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20 Jahre

Freizeitangebote der Kinderherzstiftung -
eine Erfolgsgeschichte

Seit gut zwei Jahrzehnten bietet die Kinderherzstiftung Reisen fiir Kinder und Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler an, darunter auch Freizeiten fiir die gesamte Familie. Das Angebot hat sich im
Wandel der Jahre stetig weiterentwickelt. Zeit fiir eine Riickschau — und einen Blick in die Zukunft.
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Skifreizeit

Im Mirz 1999 wagte sich eine Gruppe aus

 Arzten, Skilehrern und Betreuern zum ers-

. ten Mal mit Herzkindern auf die Skier. In

einer Zeit, in der Kindern mit angeborenem

Herzfehler cher eine sogenannte Sportbe-

freiung ausgestellt wurde, um sie vermeintlich zu schonen,

bewies Prof. Dr. Roland Hofstetter, damaliger Leiter der

Kinderkardiologie der Uniklinik Frankfurt am Main, Mut

und Spiirsinn: Mit der richtigen Technik und einem guten

Team (darunter der Skiexperte Walter Kuchler) sollte auch

diesen Kindern ermoglicht werden, das Skifahren zu erler-
nen und den Spafl im Schnee zu etleben.

Damals durften Kinder mit Herzfehlern in der Regel
nicht an Schulausfliigen teilnehmen, wenn nicht mindes-
tens ein Elternteil als Begleitung mitfuhr. An eine Ski-
woche, wie sie in vielen Schulen selbstverstindlich ist, war
erst gar nicht zu denken. Die Eltern waren besorgt und
wollten ihre Kinder vor einer méglichen Uberlastung
schiitzen. Erst das Angebot einer kompetenten irztlichen
Begleitung beruhigte sie soweit, dass sie ihren Nachwuchs
vertrauensvoll in fremde Hinde abgaben.

Bevor die Kinder an der Freizeit teilnehmen konnten,
mussten sie einen aktuellen und ausfiihrlichen Arztbericht
sowie die Ergebnisse eines Belastungs-EKGs abgeben. An-
hand dieser Informationen beurteilten die begleitenden
Kinderkardiologen vorab, ob eine Teilnahme medizinisch
vertretbar war. Um die Kritiker aus den Reihen der Kinder-
kardiologen zu tiberzeugen, fanden in den ersten Jahren der
Skifreizeit zudem zahlreiche medizinische Untersuchungen
statt. Auf und abseits der Skipiste wurden bei den Kindern
unter anderem kontinuierliche Puls-, Langzeit-EKG- und
Langzeitblutdruckmessungen, aber auch Spirometrien
(Atemgasanalysen) durchgefiihrt. Die Auswertung der ge-
sammelten Daten gab wertvolle Hinweise darauf, wie hoch
die Belastung fiir die Kinder in den einzelnen Lehreinhei-
ten war. Die hchsten Belastungen traten nicht selten beim
Laufen in Skischuhen und Tragen der Skier zum Skibus auf.

Um zusitzlich auf eventuell auftretende Notfille vor-
bereitet zu sein, standen jeder Gruppe ein Skilehrer, ein
Betreuer und ein Arzt mit Notfallrucksack und tragbarem
Defibrillator zur Verfiigung. Das Skigebiet lag mit seinen
Pisten unter 2000 Metern. Hohere Lagen wiren wegen des
niedrigeren Sauerstoffangebotes in der Atemluft ungeeignet
gewesen.
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»So Deniz, und jetzt
Voligas ... aber langsam!«

Martin

Zehn Jahre lang war das Dorf Riezlern im Kleinwalser-
tal das Skigebiet der Wahl. Dann wurde es Zeit fiir einen
Umzug. Nach einer Zwangspause 2008 und einem kurzen
Zwischenspiel in Bad Hindelang im darauffolgenden Jahr
lautet das Reiseziel seit 2010 Achenkirch in Osterreich.
Hier passt wirklich alles: Die unterschiedlichen Pisten des
Skigebietes liegen allesamt unter 1800 Metern, sind schnee-
sicher und gut pripariert. Sie bieten fiir Anfinger und ver-
sierte Skifahrer gleichermaflen optimale Bedingungen. Im
Karlingerhof, der Unterkunft im Tal, werden alle Teilneh-
mer von den Herbergseltern verwdhnt. Sogar eine kleine
Turnhalle steht fiir die, die sich auf der Piste noch nicht
genug ausgepowert haben, zur Verfiigung. Auch die weitere
Unterstiitzung vor Ort durch Liftbetreiber, Skiverleih und
Skischulen kénnte kaum besser sein.

