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barenstark

Wir sagen immer wieder
DANKE fiir die treue Unter-
stlitzung und fiir die Spen-
den aus vielen Aktionen, die
mit so viel Einsatz bundesweit
organisiert werden. Sie alle 6ffnen
Ihre Herzen und machen Wunscherfiil-
lungen et st méglich.

Konnen Sie sich die Freude vorstellen, wenn man einem schwer er-
krankten Kind und seiner Familie zum Beispiel einen gemeinsamen
Urlaub zusagen kann? Das sind sehr bewegende Momente und tra-
nenreiche Gesprache.

Editorial

Ich mag Herzenswiinsche
Kinder spenden
Einhorn-Aktion
Charity-Dinner
Schutzengel
Bauwong-Singabo

Ein Herz fiir Osman
Erfullte Herzenswiinsche

Herzenswiinsche geben viel
Kraft

Kinder spenden
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Freundinnen und, Freunde!

Es ist wunderbar, wenn man seit tiber 25 Jahren Menschen helfen und
viel Freude schenken darf. Aber es ist auch belastend Situationen zu
erleben, in denen man nicht mehr helfen kann. Die besonderen
Momente einer Wunscherfiillung, die Kindern Zuversicht und Hoff-
nung vermitteln, sind auch die Momente, die uns viel Kraft geben. Aus
vielen Begegnungen sind stabile Freundschaften mit wunderbaren
Menschen geworden — Herzenswiinsche hat dies mdglich gemacht.

Auch die erneute Zuerkennung des Spendensiegels des DZI Berlin
motiviert uns und gibt jedem Spender die Garantie, dass alle Zuwen-
dungen satzungsgemal eingesetzt werden.

Mit besten GriiBen
Ihre Wera Rottgering

Einhorn-Aktion

Mit einem Aktionspaket rund um das

Ein Teamplayer und Netzwerker
Unter Lowen

Wenn Kinder an Demenz
erkranken

Wie geht es Kai?

Vor der Kamera
Mitgliederversammlung
Impressum

Einige Kinder aus Miinster-Nienberge orga-
nisierten im letzten Advent einen kleinen
privaten Weihnachtsmarkt und verkauften
dort Selbstgebasteltes und Selbstgebacke-
nes sowie Lose fiir eine kleine Tombola. Da-
bei sammelten sie 1000 Euro. Ihre Spende
ibergaben sie personlich im Vereinsbiiro an
Gundula Schmid und sagten: ,Mit diesem
Geld sollen Kindern, denen es gesundheit-
lich nicht so gut geht, schone Herzens-
wiinsche erfillt werden.”

(s2)

derzeit wohl beliebteste Fabelwesen, das
Einhorn, sorgte das Unternehmen Zentrag
(Frankfurt) mit seinen Partnern am Gilde-
Stand auf der Messe des Fleischerhand-
werks fiir Aufsehen. Aufsehenerregend ist
auch die Spende in Hohe von 5 000 Euro

fur die Erfiilllung von Herzenswiinschen, die
von Judith Raisig und Elke Schulz-Wulkow
(2./3. v.r.) entgegengenommen wurde.  (sz)




Herzenswiinsche

***
Ich™ *

Uta Eling, Schulleiterin der Toulouse-Lautrec Schule, Berlin

Das Herzenswiinsche-Team ist hier in meiner Schule seit Giber einem Jahrzehnt
offen fiir so manchen Traum unserer Schilerinnen und Schiiler mit chroni-
schen oder schweren Erkrankungen und in besonderen Lebenssituationen.

Der Unterricht und das Schulleben sind fiir Kinder und Jugendliche als Alltag
sehr wertvoll, aber es gibt immer wieder Lebenssituationen, in denen die
emotionale Zuwendung und das verlassliche Engagement des Vereins wich-
tiger fiir unsere Schiler und ihre Familien sind.

Die Wiinsche und Ideen sind so individuell wie unsere Schiilerinnen und Schiiler und

reichen von ,einmal im Leben im Rennwagen (ber den Niirburg-Ring fahren” oder ,mit
Chauffeur im Maybach vor der Schule abgeholt werden” Giber das Therapeutische Reiten bis
hin zu einem besonderen Styling.

Wir erleben oft, dass die Vorfreude und das ,Gehdrtwerden” viel Kraft mobilisiert. Mit
Herzenswiinsche e.V. kdnnen wir Schule ganz anders denken! Danke dafiir!

