wurfmaterial war.
Er kam auf die Idee, die Kinderkardiologie mit Kamelle und Strii}jer zu
begliicken. Am frithen Nachmittag verteilten wir grofziigig Stiijer in
den Farben der Prinzengarde - rote und weif3e Rosen - und Schokoladiges
an die kleinen Patienten, das Pflegepersonal und in den Aufenthaltsriu-
men der Kinderkardiologie und der Intensivmedizin. So konnten sich
auch diejenigen freuen, die keine Gelegenheit hatten, bei den Karnevals-

umziigen Kamelle zu fangen. Thr ,,Dankeschén‘‘ geben wir an dieser Stel-
le gerne weiter!

v Herzlichen Dank allen Geburtstagskindern und Jubilaren, die ihre
Freude mit uns geteilt, auf personliche Geschenke verzichtet und zu
Spenden an die Elterninitiative aufgerufen haben. So wie zum Beispiel
Herr Oskar Bey, Marathonldufer, Teilnehmer am Briickenlauf 2008 und
Freund der Kinderkardiologie. Er feierte seinen 70. Geburtstag. Sein Ge-
burtstagswunsch an Freunden und Verwandten:

Spenden fiir die Kinderkardiologie K&In!
Die Freunde und Verwandten waren sehr grofiziigig — 700 € kamen zu-
sammen. Von uns noch einmal die herzlichsten Gliickwiinsche und ganz
herzlichen Dank.

Maria Hovel

Ein ganz besonderer Weiberfastnachts-Donnerstag

Die Vorbereitungen

Es begann alles mit einem Anruf von Maria Hovel von der Elterninitiative
herzkranker Kinder, Koln e.V. und der Frage: ,,Geh ich recht in der Annahme,
dass Thr dem Karneval gegeniiber nicht abgeneigt seid?* Frau Dr. S. Schi-
ckendantz, ehm. Oberirztin der Kinderkardiologie der Uni Koln, hitte unseren
Sohn Nico und seinen Bruder Tim vorgeschlagen, an dem Sozialprojekt vom
Reitercorps Jan von Werth 1925 e.V. teilzunehmen und im Weiberfastnachts-
zug durch die Siidstadt auf dem Pulverwagen mitzufahren.

Die Jungs waren Feuer und Flamme. Telefonisch wurde Kontakt zu Vertretern
von Jan von Werth aufgenommen und schon mal einige Fragen geklért und ein
Kennenlernen verabredet.
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Achim Mohr und Martin ,, Mites* Fassbender erklirten den Kindern den Ab-
lauf und was so alles wichtig war fiir den besonderen Weiberfastnachtszug.
Die Kinder erfuhren, dass sie bei gutem Wetter schon beim Anspannen der
Pferde an die Kutsche des Pulverwagens dabei sein diirften. Sie sollten sich
besonders warm anziehen und sich auf eine ca. 2stiindige Wartezeit einstellen.
Wenn sie dann loszégen miissten sie ganz viele Bonbons “Kamelle* zu den
Karnevalisten ,,Jecken® werfen. AnschlieBend wiirden die Pferde wieder ver-
laden und es ging dann noch mit in das Hotel Mercur fiir ein nettes Beisam-
mensein mit den anderen Reitern vom Reitercorps Jan von Werth 1925 e. V.
Was fiir ein aufregendes Programm!

Wir Eltern wurden gefragt, was zu beachten war und es wurde auch ein Platz
fiir mich auf dem Kutschbock reserviert, damit ich bei den Kindern bleiben
konnte.

Weiberfastnacht

Nico war schon so aufgeregt, dass er blaue Lippen, kalte Finger und Fii3e hat-
te. Damit er wenigstens vor dem Zug warm war, legten wir ihn angezogen fiir
eine halbe Stunde unter die Bettdecke.

Die warme Kleidung wurde nun in Schichten angelegt. Die letzte Lage blieb
im Auto bis vor Ort.

In der Siidstadt am Hafen um kurz vor 12.00 Uhr angekommen stiegen die
Kinder und ich mit allen Sachen aus. Die Kinder und ich bekamen Uberwiirfe
von Jan von Werth und es wurden Bilder gemacht. Als Achim Mohr eintraf,
iiberreichten die Kinder ein kleines vorbereitetes Dankeschon. Um ca. 13.00
Uhr ging es zum Aufstellplatz und alle bestlegen die Kutsche. Ab da sollten
- die Kinder diese auch nicht
mehr verlassen, denn schlie3-
lich befanden wir uns auf
offentlichen Strafen. Die lange
Wartezeit verbrachten die Kin-
der auf dem Wagen damit, dem
Mites Locher in den Bauch zu
fragen, liber die Uniform, die
Kutsche, die anderen Corpstei-
le und vieles mehr.
Mites war sehr geduldig und
lie} keine Frage unbeantwortet.

So konnte es dann endlich losgehen.

