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Eine Zeitung fUr Kinder, Eltern, Spender und Helfer

Sarah und die Ehrlich Brothers
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ZumviertenMaldurftenwirden
,Herzenswiinsche"-Preis an
Menschen verleihen, die mit
liebevoller  Aufmerksamkeit
und grolSer Fiirsorge die Her-
zen ,unserer” jungen Patienten
gewonnen haben. Wir erlebten
Preistrager, die uns tief bewegten.
So wie Krankenschwester Catharina aus Dresden oder Tim, der
von seinem Papa Jochen eine Niere geschenkt bekam! Lea aus
Minchen nominierte Prof. Dr. Susanne Bechtold-Dalla Pozza — sie
verbindet eine tiefe Freundschaft.

Dieser Abend war voller Emotionen, denn viele Familien kamen,
um zu signalisieren, dass sie zur ,Herzenswiinsche"-Familie geho-
ren. Der Rathausfestsaal in Miinster war voll besetzt mit Freunden,

Inhatl

Editorial
Ich mag Herzenswiinsche

Fanclub
Firmlinge kochen
Kampferherz
Hanseatic Bank
Vodafone

Licke H@i}@mrwu/mao% -
Freundinnen und freunde!

darunter auch Lilly Emsting und ihre Tochter Karin. Uns verbindet
eine 25-jdhrige enge und vertrauensvolle Zusammenarbeit.

Besonders dankbar bin ich unserer Schirmherrin, Eva Luise Kdhler
- sie fand an diesem Abend wunderbare Worte. Wir sind gltick-
lich, dass unsere Preistrager gemeinsam mit den Kindern, die sie
nominierten, auch von Elke Biidenbender zu einem Besuch im
Schloss Bellevue eingeladen sind. Eine wunderbare ,Tradition”,
die jede Ehefrau unserer Bundesprasidenten pflegt. Ein grof3arti-
ger Mutmacher hielt am Festabend eine ganz besondere Rede,
die uns alle zu Tranen riihrte: Lieber Simon, Du wohnst fir immer
in unseren Herzen! Und weil das so ist, kommst du bitte mit nach
Berlin, ins Schloss Bellevue.

Mit ganz herzlichen Griil8en
Ihre Wera Réttgering

Herzenswiinsche-Preis 2017

Erfiillte Herzenswiinsche
25 Jahre Herzenswiinsche e.V.

Mukoviszidose:
Erholung auf Gran Canaria

Ein halbes Herz
Eine besondere Auszeichnung

Wie gehtes ... Tobias?
Impressum

Durch den Verkauf der Spieltag-Pins
sind im vergangenen Landerspieljahr
3400 Euro zusammengekommen. Die-
se Summe hat der Fan Club National-
mannschaft auf 5000 Furo aufgerun-
det. ,Der Mannschaftsrat und Oliver
Bierhoff haben uns in dieser Wahl
bestarkt’, sagt Fan Club-Projektleiter
Florian Beck. ,Das ist in dieser Form
eines der besten Projekte, die mir in
Deutschland bekannt sind. Die Ent-
scheidung flr Herzenswiinsche eV. ist
einstimmig und sehr schnell gefallen.”
(s2)

Die sechs Firmlinge aus Alberzell ha-
ben in einer Gemeinschaftsaktion eine
Fastensuppe gekocht. Unterstiitzt von
ihren Eltern wurde fleiig Gemdise
geputzt, geschalt und geschnipselt,
um daraus eine leckere Suppe zuzu-
bereiten, die nach dem Gottesdienst
verkauft wurde. Geschmeckt hat's den
Gasten sehr, denn es landeten stolze
205 Euro im Spendenkdrbchen. Und
da die Zutaten kostenfrei waren, konn-
te dieser Betrag vollstandig gespendet
werden. (s2)



Ich ” Herzenswiinsche!

fa- Dr. Birgit Frohlich, Oberdrztin in der Kinder- und Ju-
gendmedizin - Padiatrische Himatologie und Onko-
logie, Universitatsklinikum Miinster:

Das Herzenswiinsche-Team  be-

trachtet jeden Wunsch als indi-

viduelle Herausforderung und

macht so die Wunscherf(l-

lung zu einem unvergessli-

chen Erlebnis im Leben der

Kinder und Jugendlichen.