Charity-Dinner

Mit einem Sechs-Gange-Menii und erle-
senen Weinen von sechs Top-Winzern aus
Deutschland wurden 60 Gaste im Restau-
rant,Storstad” in Regensburg verwohnt.
Das Charity-Dinner — initiiert von Tumor-
orthopade Dr. Frederik von Kunow und
Sternekoch Anton Schmaus — war ein
groBer Erfolg: Mit der Versteigerung von
sechs besonderen Weinen und den Ein-

trittsgeldern kamen 6 000 Euro zusammen.
Unter den Gasten war auch Guinther Jauch,

der selbst Winzer ist. Der TV-Moderator
zeigte bei der Versteigerung sein Talent,
Menschen zu motivieren und zu unterhal-

ten. (sz)

Schutzengel

Mit einer besonderen Aktion wandte sich
die Apothekerin Sylke Bergmann vor Weih-
nachten an die Kunden der Margareten-
Apotheke (Miinster):,Jeder Kunde durfte
sich seinen Engel aus einer Schatzkiste vor
dem Weihnachtsbaum nehmen und nach
seinem Ermessen spenden. So hilt er kurz
inne und kann etwas fir eine ortliche
Sozial-Initiative tun. Auf diese Weise wurden
fiir den Verein Herzenswiinsche 500 Euro
gesammelt. Jeder Mensch ist ein Schutz-
engel” (sz)
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Bauwong Singabo

Das ,Kaltwasser-Grillen” ist in Bayern eine
besondere Spendenaktion: Man steht

mit den FiiBen im kalten Wasser eines
Schwimmbassins und grillt. AnschlieBend
werden Spenden gesammelt. Das machten
auch Jugendliche im bayrischen Singen-
bach. Sie treffen sich in einem Bauwagen,
dem Bauwong Singabo. Die Kaltwasser-
Challenge war auch fiir diese Jugendlichen
eine ,Mordsgaudi”. Sie gingen von Haustr
zu Haustiir und sammelten 400 Euro. (sz)



Osman ist mit einem Herz-
fehler zur Welt gekommen.
Und weil es ihm seit einem
Jahr immer schlechter geht,
lebt der Siebenjahrige auf
der Station der Kinderkar-
diologie des Universitats-
klinikums Miinster (UKM).
Osman wartet auf ein
neues Herz.

Osman wird immer stiller.
Dabei war er friiher — trotz der
Erkrankung - ein lebhaftes
und quirliges Kind. ,Er denkt
viel nach und weil er ein klu-
ger Junge ist, weil3 er auch
sehr genau, wie ernst die
Situation ist. Es geht ihm zu-
" nehmend schlechter. Er
il s kann nicht mehr, wie er
by will. Das macht den Jungen
immer trauriger”, sagt Dr.
Daniela Kiski. Die Kin-
derkardiologin hofft, dass
schon bald ein lebensrettendes Spenderor-
gan fir Osman gefunden wird. Sie weil3:
.Beim Thema Organspende liegen Freude
und Leid eng beieinander. Doch jede
Spende bietet einem kranken Kind die
Chance zu liberleben.”
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Eine Uberraschung fiir Osman von
Herzenswiinsche e.V.:

Mit dem Elektro-Auto, einem schwarzen
Audi Q7, fdhrt der Siebenjdhrige iiber
die Station der Kinderkardiologie.

Prof. Dr. Anselm Uebing, Direktor der
Kinderkardiologie, Osman, Oberdirztin
Dr. Daniela Kiski, Pddagogin Julia
Bliimel (v.L.n.r.).
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Eine Batterie bringt sie zum Schwimmen: Mit Schere, Stift und Kleber:
Fisch und Schildkréte ziehen in Osman bastelt gerne
Osmans ,,Aquarium” ihre Kreise
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Osmans Mutter Humaira ist in grof3er
Sorge um ihren jlngsten Sohn. ,Jeder
Mensch hat sein Schicksal. Es ist flir uns
alle nicht einfach. Ich denke positiv, bin
zuversichtlich und voller Hoffnung. Osman
wird hier bestens betreut und dafiir bin
ich allen sehr dankbar.”

Eine Entscheidung fiir das Leben

Die Organspende ist in Deutschland ein
heikles Thema. Die Bereitschaft zu spen-
den ist in der Bevolkerung zu gering, doch
die Zahl der Menschen, die ein Spender-
organ bendtigen, steigt. Es stehen zu we-
nige Organe zur Verfiigung — auch fiir er-
krankte Kinder.

Prof. Dr. Anselm Uebing, Direktor der
Kinderkardiologie am UKM, erklart: ,Ein
krankes Herz versorgt alle anderen Organe
schlecht, was weitere Probleme nach sich
zieht. Ohne Herz geht eben nichts. Fiir Os-
man gibt es keine andere Option als die
Herztransplantation. Leider gibt es zu we-
nige Herzen, die gespendet werden. Des-
halb sollte jeder Mensch eine Haltung zur
Organspende haben und seine Entschei-
dung mit einem Ausweis dokumentieren.”

Die Kinderkardiologie sei ,eine der
groBen Erfolgsgeschichten in der moder-
nen Medizin”, sagt Dr. Uebing und erganzt:
,Kinder mit einem angeborenen Herzfehler
haben heute eine 95-prozentige Chance

Anfang 2017: Osman im
Miinsteraner Zoo

erwachsen zu werden. Das sah vor finf
Jahrzehnten ganz anders aus. Damals er-
reichten nur 20 Prozent der herzkranken
Kinder das Erwachsenenalter.”

