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barenstark

Anfang des Jahres stand es noch in
den Sternen: Ob es uns 2022 endlich
méglich wire, die Herzenswiinsche-
Preisverleihung auszurichten? Ja, es hat
geklappt und es war eine wunderbare Veran-
staltung im historischen Rathaussaal in Miinster,
mit beeindruckenden Preistréigern, inspirierenden Gespréichen und
vielen Emotionen.

Zum fiinften Mal ehrte der Verein Menschen, die mit grof3er
Fiirsorge die Herzen ,unserer” jungen Patientinnen und Patienten
gewonnen haben und damit zu ihren persénlichen Helden wurden.
So wie Klinikclown Gert Oettinger, den Ida nominierte, weil er sie
—aber auch ihre Eltern — immer zum Lachen brachte. Oder Dr. Ri-
chard Klaus, von dem Hannes sagt, dass er ,einfach ein ganz toller,

groBBartiger Arzt” sei. Fiir den 16-jdhrigen Finn steht fest, dass seine
Eltern seine Helden sind: ,,Zusammen sind wir ein tolles Team. Die
beiden sind das Beste fiir mich.” Der Herzenswiinsche-Ehrenpreis
ging an den Mukoviszidose-Spezialisten Dr. Peter Kiister. Er sei hoch
engagiert und sehr kompetent und mache, so sagt seine langjéh-
rige Patientin Jenny, seinem guten Ruf alle Ehre: ,Jede Unterhal-
tung ist immer auf Augenhéhe des Patienten.”

Besonders dankbar bin ich unserer Schirmherrin Eva Luise
Kohler - sie fand an diesem Abend wunderbare Worte. Wir sind
gliicklich, dass unsere Preistridger gemeinsam mit den Kindern, die
sie nominierten, von Elke Bilidenbender zu einem Besuch im Schloss
Bellevue eingeladen sind. Eine wunderbare Tradition, die jede Ehe-
frau unserer Bundesprdsidenten pflegt.
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Brotchen

Mmbh, sind die lecker. Die Herzenswiinsche-
Brotchen der Backerei Middelberg tber-
zeugten in den vergangenen zwolf Monaten
die vielen Kundinnen und Kunden in den
iber 100 Filialen des Familienunterneh-
mens, das im Jahr 1897 gegriindet wurde.
Und weil pro verkauftem Brétchen zehn
Cent gespendet werden, wartete ein Spen-
denscheck in Hohe von 11.500 Euro auf
Helmut Foppe aus dem Herzenswiinsche-
Vorstand.

(s2)

Let’s play

Coole Idee, um Spenden zu sammeln:
Mehr als 60 SSpielerinnen und Spieler
sowie ihre Zuschauer hatten grof3en Spaf3
wahrend eines Video-Turniers von Age of
Empires 2 — aktuell ein angesagtes Echtzeit-
Strategiespiel — auf einem Live-Streaming-
Portal. So kamen stolze 3.000 Euro
zusammen. Die Initiatoren Simon Wetter,
Sebastian Buischer und Maximilian Holzer
brachten die Spenden personlich in
Mdinster vorbei.

(s2)



#winschteuchwas

Ak .
lch* . *Herzenswunsche

Prof. Dr. Claudia Rossig

Auszug aus der Laudatio
zum 30-jahrigen Jubilaum
von Herzenswiinsche e.V.

Herzenswiinsche kann zaubern
Bei der Erflillung eines Wunsches lesen das Team von Herzens-
wiinsche und die Ehrenamtlichen den Familienmitgliedern ihre
Wiinsche gleich noch mit von den Augen ab. Ein besonders gro-
Bes Herz hat der Verein fiir die Geschwisterkinder, deren Welt ja
oft nicht minder zusammengebrochen ist, als die der erkrankten.
Die verschiedensten Menschen unterschiedlichster Herkunft
fiihlen sich bei Herzenswiinsche wohl. Durch die Offenheit und
miihelose Kommunikation mit jeder und jedem baut das Team
auf Seiten der Prominenten die Scheu ab, die viele Menschen

Hasenpost mit Herz

Direktorin der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Hamatologie und Onkologie Universitatsklinikum Munster

gegeniiber schwer erkrankten oder behinderten Kindern und
Jugendlichen haben. So gelingen die heil8 ersehnten Begegnun-
gen der Kinder mit ihren Stars und werden zu unvergesslichen
Erlebnissen.

Aus den Wunscherfiillungen entstehen nicht selten lang-
jahrige Beziehungen, die weit liber dieses gemeinsame Erlebnis
hinausgehen. Herzenswiinsche hélt den Kontakt so lange, wie
die Familie es mochte, und auch dann noch, wenn es schwierig
und belastend wird.

