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Wie wichtig kleine Auszeiten aus dem Alltag sind, hat wieder einmal
unsere Familienfreizeit gezeigt. Bereits zum flinften Mal konnten
wir mit acht Familien und Kindern mit zum Teil Schwerstmehrfach-
behinderung sowie ihren Geschwistern wunderbare Tage im Haus
Niedermuhlen in Asbach verbringen.
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In unserer Rubrik ,,STARKE FAMILIEN“ erzéhlen wir regelmaBig, wie wir

Familien mit kranken und beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen begleiten
und welche Hilfen der Bunte Kreis Rheinland fiir die Familien anbietet.

Zweimal schon hat Mona Mierzwa versucht, diesen einen ganz bestimmten Brief zu
schreiben. Einen Brief, in dem sie sich bei der Spenderfamilie dafliir bedankt, dass sie
ihrem Sohn Maxime ein neues Leben geschenkt hat. Jeder Versuch, ihre tiefe Dankbar-
keit in Worte zu fassen, ist gescheitert. Seit der lebensrettenden Transplantation ist kein
Tag vergangen, an dem sie nicht an diese andere Familie gedacht hat. Die Familie, die
ihr Kind verloren und in den schwersten Stunden ihres Lebens dennoch eine so wichtige
Entscheidung getroffen hat. Sie hat Maxime ein Leben erméglicht, das jetzt, sechsein-
halb Wochen nach der Transplantation, schon so viel besser ist, als in den vergangenen
zehn Jahren. Maxime wird leben, wird wieder FuBball spielen kénnen, neue Sportarten
ausprobieren und sein Bronze-Schwimmabzeichen machen. All das schien bis vor kur-
zem noch undenkbar, denn Maxime galt als austherapiert.

Ich treffe den Zehnjahrigen an einem Nachmittag im April bei ihm zu Hause. Er liest in
einem ,Wer-Wie-Was-Buch“ und schaut dabei immer wieder hintiber zu seinem Stoff-
hasen. Dem hat er némlich gerade ein neues Herz transplan-
tiert. Doch Hasi geht es gut — er erholt sich schnell.
Eigentlich darf Maxime derzeit keinen Besuch empfangen,
zu grol3 ware die Gefahr einer Ansteckung aufgrund des
noch sehr geschwéchten Immunsystems. Doch
Maximes Mutter macht eine Ausnahme fiir mich,
weil sie ihre Geschichte erzahlen und anderen
Familien Mut machen mdchte. Mona erinnert
S sich an einen Tag, im sechsten Schwanger-
2 schaftsmonat, der ihr ganzes Leben veran-
dern sollte:

LAls ich morgens zur Prénataldiagnostik

ging, dachte ich noch, gleich erfahre ich, dass
auch unser drittes Kind ein Junge wird. Was man
mir stattdessen sagte war: Ihr Kind hat nur ein

halbes Herz. Man zeigte uns drei Alternativen auf: Einen sofortigen Schwangerschafts-
abbruch, ein Austragen bis zur Geburt, mit dem Wissen, dass das Kind danach maximal
sechs Wochen tberlebt oder eine Operation direkt nach der Geburt. Wir haben uns fiir
die letzte Variante entschieden, auch wenn wir damals noch nicht wussten, was auf uns
zukommt. Die Aussage der Arzt*innen war, dass unser Kind drei Operationen bendétigen
wlirde, danach aber ein relativ normales Leben fiihren kénne. Dem war leider nicht so.*”

In Monas Erinnerung gibt es nur ein einziges gutes Jahr in Maximes Leben, das von
2018 bis 2019. Danach erkrankte ihr Sohn am ,Kawasaki Syndrom*, einer Entziindung
der inneren Organe und Arterien. Zeitweise ist nicht klar, ob Maxime Uberlebt. 2023
kommt die Diagnose: ,Bronchitis Plastika“ hinzu, eine schwerwiegende Kreislaufkompli-
kation, die bis zum Kreislaufversagen fihren kann. Innerhalb eines Jahres halt zehnmal
der Rettungswagen vor Maximes Haus und jedes Mal ist es lebensbedrohlich.

Maximes Leben und das seiner Geschwister besteht aus vielen Einschrankungen. Es
gibt keine spontanen Ausfliige, alles muss genau geplant werden und meist geht es
ihm danach kérperlich noch schlechter. ,Es gab Wochenenden, die waren sehr schén,
daftir hing Maxime dann aber die nédchsten Tage durch*, sagt Mona. ,Irgendwann haben
wir beschlossen: Flir einen schénen Tag, drei anstrengende Tage — das steht in keiner
Relation.”

In den Kindergarten kann Maxime nur mit einer 1:1 inklusiven Betreuung gehen, aber
auch das nicht lange, denn im Regelkindergarten hat man zu viel Angst vor der Verant-
wortung mit einem schwer kranken Kind. Erst der Wechsel in einen Heilpddagogischen
Kindergarten bringt die gewlnschte Entspannung.