Schon die Vorfreude auf den

Herzenswunsch setzt haufig eine

enorme Kraft frei, schenkt neuen Lebens-

mut und kann den Therapieverlauf dadurch positiv
beeinflussen.

e

Prof. Dr. Axel Hillmann,

Rrztlicher Direktor der

Orthopadischen Univer-

sitatsklinik in Bad Ab-

bach:

JHerzenswiinsche” eV. lasst

Herzen hoher schlagen und bringt

Augen zum Leuchten. Ganz besonders natirlich die
der kleinen Patienten, aber auch die der Eltern und
Geschwister, aber auch die Augen von uns Arzten.
,Herzenswiinsche” kimmert sich um Herzensan-
gelegenheiten; ein ganz anderer aber unglaublich
wichtiger Ansatz Krankheiten mit zu behandeln. Un-
verzichtbar. Einzigartig.

Die Vodafone Kabel Deutschland
GmbH sammelte im Rahmen des Be-

Wir kennen und lieben unser ,Kamp-
ferherz” Laura schon seit vielen Jahren.
Dreimal in der Woche muss sie zur Dia-
lyse in die Klinik. Sie und wir warten
auf den Anruf, der ihr Leben verandern
wird: ,Ein passendes Organ ist gefun-
den!” Jetzt Uberraschte uns Laura mit
einer selbstgesammelten Spende. ,lhr
gebt mir so viel, ich méchte euch ein
bisschen zurlickgeben!”, sagte Lau-
ra und Ubergab den Scheck an Wera
Rottgering. So eine liebe Idee, danke
Laura! (av)

Einen symbolischen Scheck in Hohe
von 15000 Euro Ubergaben die Ge-
schaftsfihrer der Hanseatic Bank, Mi-
chel Billon und Detlef Zell, im Altonaer
Kinderkrankenhaus an Wera Réttge-
ring und Helmut Foppe vom Vorstand
des Vereins ,Herzenswiinsche”. Neben
einer Musiktherapie fir Frilhgeborene
soll mit dem Spendengeld vor allem
ein Autotransfusionsgerdt fir die Kin-
derklinik finanziert werden. Das Gerat
gleicht hohe Blutverluste bei Operati-
onen aus. (s2)

trieblichen l[deenmanagements 10000
Euro. Diese beeindruckende Summe
Uberreichte Christian Débler mit Ver-
tretern des Gesamtbetriebsrates an
,Herzenswiinsche" e V. und sprach da-
bei ein dickes Kompliment aus: ,Das
Treffen hat uns deutlich gemacht, bei
der Spendenentscheidung eine her-
vorragende Entscheidung getroffen
zu haben. Das Geld ist bei Innen nach
unserer festen Uberzeugung prima
aufgehoben.” (sz)
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Nein, sie wollte
nicht geehrt wer-
den. Und wurde
es doch: 25 Her-
zen erhielt Wera
Rottgering von
25 Herzenswiin-
sche-Kindern und
viele bewegende

Dankesworte. Auch von Vorstandskollegin

Gundula Schmid: ,Du hast an diese Idee

geglaubt, so manche Anfangsschwierig-

keiten Gberwunden, ein starkes Netzwerk

aufgebaut, Sponsoren gewonnen und ge-

halten. Du verlierst dabei nie das Wesent-

liche aus den Augen und aus dem Herzen:

Unsere Wunschkinder, die einen schweren

Schicksalsschlag hinnehmen missen und

ir durch unsere Arbeit ein wenig

reude schenken.” Standing

Abschluss: Die Gaste zollten

tinderin fiir ihr besonderes

groen Respekt. Und von

's den ,Ehrenbdren”.

Texte von
Sabine Ziegler (sz)

Zum vierten Mal wurde der ,Herzenswiin-
sche”-Preis an Menschen verliehen, von de-
nen schwer erkrankte Kinder und Jugendliche
sagen:,Du bist mein Held!"