Das Engagement von Herzenswiinsche e.V. ist in ein fan-
tastisches Netzwerk von Unterstiitzerinnen und Unterstiitzern
eingebettet. Das Netz ist so dicht, dass es sogar zu Uberra-
schungsbegegnungen kommt: Eine Jugendliche war mit ihren
Eltern beim Musical Kénig der Lowen in Hamburg. Untergekom-
men ist die Familie - wo sonst — im Hotel Atlantic. In der Lobby
sagt das Madchen plétzlich: ,Guckt mal, da ist ein Udo Linden-
berg-Double!” Er war es natirlich selbst, und dank des Teams
hat es nur wenige Minuten gedauert, da sa Udo mit der Familie
am Tisch. Herzenswiinsche kann zaubern.

Kommunionkinder

Wieder einmal sammelten die Alberzeller

,Geld macht nicht gliicklich, sagt man. Aber
in den richtigen Handen und mit viel Herz
kann aus Geld tatsachlich Gliick gemacht
werden” brachte es husare-Mitarbeiter
Marius Riebandt bei der Ubergabe einer
3.333 Euro-Spende an Vereinsgriinderin Wera
Rottgering auf den Punkt. Die Kommunika-
tionsagentur aus Emsdetten hatte in der
Adventszeit unter dem Hashtag #wiinscht-
euchwas auf den Verein aufmerksam
gemacht und fiir jeden Kommentar auf
einen Instagram-Post fiinf Euro gespendet.

(sz)

Viel zu selten liegen sie in unserem
Postkasten und machen doch so viel
Freude: GruBkarten zu den verschiedenen
Anldssen des Jahres. Monika Eberle hatte
eine bezaubernde Idee und gestaltete
Osterkarten mit verschiedenen Motiven fiir
den guten Zweck. lhre ,Hasenpost mit Herz",
wie sie die hiibschen Karten nannte, fand
schnell zahlreiche Interessenten, die die
Aktion gerne unterstiitzten. So konnte
Monika Eberle 400 Euro spenden. (sz)

Kommunionkinder fiir andere Kinder mit
einer Palmbusch-Aktion. Gegen eine
Spende hatten sie die Palmbuschen in
Vorabendmesse zum Palmsonntag verteilt.
Vor der Heilig-Kreuz Kirche trafen sich
Anton Bauer, Jasmin Schmuck, Quirin
Hammerschmid, Katharina Schmuck und
Jakob Butt und libergaben Herzenswiin-
sche-Mitarbeiterin Sabine Bauer eine

350 Euro-Spende. (sz)



Herzenswunsche-Preis 2022

Dr. Richard Klaus, Sandra und Thomas Herbig sowie Gert
Oettinger wurden mit dem Herzenswiinsche-Preis 2022 aus-
gezeichnet. Dr. Peter Kiister erhielt den Herzenswiinsche-
Ehrenpreis. lhnen gratulierten auf der Bithne Eva Luise
Kohler, Wera Rottgering und die Familienangeharigen.

Hannes

Der neunjdhrige Hannes nominierte seinen Arzt Dr. Richard Klaus,
der ihn auf der Kinderonkologie am Dr. von Haunerschen Kinder-
spital behandelte: ,Er ist einfach ein ganz toller, groBartiger Arzt.
Er war in der Zeit der intensiven Chemotherapie fiir mich da. Er ist
immer (!) gut gelaunt. Mit ihm kann man gut iiber FuBball quat-
schen. Wir haben oft zusammen gekickert, auch morgens, wenn
seine Nachtschicht zu Ende war. Er hat aber oft verloren. Dr. Klaus
hat mir meine Krankheit gut erkldrt.”

Dr. Richard Klaus, Kinderarzt

~Hannes ist ein unglaublicher Kimpfer und hat Riickschldge immer
wieder hinter sich gelassen. Die Nominierung fiir diesen tollen Preis
hat mich iiberrascht. Ich nehme die Ehrung stellvertretend fiir die
gesamte Abteilung der Kinderonkologie am Dr. von Haunerschen
Kinderspital in Miinchen an. Der Kontakt zu den Kindern ist fiir mich
nicht nur der wichtigste, sondern auch der schonste Teil meiner
Arbeit.”

Wera Rottgering: ,Wer schwer erkrankt ist, braucht Men-
schen, die sich in besonderen Situationen als besonders er-
weisen. Sie werden zu personlichen Helden des Erkrankten.”

Sie begeisterten mit ihrem

Liedern das Publikum und bekamen Standing
Ovations: Die Band ,All of us" unter der Leitung
von Musiktherapeut Wolfgang Koster ist ein inklu-
sives Projekt am Universitdtsklinikum Miinster

(s. auch S. 9).

