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Editorial

Kinder fur
Kinder
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uch in unsere vierten Ausgabe von ,,barenstark® gibt es wieder viel Neues zu
berichten. Auf unserer Jahresversammlung im Marz hat Renate Loft ihren
2. Vorsitz an Brigitte Schicht aus Stuttgart Gbergeben. Wir méchten uns bei Renate
Loft, die unseren Verein mit gegriindet hat, nochmals fir ihre jahrelange Mitarbeit
ganz herzlich bedanken. Sie hat mafl3geblich zur guten Entwicklung unseres Vereins
beigetragen und viele Kinder in der Bonner Kinderklinik liebevoll begleitet und ihre

Herzenswiinsche erflllt.

Wir werden immer wieder gefragt,
nach welchen Kriterien wir die Kin-
der auswéhlen, deren Wiinsche wir
auf unsere Liste setzen. Natiirlich be-
kommen wir viele Briefe und Anrufe
aus allen Teilen des Landes. Schade,
dass wir nicht alle an uns herangetra-
genen Wiinsche aufgreifen kdnnen.

Aber wir reagieren nur auf Anfragen
von Arzten und Therapeuten.

Auf diesem Wege lernten wir auch
unseren Titel-Star Jost kennen. Er
kommt aus Lingen und trdumte
davon, die groRten Traktoren der Fir-
ma Fendt selbst zu steuern. Die gro-
Re Freude Uber die Einladung ins All-

géu zu dieser Traktorenfirma sieht
man ,,unserem“ Jost an. Seine Probe-
fahrt war ein echter Erfolg. []

Herzliche Griil3e
Wera Rottgering,
Brigitte Schicht,

Carla von der Dunk
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Eine Grundschulklasse engagiert
sich fur kranke Kinder

Die Schulklasse 4 ¢ der Michael-
Schule aus Munster-Gievenbeck lan-
deten mit der Auffiihrung des Schat-
tenspiels ,,Peter und der Wolf“ bei ih-
rem Publikum einen Bombenerfolg.
Sie sammelten dabei flir Herzens-
wiinsche und finanzierten Svens Rei-
se ins Legoland. Der bedankte sich
bei den Kindern mit einer Urlaubs-
karte aus dem fernen Legoland. []

Arnim (links) bei den Bayern
Kickern wahrend des Trainings

Das war eine Geburtstagsiber-
raschung: Erst kam ein Gliick-

wunschfax von der Bayern EIf ins
Krankenhaus und dann stand tat-
séchlich Lothar Matthdus im Turrah-
men, um ihm personlich zu gratulie-
ren. Arnim Kkonnte es erst gar nicht
fassen. Als groRBer Fan von Bayern
Miinchen hatte er das Team bereits
1997 beim Training besuchen dir-
fen. Und jetzt das! Seine Freunde bat
Arnim, ihm nichts zum Geburtstag
zu schenken, sondern fir andere

Herzenswiinsche zu spenden. []

hAkenstark



Drei Tage voller Spal und guter Laune

pull Gute Laune
Spald

Euro-Disney —

ein ,,Riesending”

Phantasie

Da kann man schon weiche Knie bekommen, wenn man plétzlich Mickey Mouse auf
der Strale trifft und von ihr umarmt wird, oder?

B ei Lena kullerten sogar
Freudentrdnen. Fur die 11-
Jéhrige organisierte Gila Funcke
vom Verein ,,Herzenswiinsche* die
dreitégige Reise ins Euro-Disney-
land in die N&he von Paris. Im Rah-
men eines besonderen Sozialpro-
gramms kooperiert Euro-Disney
mit karitativen Vereinen in ganz Eu-
ropa: Die Herzenswiinsche-Kinder
werden personlich am Flughafen
abgeholt und ins Hotel, das direkt
vor den Toren von Euro-Disney
liegt, gebracht. Dort wartet schon
die erste tolle Uberraschung - ein
Willkommenspaket mit  vielen
Disney-Geschenken. Im Park sind
die Kinder dann VIP-Gaste und
werden  bevorzugt  behandelt.
Sie tragen einen speziellen Button
und spazieren an allen Warteschlan-
gen vorbei. Kein Handicap ist im
Park ein Problem. ,Wir wurden

[iiberall wie die Kénige behandelt —|-

einfach traumhaft”, erzéhlte Simon
nach seiner Rickkehr begeistert.
Sonja meinte kurz und knapp: ,,Dis-
ney — ein Riesending!“ Eine grole

Ist Cinderella nicht
wunderschon ?

und Freundlichkeit

Frohlichkeit
zeichnet die Atmosphére im Euro-
Disneyland aus. Ob groR, ob klein —
die Phantasiewelt von Walt Disney
bezaubert die Besucher und lasst

den Alltag(schnell vergessen.