Die gliicklichen Preistrager sind Catharina
Zeiske, Prof. Dr. Susanne Bechtold-Dalla Poz-

'co.t.ofo'ooo-ooooooooooooooooo

za und Jochen Staudenmeier. ,Wer schwer
krank ist, braucht starke Menschen an seiner
Seite. Menschen, die sich in besonderen Situ-
ationen als besonders erweisen. Sie werden
zu personlichen Helden des Erkrankten. Sie
wollen wir ehren’, sagte ,Herzenswiinsche”-
Griinderin Wera Rottgering.

Eine besondere Verbindung hat die 17-jahri-
ge Lea zu ihrer Krankenhausarztin Prof. Dr.
Susanne Bechtold-Dalla Pozza: ,Bei jeder
Untersuchung freut sie sich, mich zu sehen.
Sie hort mir zu und nimmt sich viel Zeit fiir

mich. Ich weiB, dass es ihr nicht egal ist, wie
es mir geht. Sie gibt mir immer wieder neuen
Mut. Ich fiihle mich von ihrimmer verstanden
und bin ihr dankbar fiir alles, was sie fiir mich
getan hat und immer noch tut.”
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Der zwolfjahrige Janne und der zehnjahrige
Tom mussten nicht lange tiberlegen, wer aus-
gezeichnet werden soll: ,Schwester Catharina
soll den Preis bekommen. Sie ist einfach die
Beste” Leider konnten die beiden Freunde
nicht zur Preisverleihung kommen. Daf

+Mein Vater ist mein Held. Er hat mir sehr
viel Kraft gegeben, obwohl es ihm nach der
Transplantation viel schlechter ging als mir.
Ihm habe ich es zu verdanken, dass ich jetzt
mit guten Gedanken in die Zukunft schauen
kann’, sagte Tim im Interview mit WDR-Jour-

CrrCrrrrrrrrrrrrrrrrrTrrrr T

der Kinderonkologie des
ms Dresden eine Video-
ch die Preistrdgerin zu Tra-
und Janne sind groBartig. In
onen hilft uns Humor. Wir

00 000060000000000000000000000000

nalist Matthias Bongard. Der 18-Jahrige hatte
2014 von seinem Vater Jochen eine Niere be-
kommen. Doch der sieht sich nicht als Held:
LFur mich war es eine Selbstverstandlichkeit.
Dass Tim mit der neuen Niere (iberlebt, ist fiir
mich das GroBte”

Simon Schlattmann ist ein Herzenswiin-
sche-Kind der ersten Stunde. Mit elf Jahren
verlor der heute 38-Jahrige sein rechtes
Bein durch einen Tumor im Oberschenkel.
Es folgten schwere Jahre mit vielen lebens-
bedrohlichen Riickschldgen. In dieser Zeit
war ,Herzenswiinsche” e.V. eng an seiner
Seite. Simon gratulierte zum Vereinsjubi-
laum mit einer sehr personlichen, bewe-
genden Rede: ,Herzenswiinsche hat mir
gezeigt, dass ein Leben mit Behinderung
gliickt und ich auch mit nur einem Bein viel
SpaB im Leben haben kann. Was seid ihr
fiir ein Gliick.”

ooooo“.ooooo

Bei der Preisverleihung wurde auch das
25-jahrige Jubildaum des Vereins gefeiert.
,Seit einem Vierteljahrhundert ist der Ver-
ein fiir unzahlige kranke Kinder und ihre
Familien zu einem Leuchtturm in den Un-
tiefen des Lebens geworden’, betonte Eva
Luise Kohler, die Ehefrau des ehemaligen
Bundesprasidenten, in ihrer Festrede vor
mehr als 300 geladenen Gésten — darunter
viele Kinder und Jugendliche, denen Her-
zenswiinsche erfiillt wurden.
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In diesem Jahr hat die Zahl 25 eine besondere Bedeutung:

Seit 25 Jahren erfullt der Verein die Herzenswiinsche schwer erkrankter
Kinder und Jugendliche. Seit 25 Jahren unterstiitzt uns dabei der Textil-
filialist Ernsting’s family mit einem sagenhaften Engagement. In diesem
Jubildumsjahr finanziert das Unternehmen 25 zusétzliche Wunscherf(l-

lungen im Wert von jeweils bis zu 1 000 Euro.