Zuversicht und Hoffnung

Osman taucht den Zeigefinger in die dick-
flissige Farbe. Leuchtend gelb ist die Son-
ne, die der Junge auf das Papier malt. Os-
man ist ganz bei der Sache. Die Stations-
padagogin Julia Bliimel sitzt neben ihm im
Spielzimmer der Station und hat allerlei
Bastelmaterialien auf dem Tisch ausgebrei-
tet: ,Wir verbringen am Maltisch viel Zeit
miteinander. Frither haben wir zusammen
kleine Ausfliige gemacht, sind zum Beispiel
in den Zoo gegangen. Das geht jetzt leider
nicht mehr. In den Stunden, in denen die
Familie nicht bei Osman auf der Station
sein kann, bin ich oft an seiner Seite. Wir
kennen uns gut und ich wei3, wie ich ihn
aufheitern kann

Alan und Sara haben Osman zum Ab-
schied ein Foto geschenkt, aber auch Olek,
Leon und viele andere Mitpatienten der
Kinderkardiologie. Auf allen Fotos halten
die Kinder ein selbstgemaltes Plakat in den
Handen. Wenn Osman morgens erwacht,
féllt sein Blick auf diese Fotos. Auf den Pla-
katen steht: ,Wir sind stolz auf dich, Os-
man. Gib niemals auf! Alles Gute!” (sz)

Die Feuerwehr Miinster besuchte

im letzten Friihjahr die jungen Patienten
der Uniklinik. Auch Osman genoss

die Fahrt im Feuerwehrauto.
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Wirmachen uns seit vielen
Jahren fiir die Organspende stark
und verteilen stabile rganspende-
ausweise im Scheckkartenformat.
Die Organspende ist die Chance
auf ein neues Leben,” sagte Her-
zenswiinsche-Vorstandsvorsitzen-
de Wera Rottgering, ,Wir méchten
die Menschen motivieren, sich mit
dem Thema auseinanderzusetzen
und eine Entscheidung zu treffen.
Jeder von uns kénnte schon mor-
gen auf ein Spenderorgan ange-
wiesen zu sein. Der Organspende-
ausweis dokumentiert den Willen
des Menschen und entlastet die
Angehdrigen in einer schwierigen
Situation.”

Sie wollen eine Entscheidung
treffen und einen Organspen-
deausweis ausfiillen? Dann
melden Sie sich. Wir senden
lhnen den Ausweis kostenlos
zZu.

E-Mail:
info@herzenswuensche.de
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Reptilien

Christoph besuchte den gréBten Reptilien-
zoo Deutschlands: Das Repitilium Landau
ist ein Indoor-Zoo. Fiir den 15-Jahrigen
wurde es ein besonderer Tag. Er erlebte als
Tierpfleger die Reptilien hautnah: Terra-
rien ausmisten, Futter zubereiten, Tiere
futtern und einen Kapwaran streicheln -
das alles gehdrte zum Programm.

Unter Wolfen

Die 16-jahrige Deborah ist faszi-
niert von Wélfen — im Wolfscenter
Dorveden (ibernachtete sie mit
ihrer Familie in einem Baumhaus
und durfte tagsiber die Fit-
terung ihrer Lieblingstiere
begleiten.

Soy Luna

Chiara traf die Schauspielerin Karol Sevilla bei einem Kon-
zert in der Miinchner Olympiahalle: Karol spielt in einer
Hauptrolle das Md@dchen Luna in der Disney Channel-Serie
,Soy Luna”. Mit den Songs der Serie und einer spektakula-
ren Show mit neuen Choreographien begeisterte sie ihre

Fans — und ganz besonders Chirara.

Extra-Josef-Zeit

Die BMW-Welt, eine Ausstellungs- und Erleb-
niswelt des bayrischen Autobauers, lockt tag-
lich viele Besucher. Es braucht sehr viel Zeit
und Geduld, einen Platz im Fahrsimulator
oder auf einem der begehrten Motorrader zu
ergattern. Fiir den siebenjdhrigen Josef, der
ein grof3er Fan des Museums ist, stand der
Herzenswunsch schnell fest:,Ich wére dort so
gerne einmal mit meiner Familie ganz allein.”
Und das gelang tatsachlich: Der Junge
bekam ,Extra-Josef-Zeit” in der BMW-Welt -
der Fahrsimulator stand ihm anderthalb
Stunden ganz allein zur Verfligung. In der
Rolle des Rennfahrers fiihlte sich Josef

tert.

Ben und Finley

Als die deutsche FuB3ballnationalmannschaft
die brasilianische EIf im Berliner Olympiasta-
dion zum Landerspiel empfing, waren zwei
Fans ganz besonders aufgeregt: Ben und
Finley. Die beiden trafen ihre Stars bereits
beim Abschlusstraining am Nachmittag. Be-
geistert sammelten sie Autogramme und lie-
Ben sich mit den Nationalspielern fotografie-
ren.