Die Herzenswiinsche-Kinder reisen
gemeinsam mit ihrer ganzen Fami-
lie. ,,Unter einer schweren Erkran-
kung leidet nicht nur das betroffene
Kind. Auch die Geschwister sind in-
direkt betroffen. Deshalb soll diese
Reise fir die ganze Familie eine
Chance sein, ihre schwierige Le-

Fir Sonja ist ;
Euro-Disney ein = &=
. ,Riesending®.

benssituation fiir einige Zeit zu ver-

,,echt stark®.

gessen,”“ erklart Gila Funcke. Drei
Tage voller Spal’ und guter Laune —
das ist das Ziel der Reise.

Seit 1992 fahren jeden Monat Her-
zenswiinsche-Kinder aus der gan-
zen Bundesrepublik ins Euro-
Disneyland. Die Vorbereitungen,
die Gila Funcke dafur trifft, sind
sehr aufwendig: ,,Die Disney-Ver-
anstalter verlangen &rztliche Atteste
und juristische Erkl&rungen, aber

H sie sind auch sehr kooperativ.“ Lei-

Frederick findet Goofy

der ist die Anzahl der Kinder, die zu
dieser Reise im Rahmen des Dis-
ney-Sozialprogrammes eingeladen
werden kdnnen, begrenzt - auch fir
»Herzenswiinsche e.\V.“. []

Maria hat ihr Disney-Will-
kommenspaket schon ausgepackt.

&

ich auch,” meinte Susan.

,.Nicht nur er war ein Konig,
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Belohnung

'Herzenwiinsche-Zimmer

fur Muko-Patienten

E' Als-Christian zum ‘ersten Mal das Herzenswiinsche-Zimmer im Clemenshoépital

in Miinster betritt, ist er sprachlos: Keine Spur von der tblichen Krankenhaus-

Atmosphare !

hn empfangen warme und heite-

re Farben: Gelb und blau domi-
nieren den behaglichen Raum. Alle
Maébel sind aus heller Buche maf}
gefertigt - auch das obligatorische
Krankenbett und der rollende
Nachttisch. Regale, ein Schreib-
tisch, ein bequemes Sofa und scho-
ne Bilder~ machen aus dem
Krankenhauszimmer ein richtiges
Jugendzimmer. Auch das ange-
schlossene Bad ist gerdumig und
poppig gestaltet. Der Clou fiir die
meisten  Zimmerbewohner: Die
Stereo-Anlage und das Fernsehen.
,Das Beste aber ist, dass ich hier
ganz allein bin und mich keiner
stort,” sagt Christian. Ein Einzel-
zimmer mit dieser Ausstattung; mit

I
Hanne Greiwe, die MUI(TKmniSier[—l,"' =

besucht Christian im Krankenhaus.

soviel Komfort ist in einem Kran-
kenhaus schon etwas ganz Beson-
deres. Dass dennoch die Hygiene-
Standards eines Krankenhauses
eingehalten werden, ist selbstver-
sténdlich. i

Die zwei HW-Zimmer sind fir
mukoviszidosekranke Kinder und
Jugendliche reserviert. Sie kom-
men seit vielen Jahren alle drei Mo-
nate fur zwei Wochen zur Therapie
ins Clemenshospital. Und gerade
weil sie so haufig dort sind, genie-
Ren sie die private Atmosphére die-
ser Zimmer. Sie bringen ihre Bi-
cher und CDs mit und lassen sich
héuslich nieder. Wer eines der bei-
den HW-Zimmer beziehen kann,

empfindet es beinahe jals ,,Beloh-
nung*, hier zu wohnen

Bei der Finanzierung Limg[snﬂzle_,
Herzenswiinsche e. V. das Kranhken-
haus. Mittlerweile gibt es 'solche
Krankenzimmer fur Muko-Patien-
ten auch/in KéIn und in Stuttgart. [

Wie gut die HW-Zimmer bei
den Patienten ankommt, zeigen |
die Eintragungen im Gaéste-
buch: {

Sarina, 12 Jahre, schreibt:
,.Ich habe gestaunt, als ich in
dieses Zimmer hineinkam. Das
ist echt eine super ldee, so ein
Zimmer zu gestalten. Man fihlt
sich wie die Konigin auf dieser
Station.*

Pia, 9 Jahre, gefallen vor allem =
die Farben:

