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ZEITSPIEGEL

«fom Himmel hab ich schon getraumt»

Eines von hundert Kindern kommt mit einem Herzfehler auf die Welt.
Kleine Fehler beeinflussen den Alltag der meisten dieser Kinder kaum.
Anderen ist indes nur eine kurze Lebenszeit vergonnt. Im jahrlichen
Ferienlager sind herzkranke Kinder unter sich.

VON USCH VOLLENWYDER

«Und dann ist da mein Herz, und
da geht ein Schlauch hinein, da fliesst
das Blut hindurch, und dann wird es
plotzlich eng.» Der zehnjéhrige Simon*
zeichnet mit beiden Armen ein Herz in
die Luft, deutet mit Daumen und Zeige-
finger die Hauptschlagader an und zeigt
ihre Verengung, indem er die beiden Fin-
ger zusammendriickt. «Und dann muss
sich der Doktor immer mehr spezialisie-
ren, um das zu operieren», fiigt er altklug
hinzu.

Mit seinen kurzen Haaren, den brau-
nen Augen, dem spitzbiibischen La-
cheln, das seine vorstehenden Schnei-
dezdhne zeigt, gleicht er anderen Jungen
in diesem Alter. Doch Simon leidet an
einem angeborenen Herzfehler. Sein
krankes Herz bestimmt seinen Alltag.
Wie die meisten «Herzkinder», wie sie
von ihrer Umgebung genannt werden,
weiss er alles iiber seine Krankheit.

Auf dem Bauernhof

Simon ist eines der 22 Kinder, die am
diesjahrigen Sommerlager fiir herzkran-
ke Kinder in einem Ferienheim oberhalb
des Thunersees teilnahmen. «Bauern-
hof» hiess das Lagermotto. Ein Besuch
mit Frithstiick auf einem Bauernhof
durfte deshalb nicht fehlen.

Liebevoll hat die Bduerin Ruth Kiinzi
fiir ihre kleinen Géste in der Einfahrt
zum «Bodenhaus» die Tische gedeckt,
sie mit Sonnenblumen geschmiickt und
das Friihstiicksbuffet vorbereitet: Bau-
ernbrot und Ziipfe, «Anken», Honig
und Konfitiire, Hamme und Emmen-
talerkdse, Rosti und Spiegeleier, dazu
Feldfriichte und heisse Milch mit Scho-
koladepulver. Unter der Bank liegt Béri,
der Hothund, und Lampions und Fiahn-
chen vom ersten August zieren noch den
Vorplatz des stattlichen Bauernhauses.
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Gegen zehn Uhr trifft die erwartete
Kinderschar beim «Bodenhaus» ein.
Wiéhrend sich die einen noch an der
Hand ihrer Betreuerinnen und Betreuer
festhalten, stiirmen andere bereits zur
Pferdebox und streicheln die weichen
Niistern der beiden Tiere, kraulen dem
Bari das Fell, suchen die jungen Kétz-
chen oder bestaunen den reich gedeck-
ten Friihstiickstisch. Nach dem Brunch
diirfen sie auf dem Bauernhof auf Ent-
deckungsreise gehen.

Bereits zum neunten Mal wurde das
Sommerlager durchgefiihrt, organisiert
von der Elternvereinigung fiir das herz-
kranke Kind. Es will einerseits eine Wo-
che lang Familien von der Verantwor-
tung fiir ihr herzkrankes Kind entlasten,
andererseits soll es den «Herzkindern»
Gelegenheit geben, wéhrend dieser Zeit
unter sich zu sein und Aktivitdten nach-
zugehen, die ihren korperlichen Mog-
lichkeiten angepasst sind.

Wihrend den einen Kindern die
Krankheit nicht anzusehen ist, sie froh-
lich herumtoben und rennen, deuten bei
anderen blaue Lippen und fehlende
Kraft darauf hin. Manchmal gibt es La-
ger, da miissen Kinder herumgetragen
oder im Rollstuhl geschoben werden,
weil ihr Herz keine Anstrengung mehr
ertrdgt. Manchmal muss Sauerstoff aus
der Flasche die Arbeit des kranken Or-
gans unterstiitzen.

Mit grosser Sorgfalt muss jedes Lager
vorbereitet werden. Der Dorfarzt vom
Lagerort wird fiir alle Notfédlle schon
vorher orientiert, der Herzspezialist des
Berner Inselspitals kennt die Kranken-
geschichte aller Kinder. Acht Begleitper-
sonen leiten das Lager, die Verantwor-
tung tragen die Krankenschwester Re-
becca Osterwalder und Christine Brand,
Mutter der herzkranken Stefanie.

Die Méddchen und Buben auf den
Bauernhof begleitet hat auch Joélle

Giinthard, Herzspezialistin fiir Kinder
am Universitadtsspital von Basel. Fiir sie
ist es wichtig, «ihre» Kinder einmal aus-
serhalb der Praxis zu erleben: «Da lerne
ich sie von einer anderen Seite kennen.»