Die medizinische Betreuung der teilnehmenden Kin-
der entwickelte sich im Laufe der Jahre weiter. Mit zuneh-
mender Erfahrung und Sicherheit konnte die Anzahl der
mitgefithrten medizinischen Gerite immer weiter reduziert
werden. Aktuell steht beispielsweise die Notfallausriiscung
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immer griffbereit an der Talstation und kann mithil-
fe eines Motorschlittens vom Betreiber des Skigebie-
tes schnellstmoglich auf jede Piste transportiert wer-
den. Auch wurden die Diagnosen der teilnehmenden
Herzkinder im Laufe der Zeit vielfdltiger. Konnten bei
den ersten Freizeiten nur Kinder mit eher einfache-
ren Herzfehlern mitfahren, gehéren mittlerweile auch
Kinder und Jugendliche mit univentrikulirem Herzen
oder nach Transplantation zur Reisegruppe.

Eine groffe Herausforderung bei der Vorbereitung
ist leider immer wieder, rechtzeitig aussagekriftige
medizinische Unterlagen der Teilnehmer zu erhalten.
Nur so kénnen die begleitenden Arzte nach einer sorg-
faltigen Priffung und gegebenenfalls Riicksprache mit
den behandelnden Kinderkardiologen eine Zu- oder
Absage aussprechen. Leider konnen nicht alle inte-
ressierten Kinder mitfahren, denn noch immer gibt
es Ausschlusskriterien. So muss beispielsweise eine
Mindestbelastbarkeit von 2 Watt/Kilogramm Kérper-
gewicht beim Belastungs-EKG erreicht werden. Ein
Kind mit einem Gewicht von 35 Kilogramm miisste
demnach mindestens 70 Watt auf einem Ergometer
treten kénnen. Die langjihrigen Erfahrungen haben
gezeigt, dass diese Mindestbelastbarkeit notwendig ist,
um ecinen Tag auf der Piste durchhalten zu kénnen.
Natiirlich gehen die Betreuer und Skilehrer immer
auf die individuelle Tagesform ein und entscheiden in
der Mittagspause gemeinsam, welche Kinder auch den
Nachmittag auf der Piste bleiben diirfen. Oberste Prio-
ritdt hat die Verletczungsprophylaxe: Bei Erschopfung
und Uberlastung ist das Risiko zu stiirzen und sich
dabei zu verletzen deutlich erhoht, sodass in solchen
Fillen rechtzeitig pausiert wird oder der Skitag fiir den
einen oder anderen Teilnehmer etwas friiher endet.

Die Skiwoche kann als eine der erfolgreichsten Frei-
zeiten der Kinderherzstiftung genannt werden. Mehrere
hundert Kinder konnten dank ihr das Skifahren erler-
nen und Belastungsgrenzen unter drztlicher Begleitung
ausloten. Nicht selten war dies die Initialziindung fiir
weitere sportliche Betitigungen zu Hause. Ehemalige
Teilnehmer, die auf diesen Reisen das Skifahren erlernt
haben, sind mittlerweile selbst als Skilehrer, Betreuer
oder sogar als begleitender Arzt im Einsatz. Mithilfe
dieser groflartigen Unterstiiczung wird es hoffentlich
auch zukiinftig moglich sein, vielen weiteren Kindern
mit angeborenem Herzfehler den Spaf$ im Schnee und
auf der Piste zu vermitteln. #