,,Das Bett finde ich total cool !
\Wenn man die Lampe an der
blauen Wand anmacht und sich

im Bett hochfahren lasst, denkt
man, dass man zum Mond fahrt.
Und in so einem Zimmer steckt

viel Phantasie.**
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Frihling

Physiotherapie auf

Wiinsche

Gran Canaria

Seit September 1999 werden die Mukoviszidose-Patienten wéhrend ihrer Klimakur
auf Gran Canaria auch physiotherapeutisch betreut. Derzeit ist Gesthimani
Georgiadou die Therapeutin auf der Insel — im Juni wird Gerrit Bocher ihren Platz
einnehmen. Hier Gesthimanis Erfahrungsbericht:

,,Viele Kinder und Jugendliche, die
eine Klimakur machen, sind sehr
gespannt auf die Insel des ewigen
Fruhlings. Einige der Reisenden
sind bisher noch nie geflogen, so
dass diese Kur schon mit vielen neu-
en Erfahrungen beginnt. Am Tag der
Ankunft treffen wir uns alle zu ei-

nem [,,BegriiRungscocktail**. Dann}

werden Infos ausgetauscht und ich
verabrede schon die ersten Termine
fir Physio- und Einzeltherapie.
Auch erhalten unsere Gaste das
notwendige Inhaliergerét, das sie
wahrend der Kur benutzen. Wah-
rend dieser ersten Stunden ver-
schaffe ich mir ein Bild von ihrer
bisherigen Therapie und dem derzei-
tigen Gesundheitszustand anhand
des  Patientenkurzbe-
richts des behandeln-
den Arztes. So
lerne ich jeden Einzel-
nen besser kennen. Das
ist fir die individuelle

b
Eine individuelle Therapie ist
sehr wichtig.

Therapie sehr wichtig. Fur die
Einzeltherapie haben wir einen sehr
gut ausgestatteten Behandlungs-
—raum. Hier _wird _auch | die
Sauerstoffsattigung ~ mit  dem
Pulsoxymeter kontrolliert. Ein wei-
terer Bestandteil der Therapie ist
der gemeinsame Frihsport am
Strand: Joggen im Intervall und
Dehniibungen. Gerade das warme
Klima kommt den Patienten sehr zu
gute. Viele werden leistungsféhiger
und kénnen besser atmen als in
Deutschland. ,,Hier kann ich viel
langer spazieren gehen®, ist ein
haufiger Kommentar. Mit meiner
Arbeit unterstlitze ich die Vorteile
der klimatischen Bedingungen.

Schwerpunkte meiner Therapie sind

Ab Juni wird Gerrit
Bocher die Muko-
Patienten physiothera-
peutisch betreuen.

-

z.B. die autogene Drainage, atem-
erleichternde Stellungen, Inhalatio-
nen, Kréftigung und Entspannung.
Wichtig ist mir auch die Motivation
zur Aktivitat z.B. dem Sport, der die
Ausdauer, den Sekrettransport in
der Lunge und die Bellftung der
Lunge fordert. Gesprache inner-
halb der Gruppe helfen, Neues tiber
die Krankheit zu erfahren oder
Tipps und Anregungen zu bekom-
men. In kirzester Zeit kommen wir
uns sehr nah und es entstehen
Freundschaften, die auch nach dem
Inselaufenthalt fortbestehen.* [

|Mukoviszidose ? Hinter dem Namen, der sich so schwer aussprechen

14Bt, verbirgt sich eine tuckische Krankheit. Sie ist die hdufigste erbliche
Stoffwechselerkrankung und trotz intensiver Forschung bislang noch
nicht heilbar. Die Symptome werden oft mit Keuchhusten, Asthma oder
Bronchitis verwechselt. Ursache der Krankheit ist ein genetischer
Defekt. Jeder zwanzigste Biirger ist Gentrager — ohne es zu wissen.
Rund 8 000 Kinder und junge Menschen in der Bundesrepublik leiden
an Mukoviszidose. Ihre Lebenserwartung steigt: Wurden vor zehn
Jahren nur etwa 15 Prozent der Betroffenen iber 18 Jahre, so sind es
heute schon 35 Prozent. Doch noch ist der Kampf gegen diese Krankheit

nicht gewonnen.