Die ganze Kardiologie ist fiir sie ein
spannendes Arbeitsgebiet und eine gros-
se Herausforderung. Sie ist fasziniert von

Zwei «Herzkinder» geniessen das Lagerleben
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der Anatomie dieses hochst komplexen
Organs: «Wenn wihrend der Entwick-
lung in der Schwangerschaft etwas schief
geht, hat das grosse Folgen.» Warum ein
Kind mit einem Herzfehler geboren
wird, welches die genauen Ursachen
sind, weiss die Wissenschaft immer noch
nicht: «Es kann alle Eltern treffen», sagt
Joélle Giinthard bestimmt.

Eines von hundert Kindern wird mit
einem Herzfehler geboren. In der
Schweiz sind das jedes Jahr etwa 850.
Das Herz ist das Organ, welches weitaus
am héufigsten von einer Missbildung be-
troffen wird. Das Spektrum reicht dabei
von leichten Herzfehlern bis hin zu
schwersten Missbildungen, die einem
Neugeborenen kaum eine Uberlebens-
chance geben.

mit dem Motto «Bauernhof».
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Warum ein Kind mit
einem Herzfehler
geboren wird,
welches die
genauen Ursachen
sind, weiss die
Wissenschaft
immer noch nicht.

Wihrend viele Kinder mit einem klei-
nen angeborenen Herzfehler ein beinahe
normales Leben fiihren, konnen ande-
ren operative Eingriffe — dazu gehéren
auch Herztransplantationen - Hilfe
bringen. Doch es gibt auch Kinder, wel-
che eine schlechte Prognose haben: Sie
wissen, dass sie bald sterben miissen.

Trauerarbeit

«Das sind dann die schweren Momen-
te», sagt Eveline Seyffert, Mutter einer
herzkranken Tochter. Auch wenn die El-
tern um die begrenzte Lebensdauer ihrer
Kinder wiissten — dieses Wissen sei
manchmal kaum zu ertragen. Sie miissen
sich mit dem Tod auseinander setzen
und ihre Kinder auf diesem Weg beglei-
ten — bis zuletzt.

Threr Zukunft sehen die Kinder oft ge-
lassener entgegen, auch wenn nicht alle
dariiber reden konnen oder wollen.
«Vom Himmel hab ich schon getraumt»,
hatte vor vier Jahren die damals 17-jadhri-
ge Arlette im Lager gesagt: Sie habe ihn
als weisses, blaulich und rétlich schim-
merndes Dorf erlebt, durch dessen Mitte
eine breite Strasse fiihrt. Diese Strasse ist
Arlette bereits gegangen: Im letzten
Winter horte ihr krankes Herz auf zu
schlagen.

Nach dem ausgiebigen Brunch haben
die vier Méadchen, die bei Ruth Kiinzi in
den Ferien weilen, fiir die herzkranken
Besucherinnen und Besucher eine Uber-
raschung parat: Sie installieren ein CD-
Gerit vor die Geranien am Kiichen-
fenster, legen auf dem Vorplatz ein Ba-
detuch auf den Boden und tanzen im

Bikini, mit Sonnenhut und Sonnen-
brille, «Macarena», einen Tanz aus der
Karibik. Das Gelédchter ist gross, als sie
zu den tropischen Kléngen ihre Arme,
Beine und Hiiften schwenken und eine
Vierteldrehung in jede Himmelsrichtung
machen. Bald schon helfen einige der
«Herzkinder» mit, hiipfen und schlen-
kern ihre Glieder zu den frohlichen
Melodien.

Amiisiert schaut die 14-jahrige Luzia
den Tanzenden zu. Sie hatte einen jiin-
geren Bruder, der vor nicht allzu langer
Zeit an einem Herzfehler gestorben ist.
Noch gut erinnert sie sich an jeden ein-
zelnen Augenblick: Wie ihr Vater sie mit-
ten aus der Schule herausholte, wie sie
noch schnell eine Zeichnung fiir ihren
Bruder einpackte, wie im Spital die Mut-
ter am Bett des Sterbenden auf sie war-
tete: «Dann hat mich Rolf irgendwie so
besonders angeschaut, so anders ...»,
Luzia sucht nach Worten. «Das vergesse
ich nie.»

Nur ausnahmsweise und weil es im
Lager einen freien Platz hatte, darf die
gesunde Luzia daran teilnehmen. Sie
hofft, so den Tod ihres Bruders besser
verarbeiten zu konnen. Aber eigentlich
sei Rolf ja gar nicht weg, sie sdhe ihn nur
nicht mehr. «Dann rede ich mit ihm, und
ich weiss, dass er immer noch da ist und
mir hilft.»

* Namen von der Redaktion gedndert

Elternvereinigung

fiir das herzkranke Kind
Vor kurzem konnte die Elternverei-
nigung fiir das herzkranke Kind ihr
zehnjahriges Bestehen feiern. Die
Vereinigung, in deren Vorstand
auch zwei Herzspezialisten Einsitz
haben, will bei den Eltern die Hilfe
zur Selbsthilfe und die Zusammen-
arbeit mit Fachleuten férdern. Sie
setzt sich ein fiir den Dialog zwi-
schen betroffenen Eltern, bietet Be-
gleitung und Gesprache an und or-
ganisiert Selbsthilfegruppen.
Weitere Informationen erteilt:
Elternvereinigung fiir

das herzkranke Kind, Sekretariat,
Postfach, 8104 Weiningen.
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