Weitere schone Bilder
finden Sie hier:



Sandra und Thomas Herbig
Finn machte seinen Eltern Sandra und
Thomas Herbig ein riesiges Kompliment,
liber das sie sich sichtlich freuten:
~Mama und Papa sind beide meine
Helden. Wir haben immer alle Termine
gemeinsam gemacht. Zusammen sind wir ein tolles
Team. Die beiden sind das Beste fiir mich.” Als Finn
mit zwolf Jahren an Lymphdriisenkrebs erkrankte,
war der Schock riesig. ,,Unser Sohn ist ein einfiihl-
samer Mensch, der durch seine schwere Erkrankung
schnell gereift ist und seine Kindheit hinter sich gelas-
sen hat’, sagte seine Mutter. In der Reha auf Sylt hat Finn die Freude am Surf-Sport ent-
deckt. ,Wenn ich meinen Sohn auf dem Brett in den Wellen der Nordsee beobachte, sehe
ich seine pure Lebensfreude’; so Vater Thomas. ,,Unsere Familie steht fest zusammen.”

Das Textilunternehmen Ernsting's family
steht seit 30 Jahren als treuer und ver-
ldsslicher Partner an der Seite des Ver-
eins. Eine beeindruckende Spendensum-
me von 150.00 Euro (iberreichten an die-
sem Abend in Miinster CSPO Daniel Kés-
ter und PR-Chef Marcello Concilio. Die
Spende setzt sich aus den Erlésen einer
Charity-Kollektion, den Geldern aus
Spendenboxen in den Filialen und vielen
Mitarbeiter-Aktionen zusammen.

Dr. Peter Kiister
Fiir sein besonderes Engagement erhdlt Dr. Peter Kiister den Ehrenpreis 2022. Der
Oberarzt im Clemenshospital Miinster leitet die Fachabteilung Mukoviszidose und
Gastroenterologie. Er sei der ,beste Arzt, den man sich wiinschen kann’; sagt seine
langjdhrige Patientin Jenny Gale. ,Dr. Kiister macht seinem guten Ruf alle Ehre.
Er nimmt seine Patienten stets ernst und hat fiir jedes Problem ein offenes Ohr.
Jede Unterhaltung ist immer auf Augenhohe des Patienten.” Der Ehrenpreis ist Aus-
druck der groBen Verbundenheit zwischen Herzenswiinsche e.V. und einem Arzt, der
sich durch eine besondere Expertise und Empathie fiir seine Patienten auszeichnet.

Gert Oettinger alias Dodo
In der Kategorie Pflege ging der Preis an Gert Oettinger. Er arbeitete viele Jahren auf einer
Intensivstation und bildet heute den Nachwuchs in der Pflege aus. Zudem erméglicht er in der
Kinderklinik Karlsruhe den Kindern auf den Stationen als erfahrener Klinikclown Dodo unbe-
schwerte Momente. ,Meine Arbeit als Intensivpfleger schulte meinen Blick fiir kranke Menschen.
Hier lernte ich auch, mit schweren und traurigen Situationen umzugehen.” Dodos Anliegen:
~Es geht immer darum, fiir die kleinen Patienten besondere Momente
und Begegnungen zu schaffen, die ihren Blick von der Erkrankung
wegfiihren und die Tiir in die Kinderwelt wieder 6ffnen.”

Die zwodlfjdhrige Ida erinnert sich noch gut an ihn und ihre Zeit
im Krankenhaus. Im Interview mit Moderator Matthias Bongard erzdhl-
te sie auf der Biihne: ,Dodo hat mich zum Lachen gebracht, wenn mir
eigentlich nicht zum Lachen war. Auf der Isolierstation waren mir seine
Besuche ganz besonders wichtig. Und auch meine Eltern haben dann
geldchelt - das war auch schén. Ich liebte seine Luftballon-Tiere, die er
fiir mich und auch meinen Bruder machte.”

Schirmherrin Eva Luise Kohler

+Wir wiirdigen Menschen, die Kindern und Jugendlichen in der Krise ihrer Erkran-
kung mit besonderer Zuwendung zur Seite stehen. Allen Preistrdgern ist gemein-
sam, dass sie ihr Tun gar nicht als auBBergewdhnlich betrachten, sondern ihr
Wirken als selbstverstdndlich und als Teil ihrer Persénlichkeit verstehen. Besonders
sind sie aber aus der Sicht der Kinder. Denn sie nehmen sich Zeit, sie erkldren, sie
nehmen das Kind ernst und mit seinen besonderen Bediirfnissen wahr, und sie
sind einfach da, wenn sie am meisten gebraucht werden. Unsere Preistrdger sind
vielmehr die stillen Helden des Alltags. Ihr Engagement ist eine ganz besondere,
aulBergewdhnliche Leistung, die wir nicht hoch genug schdtzen kénnen. Denn sie
geben immer wieder ihr Bestes: Sie trésten und bauen auf, vermitteln Sicherheit
und Geborgenheit und verspriihen Frohlichkeit, um das Lachen zuriick in den

Klinikalltag zu holen.” (sz)
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Harry Potter

Amelie ist ein groBRer Harry Potter-
Fan. Mit ihrer Familie reiste sie nach
Hamburg und genoss die Auffiih-
rung von ,Harry Potter und das
verwunschene Kind". Seit Dezem-
ber 2021 wird dieses dort in einer
deutschsprachigen Fassung ge-
zeigt. Theatermagie pur! Die Fort-
setzung von J. K. Rowlings fantas-
tischer Zauber-Saga zog auch die
zehnjahrige Amelie in ihren Bann.
Das waren fiinf (!) atemberaubende
Stunden mit den Abenteuern von
Harry, Ron und Hermine.