2023 zeichnet sich immer mehr ab, dass Maxime austherapiert ist, was im Klartext be-
deutet: Es gibt keine Chance auf eine Besserung, Maxime wird sterben. Einziger Aus-
weg — eine Herztransplantation. Und so wird er am 14.12.2023 gelistet. Was seine
Mutter damals noch nicht wei3: Genau 441 Tage werden vergehen, bis sie den sehn-
slchtig erhofften Anruf erhélt. 441 Tage voller Hoffen, Bangen, Angst, Sorge und
manchmal auch schierer Verzweiflung. Denn immer ist da die Frage: Werden wir diesen
Wettlauf gegen die Zeit gewinnen?

441 Tage legt Mona ihr Handy nicht mehr aus der Hand und zuckt bei jedem Anruf
zusammen. Irgendwann féngt sie an, mit Hilfe von Maximes Bonuspapa, dem neuen



Mann an ihrer Seite, eine Bucketlist abzuarbeiten, weil nicht klar ist, wieviel Zeit noch
bleibt. Maxime will unbedingt mit den FUBen ins warme Meer, da nur Reisen innerhalb
Deutschlands erlaubt sind, fahrt sie mit ihm ins Tropical Island und von da aus nach
Berlin, denn Maxime mdchte einmal auf den Fernsehturm.

441 Tage. Bis das Telefon klingelt. In einem Augenblick, in dem niemand damit gerech-
net hétte. , Tatsdchlich waren wir gedanklich nie weiter davon entfernt, als an diesem
Tag*, erinnert sich Mona. ,Es war Weiberfastnacht und wir wollten einfach nur Karneval
feiern. Maxime war in der Schule und ich mit meinem Karnevalsverein unterwegs. Mein
Handy klingelte inmitten Feiernder und ich wunderte mich, als ich die Nummer des Herz-
zentrums sah. Ich dachte, sie wollen einen Untersuchungstermin verschieben, doch der
Arzt sagte: ,Atmen sie dreimal tief durch, ich versuche ihnen gerade zu sagen, dass wir
ein Spenderherz fir Maxime haben”. Danach bin ich weinend auf der StralBe zusammen-
gebrochen.”

Doch viel Zeit zum Sammeln bleibt nicht, denn jetzt muss alles sehr schnell gehen.
Mona rast in die 40 Kilometer entfernte Schule, wo zeitgleich mit ihr ein Rettungswagen
eintrifft. Er soll Maxime ins Krankenhaus nach Neuwied bringen, dort wartet schon ein
Helikopter, der sie ins Herzzentrum nach Bad Oeynhausen fliegt. Einzig Maxime ist zu
diesem Zeitpunkt die Ruhe selbst und antwortet auf die lebensverandernde Nachricht:
»Ich habe da jetzt keine Zeit fir, ich muss Karneval feiern.“Und tatsachlich fliegt Maxime
im Superheldenkostiim zur Herztransplantation.

Fir Mona beginnt eine Achterbahn der Geflihle. ,Um 12:52 Uhr kam der Anruf und um
16:15 Uhr war Maxime bereits auf dem Weg in den OP. Dann ging die Ttir zu, ich stand
ganz alleine davor und hatte Angst, ihn nie wieder zu sehen.*

Fast zwolf Stunden dauert die Operation, weil der damals klinstlich angelegte Herz-
Kreislauf zundchst komplett zurlickverlegt werden muss. Eine Herztransplantation mit
dieser Ausgangslage gilt nach wie vor als groBe Herausforderung. Funf Tage liegt
Maxime im klnstlichen Koma, an Aschermittwoch darf er wach werden und das erste,
was er nach der Extubierung sagt ist ,Alaaf. Schon 24 Tage spater kann er mit seinem
neuen Herz das Krankenhaus verlassen.

Noch ist sein Leben eingeschrankt. Er darf das Haus nicht verlassen, keinen Besuch
empfangen und im ersten Jahr nach der Transplantation nur keimfreie und fettreduzierte

Nahrung zu sich nehmen. Dass er keine Salate essen darf, stért ihn weniger als die Tat-
sache, dass auch Fast Food verboten ist. Doch Maxime merkt taglich, wie viel besser
es sich mit seinem neuen Herzen lebt. ,Mama, ich liebe mein neues Leben*, sagt er
oft einfach zwischendurch und virtuell kann er sogar schon wieder zur Schule gehen.
Dort sitzt fur ihn ein Avatar, der mit seinem Tablet verbunden ist, so ist er weiterhin Teil
der Klassengemeinschaft. Fir Maximes Mutter hei3t es in erster Linie: Putzen, putzen,
putzen — die Umgebung muss so keimfrei wie mdéglich sein. All das macht sie gerne, ihr
macht vor allem die emotionale Herausforderung zu schaffen.