Sarah hat sowohl eine Lungen- als auch eine Lebertransplantation erfolgreich hinter sich gebracht.
Mehr als 500 Tage war sie ununterbrochen im Krankenhaus. Ihr tdgliches ,Highlight": Die VOX-
Sendung,Shopping Queen” mit Modedesigner Guido Maria Kretschmer. So entstand ihr Herzens-
wunsch, ein Wochen-Finale in Berlin zu erleben. Sarah traf Guido Maria Kretschmer. Er zeigte ihr das
Studio, in dem die erfolgreiche Mode-Sendung produziert wird und erklarte ihr alles ganz genau.
Klar, dass auch ein ganz personliches Fotoshooting auf dem Programm stand. (s2)

Damien ist ein groRer Freund der Polizei. Zu seiner grofRen
Uberraschung wurde er in Miinster von einem Streifenwa-
gen abgeholt. Er verbrachte einen ganzen Tag mit Martina
Habeck und Christoph Becker von der Polizei Minster. Der
Siebenjahrige genoss die Stunden auf Streife ausgiebig. So-
gar eine Stippvisite in einer Gewahrsamszelle stand auf dem

Eé ZE /Zg ?2 EB d Programm.UnddiePolizeimUtzestehtihmsuper! (s2)

Andreas und Chris Ehrlich fillen mit ihrer Show die ganz groRRen Hal-
len. Sie versprechen: ,In unserer Show werden Wunder wahr” Mit
ihren verbliffenden lllusionen und Spezialeffekten gehéren die Ehr-
lich Brothers zu den Stars der deutschen Magierszene. Die 16-jahrige
Sarah ist von ihnen fasziniert und traf die sympathischen Magier bei
ihrem Auftritt in Regensburg. (s2)

Ismet hat in den letzten Jahren sehr viel Zeit in Krankenhéusern verbracht und sich aufgrund
seiner schweren Erkrankung nicht viel bewegen kdnnen. Daher war ein eigenes Fahrrad sein
grofRer Herzenswunsch. So ist er mobil ist und kann ein wenig Sport treiben. (sz)
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Na, das war ja ein Knaller: Einen ganzen Tag verbrachte Xaver mit seinem Bru-
derKilian in der Redaktion der PC Welt. Chefredakteur Christian Lobering nahm
die beiden herzlich in Empfang und dann ging’s ab zur YouTube-Mannschaft
der PC Welt. Das Team genief3t bei Xaver Kultstatus. Stundenlang wurde ge-
fachsimpelt. Die beiden Jungen waren auch dabei, als im Aufnahmestudio
neue YouTube-Clips gedreht wurden. Und zum Abschluss ein nettes Ge-
schenk: Der Online-Abonnementzugang fir die PC Welt. (s2)

Um seine glatten langen schwarzen Haare beneiden ihn viele Madels und die
Jungs wdren gerne so schlagfertig wie er: Bulent Ceylans ist aktuell einer der
beliebtesten Comedians. Er schllpft in verschiedene Rollen und nimmt die
Marotten der Deutsch-Turken aufs Korn. Der Mannheimer Dialekt ist sein Mar-
kenzeichen. Zu seinen Fans zahlt auch Matthias, der gemeinsam mit Schwester
Clarissa und ihrem Freund Tobias die neue Bilent-Show Kronk” in Fulda be-
suchte. Die Halle war bis auf den letzten Platz ausverkauft. Und dann ging’s ab.
Der Comedian rockte die Biihne. Fiir Matthias gab es eine besondere,Zugabe’,
denn er traf Blent Ceylan Backstage. (sz)

kg =Tlos

Im Marz reisten Alex, Marlon und Jan zu einer Husky-Tour in den hohen Norden. Dort
war es kalt, richtig kalt. Doch die Jungen sprten die Kalte nicht. Sie steckten in warmen
Ski-Overalls, in dick gefiitterten Schneestiefeln und waren gegen die Kalte gut gerstet.
Mit Schlittenhunden zu fahren, ist eine groRe Herausforderung, aber auch ein tolles Er-
lebnis, das viel Selbstbewusstsein gibt und eine Menge Spals macht. (s2)