Lokfihrer

Benni liebt Eisenbahnen und kennt sich bestens damit aus.

Im BayerForum in Miinchen erlebt der Sechsjahrige einen

aufregenden Tag mit vielerlei Uberraschungen: Auf dem

Schoss von Mama Tanja lernt Benni das Lokfahren im Simu-

lator. Er steuert seinen Zug vorbei an vielen Signalen und

Bahnhafen, iiber Briicken und sogar durch einen Tunnel.

Auch das Wetter spielt heute im Simulator mit: Lokfiihrer

Benni erlebt einen traumhaften Sonnenaufgang. Die Simu- E-Scooter

lation macht dem Jungen sichtlich SpaR. Aber ebenso reiz- Indias Lungenfunktion liegt aufgrund
voll ist es, in den Fiihrerraum eines echten ICE zu steigen. einer seltenen genetischen Erkrankung,
Und auch das haben die Organisatoren der DB auf dem dem COPA-Syndrom, bei nur 30 Prozent. ,Korperliche Belastun-
Programm. Benni macht eine Sitzprobe und lasst sich alles gen schaffen mich”, sagt die 19-Jahrige und freut sich daher
erkldren, jeden Schalter, jeden Hebel. Der Lokfiihrer-Nach- riesig Uiber den neuen E-Scooter, mit dem sie ihren Alltag nun
wuchs ist begeistert. besser meistern kann.

Miniatur Wunderland

Jarl verbrachte "die schonsten Tage seines Lebens"
im Hamburger Miniatur Wunderland. In der Spei-
cherstadt besuchte er an zwei Tagen die grof3te
Modelleisenbahnanlage der Welt. Auf einer Flache
von rund 1.500 Quadratmeter fahren rund 1.040
digital gesteuerte Ziige in den verschiedenen The-
menwelten wie Hamburg, dem Harz, USA,
Schweiz, Skandinavien oder Italien. Besonders
spektakular: der Airport der fiktiven Stadt Knuffin-
gen. Fiir Jarl hatten die Macher des Miniatur Wun-
derlandes ein tolles Programm auf die Beine ge-
stellt. Der Eisenbahnfan blickte stundenlang hin-
ter die Kulissen und bekam auf alle Fragen aus-
fuhrliche Antworten. Jarl bedankte sich mit einem
selbstbemalten Auto, das jetzt in der skandinavi-
schen Themenwelt vor einem Haus parkt.
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Ehrengdste der DFB-EIf

In der ausverkauften Sinsheimer Arena verfolgten Simon und
Lucas gebannt das Freundschaftsspiel der Deutschen Fuf3ball-
nationalmannschaft gegen Israel. Die beiden Jungen freuten sich
iber den 2:0-Sieg, aber auch (iber ein ganz besonderes Privileg:
Simon und Lucas hatten an diesem Spieltag ihren Stars bereits
beim Abschlusstraining zuschauen kénnen, das traditionell unter
Ausschluss der Offentlichkeit stattfindet. Die DFB-EIf schenkte
ihnen Trikots mit vielen Autogrammen und lief keinen Foto-
wunsch unerfiillt. Spieler, Trainer, Betreuer — das ganze Team kiim-
merte sich riihrend um die beiden Ehrengdste. Und weil die bei-
den auch im Mannschaftshotel Gibernachteten, konnten sie den
Spielern dann auch personlich zum Sieg gratulieren.

Lego total

Von Lego-Technik kann Philipp nicht genug bekommen. Er ist

ein passionierter Lego-Technik-Bauer. Egal wie kniffelig der Bau-

satz auch ist — Philipp bekommt es hin. Jetzt steht ihm eine .

besondere Herausforderung bevor: ein kobaltblauer Bugatti Chi- Vier Pfoten

ron mit unglaublichen 3.599 (!) Teilen wartet darauf, zusammen- Gerade jetzt ist Phoebe ein sehr willkommener Gast und
gefligt zu werden. Philipp hat sich da ganz schon was vor- eine tolle Ablenkung fiir Elisa, die sich zurzeit sehr schlapp
genommen. Und wenn der Bugatti fertig ist, bekommt er in und miide fiihlt. Aber wenn Phoebe sie zweimal in der
einer Plexiglas-Box einen Ehrenplatz. Woche gemeinsam mit der Hundetherapeutin besucht, tut
ihr das sehr gut.

Alle Texte Sabine Ziegler (sz) n




30 Jahre Herzenswunsche e.V.:
+Wir machen alles, was moglich ist!

Wera Rottgering, Vereinsgriinderin
und Vorstandsvorsitzende

Wir Menschen haben viele Wiinsche. Manche lassen sich realisieren, andere ver-

lieren mit der Zeit an Bedeutung und werden von neuen Wiinschen abgelost.
Wiinsche kommen und gehen. Aber wie ist das, wenn aus einem Wunsch ein
Herzenswunsch wird? Wera Réttgering griindete vor 30 Jahren Herzenswiinsche
e.V. - sie kennt sich mit Wiinschen aus, die einen nicht mehr loslassen.