, 1atsédchlich habe ich zehn Jahre lang Angst gehabt, Maxime zu verlieren®, sagt sie mit
Trénen in den Augen. ,Wir haben so viele Situationen erlebt, die wirklich grenzwertig
waren. Ich hatte Maxime oft im Arm und dachte, dass es das letzte Mal sein wtirde. Aber
jetzt wird mein Kind leben. Anstatt neben einem totkranken Kind zu sitzen, werde ich
Maxime demndéchst zu jeder Sportart fahren, die er ausprobieren will. Unser aller Leben
als Familie hat nach zehn Jahren eine neue Chance bekommen.“

Vielleicht sind es ja gerade
diese berUhrenden Worte, die
Mona eines Tages formulieren
und an die Spenderfamilie
schicken wird. Bis dahin hat
sie es sich zur Aufgabe ge-
macht, méglichst viele Organ-
spende-Ausweise zu verteilen
und auf dieses wichtige Thema
aufmerksam zu machen.




,,Die Mutter soll das Kind noch einmal sehen, diese Worte
wird Janina Bechstedt vermutlich nie mehr vergessen. Ihre Tochter
Sophie kam in der 30. Schwangerschaftswoche zur Welt und auch
schon vorher gab es etliche Komplikationen. Die Arzt*innen hatten
am Tag nach der Geburt schon eine Pfarrerin organisiert und der
Familie Zeit zum Abschied nehmen gegeben. Doch Sophie kdmpft
sich zurlick ins Leben. Fur ihre Mutter ist es ein Schlisselerlebnis.
Sie gibt ihre bisherige Arbeit auf und fangt beim Bunten Kreis
Rheinland als Veranstaltungsmanagerin an.

Ihr Ziel: Eine Aufgabe

mit Sinn.

Mittlerweile ist es schon zur Tradition geworden, dass wir
anlasslich des Mutter- und Vatertages kleine Aufmerksamkeiten
auf den Stationen unserer Klinikstandorte verteilen.

Wir méchten an diesem Tag ein besonderes Zeichen flr Eltern von
Frihgeborenen und kranken Kindern setzen, denn die Tage und
Wochen auf den Station sind fir sie oft von H6hen und Tiefen gepragt.
Wir symbolisieren, dass wir in Gedanken bei ihnen sind und
sie wissen lassen, dass sie mit ihren Problemen nicht allein sind.




Gemeinsam Ubergénge gestalten,
Rituale erleben

Jedes Jahr stellen wir uns die gleiche Frage: Kénnen wir in nur 3,5 Tagen
wirklich all das schaffen, was wir den teilnehmenden Familien und uns und
wilinschen? Zeit flr Erholung und Leichtigkeit. Raum fir Austausch und
starkende Impulse. Neue Kontakte knlpfen, alte Sorgen loslassen, Rituale
erleben und gemeinsam Ubergénge gestalten — und das alles nur an einem
verlangertem Wochenende? Auch bei unserer flinften Familienfreizeit mit acht
Familien, neun Teamer*innen flr die Kinder und Jugendlichen sowie zwei
Teamer*innen fir die Eltern, blieb dieser Anspruch bestehen.

Die Antworten kamen zum Gllck
von den Familien selbst:

,,t/lglr Zrzah{en uns immer wieder gegenseitig
N aen vielen schénen Momenten, die wir
auf der Freizeijt erleben durften, “

derbares Wochenende und wir haben_heute
wir weg waren. Es ist allen

den Alltag zu starten.”

,Es war ein wun : '
Morgen so richtig gemerkt, wie Welli
recht schwergefallen, wieder in

~Nach so einem tollen Wochenende — auf unser aller

ggme/nsamen Insel, die fiir uns das Highlight des Jahres ist —

W{eder zurtick in die Alltagsmiihlen zu kehren, ist nicht ganz einfach.

Vielen, vielen Dank fiir die viele Arbeit, die Ihr in die Organisation und liebevolle
Gestaltung gesteckt habt! Und nattirlich nochmal ein Riesendankeschén an
das gesamte Team — die Stars der Familienfreizeit!*

Diese Riickmeldungen berlihren uns sehr. Sie zeigen: Ja, es ist moglich!

Es ist méglich, in wenigen Tagen Inseln der Verbundenheit zu schaffen, die
noch lange nachklingen — und Familien Kraft zu schenken, um den Alltag neu
zu gestalten. Unser diesjahriges Thema ,Ubergénge und Rituale“ war dabei
mehr als nur ein Motto. Es wurde gelebt — in gro3en und kleinen Momenten,
in Gesprachen, Spielen, Stille und Symbolen.