Luke Mockridge

Comedian Luke Mockridge ist als
,Lucky Man’ on Tour. India traf ihn
bei seinem Auftritt in Flensburg.
Luke, der von sich sagt, er sei char-
mant, reflektiert, scharf beobach-
tend und stets optimistisch, spricht
mit seinen Themen seiner Genera-
tion aus der Seele. India war begeis-
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sichtlich wohl. Als VIP-Gast stieg Josef fir
eine Rundfahrt in eine Isetta — ein so kleines
Auto hatte er noch nie zuvor gesehen.




Spendenkonto
Sparkasse Minsterland-Ost

IBAN: DE 45 4005 0150 0000 3700 80
SWIFT-BIC: WELADED1 MST

Harry Potter

Charles und seine Schwester Lilly sind grof3e Harry Pot-
ter-Fans. Gemeinsam mit ihren Eltern erkundeten sie
nicht nur London, sondern besuchten auch die Warner
Bros. Studios mit der Original Filmkulisse. Ein Highlight:
Die Original-Dampflok des Hogwarts-Expresses und die
Reproduktion des beriihmten Gleis 9 3%, an dem Harry
Potters Abenteuer beginnt. Charles lief sich mit dem Ge-
packwagen fotografieren, der gerade durch die Wand
zum Gleis verschwindet — eine Schliisselszene in der

Alle Texte Sabine Ziegler (sz)

sonneninsel

Seit Giber 20 Jahren ermdglicht Herzenswiinsche e.V.
Kindern und Jugendlichen, die an Mukoviszidose er-
krankt sind, einen mehrwochigen Aufenthalt auf Gran
Canaria. Immer wieder erreichen GruBkarten und Mails
das Herzenswiinsche-Team. Silke schrieb: ,Die Klima-
maflnahme hat mir sehr gutgetan. Es waren tolle und
vor allem sportliche Wochen. Ich habe es geschafft, acht
Kilometer zu gehen - teilweise quer durch die Diinen.
Ich habe vorher nicht gedacht, dass ich das schaffe. Alles
war sehr gut und hat mir viel gebracht: Die Physiothe-

Cannstatter Wasen

Was fiir ein Tag: Eine groBe Gruppe von Patienten aus
dem Olgahospital machten gemeinsam mit ihren Fa-
milien einen erlebnisreichen Ausflug zum Cannstat-
ter Wasen. Die Kinder und Jugendlichen waren die
VIP-Géste der Aussteller, denn sie blieben fiir fiinf
Stunden die einzigen Besucher des Volksfestes. Im
Autoscooter, auf der Achterbahn, im Kettenkarussell
oder an der Wurfbude - alle vergaBen fiir eine Weile
den Klinikalltag. Im Herzenswiinsche-Express, der
lber das gesamte Festgelande fuhr, hatten vor allem
die Kleinen groBBen Spal3. Diese besondere Aktion or-
ganisierten die Aussteller bereits zum fiinften Mal.

Harry Potter-Geschichte.

rapie, die Sportangebote
und die Erndhrungsbera-
tung. Schon waren auch
die Gruppenabende. Am
liebsten ware ich noch
dortgeblieben. Zu Hause
ist mir aufgefallen, dass

ich momentan besser Luft bekomme. Das ist ein gutes
Gefiihl, das hatte ich so schon lange nicht mehr.”

Diabetes-Segeltorn

Die praxisnahe Schulung von Jugendlichen
im Alter von 16 bis 19 Jahren, die am Typ 1-
Diabetes erkrankt sind, findet nicht in der
Ambulanz des Altonaer Kinderkrankenhau-
ses statt, sondern auf einem schonen Segel-
schiff, der ,Singador”, bei einem Térn ent-
lang der deutschen und ddnischen Kiiste.
Eine Woche sind die Jugendlichen an Bord
und meistern gemeinsam die Herausforde-
rungen des besonderen Alltags. Diese be-
sondere Form der Schulung hilft, die Ju-
gendlichen zu motivieren und die Hiirden
ihrer chronischen Erkrankung zu tiberwin-
den.
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Tangko im Legoland

Nadja wird Arztin. Das ist ihr Plan und den setzt die 21-Jihrige mit einem
Medizinstudium in Miinchen konsequent um. Wer Nadja vor fiinf Jahren

in der TV-Spendengala von Carmen Nebel erlebte, hdtte dem Teenager
mit den kurzen dunklen Haaren auch eine Karriere als Konzertpianistin zu-
getraut. Hochkonzentriert und souverdn begleitete Nadja den Live-Auftritt
von Stargeiger David Garrett. Acht Millionen Fernsehzuschauer sahen ihr
strahlendes Gesicht am Ende der Darbietung. Nadjas Herzenswunsch ging
in Erfiillung. ,Dieses Erlebnis bedeutet mir auch heute noch sehr viel.

Die Wunscherfiillung hat mir viel Kraft gegeben.”