Familienfreizeit

= Alles begann in den 90er-Jahren mit
einer Freizeit in Sontra. Uber ein lan-
ges Wochenende trafen sich Familien
herzkranker Kinder, um gemeinsam
Zeit zu verbringen. Es wurde gebastelt,
geredet, Ausfliige wurden unternommen. In geselliger
Runde und lockerer Atmosphire konnten Erfahrungen
ausgetauscht werden. Hiufig bestand zum allerersten
Mal die Méglichkeit, auf8erhalb einer Klinik als Fami-
lie zusammenzukommen und auf Gleichgesinnte zu
stoflen, die die eigenen Sorgen und Probleme selbst
nur zu gut kannten. Diese Familienfreizeiten, die als
Pilotprojekt starteten und gemeinsam mit dem Herz-
kind e.V. durchgefithrt wurden, waren schnell etabliert
und fanden so viel Zuspruch, dass die Teilnehmerzah-
len stetig zunahmen. Leider fithrte diese auf den ersten
Blick positive Entwicklung auch dazu, dass neue Fa-
milien unter den vielen Mehrfachteilnehmern oft nur
schwer Anschluss finden konnten. Das Angebot war
einfach zu groff und zu uniibersichtlich geworden. Ein
Neustart musste her. Gemeinsam mit Herzkind e.V.
entschieden wir, zukiinftig zwei kleinere Freizeiten die-
ser Art anzubieten, eine unter der Regie von Herzkind
e.V.,, eine unter der Leitung der Kinderherzstiftung,.
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»Diese Freizeit ist fiir uns
und unsere Kinder das High-
light des Jahres.« rmiiew

Die Suche nach einem geeigneten Veranstaltungsort
stellte sich als wirkliche Herausforderung dar. Jede Familie
sollte eine eigene Unterkunft und Privatsphire vorfinden,
es sollte aber auch ein Gemeinschaftshaus mit Gruppenriu-
men verflighar sein sowie Spielmdglichkeiten fiir die klei-
nen und gréferen Kinder. Zudem sollte der Ort zentral in
Deutschland gelegen sein und schéne Ausflugsziele anbie-
ten. Fast alle Wiinsche erfiillten sich mit einem Feriendorf
in der frinkischen Schweiz. Und so trafen sich im Jahr 2003
unter der Leitung der Kinderherzstiftung zwélf Familien
in Obertrubach. Alternativ organisierte der Herzkind e.V.
etwas spater fiir 17 Familien eine Freizeit im Kloster Grau-
hof in Goslar.

Als das Feriendorf in der Frinkischen Schweiz nach we-
nigen Jahren schlieffen musste, konnte nach langer Suche
und durch gliickliche Figung das Kolping-Feriendorf in
Herbstein (Vogelsbergkreis) als Ersatz gebucht werden. Was
zuerst als Notlosung gedacht war, entpuppte sich schnell
als Gliicksfall. Nicht nur, dass die dufleren Bedingungen
stimmten, auch die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des
Dorfes trugen von Anfang an ihren Teil dazu bei, dass sich
alle rundum wohlfiihlen konnten.

Fir jede Familienfreizeit wurde ein Schwerpunkethe-
ma festgelegt: Indianer, Ritter, Steinzeit, Goldgriber, Zir-
kus, Mirchen, Agenten, Weltraum, Wikinger, Reise um
die Welt, Romer — all diese Themen galt es in den letzten
Jahren mit Leben zu fiillen. Gemeinsam wurde gebastel,
gesungen und gespielt. Natiirlich durften auch Ausfliige in
die nihere Umgebung nicht fehlen: das begehbare Herz in
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der Kinderakademie in Fulda, die Sommerrodelbahn oder
der Baumwipfelpfad auf dem Hoherodskopf, der Vogelpark
in Schotten, das Griine Meer und die Schokokuss-Fabrik,
um nur einige zu nennen. Zwischen den vielen Aktiviti-

ten blieb Zeit fiir den Austausch unter den Familien oder
um einfach mal durchzuschnaufen. Beim obligatorischen
Lagerfeuer genossen alle das selbst gebackene Stockbrot
und safen bis tief in die Nacht zusammen. Nicht selten
duflerten dann die teilnehmenden Familien, dass die Frei-
zeit viel zu schnell vorbei sei und gerne etwas linger dauern
konne. Da die Freizeit jedoch immer an einem verlingerten
Wochenende stattfindet und auch schulpflichtige Kinder
teilnehmen, ist dieser Wunsch bisher (noch) nicht in die
Tat umgesetzt worden.