Mit der Sicht auf die Severinstorburg kurz
nach 14.00 Uhr wurde geworfen, was das
Zeug hilt. Nico steckte zeitweilig Kopf
iiber in einem der Pulverfisser, um vom
Boden die Kamelle unter die Jecken zu be-
fordern. Tim schaffte es sogar, einige
Jecke, die an ihren Fenstern standen, zu
begliicken.

Die Kinder hatten einen riesigen Spal3. Das
von Jan von Werth bereitgestellte
Wurfmaterial war so iippig, dass am Ende
noch ein weiterer Reiter bendtigt wurde, es unter den Jecken zu verteilen. Als
der Zug tatsidchlich um ca. 16 Uhr zu Ende war, meinten beide Kinder, es hitte
noch viel lianger dauern konnen.

Mites begleitete uns um ca. 16:30 Uhr dann bis zum Hotel Mercur. Die Kin-
der hatten viel zu erzédhlen und wir wurden sogar zum Essen eingeladen. Nach
einem ausfiihrlichen Gespriach mit dem Schwadronsfithrer J6rg Anders wur-
den die Kinder mit der goldenen 4 als Freunde der 4. Schwadron ausgezeich-
net

Eigentlich dachten wir, der Tag ginge mit der erschopften Ankunft zu Hause
um 19.00Uhr zu Ende. Doch die Kinder wollten ihre Eindriicke noch in der
Festhalle Sinnersdorf an ihre Freunde weiter geben. Fiir 2 Stunden und mit
Kostiim ging es dann noch dorthin. Worauf fiir beide ein ,,komatdser* Schlaf
folgte.

Wir bedanken uns ganz besonders bei

o Achim Mohr und Martin ,,Mites* Fassbender fiir ihre Idee dieses
Sozialprojektes, kranken Kindern einen solchen Spaf} zu erméglichen und
die super gelungene Betreuung,

o der 4. Schwadron des Reitercorps Jan von Werth 1925 e.V. mit dem
Schwadronsfiihrer Jorg Anders fiir die Unterstiitzung

o Frau Dr. Schickendantz fiir Ihren Vorschlag, dass unsere Kinder daran
teilnehmen konnten

o den Lehrern, die die Kinder vom Unterricht befreit haben

o allen anderen, die an dem Gelingen dieses besonderen Weiberfastnachts-
donnerstag mitgewirkt haben.

Mit dieser Erinnerung verbleibe ich sehr beeindruckt

Monika Block
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Tradition wird in Kdln ja alles, was mehr als einmal stattgefunden hat. So diir-
fen wir vielleicht davon ausgehen, dass das Reitercorps Jan von Werth 1925
e.V. auch im néchsten Jahr herzkranke Kinder zur Teilnahme am Weiberfast-
nachtszug durch die Stidstadt einladen wird. Deshalb fragen wir schon heute:

Fiir welches herzkranke Kinde, dass ilter als 10 Jahre alt ist, wire es die Erfiil-
lung eines Traumes, in einem Karnevalszug mitfahren zu diirfen?

Meldet Euch ruhig schon jetzt bei uns: Telefon 0221 — 600 1959!

Treff-Moglichkeiten

Folgende regelmidBige Treff-Mdoglichkeiten fiir Familien mit herzkranken
Kinder bieten die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen der Elterninitiative an:

Familientreff

jeweils am letzten Samstag im Monat (aufer in den Schulferien NRW)

um 16 Uhr in der Ambulanz der Kinderkardiologie im Erdgeschoss des Herz-
zentrums der Uniklinik KoIn. Organisiert und durchgefiihrt wird dieses Ange-
bot von Claudia Krohn, Dorle Huch, Elisabeth Taupp und Karin Frombgen.

25.04.09
27.06.09
29.08.09
26.09.09
31.10.09
28.11.09

€< € € € ¢ ¢

Mittwochstreff

Jeden zweiten Mittwoch (auBer in den Schulferien NRW) treffen sich junge
Eltern mit herzkranken Babys und Kleinkindern zwischen 10 und 11.30 Uhr
im Elternhaus des Fordervereins fiir krebskranke Kinder auf dem Gelédnde der
Uniklinik KoIn. Die Treffen dienen dem gegenseitigen Kennenlernen oder
auch dem Festigen der bereits gekniipften Kontakte und bieten die Moglich-
keit, Erfahrungen auszutauschen und sich gegenseitig zu unterstiitzen.

Organisiert und begleitet wird der ,,Mittwochstreff* durch Anne Weigand und
Anne FloBdorf. Wenn moglich, erbitten wir Thre kurzfristige Anmeldung tiber
die Geschiftsstelle der Elterninitiative.

Im ersten Halbjahr 2009 sind folgende Termine vorgesehen:

v 0l.und 29. April,
v 13.und 27. Mai,
v 10. und 24. Juni 09

Nach den Sommerferien geht es weiter

v 19. August.

v 02./16. und 30.September
v 28. Oktober

v 11.und 25.November

v 09.Dezember

Jeden Samstag zwischen 10-11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Miingersdorf 6 in 50933 Koln statt.
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