Warum ist es wichtig, einen Herzens-
wunsch zu erfiillen?

Ein Herzenswunsch ist eine Energiequelle.
Die Idee, schwer erkrankten Kindern und
Jugendlichen in einer Krise beizustehen und
ihnen durch einen erfiillten Herzenswunsch
wieder Kraft zu geben, hat uns alle im Ver-
ein seit drei Jahrzehnten nicht mehr losge-
lassen. Wir alle zehren von den wunderba-
ren Begegnungen mit tollen Kindern und
groBartigen Familien, mit engagierten Arz-
tinnen und Arzten und tatkréftig Unterstiit-
zenden. Das spornt uns immer wieder an.

Verldsslichkeit ist eine Maxime

des Vereins?

Das stimmt, Verlasslichkeit und Vertrauen
sind enorm wichtig. Wenn Kinder ihren Her-
zenswunsch duflern und wir sagen, ja, das
machen wir fiir dich, dann ist das ein gro-
Bes Versprechen. So ein Versprechen darf
man auf gar keinen Fall brechen. Wir sagen
nur das zu, was wir auch halten kénnen. Im
Vorfeld unserer Zusage muss klar sein, ob
die Erfillung mdoglich ist. Wir sprechen im-
mer mit den Arztinnen und Arzten des Kin-

des. Sie wissen, in welcher Verfassung ihre
Patienten sind. Manchmal braucht es be-
sondere Kontakte. Auch organisatorische
Fragen sind zu klaren.

Ist es schwierig, einen Herzenswunsch

zu erfiillen?

Alles was moglich ist, das machen wir. Aber
damit auch alles gut gelingt, muss man ge-
nau hinhoren, sich auf das Kind einlassen
und mit viel Feingefiihl agieren. Wir haben
ein gutes Netzwerk, das wir pflegen. Pro-
minente helfen gerne, ohne sich dabei mit
ihrem Engagement zu riihmen - auch eine
besondere Erfahrung. Aber natiirlich gibt es
auch Wiinsche, die uns griibeln lassen und
bei denen wir erst einmal nicht sofort wis-
sen, ob wir zusagen kdnnen. Meist 6ffnet
sich eine Tir, gibt es eine Losung und alles
entwickelt sich im Sinne des Kindes. Wir er-
fahren immer wieder groBe Unterstiitzung.

Und wenn die Wunscherfiillung vorbei ist?
Was kommt dann?

Wir halten Kontakt, wir bleiben am Ball. Das
Kind darf nach der Wunscherfiillung nicht

in ein dunkles Loch fallen. Das waére ja tra-
gisch. Erst einmal tauschen wir Fotos und
Erinnerungen aus. Die ehrenamtlichen Her-
zenswiinsche-Mitarbeiterinnen und -Mitar-
beiter besuchen ,ihre” Kinder auch weiter-
hin in der Klinik, sie treffen sich zum Eis es-
sen oder laden sie gemeinsam mit anderen
Kindern zu besonderen Aktivitaten ein. Das
kann der Besuch in einem Zirkus oder auf
der Kirmes sein.

Die Arbeit wire ohne Spenden nicht
maglich. Wie sorgen Sie fiir Transparenz?
Auch Spenderinnen und Sponsoren brau-
chen Verlasslichkeit. Und mit Transparenz
schafft man Vertrauen. Wir lassen unsere
Finanzen seit 1996 vom Deutschen Institut
fur soziale Fragen Berlin (DZI) priifen und
verpflichten uns, strenge wirtschaftliche,
ethische und rechtliche Standards einzuhal-
ten. Dabei geht es vor allem um die Wirt-
schaftlichkeit der verwendeten Spendengel-
der. ,Herzenswiinsche” e.V. wurde das DZI-
Spendensiegel immer zuerkannt. Es ist ein
Zeichen des Vertrauens und auch eine An-
erkennung unserer Arbeit. (sz)



Bandprojekt ,,All of us*
lch bin wieder da — zuruck im Leben

Wolfgang Koster
ist Musiktherapeut
am Universitdts-
klinikum Miinster

Mehr Infos zu ,All of us” gibt es hier
www.all-of-us.info

Die Idee kam Wolfgang Koster bei einem Konzertbesuch in Diisseldorf. Der
Musiktherapeut am Universitatsklinikum Miinster (UKM) erlebte auf der Biihne
junge Menschen, die alle mit einer Krebs-Diagnose konfrontiert waren. Warum
sollte das nicht auch in seiner Klinik moglich sein?