Auch im nichsten Jahr wird es wieder eine Familienfrei-
zeit in Herbstein geben Das Thema wird — wie immer — noch

nicht verraten! & ~e
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Segeltérn

| 2001 rtauschten zwei Kinderkardiologen mit ei-

\

den unter den Fiiflen gegen die schwankenden

\ / ner Gruppe von 15 Herzkindern den festen Bo-

w\ Decksplanken eines 35 Meter langen Traditions-

segelschiffes ein. Damit betraten sie absolutes
Neuland. Weil es ein solches Angebot vorher noch nicht
gab, stellten sich den Organisatoren vorab viele Fragen: Ist
es Uberhaupt méglich, mit Herzkindern auf einem Schiff
unterwegs zu sein, auf dem die Segel von Hand gesetzt und
geborgen werden miissen, auf dem bei jedem Manéver alle
Hinde benotigt werden? Was passiert, wenn trotz aller Vor-
bereitungen ein (kardialer) Notfall an Bord einterite? Welche
medizinische Notfallausriistung soll mit an Bord genom-
men werden? Was ist beziiglich der Einfuhr von Medika-
menten zu beachten, wenn die Reiseroute ins benachbarte
Dinemark gehen sollte? Ist das Abbergen eines Patienten,
falls notwendig, per Hubschrauber oder auf ein anderes
Schiff tiberhaupt durchfiihrbar? Welche Kliniken sind er-
reichbar? Die meisten Probleme lieen sich gliicklicherwei-
se vorab kliren. Einige offene Fragen — zum Gliick nicht
medizinisch relevante — lieflen sich jedoch nur durch die
Reise selbst beantworten.

Wie bei der Skiwoche mussten die Interessenten vor-
ab ausfiihrliche medizinische Unterlagen einreichen. Erst
nach einer positiven Begutachtung erfolgte die Zusage zur
Schiffsreise. Und so ging es im Sommer 2001 von Eckern-
forde aus tiber die Ostsee. Die Jugendlichen ab einem Alter
von 14 Jahren erlernten in den ersten Tagen die Grundla-
gen des Segelns wie vor 100 Jahren, den Unterschied zwi-
schen Backbord und Steuerbord, Halse und Wende, Palstek
und Belegen. Sie setzten und bargen Segel, ibernahmen
das Steuer und damit die Verantwortung fiir das Wohl der
Gruppe. Dass jeder in dieser Gruppe wichtig ist und man
nur gemeinsam alle an Bord anfallenden Arbeiten erfolg-
reich umsetzen kann, dass Entscheidungen wie zum Bei-
spiel die Reiseroute immer gemeinsam und gleichberechtigt
getroffen werden, dass jedem einzelnen Teilnehmer Vertrau-
en entgegengebracht wird und so das Selbstbewusstsein und
das Zutrauen in die eigenen Fertigkeiten und Fahigkeiten
gestirkt wird — das war fiir viele eine ganz neue Erfahrung.

Hinzu kamen die Rahmenbedingungen, die fiir einige
Jugendliche eine echte Herausforderung darstellten: Insge-
samt bestand die Gruppe aus circa 20 Personen, die iiber
eine Woche auf engstem Raum mit wenig Privatsphire mit-
einander auskommen mussten. Ablenkung durch Handy
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»Schon am ersten Tag
habe ich mich in
das Segeln verliebt!«

Rike

.,
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oder Walkman/MP3-Player gab es nicht — alle technischen
Gerite lagen fiir die Zeit auf See ausgeschaltet unter Deck.
Zwangsliufig riickten also alle enger zusammen, Gespriche
tiber den eigenen Herzfehler und die personlichen Erfah-
rungen entstanden fast automatisch. Endlich fand man auf
dieser Reise jemanden, der aufgrund der eigenen Erlebnisse
verstehen konnte, was es heiflt ,Herzkind“ zu sein.

Die Segelfahrten bildeten so nicht selten die Grundlage
fur langjihrige Freundschaften, weit iiber die eigentliche
Reise hinaus. Natiirlich halfen auch die unterschiedlichsten
Erlebnisse an Bord, die Gruppen zusammenzuschweifSen.
Wer schon einmal bei sieben Windstirken und Starkregen
Segel bergen musste, wer schon einmal bei sternenklarer
Nacht Ankerwache hatte und anschliefSend den Sonnenauf-
gang liber dem Meer beobachten durfte, wer schon einmal
das Steuer eines 35 Meter langen Schiffes iibernommen hat,
nur der weiff, welche Emotionen damit verbunden sind.
Teilnehmer, die vor der Reise selten eigene Entscheidun-
gen treffen und Verantwortung iibernehmen mussten, weil
ihnen dies stets abgenommen wurde, gingen nach der Reise
mit gestirktem Selbstbewusstsein von Bord und iibertrugen
dies nachfolgend in ihren Alltag.