N



Hochsee
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Erfullte

Gute Zeiten _
— schlechte Zeiten

D ie Stars der RTL-Serie ,,Gute
Zeiten — schlechte Zeiten*
trafen Verena, Therese, Dorothee,
Frederike, Funda, Nelli, Jaqueline,
Sarah und Caroline bei den Drehar-
beiten im Berliner Studio. Vor
allem Stefanie Julia Moller war
dabei der Favorit der Madchen. Bei
einem gemeinsamen Essen lécher-
ten die Méadchen sie mit tausend
Fragen.[]

Dicken Fisch geangelt

obias ist ein begeisterter Ang-

ler. Drei Tage und drei Néchte
verbrachte er bei seinem Hochsee-
Angeltérn vor Danemark auf einem
Kutter. Und hatte dabei auch einige
dicke Fische an der Angel. []
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In stilechter Kulisse:
Rondo Veneziano

B ei einem Konzert im Gothaer
Schloss traf llka den Maestro

von Rondo Veneziano personlich
und erlebte im Vorfeld alle Vorbe-
reitungen fir den groRen Auftritt.
Dabei war schon der Soundcheck
»erste Sahne*. ]

»
Sound-
check

Backstage

Anne-Katrin ist Fan der Rock-
gruppe ,,Die Arzte*. Mit ih-
nen zu plaudern und sie bei einem
Auftritt zu erleben, war ihr Her-
zenswunsch. Bei einem Konzert in
Coesfeld klappte es dann. []

In der Sesamstrasse

as war vielleicht aufregend:
Tanja schlenderte durch die
Sesamstralle und traf dabei Ernie,
Bert und das Krimmelmonster.
Und die waren ganz schon groR! []

Krimel-
monster

Geige

Und die Geige kommt
mit ins Bett
nastasia ist sehr musikalisch.

Ihr Herzenswunsch wurde er-
fullt: Sie bekam eine Geige. Jetzt
libt sie ganz fleiRig und freut sich so
sehr Ober ihr Instrument, dass sie
den Geigenkasten sogar nachts bei
sich haben muss. []

in concert
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Geben alles fur Kinder: Hans-
Peter Labin, Wera Rottgering
(Herzenswiinsche e.V.) und Lud-
wig Gortz (von links).

é Aktion 2000:
Grol3e Schritte fur Herzens-

SCHRITTMACHENDE
SCHUHHAUSER
Das Schuhhaus Gortz feiert 125-
jahriges Firmenjubildum und star-
tete eine Spendenaktion fur Her-
zenswiinsche e.V. ,,Die Freude iber
unser|Firmenjubilaum|méchten wir
mit anderen Menschen teilen,* er-
klaren die Brider Ludwig und
Friedrich Gortz des gleichnamigen
Hamburger Schuhhauses: Von je-
dem Paar Schuhe, das im Aktions-
zeitraum von den bundesweit 2 850
Gortz-Mitarbeitern verkauft wur-

Aktion 1999:

Mit Tupperware Herzenswinsche erfillen

Kurz vor Weihnachten erhielt
Herzenswiinsche eine groRziigige
Spende von mehreren Hunderttau-
send DM von Tupperware Deutsch-
land. Im Rahmen der Aktion ,,Give
a child a chance* engagierten sich
60 000 Tupperware-Beraterinnen.
Sie sammelten bei ihren Gastgebe-
rinnen Béren fir die Herzenswiin-
sche-Kinder und informierten bei
ihren ,, Tupper-Parties* (ber die
Ziele des Vereins. ,,Dies ist unsere
bisher schonste Aktion, weil wir

Und sonst ?

Im September organisiert die
Firma Nestlé ein Golfturnier, den

[,Nestlé  Charity  Cup“.| Der
Erlds  des  Turniers  wird
»,Herzenswiinsche e.\V.“ zugute

kommen. ,,Auch mit diesen Spen-

uns direkt und personlich fir 170
schwerkranke Kinder und Jugend-
liche einsetzen,* so Wilhelm Koch
von Tupperware Deutschland.

den werden wir gezielt Winsche
von_ schwer erkrankten Kindern
und Jugendlichen erfiillen und sie
auf diese Weise von ihrem Klinik-
alltag  ablenken”, so  Wera
Réttgering.

wunsche mit Gortz-Schuhen

de, spendet das Schuhhaus 125
Pfennige an Herzenswiinsche e.V.
Mit der Spende werden ganz gezielt
Projekte des Vereins unterstiitzt: An
Mukoviszidose erkrankte Kinder
aus Hamburg, Berlin und Essen rei-
sen von dem Geld zu einer Klima-
kur nach Gran Canaria; auBerdem
werden davon die Klinik-Clowns in
Essen und Frankfurt finanziert.
GroRe Schritte fir Herzenswiin-
sche — dank Gortz.

danke

Die Herstellungskosten dieser
Zeitung finanzieren sich kom-
plett aus Sachspenden.

Besonderer Dank gilt dabei der

[Werbeagentur Freund & Partner

aus Essen, die mit ihrer Kreativi-
tat die Zeitung gestaltet hat.

[P&R — ebenfalls aus Essen — ha-

ben die Farbe ins Spiel gebracht.
Ebenso danken wir der Drucke-

rei|Printing Partners aus Essen.

Sie hat auch bei einer Auflage
von 8000 Stiick nicht gezdgert.
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