,Die Musik und Songs waren beriihrend
und beeindruckten mich damals sehr. Das
sollte doch auch in unserer Klinik moglich
sein”, erinnert sich Wolfgang Kdster. Gleich-
wohl wusste er, dass ein Chor- und Band-
projekt auf einer onkologischen Station ins
Leben zu rufen, ambitioniert war. ,Das UKM
hat ein grofles Einzugsgebiet, unsere
Patientinnen und Patienten kommen nicht
selten von weit her. Wie sollten so regel-
mafBige Proben mdglich sein? Aber die Kli-
nikleitung und auch die Kinderkrebshilfe
Miinster e.V. waren bereit, meine Idee zu
unterstiitzen. So entstand vor gut acht Jah-
ren ein inklusives Projekt — All of us’ Wir
sind eine bunt gemischte Gruppe mit teils
tiefgreifenden Erfahrungen. Der Bandname
ist Programm: Alle, egal ob krank oder ge-
sund, stehen zusammen und machen ge-
meinsam Musik. Es gibt nicht die, die krank
sind und die anderen, die gesund sind.

Jeder von uns kann jederzeit in Situationen
geraten, die das eigene Leben auf den Kopf
stellen.”

Die Leitgedanken beschreibt ein
Bandmitglied so: ,Wir sind, wer wir sind und
so singen wir auch. Wir sind alle Kinder,
einige sitzen im Rollstuhl oder haben keine
Haare. Aber sonst ist da kein Unterschied.”
In ihren Songs beschreiben die Jugend-
lichen, was ihnen wichtig ist. Sie singen von
den schwerwiegenden Erfahrungen ihrer
Erkrankung, von der Zeit in der Klinik oder
davon, wie ihre Klassenkameraden mit
ihnen und ,der Glatze” nach der Chemothe-
rapie umgehen. Im Song ,Sag’ mal Stern”
sind Mobbing-Erfahrungen ein Thema: ,Ich
begann zu zweifeln: Wer bin ich denn noch
hier, gehdr’ ich noch dazu und keiner sagt
es mir”.

Es geht um Themen, die raus aus der
Klinik fuhren, um Wiinsche fiir die Zukunft,

aber vor allem um Freundschaften. Die
Songs driicken das tiefe Empfinden der jun-
gen Bandmitglieder aus. Viele Konzerte sind
seit 2014 gespielt worden. Das Bandprojekt
hat eine tolle Entwicklung genommen und
bekommt viel Zuspruch. Wolfgang Koster:
4Es ist schon zu sehen, wie Vertrautheit,
Freundschaften, Zusammenhalt entstehen
und welche Freude an der gemeinsamen
Musik empfunden wird. Es gibt das Erlebte
oder das Ersehnte. Die Musik macht es hor-
bar und fiihlbar, manchmal mehr als es
jedes Wort vermag. Jedes Madchen und
jeder Junge entfaltet sich in der Gruppe,
wird mutiger. Pl6tzlich gibt jemand seine
Zuriickhaltung auf und singt wahrend eines
Konzerts die erste Stimme, ohne dass dies
vorher abgesprochen war. Das ist stark!”

Mit groBem Applaus wurde ,All of us”
auch von den Gasten der diesjahrigen Her-
zenswiinsche-Preisverleihung im histori-
schen Rathaus in Miinster bedacht. Die Ju-
gendlichen auf der Biihne begeisterten und
trafen mit ihren Songs den Nerv: ,Giusto
qui, Sono qui. Ich bin wieder, wieder da,
ich bin da, aus dem Tal, zurlick im Leben.
(s2)




Der Krankheit

den Schrecken nehmen —

Auszeit auf Gran Canaria

,Es ist wunderbar, meine Patienten seit zwei
Jahren mit einem neuen Medikament behan-
deln zu kénnen, von dem sie so deutlich pro-
fitieren. Es ist geradezu ein Durchbruch in der
Therapie der Mukoviszidose. Damit wurde der
Krankheit der Schrecken genommen’, berich-
tet der Arzt, der in diesem Jahr von Herzens-
wiinsche e.V. mit einem Ehrenpreis ausge-
zeichnet wurde (s. S. 4). ,Viele Betroffene sind
wie ausgewechselt. Sie fiihlen sich nicht
mehr krank und husten nicht mehr den
zdhen Schleim ab. Sie blicken nun optimisti-
scher und sorgenfreier in die Zukunft.