Schnell duflerten die Mitreisenden den Wunsch, die
Reise zu verlingern. Nach einer Woche hatten sich alle ge-
rade erst in die tigliche Routine an Bord eingefunden und
die angesagten Segelmanéver liefen reibungslos — da hief§
es schon wieder Abschied nehmen. Nach reiflicher Uber-
legung wurde der Segeltorn auf zehn Tage ausgedehnt.
Zusitzlich wurde die Reiseroute veridndert. Start- und Ziel-
hafen waren nun nicht mehr identisch. Das Gefiihl, nicht
schon nach der halben Reise bereits auf der Riickfahrt zu
sein, sorgte fiir eine ganz andere Atmosphire an Bord. So
segelte die Gruppe von Eckernférde nach Rostock, mal ent-
lang der deutschen Kiiste, mal durch dinische Gewisser.
Die Reiseroute bestimmte der Wind. In einem Jahr lag mit
Emden der Starthafen sogar an der Nordsee. Und so ging es
an den Nordseeinseln vorbei durch den Nord-Ostsee-Kanal
bis nach Rostock.

Leider machten organisatorische Schwierigkeiten im
Jahr 2017 den Wechsel in ein anderes Segelgebiet notwen-
dig. Seit nunmehr drei Jahren findet der Segeltorn deshalb
auf dem Ijsselmeer und dem niederlindischen Wattenmeer
statt. Damit bieten sich wieder neue Erfahrungsmoglich-
keiten: Auf dem Wattenmeer ist die Gruppe zusitzlich zum
Wind auch von den Gezeiten abhingig. Bei Ebbe kann das
Schiff auf einer Sandbank trockenfallen, sodass die Teil-
nehmer aussteigen und auf dem Meeresgrund herumlaufen
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konnen. Insgesamt dauert eine solche Aktion mehre-
re Stunden. Auch dies kann zur Entschleunigung und
Entspannung der Gruppe beitragen.

Trotz des neuen Segelgebietes sind die wichtigs-
ten Bedingungen auf der Reise gleichgeblieben: Noch
immer erledigen die Teilnehmer unter Anleitung alle
anfallenden Arbeiten an Bord selbst. Segelsetzen und
-bergen, aber auch Kiichendienst und Toilettenputzen
gehéren zur tiglichen Routine. Fiir den einen oder
anderen Mitreisenden ist es das erste Mal, dass er sol-
che Aufgaben tibernehmen darf/muss. Auch weiterhin
werden die Fahrten von einem erfahrenen Arzt beglei-
tet, der den teilnehmenden Jugendlichen gerne als Ge-
spriachspartner fiir medizinische Fragen oder Probleme
zur Verfugung steht.

Seit Jahren erhilt die Kinderherzstiftung in der
Regel mehr Anmeldungen fiir den Segeltorn, als Plitze
an Bord zur Verfiigung stehen, sodass wir leider schwe-
ren Herzens immer wieder Absagen versenden miissen.
Trotzdem versuchen wir allen Interessenten gerecht zu
werden und die Abgelehnten im darauffolgenden Jahr
zu beriicksichtigen. &

»Natiirlich lieben wir
die Backschaft!« oi

AT

Und dann war da noch ...

Einige Angebote fanden allerdings
nicht den Weg ins feste Freizeitenpro-
gramm. So bot die Kinderherzstiftung
2003 einmalig eine Sommerfreizeit in
den osterreichischen Bergen an. Hier