Nadja ist 15 Jahre alt, als die Arzte die Tumordiagnose stellen: Ein
Knochentumor im Knie — ,das war eine bése Uberraschung am
Nikolaustag®, erinnert sich Nadja. Die nachsten zehn Monate ver-
bringt sie im Krankenhaus, wird operiert, bekommt eine Kniepro-
these, erduldet viele Chemo-Zyklen. ,In dieser Zeit habe ich be-
griffen, was die wirklich wichtigen Dinge im Leben sind, wer zu
mir hélt, wem ich wichtig bin. Diese Erfahrungen begleiten mich
auch heute noch”, sagt Nadja im Rickblick auf die Zeit der Er-
krankung. Die Musik gibt ihr viel Kraft. ,Ich war sechs Jahre alt,
als ich mich das erste Mal an ein Klavier setzte. Taglich zwei Stun-
den zu iben, war fiir mich ganz normal und machte mir viel SpaR.
Musik ist ein wichtiger Teil meines Lebens und wird es immer blei-
ben. Aber die Medizin wird mein Beruf. Das ist mein Traum, den
ich mir erfiille”, sagt Nadja.

¥

2013: Nadja auf der Biihne mit David Garret

In der Kinderklinik Schwabing ist
Nadja fiir Herzenswiinsche e.V. seit einigen
Monaten immer wieder im Einsatz. Wenn die
Medizinstudentin die Wiinsche schwer kran-
ker Kinder erftillt, dann mdchte sie den Kin-
dern und ihren Familien auch Mut machen.
Lch kenne ihre Situation und kann ihnen
von meinen Erfahrungen berichten.”

Mit Tangko, seiner kleinen Schwester
und den Eltern reiste Nadja nach Giinzburg
ins Legoland: ,Wir haben in diesen zwei Ta-
gen so viel gelacht. Die Familie konnte sich
nach einer schweren Zeit entspannen und erlebte gemeinsam
schone Dinge. Es waren unbeschwerte Stunden, in denen ihre Sor-
gen einmal keine Rolle spielten. Tangkos Begeisterung fand keine
Grenzen. Seine Freude zu beobachten, war wunderbar. Er ist ein so
ein tapferer kleiner Junge. Das ist der beste Tag meines Lebens, ich
werde ihn nie vergessen’ — dieser Satz hat uns alle gliicklich ge-
macht.”

Timo ist ein groBer Fan der Fernsehserie ,Sturm der Liebe” -
ihn begleitete Nadja in die Bavaria Filmstudios. Die beiden besuch-
ten die Schauspieler am Set und blickten hinter die Kulissen der
beliebten TV-Soap. ,Timo und ich haben schnell einen Draht zuein-
ander gefunden. Der Altersunterschied ist ja gar nicht groB”, sagt
Nadja und ergédnzt: ,Es hat mich sehr beeindruckt, was Timo alles
Uber die Schauspieler weill — er ist ein echter Kenner der Serie.”
(sz)
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Im Kaufladen:
Laura mit Erzieherin
Franziska Heins

und Jens Terjung

Zum Abschied

Wenn sein Name genannt wird, dann strahlen die jungen Patienten in der
Klinik fiir Padiatrische Kardiologie im Universitatsklinikum Freiburg. Aber
auch die Eltern, die Mediziner und Schwestern sind sich einig: Jens Terjung
ist eine groBBe Bereicherung fiir die Klinik und fiir das gesamte Team.
#Er ist hilfsbereit, sorgt fiir gute Laune und ist ein echter Teamplayer”,
sagen Stationsleitung Simone Hanser und Herzenswiinsche-Mitarbeiterin
Hedwig Ketterer. Im vergangenen Jahr erhielt der
evangelische Seelsorger den renommierten
Helmut Werner-Preis, mit dem die Kinderhilfe
Organtransplantation e.V. jahrlich heraus-
ragendes personliches Engagement fiir
organkranke Kinder und Jugendliche ehrt.

Herzlichen Gliickwunsch

zum Helmut Werner-Preis,

Herr Terjung. Was bedeutet lhnen
diese besondere Auszeichnung?
Fiir mich ist die Ehrung eine echte
Uberraschung und eine tolle Bestiti-
gung meiner Arbeit. Der Preis zeigt,
dass der psychosoziale Dienst — und
dazu zdhle ich ja als Krankenhausseel-
sorger — im Klinikalltag neben Medizin
und Pflege eine wichtige Rolle spielt. Das ist eine grole Wertschat-
zung. Aber das Wichtigste ist fiir mich nach wie vor die Anerken-
nung der Kinder und Eltern.

Was steht im Mittelpunkt Ihrer Arbeit auf der Kinderkardiologie?
Die Familien brauchen in dieser besonders belastenden Situation
einen Ansprechpartner fiir alle Fragen des Lebens und des Glaubens.
Sie sollen sich hier gut aufgehoben fiihlen. Das ist wichtig fiir den
Heilungsprozess. Jede Erkrankung ist individuell. Ich muss im Ge-
sprach erkennen, wie gro der Hilfsbedarf der Familie ist. Wenn ich
auf sie zugehe, bin ich unvoreingenommen. Die Menschen &ffnen
sich nur dann, wenn sie spiren, dass ich ihnen mit Respekt be-
gegne, es ehrlich mit ihnen meine und mich fiir ihre Lebensge-
schichte interessiere. Vertrauen muss wachsen. Ich kann eine Hilfe
sein, ich stehe den Familien verlasslich zur Seite.