Joshua liebt Farben und er liebt es zu malen. In
der Maltherapie kann der herzkranke Junge sei-
nen Alltag hinter sich lassen. Dann ist er hoch-
konzentriert und drtickt sich und seine Gefiihle
in den Bildern aus. Gerne nutzt er Aquarellfar-
ben. Wenn er nicht abstrakt gestaltet, malt er
oft Tiere: Greifvogel, Fische, aber auch Schmet-
terlinge. ,Die Maltherapie ist fur Joshua eine
tolle Auszeit. Dann kann er seine Krankheit
vergessen. Das Malen gibt ihm unglaublich viel
Kraft’, sagt seine Mutter Monika. (s2)

Wow — was fir schone Fotos! Maya wiinschte
sich ein professionelles Fotoshooting mit allem
Drum und Dran. Nach dem Styling stand die
19-Jahrige wie ein Profi vor der Kamera und
genoss die Zeit im Fotostudio — ,das war der
Hammer!” (sz)
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Wie wird aus einer Idee eine Erfolgsgeschichte?
Niemand hatte sich vorstellen kdnnen, was
Anfang 1992 aus einer eher zarten Idee ent-
stehen wiirde. Wir wussten nicht, was Arzte
von unseren Ideen halten. Auch war véllig
offen, ob auch wir den Umgang mit kranken
Kindern und Jugendlichen ,aushalten” kon-
nen. Denn etwas zu versprechen, was man
nicht halten kann, das sollte uns bitte nicht
passieren.

Und dann ging’s richtig los?

Zuerst waren wir nur firr die Kinder in und um
Munster aktiv. Aber schon bald engagierten
wir uns bundesweit. Wir hatten von Anfang
an tolle Mitstreiter in den Kliniken. Vor allem
fanden wir schnell Unterstlitzung durch das
Unternehmen Ernsting’s family — das uns rich-
tig viel Mut machte. Nur so war es moglich,
viele Herzenswiinsche zu erflllen und die
Klimakuren ftr die an Mukoviszidose erkrank-
ten Kinder und Jugendliche zu realisieren. In
Zusammenarbeit mit unserer damaligen First
Lady, Christiane Herzog, konnten wir dieses
Projekt fest etablieren — bis heute.

Wie erfiillt man Herzenswiinsche?
Wir haben ein gutes Netzwerk, welches wir
pflegen. Viele Menschen 6ffnen uns ihre Tu-

ren und helfen uns, Wiinsche zu erfllen.
Mittlerweile gehdren zum ehrenamtlichen
Team 60 wunderbare Menschen, die mit
viel FeingefUhl agieren und vom Biiroteam
in Munster toll unterstiitzt werden.

Und wenn die Wunscherfiillung vorbei ist?
Wir halten Kontakt, wir bleiben am Ball. Das
Kind darf nach der Wunscherfllung nicht
in ein dunkles Loch fallen. Erst einmal tau-
schen wir Fotos und Erinnerungen aus. Wir
besuchen ,unsere” Kinder auch weiterhin
in der Klinik, treffen sie zum Eis essen oder
laden sie gemeinsam mit anderen Kindern
Zu besonderen Aktivitdten ein.

Wie finanzieren Sie lhr Engagement?

Viele treue Spender und Sponsoren gaben
und geben uns die Kraft und die Moglich-
keit, seit 25 Jahren viele tausend Herzens-
winsche zu erfillen. Daflr sind wir von
ganzem Herzen dankbar. Mit Transparenz
schafft man Vertrauen. Wir lassen unsere
Finanzen seit 1995 vom Deutschen Institut
fir soziale Fragen (DZI) prifen und verpflich-
ten uns, ethische und rechtliche Standards
einzuhalten. Dabei geht es vor allem um die
satzungsgemdl3e Verwendung der Spen-
dengelder. Das DZI-Spendensiegel ist ein
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Zeichen des Vertrauens und auch eine An-
erkennung unserer Arbeit.

Wie geht es nun weiter?

Fir die Zukunft wiinschen wir uns, dass
viele Kinder wieder ganz gesund werden.
Wir bleiben an der Seite der Kinder, der
Jugendlichen und ihrer Familien. Dazu be-
nétigt der Verein weiterhin Unterstiitzung
und Foérderung.

Wie ist lhr ganz personlicher Blick auf
25 Jahre ,Herzenswiinsche”?