Die Therapie mit den neuen Medika-
menten, den sogenannten CFTR-Modulato-
ren, die am zugrunde liegenden Protein-
defekt der Krankheit ansetzt, kommt fiir rund
90 Prozent der Menschen mit Mukoviszidose
in Deutschland in Frage. Sie haben eine
deutlich bessere Lungenfunktion und viel
mehr Lebensqualitat. Dr. Kister erkldrt: ,Die
neue Therapie behandelt nicht wie bislang
die Symptome, sondern setzt da an, wo die
Krankheit entsteht. Somit verhindern wir,
dass sich der so typische zdhe Schleim

det, der die Lunge, die Bauchspeicheldriise

Dr. Peter Kiister leitet als Oberarzt das Mukoviszi-
dose-Zentrum in der Klinik fiir Kinder- und Jugend-
medizin im Clemenshospital Miinster. Er ist seit 35
Jahren der Spezialist fiir die Cystische Fibrose (CF).

und andere Organe im Laufe der Zeit so
schwer schadigt. Wir kdnnen die aufwendi-
gen Therapien, das Inhalieren und Abhusten,
aber auch die Physiotherapie deutlich redu-
zieren. Die Erleichterungen im Alltag sind ge-
rade fiir Kinder und Jugendliche spiirbar. Das
entlastet die ganze Familie. Patienten, die
von den neuen Medikamenten nicht profi-
tieren, brauchen weiterhin unsere hohe Auf-
merksamkeit. Aber auch fiir sie verbessert
sich ihre Prognose dank intensiver Therapie
laufend.”

Mit dem neuen Medikament ist die
Krankheit, die auf einem Gendefekt beruht,
allerdings nicht heilbar. Dr. Kister: ,Die be-
reits entstandenen chronischen Veranderun-
gen kdnnen wir nicht riickgangig machen.
Die Forschung konzentriert sich auch darauf,
die Medikamente schon den kleinsten Pa-
tienten geben zu kénnen, damit ihre Organe
durch die CF erst gar nicht geschadigt
werden.”

Auszeit auf Gran Canaria
Seit drei Jahrzehnten ermdglicht Herzens-
wiinsche e.V. den Betroffenen einen mehr-

wochigen Aufenthalt in San Agustin an der
Slidostkiiste der Sonneninsel Gran Canaria.
Mit Arztinnen und Arzten sowie Therapeuten
dieser schweren chronischen Lungenerkran-
kung entwickelte der Verein — unterstitzt
von Mukoviszidose e.V. — ein Konzept, um
den jungen Patientinnen und Patienten eine
unterstiitzten. Auszeit zur Erholung zu er-
moglichen. (sz)

Info - www.muko.info

Mukoviszidose — auch Cystische Fibrose
(CF) genannt - ist eine genetisch be-
dingte Stoffwechselerkrankung, die zu
einer Verschleimung zahlreicher Kor-
perdriisen fiihrt. Besonders die Lunge,
die Bauchspeicheldriise und die Leber

sind von dieser Erkrankung betroffen
und werden irreparabel geschiadigt. In
Deutschland leben rund 8.000 Men-
schen mit der unheilbaren

Krankheit.

Weitere Infos dazu auch

bei Mukoviszidose e.V.:




Eine Auszeit im Familien-Camp:
,Das war einfach toll!*

Das verheerende Hochwasser im Ahrtal hat viele Familien existenziell gefahrdet.
Die Erfahrungen dieser Katastrophe sind seelisch bei vielen Betroffenen noch
unverarbeitet. Vor allem die Kinder leiden unter den Erinnerungen und sind

nach wie vor in ihrem Alltag belastet.

Herzenswiinsche-Mitarbeiter Gerd und Meg-
gy Hacke gehorten zu den ersten freiwilli-
gen Helfern im Ahrtal und sind seitdem re-
gelmaBig vor Ort. ,Wir packen mit an, hel-
fen, wo wir gebraucht werden und haben
einen engen Kontakt zu den Familien. Ge-
rade sie stehen immer noch unter einem
groBen Druck. Und wenn die Eltern Sorgen
haben, sind auch die Kinder belastet, fiir sie
fehlt der Sport als Ausgleich. Turnhallen
und Sportplatze sind noch vielerorts ver-
wiistet”, sagt Gerd Hacke.

Gemeinsam mit Friederich Watzke und
seinen Helfern von der DFB-Stiftung Egidius
Braun initiiert Gerd Hécke eine Auszeit fir
Familien aus dem Ahrtal. Das erste Fami-
lien-Camp fand iiber Ostern in Hennef statt.

Das Programm war vielfdltig und ab-
wechslungsreich. Im Kletterwald tobten sich
die Kinder mit den Eltern aus. Konzentriert
absolvierten sie den Parcours und hatten
viel Spal. ,Fiir ein paar Tage den Alltag hin-
ter sich zu lassen, hilft beim Stressabbau.
Die gemeinsamen Aktivitdten taten den Fa-
milien gut. Die GroBen kamen ins Gesprach
und verarbeiteten dabei auch das Erlebte.

Und die Kids sahen ihre Eltern auch einmal
wieder lachend”, berichtet Gerd von seinen
Eindriicken. Natirlich kam der FuBball an
diesem Wochenende nicht zu kurz. In vielen
Spielen auf den Pldtzen der Sporthochschule
Hennef wurde immer wieder das Runde aus
dem Eckigen geholt. Torjubel setzt Gliicks-
hormone frei. Eine weitere Uberraschung an
diesem Wochenende: Der Besuch des Spit-
zenspiels Bayer 04 Leverkusen gegen RB
Leipzig in der BayArena. Am Ende des er-
eignisreichen Osterwochenendes dann noch
ein letztes Gruppenevent, das alle restlos
begeisterte. Beim FuB3ball-Golf-Turnier zeig-
ten Klein und GroB ihr Kénnen.