Welche Unterstiitzung erhalten Sie?
Alle Menschen, die auf dieser Station arbeiten, erleben sich als Team
und ich bin Teil dieses Teams. Aber ich bin auch ein Netzwerker.

gibt's Musik

Neue Liegen fiir die Abteilung

Der Verein Herzenswiinsche ist ein verlasslicher Kooperationspartner
fir mich und fiir die ganze Klinik. Mit Frau Ketterer habe ich eine
super engagierte Ansprechpartnerin fiir meine Anliegen. Der Verein
ist eine wunderbare Anlaufadresse, weil er moglich macht, was un-
moglich scheint. Wenn ich zu den Kindern oder Jugendlichen sagen
kann ,Du hast so viele Belastungen ertragen, jetzt hast Du Dir etwas
Tolles verdient”, dann ist das Staunen erst einmal gro8 und sie spi-
ren, dass es jemand wirklich gut mit ihnen meint. Wunscher-
fullungen wirken Uber einen langen Zeitraum: Die Vorfreude auf
das anstehende Ereignis hat neben der eigentlichen Wunscherfiil-
lung eine nicht zu unterschatzende Wirkung. Und spater klingen
die Erlebnisse noch lange nach. Sie geben zu jedem Zeitpunkt
immer wieder neue Energie.

Wie verdndert die Erkrankung die Familie?

Eine schwere Erkrankung des Kindes ist fiir die Eltern eine enorme
Belastung. Die Familie wird aus ihrem Alltag herausgerissen. Ich
hore von den Eltern immer wieder den Satz ,Das wollte ich nicht
fir mein Kind. In diesem Satz steckt der Wunsch nach dem ,per-
fekten” Leben. Die Plédne fiir die Zukunft sind plotzlich hinféllig. Es
braucht viel Geduld und auch Zeit, sich an die neue Situation zu
gewodhnen. Ich kann in diesem Prozess ein Wegbegleiter sein. Mein
Wunsch ist, dass alle gut durch diese Zeit kommen, das betroffene
Kind, seine Eltern und Geschwister. Ich setze Impulse fiir die Zeit
nach der Entlassung aus der Klinik. Mein Eindruck ist, dass die meis-
ten Familien ihre Wertvorstellungen d@ndern und bewusster leben.
Wer sich zu Beginn der Erkrankung des Kindes noch die Frage
stellte, ob die Familie jemals wieder gliicklich werden kann, ant-
wortet dann: ,Ja”l (sz) 9



Lennart steht mittendrin im ,Lowen-Rudel’: Der Zwolfjahrige ist am Tag
vor einem wichtigen Champions-League-Spiel zu Gast bei den Handballern
der Rhein-Neckar Lowen. Die sind so begeistert von dem Jungen, dass sie
ihn mit in den Mannschaftskreis nehmen und ihm ein von allen Spielern
signiertes Trikot schenken. ,Eine tolle Ehre”, freut sich Gerd Hacke, der
Lennarts Herzenswunscherfiillung begleitet: ,Bei den Rhein-Neckar

Lowen erlebt Lennart seine Stars hautnah.”

Lennart trifft
auch Heiner
Brand, den
legenddren
Handball-
Bundestrainer

,Du spielst auch Handball? Auf welcher Po-
sition?”, fragt Gudjon Valur Sigurdsson Hand-
ball-Fan Lennart zur BegriiBung im Sport-
zentrum in Kronau. Der Weltklasse-Linksau-
Ben streift spontan sein Schweilband ab
und Uberreicht es dem Trainingsgast.
Lennart strahlt. Seit acht Jahren spielt der
Junge Handball, ist aktuell Kreislaufer in der
D-Jugend und hat ,wie die ganze Familie ein
Handball-Gen”, so Vater Matthias, ,Lennart
ist die vierte Generation, die viel Spal8 mit
der harzigen Kugel hat”

Was er drauf hat, darf Lennart beim
Training der Léwen gleich zeigen. Er wird
von den Spielern auf ,die Platte’ gerufen, um

Mit besonderen Spenden-Aktionen
sammelten die Rhein-Neckar Lowen

vor Weihnachten 26 012,62 Euro fiir
Herzenswiinsche e.V. - eine ,,Wahnsinns-
summe’, freut sich Gerd Hdcke, , hier
haben alle ein Lowenherz.”

mit ihnen ein paar Balle zu werfen. Lennart
ldsst sich nicht lange bitten, von der Zu-
schauerbank auf das Spielfeld zu kommen.
Punktgenau bekommt er den Ball von
seinen Handball-Helden serviert, um ihn auf
das Tor zu werfen. Torwart Mikael Appelgren
darf - zur groBen Uberraschung aller - hin-
ter sich greifen. Lennarts ,Mitspieler’ johlen.