Meine Einstellung zum Leben hat sich ex-
trem verandert: Gesundheit, Familie und
Freunde machen ein Leben so wertvoll.
Die wichtigen Dinge kann man sich mit
keinem Geld der Welt kaufen. Das Leben
ist so schon, man muss es nur sehen! Diese
sinngebende Lektion erteilen uns auch die
vielen betroffenen Kinder. Sie geben uns
die Kraft fir die Erfillung von lang ersehn-
ten Trdumen. (sz)
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Erholung auf Gran Canaria

Mukoviszidose ist eine genetisch beding-
te, unheilbare Stoffwechselerkrankung.
In Deutschland sind rund 8000 Men-
schen betroffen. Organe wie die Lunge
oder die Bauchspeicheldriise werden irre-
parabel geschadigt. Ziel der aufwendigen
Therapie ist es, Bronchien und Lunge vom
zahen Sekret zu befreien, das die Atmung
stark hemmt.

Fiir die Muko-Patienten ist Gran Canaria
ein phantastischer ,Kurort”. Seit Gber 20
Jahren ermdglicht ,Herzenswiinsche” eV.
den Betroffenen einen mehrwochigen
Aufenthalt an der Stidostkiste der Son-
neninsel. Mit Arzten und Therapeuten ent-
wickelte der Verein — unterst(tzt vom Mu-
koviszidose eV. — ein Konzept, um den
Atemwegen der jungen Patienten Erho-
lung zu schenken. Vor Ort kimmert sich
Lilly Torres um die Gaste. Sie erzahlt:

,Gran Canaria ist besonders. Wer einmal
hier war, der weils, wovon ich spreche. Es
ist vor allem das milde und stabile Klima.
Die Luft ist sauber und salzhaltig. Die ,Mu-
kos', wie sich die Betroffenen selber nennen,
wohnen in den Wochen ihres Aufenthaltes
in San Agustin — das ist ein kleiner ruhiger

Ort direkt am Meer, (ibersichtlich und ohne
viel Trubel. Also ideal, um sich zu erholen. Die
Ferienwohnungen liegen nahe beieinander.
So kénnen sich die Gruppenmitglieder pro-
blemlos treffen. Der Strand und auch das
Therapiezentrum sind gut zu FuS erreichbar.

Wahrend der Zeit in San Agustin verbessert
sich bei vielen Patienten der Allgemeinzu-
stand: Sie werden belastbarer und fitter.
Hier bliihen sie regelrecht auf, nehmen an
Korpergewicht zu, sind aktiv und atmen
endlich frei. Tdgliche Physiotherapie, ge-
meinsamer Friihsport am Strand und die
Erndhrungsberatung sind ein fester Be-
standteil des Therapieprogramms. Wer bei
der Anreise nur mit Miihe den Weg zum 500
Meter entfernten Restaurant zuriicklegt, der
lduft kurze Zeit spciter die Strecke von sieben
oder acht Kilometern am Strand entlang bis
nach Maspalomas. Die,Mukos'erzéihlen mir
immer wieder, dass sie hier fiir den Rest des
Jahres Kraft tanken.

Die Betroffenen bliihen im Laufe ihres Auf-
enthalts sichtlich auf und genielSen jeden
Tag. Hier geht es sehr ungezwungen zu.
Der Alltag in Deutschland ist weit weg. Man
kommt schnell miteinander ins Gespréch,

hat Zeit sich auszutauschen. Der Erfahrungs-
austausch hilft sehr und ist enorm wichtig.
Da gibt es so viele Themen, die fiir Nicht-
Betroffene kaum begreifbar sind — auch bei
grélSter Empathie. Ich freue mich auf jede
Gruppe, die kommt — es sind so viele tolle
Menschen.” (s2)

Zwei Namen stehen fiir die Muko-,Kuren” auf
Gran Canaria: Roberta Beucker Torres (Ii) und
Lilly Torres (re). Viele Jahre arbeiteten Mutter
und Tochter Hand in Hand. Jetzt organisiert

die 35jdhrige Lilly den Aufenthalt der Gdste
gemeinsam mit Christina Steinhardt. Lilly wurde
in Bochum geboren und lebt seit ihrem zweiten
Lebensjahr auf der Sonneninsel.
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1. Viele Wochen verbrachte Benjamin schon im