standen Tageswanderungen, zum Teil
mit Klettersteigsicherung, aber auch eine Einfiihrung in
das Sportklettern auf dem Programm. Leider waren nur
wenige Kinder von diesem Angebot zu iiberzeugen, so-
dass eine Fortfiihrung nicht sinnvoll erschien. Vielleicht
kam diese Freizeit ein wenig zu frith: Vor tiber 15 Jahren
wurden sportliche Aktivititen wie das Klettern noch als
sehr kritisch und riskant fiir Herzkinder eingestuft. Dabei
wird die Muskulatur durch die beim Klettern notwendige
Haltearbeit stark statisch/isometrisch kontrahiert. Je nach
Routenauswahl lisst sich die damit verbundene Belastung
aber schr gut den individuellen Méglichkeiten und Ein-
schrinkungen des Kletternden anpassen. Mittlerweile gibt
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»Nach der Brotzeit bin ich
wieder fit. Auf welchen Berg
steigen wir dann?« vans

es viel mehr Erfahrung auf diesem Gebiet, und regelmifige
Klettertreffs von Herzkindern sind nichts Ungewdhnliches
mehr. Somit leistete diese einmalige Freizeit zumindest ein
wenig Pionierarbeit.

Im Laufe der Zeit fragten Selbsthilfegruppen und
Mitglieder der Kinderherzstiftung an, ob nicht auch ein
Angebot fur jingere Herzkinder mit ins Jahresprogramm
aufgenommen werden kénne. Dieser Anregung folgten wir
nur zu gerne und ermittelten die genauen Wiinsche anhand
einer Fragebogenaktion unter allen Mitgliedern der Kin-
derherzstiftung. Heraus kam das Indianercamp. Fiir ein
Wochenende im September 2005 luden wir Kinder zwi-
schen 8 und 12 Jahren nach Grebenhain in Nordhessen
ein. Lagerfeuer, Pfeil- und Bogenbauen, Fihrtenlesen stan-
den auf dem Programm. Die drztliche Begleitung war ge-
wihrleistet, ein Betreuerteam startklar. Geschlafen werden
sollte in Zelten, bei schlechtem Wetter hitten wir auch in
feste Behausungen umzichen kénnen. Es war an alles ge-
dacht — leider meldeten sich nur zwei Kinder an. Schweren
Herzens mussten wir die Freizeit absagen. My
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Nun sind Sie dran!

In den letzten 20 Jahren hat sich fiir Kinder mit ange-
borenem Herzfehler vieles getan und einiges verdndert:
Durch die verbesserte medizinische Versorgung geht es
vielen Herzkindern aktuell deutlich besser. Die Teilnah-
me am Schulsport ist eher die Regel als die Ausnahme,
wenn auch nicht immer mit Benotung. Auf Schulaus-
fliige und Klassenfahrten diirfen die meisten Herzkinder
mittlerweile mitfahren. Sogar Vereinssport ist vielfach
moglich. Sicherlich gibt es nicht selten noch Einschrin-
kungen im Vergleich zu gesunden gleichaltrigen Kin-
dern. Dennoch kann die Entwicklung insgesamt als posi-
tiv bewertet werden.

Méglicherweise haben sich in den letzten 20 Jahren
dann auch die Bediirfnisse unserer Herzkinder beziiglich
der angebotenen Freizeiten verdndert? Wir méchten un-
sere Leserinnen und Leser dazu aufrufen, ihre Wiinsche
und Ideen fiir eine neue Freizeit der Kinderherzstiftung
an uns zu senden. Werden Sie aktiv! Gestalten Sie das
zukiinftige Angebot der Kinderherzstiftung mit!

Die Termine unserer Angebote fir 2020 stehen
bereits fest. Interessenten konnen sich gerne bei der
Kinderherzstiftung melden und unverbindlich weitere
Informationen und die Anmeldeunterlagen anfordern.
Eine Mitgliedschaft ist nicht notwendig. Und fiir den
Fall, dass der Eigenanteil eine Mitfahrt erschwert, gibt
es die Moglichkeit, eine finanzielle Unterstiitzung bis
hin zur vollstindigen Ubernahme des Reisepreises zu
bekommen. Einfach anfragen!

Last but not least darf ein grofles Dankeschon an die vie-

len Arzte, Betreuer, Koche, Skilehrer etc. sowie die zahl-
reichen Unterstiitzer der Freizeiten nicht fehlen. Zum
Grof3teil ehrenamtlich und mit viel Einsatz und Engage-
ment tragen sie entscheidend zum Erfolg der Angebote
fiir Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler
bei. Ohne sie wire die Realisation nicht denkbar. Vielen,
vielen Dank! Auf eine weiterhin gute Zusammenarbeit!

Kai Riienbrink
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