Am Handballsport fasziniert Lennart
das vielseitige Training und die geringere
Verletzungsgefahr — auch wenn es am Kreis
richtig rau zugehen kann. ,Das stért mich
nicht. Die blauen Flecke sind nicht schlimm),”
sagt Lennart und will jetzt langsam wieder
an seiner Kondition arbeiten, ,ich habe in
den letzten Monaten zu viel Zeit im Kran-
kenhaus verbracht und konnte nicht zum
Training gehen.”

Das Spiel der Rhein-Neckar Lowen
gegen die Mannschaft aus Zagreb sieht sich
Lennart mit seiner Familie am ndchsten Tag
auf einem Ehrenplatz in der SAP Arena an:
Auf dem gelben Sofa der Rhein-Neckar Lo-
wen sitzt er direkt am Spielfeldrand und
driickt seiner Mannschaft fest die Daumen.

(sz)



Wenn Kinder an D@me/nj/ erkrantken

Info

Die drei haufigsten NCL-Formen in
Deutschland sind die infantile Form
(meist CLN1, Beginn mit 6-24 Mona-
ten), die spat-infantile (meist CLN2, Be-
ginn mit 2-5 Jahren) und die juvenile
NCL (meist CLN3, Beginn mit 5-10 Jah-
ren). Bisher kennt man jedoch 13 ver-
schiedene NCL-Gene. Ein Gentest kann
Gewissheit bringen, ob eine krank-
heitsauslosende Mutation im jeweili-
gen NCL-Gen vorliegt. Keine Krank-
heitsformen sind derzeit heilbar, es
gibt jedoch fiir die CLN2 ein neu zuge-
lassenes Medikament, das den Krank-
heitsverlauf in Studien erfolgreich ge-
bremst hat. Da jeweils verschiedene
Gene betroffen sind, kann leider nicht
ein Medikament fiir alle Formen entwi-
ckelt werden.

In Deutschland werden jedes Jahr
etwa 20 Kinder geboren, die an NCL
erkranken. Die NCL-Stiftung fokussiert
sich auf die Erforschung der juvenilen
NCL Form CLN3. Die Elterngruppe NCL-
Gruppe Deutschland e.V. bietet betrof-
fenen Familien Unterstiitzung, veran-
staltet Freizeiten fiir betroffene Kinder
und Jahrestagungen um zu informie-
ren und zu vernetzen.

www.kinderdemenz-ncl.de
www.ncl-stiftung.de

www.ncl-deutschland.de

Sie gehort zu den seltenen Erkrankungen: Geschiatzt 700 Kinder in
Deutschland leiden an NCL (Neuronale Ceroid-Lipofuszinose) — in ganz
unterschiedlichen Auspragungen. Eine erblich bedingte Genmutation ist fiir
eine Stoffwechselstérung verantwortlich. Sie verhindert, dass die Abfalle
des Zellstoffwechsels abgebaut werden, gesunde Nervenzellen sterben ab.
Je nach Unterform erkranken die Kinder im Kleinkind oder Schulalter.

Sie machen dann Riickschritte in ihrer Entwicklung: Bereits erlernte Fahig-

keiten gehen verloren.

,Die Kinder leiden in der Folge an Demenz,
sie erblinden, neigen zu Krampfanféllen
und Spastiken, haben Bewegungsstérungen
und verlernen zu sprechen und zu laufen’,
beschreibt Dr. Angela Schulz das Krank-
heitsbild. Die Oberarztin und ihr Team be-
treuen rund 180 junge Patienten im Alter
von 1 bis 18 Jahren und ihre Familien im
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
(UKE). Hier wurde 2003 eine Spezialsprech-
stunde fiir diese seltene und tiickische
Krankheit eingerichtet. Ein hochspezialisier-
tes Team aus Medizin und Pflege kiimmert
sich intensiv um die Kinder und Ihre Fami-
lien. Am Kinder-UKE forschen die Arzte im
Rahmen internationaler Studien nach Mdg-
lichkeiten der Therapie — denn eine Hei-
lung ist derzeit meist nicht maglich. ,Wir
bieten eine umfassende Diagnostik, beglei-
ten die Kinder therapeutisch, beraten Eltern
und bieten Hilfestellung bei Antrdgen und
Schulfragen. Dabei geht es vor allem da-
rum, akute Symptome zu lindern und die
Lebensqualitdt bestmdoglich zu erhalten”,
sagt Miriam Nickel, die zum Arzteteam der
NCL-Sprechstunde gehort.

Ein Rollfiets fiir Sarah

Auch bei Sarah ist die Diagnose NCL ge-
stellt worden. Damit die 18-Jahrige mobiler

Das Kinderdemenz Arzteteam: Dr. Christoph Schwering,
Miriam Nickel, Dr. Angela Schulz, Dr. Eva Wibbeler

ist und den Alltag besser meistern kann,
hat Herzenswiinsche e.V. fiir Sarah ein Roll-
fiets gekauft. ,Dieses Hilfsmittel ist eine
praktische Kombination von E-Bike und
Rollstuhl. Am Zielort wird der Rolli abge-
koppelt und der Vater kann Sarah schie-
ben — das ist eine praktische Losung. Sarah
soll weiterhin die ihr bekannten Orte so
gut wie moglich mit ihren Sinnen wahr-
nehmen und erleben. Gerdusche und Ge-
riiche spielen eine wichtige Rolle”, sagt
Herzenswiinsche-Vorstandsmitglied Gundula
Schmid.