Krankenhaus
2. Nico bekam 2003 ein neues Herz

10
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Benjamin war erst wenige Stunden auf der
Welt, da wurde er auch schon in den OP
der Kinderkardiologen des Klinikums Stutt-
gart gebracht. Seine Mutter Anne erinnert
sich an diesen Moment vor dreieinhalb
Jahren ganz genau: ,Schon wahrend der
Schwangerschaft haben die Arzte bei mei-

nem Sohn ein hypoplastisches Linksherz-
syndrom festgestellt”

Der kleine Benjamin ist ein grof3er Kdmp-
fer: Seit seiner Geburt hat er drei Not- und
drei geplante Operationen Uberstanden.
,Es gab immer wieder Komplikationen. Da-
her bin ich umso gllicklicher, dass Benjamin
sich so gut entwickelt’, sagt Anne. Seit ei-
nem halben Jahr geht ihr Sohn regelmaRig
fur einige Stunden in den Kindergarten. Er
liebt es, mit den anderen Kindern zu spielen
und ist gut integriert. Begleitet wird er von
einer Pflegekraft, die auch darauf achtet,
dass sich der kleine Marcumar-Patient nicht
Uberanstrengt. Durch eine Dinndarmson-
de bekommt Benjamin hochkalorische
Nahrung, denn er verliert schnell an Ge-
wicht. Benjamin ist ein quirliger Junge und
voller Tatendrang. Aber ihm fehlt schnell
die Kraft fir den FulSweg vom Kindergarten
heim oder flr das Toben mit den Freunden.

Durch seine Herzerkrankung ist Benjamin
zierlicher und kleiner als andere Kinder
seines Alters. Mittlerweile ist er aber mo-
torisch genauso fit wie sie — die wochent-
liche Physiotherapie in den vergangenen
drei Jahren ,war Gold wert”. Und dass Ben-
jamin flink im Kopf” ist, beweist er seiner
Mama jeden Tag. Anne erzéhlt: ,Benjamin
will immer alles ganz genau wissen. Er
fragt viel und ist manchmal eine echte
Quasselstrippe.” Was mit ihm los ist, erklart
er seinen Freunden so:,Ich hab’ ein halbes
Herz"

Es braucht viel Hilfe

Offen mit der Krankheit umzugehen, dazu
rat auch Maja Wolfgramm. Die Diplom-
Padagogin ist im Zentrum fir Angebo-
rene Herzfehler des Klinikums Stuttgart
eine wichtige Ansprechpartnerin fur die
Familien: ,Wir sprechen (ber Angste und
Alltagsprobleme. Mit der Diagnose andert
sich das Leben der ganzen Familie radikal.
Es braucht dann viele Hilfestellungen, um
wieder handlungsfahig zu werden. Die
Familien wissen, dass sie mit ihren Sorgen
nicht allein sind Maja Wolfgramm berét
auch in sozialrechtlichen Fragen und hilft




Benjamin st jetzt ®

bei Behordenantragen: ,Wenn Benjamins
Mutter tdglich mehrere Stunden durch eine
Pflegekraft entlastet wird, kann sie wieder
Kraft schopfen. Die mentale, aber auch kor-
perliche Belastung der Eltern von schwer-
kranken Kindern ist grof3"

Mut machen
Benjamin freut sich schon jetzt auf den
Ausflug zum Freizeitpark Tripsdrill bei
Heilbronn. Dann treffen sich die Familien
aus dem Raum Stuttgart und Tubingen
mit den Mitarbeiterinnen von ,Herzens-
winsche” e.V. zu einem tollen Nachmit-
tag. Die Kinder haben dann mit ihren
Geschwistern und Eltern eine gute Zeit
auf den vielen Karussells und Spielplat-
zen. Benjamin und seine Mutter werden
auch Claudia Rausch wiedersehen. Ihr
Sohn Nico ist bereits 22 Jahre alt. Clau-
dia weil3 aus eigener Erfahrung, was es
bedeutet, wenn ein Kind schwer herz-
krank ist. Im Juni 2003 bekam Nico ein
neues Herz. Die lebensrettende Trans-
plantation gelang, doch ein Schlaganfall
bremste seine Genesung abrupt.,In den
langen Monaten der Therapie war ,Her-
zenswiinsche’ an Nicos Seite. Das hat

in Kindergartenkind

ihm so viel Mut gemacht”, sagt Claudia.
,Heute kimmere ich mich um herzkran-
ke Kinder und helfe den Eltern mit mei-
nen personlichen Erfahrungen.” (s2)