,Dieses Wochenende tat meinem Sohn
Johann und mir einfach nur gut’, erinnert
sich Sandra Wollersheim. ,Daheim ist alles
noch so deprimierend. Das Familien-Camp
war ein willkommener Ortswechsel und hat
uns allen neue Energie gegeben.”

Im Sommer und Herbst werden vier
weitere Camps fiir von der Flutkatastrophe
betroffene Kinder und Jugendliche in Eden-
koben, Hennef und Malente stattfinden.

(sz)

Familien aus dem Ahrtal
genossen ihre Auszeit
im Ostercamp.

Alexander ist zwolf Jahre alt und absol-
vierte den Parcours im Kletterpark mit viel
Geschick. In 15 Metern Hohe kletterte er
von Baum zu Baum. Fiir ihn war das ein
Highlight an diesem Wochenende, das er
gemeinsam mit seiner jiingeren Schwester
und den Eltern erlebte. Mutter Katharina
sagt: ,Es war richtig, richtig gut. In diesen
Tagen passte einfach alles und wir hatten
viel SpaB in dieser tollen Gruppe.”

Johann strahlt. Der Achtjdhrige
zeigte, was in ihm steckt:
Mutig ist er!

Auch beim FuBball-Golf-Turnier
heiB8t es: Das Runde muss ins Eckige!

Ein Kurz-Video zum
Familien-Oster-Camp

hat das DFB-TV hier
online gestellt:
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Soren in der
Los Jameos
Hoéhle auf
Lanzarote

Soren mit 10 Jahren,
in der Kinderklinik Liidenscheid

Erfahrungsaustausch

Von ihrer Arbeit in den Kinderkliniken und der Betreuung schwer
erkrankter Kinder und Jugendlicher berichteten bei einer Mitglieder-
versammlung im Mai die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter des Vereins. Aus dem ganzen Bundesgebiet waren die
\Wunscherfiiller' angereist, um ihre Erfahrungen auszutauschen. Mitt-
lerweile sind auch ehemalige Herzenswiinsche-Kinder im Verein aktiv.

Das Team der Ehrenamtler
von Herzenswiinsche e.V.

Wie geht es Soren?

Der 5. Marz 2022 ist fiir mich ein ganz besonderes Datum. Vor 30 Jahren habe ich an diesem Tag
als 13-Jahriger in der Uniklinik Miinster ein neues Herz transplantiert bekommen. 30 Jahre spater
ist das der Tag, an dem ich heiratete.
Als Saugling hatte ich einen Tumor. Daraus resultierte mit zehn Jahren eine Herzmuskel-
erkrankung. Drei Jahre wartete ich auf die lebensrettende Organspende. Bereits eine
Woche nach der Operation ging die Leidenszeit weiter. Meinen kleinen, geschundenen
Korper durchfloss zwar eine unbeschreiblich intensive neue Lebensenergie, nur leider
hatte sich in meinem rechten Kleinhirn in Folge der Operation ein Blutgerinnsel gebil-
det, sodass ich ins Koma fiel. Mein Herz horte auf zu schlagen, ich wurde reanimiert
und mein neues Herz musste sich mit den Strapazen einer tiber zwolfstiindigen Not-
operation mit Entnahme des rechten Kleinhirns auseinandersetzten. Die Chancen,
diese Operation zu liberleben, standen bei einem Promille. Aber ich schaffte es.
Weil ich schon als Kind ein groBer Fan von Borussia Monchengladbach war,
machte mir mein Vater eine gro3e Freude: Der damalige Torwart Uwe Kamps besuch-
te mich im Krankenhaus. Herzenswiinsche e.V. ermdglichte mir spater den Besuch
der FuBball-Europameisterschaft in England.
Nach meinem Abitur studierte ich Erziehungswissenschaften. FuBball bedeu-
tet mir viel: Ich habe in mehreren Vereinen ohne kérperliche Beeintrachtigungen
FuBball gespielt und bin 2005 sogar Deutscher Meister der Fanclubs von Borussia Monchen-
gladbach geworden. Mit meiner wundervollen Ehefrau geniel3e ich ein erfiilltes Leben. Ich habe
vielen Menschen sehr viel zu verdanken. Besonders meinem Herz-Buddy im Himmel: Ich hoffe,
ich mache dich stolz. Ich trage dein Herz mit Verantwortung, Liebe und Respekt. (Séren Riedel)

Junge Menschen, die ihre personlichen Erlebnisse mit Krankheit und
Genesung in ihr Ehrenamt einbringen und dadurch auch Mutmacher
sind. Spenden machen die Erflillung von Herzenswiinschen moglich.
Seit 1995 erhielt der Verein jedes Jahr das Spendensiegel des
Deutschen Instituts fiir soziale Fragen, Berlin. (sz)
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