Spende der Hanseatic Bank

Mit einer Spende von 15 000 Euro unter-
stlitzt die Hanseatic Bank zum neunten Mal
in Folge Herzenswiinsche e.V. — in diesem
Jahr werden mit dem Geld die Wiinsche
demenzkranker Kinder erfiillt. Die Ge-
schaftsfiihrer der Hamburger Privatbank Mi-
chel Billon und Detlef Zell (li) besuchten
das UKE und informierten sich vor Ort
im Gesprdach mit
dem Arzteteam
Uber die Thera-
piemdglichkeiten.
(s2)
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Wie geht es Kai?

Schiilerprojekt

Einen Erlebnistag in den Bavaria Filmstudios
fiir schwer erkrankte Kinder der Haunerschen
Kinderklinik (Miinchen) organisierten die
Schiiler des Seminars ,Soziale Verantwor-
tung” des bayrischen Ernst-Mach-Gymnasi-
ums Haar. Auf dem Programm stand der Dreh
eines Kurzfilms, dessen Geschichte die Abitu-
rienten gemeinsam mit den Kindern eigen-
standig erarbeiteten. Am Filmset waren alle
Besucher vor oder hinter der Kamera aktiv.

Wahrend der Film professionell ge-
schnitten wurde, vergniigten sich die Besu-
cher im ,Bullyversum®, wo sie die Requisiten
aus Michael ,Bully” Herbigs Filmen bestaun-
ten. Bei der Vorfiihrung des lustigen Kurzfilms
war die Gruppe sehr zufrieden mit dem Er-
gebnis ihrer Arbeit - es wurde herzlich und
viel liber die humorvolle Komddie gelacht, in
der die Polizei auf Gangsterjagd ging.

Mitgliederversammlung

in Miinster

Von ihrer Arbeit in den Kinderkliniken und der Betreuung schwer er-
krankter Kinder und Jugendlicher berichteten viele ehrenamtliche
Herzenswiinsche-Mitarbeiter bei der Mitgliederversammlung in
Minster. Aus dem ganzen Bundesgebiet waren die ,Wunscherfiller”
angereist, um ihre Erfahrungen auszutauschen.

Unser Bliroteam

Wera Rottgering
Regina Reiffenberg
Maike Labs
Claudia Hangmann
Katja Sonnenstuhl

Telefon: 0251 — 20 20 21 24

+Mir geht’s prima. Im Friihjahr habe ich geheiratet”, erzahlt Kai. Vor gut zwei Jahrzehn-
ten ging sein Herzenswunsch in Erfiillung — ein Treffen mit Otto Waalkes. ,Ich war noch
ein echter Knirps als ich Otto in seinem Hamburger Biiro besuchte. Wir spielten zusam-
men Klavier und er nahm sich viel Zeit fiir mich. Otto finde ich heute noch witzig. Sein
Humor ist klasse und seine Sketche bringen mich immer wieder zum Lachen. Daran
hat sich nichts gedndert”, sagt der 27-Jahrige. Jahre spéter dann ein zweites Treffen:
Eine Einladung zur Otto-Show nach Dresden mit anschlieBender Blodelei’ in der Gar-
derobe. Kai denkt gerne an diese Begegnungen zuriick:,Das war immer toll und etwas

anz Besonderes!”
9 Kai bei einer aktuellen Otto-Show

Luca, einer der 14 jungen Patienten,
schwarmt noch heute von dem Tag in den
Filmstudios und seinen Erlebnissen am Film-
set. Die Zeit bleibt allen in bester Erinnerung.
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Schiilerin Laura:,,Das war ein wahnsinnig tol-
ler, erlebnisreicher und erfiillender Tag, der
nicht nur uns, sondern auch den Kindern sehr
viel Freude bereitet hat.” Dieses Empfinden
teilen auch ihre Mitschiler. ,Es war sehr
schon, dass wir den Kindern mit unserem Pro-
jekttag eine solche Freude bereiten konnten
und dass es mir selbst genauso viel SpaB ge-
macht hat,” so Julian. Auch fiir Lehrer Josef
Bruckmeier war der gemeinsame Tag mit den
jungen Patienten etwas Besonderes: ,Ich
hatte das Gefiihl, dass uns Menschlichkeit,
Herzlichkeit und Offenheit verbunden haben.
Es war ein Projekt, in dem jeder sein Bestes
gab, mit Vertrauen, Wohlwollen und gegen-
seitigem Respekt. Jeder konnte sich mit sei-
nen Starken einbringen.” (sz)

Emir, Anastasiya, Jonas, Hannes (v.l.)
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