Linksherzhypoplasiesyndrom

Dr. Frank Uhlemann ist Arztlicher Direk-
tor im Zentrum fir angeborene Herzfeh-
ler Stuttgart/Olgahospital, in dem auch
Benjamin betreut wird: ,Geboren mit ei-
nem halben Herzen — das heifSt fir den
Mediziner, dass die linke Herzhalfte mit
der Hauptkammer, den zugehorigen
Herz-klappen und dem Anfangsteil der
Korperschlagader hochgradig unterent-
wickelt ist. Dieser Herzfehler ist heute
eine der kompliziertesten, aber mittler-
weile gut behandelbaren, angeborenen
Herzanomalien. Die Behandlungsproze-
dur findet in Etappen statt und beginnt
schon beim Neugeborenen. Mindestens
drei Operationen sind notwendig. Das
Herz-Kreislaufsystem wird so umgestellt,
dass es mit nur einer Herzkammer funkti-
oniert. Das Ziel ist, eine Kreislaufsituation
zu schaffen, die dem Kind und spateren
Erwachsenen eine gute Lebensqualitdt
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in und.Claudia wﬁﬁﬁ?a viel Spalin Tripsdrill A
Benjam' ¥ f ecsooo®

im Alltag schafft. Eine ungestorte Lun-
genfunktion ist dafir eine Grundvoraus-
setzung. Die betroffenen Patienten brau-
chen in jedem Lebensalter eine standige
medizinische Kontrolle und nehmen le-
benslang Medikamente ein.”

Dr. Frank Uhlemann
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Beirat: Dr. Georg Hiilskamp, Antje Vogel Steinrot-
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,Ein Orden ziert nicht nur seinen Trdger, der Trager ziert auch den Orden’, sagte
Regierungsprasident Prof. Dr. Reinhard Klenke und zeichnete Gerd Hacke im Namen

des Bundesprdsidenten mit dem Bundesverdienstkreuz am Bande aus.

Gerd Hacke ist der ,Sportchef” im Herzenswiinsche-Team und seit Gber zwei Jahrzehnten im
Verein engagiert: Erist nicht nur ein begeisterter Sportler, sondern er hat auch die allerbesten
Kontakte. Bei den Sportevents geniel3en die Kinder immer einen Sonderstatus und bekom-
men Zutritt zu Bereichen, die ansonsten nur Insider kennen. Ob FulSball, Reitsport, Basket-
ball, Skispringen oder Rennsport — immer finden die Kinder

in Gerd einen Experten fiir alle Sportarten. Vielen Kindern ist

er ein wahrer Freund geworden. Was er in Angriff nimmt, das

klappt auch. Sein Enthusiasmus ist mitrei8end. Und wenn das

Herzenswiinsche-Kind gllcklich heimkehrt, dann

,strahlt Gerd aus allen Knopflochern”, sagt seine Frau

Meggi. Gerd ist flr jeden Spal’ zu haben und seine

Energie ist unerschopflich.

Mit Gerd (Mitte) freuten sich seine Frau Meggi und
Regierungsprasident Prof. Dr. Reinhard Klenke tber

diese tolle Auszeichnung.

Ich war vier Jahre alt, da bin ich an Leukdmie
erkrankt. Aber egal wie jung und egal wie
krank ich war, eines wusste ich immer —ich
werde spdter ein Polizeibeamter. Mein Her-

(s2)

zenswunsch, mit einem Polizeihubschrau-
ber zu fliegen, erfillte sich 1995. Mit ganz
viel Kraft schaffte ich es, meine Krankheit zu
Uberwinden. Zwanzig Jahre spdter habe ich
meinen Lebenstraum verwirklicht: Ich bin
Polizeibeamter in Duisburg. Und ich glau-
be, nein ich weil, dass der Flug mit dem
Polizeihubschrauber mir dabei geholfen hat.