Wir danken allen Familien und dem gesamten Team von Herzen —
fur das Vertrauen, die Offenheit, das Lachen und das gemeinsame
Gestalten dieser besonderen Zeit. Unser besonderer

Dank geht an unsere Méglichmacher:

FRUTANIA und die - :
VOR-TOUR DER HOFFNUNG! @ FRUTANIA  vor-Tour der Hoffung

.l fie Erabafran und Giffybediinfiige Sinder




10

WEIL INR UNSERE HELD*INNEN SEID

Mit jeder Spende unterstltzt lhr unsere Arbeit und unsere Projekte. Mit unserer Helden-
wand mdchten wir uns bei Euch bedanken und Uber Eure aktuellen Spendenaktionen
berichten.

o

Danke an die
Stadtwerke Bonn

Bei der ,,Rest-Cent-Aktion* haben Mitarbeiter*innen auf die Auszahlung der Netto-
Cent-Betrage ihrer Gehaltsuberweisung verzichtet, um Spenden flr wohltatige Zwecke
zu sammeln. Die gesammelten Betrdge wurden vom Vorstand der Stadtwerke
Bonn verdoppelt und kommen gemeinniitzigen Organisationen in Bonn zugute.

© © © © 0 0 0 0000000000000 000000000000 000000000000 0000000000 00 O

Raucherforellen bringen 3.000 Euro

Mit dieser groBartigen Spendensumme hatte wohl
niemand gerechnet, auch die Angelfreunde Flerz-
heim nicht. Die Verkaufsaktion von geraucherten
Forellen fand groBe Resonanz. Mehrere hundert
Forellen wurden bestellt und abgeholt. Erganzend
dazu beteiligten sich zahlreiche Vereinsmitglie-
der, Anwohner und Unterstitzer mit selbstge-
backenem Kuchen. Auch die Spendenbereitschaft
erreichte ein auBergewodhliches Niveau. Beim
Leeren der Spendenboxen am Ende der Veran-
staltung zeigte sich das beeindruckende Ergebnis:
Der Verkauf der Forellen und die gesammelten
Spenden erbrachten 2.869,50 Euro. Der Angel-
verein rundete die Summe auf 3.000 Euro auf.
Auch im kommenden Jahr ist eine &hnliche Aktion
geplant. Bereits jetzt weist der Verein auf das
Fischerfest am 5. und 6. Juli hin.

DEIN BEITRAG 3ANLT

Die Internet-Plattform www.gooding.de ermdglicht es jedem, unseren
Verein durch seine Online-Eink&ufe zu unterstiitzen — ganz ohne Mehr-
kosten. Angeschlossen sind mehr als 2.000 Online-Shops wie OTTO,
Expedia, Media Markt oder die Bahn. Bei jedem Einkauf erhalt unser
Verein eine Pramie, im Durchschnitt ca. 5 % des Einkaufswertes. Du
selbst bezahlst dabei nicht mehr, die Pramie wird durch die Unter-
nehmen gezahlt. Gooding selbst finanziert sich durch einen freiwilligen
Anteil der Pramie. Man muss sich als Nutzer nicht registrieren und keine
Daten uber sich preisgeben. Daher wiirden wir uns freuen, wenn du
deine Online-Einkaufe Uber Gooding machst und unseren Verein dabei
auswahlst!

So funktioniert die Unterstiitzung liber Gooding:

Du besuchst vor deinem néchsten Einkauf die Seite gooding.de und
entscheidest dich fur einen von tiber 2.000 Online-Shops. Im Anschluss
wahlst du unseren Verein aus und kaufst wie gewohnt ein.

@ v

Such dir einen wdahle und kaufe ein Unser Verein
Shop aus, unseren Verein wie immer. erhdlt eine Pramie!

Vielen Dank fiir deine Unterstiitzung!



£IN BESONDERES
BENEFIZKON3ERT FUR
DIt GAN3E FAMILIE.

Das RUMPELSTIL-Taschenlampenkonzert!

Fir viele Kinder ist es das erste Konzert, das abends
beginnt und auch noch Open Air auf einer Freilicht-
bihne stattfindet. Ein wahres Abenteuer also.

Im Taschenlampenschein entstehen neue,
aufregende Welten. Das weite Lichtermeer

ist fur alle ein ganz besonderer Anblick.

Hier gibt es Lieder und Geschichten zum Tanzen und
Zuhoren, Lachen und Mitmachen, zum Singen
und Traumen. Und wenn es dunkel wird,
beginnt der Lichterzauber ...

WANTED

Wir sind auf der Suche nach ehren-
amtlichen Helfer*innen, die uns beim
Auf- und Abbau unterstitzen kénnen.
Bitte meldet Euch per E-Mail bei:
janina.bechstedt@bunterkreis.de
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BUNTER KREIS RHEINLAND
WIR STELLEN UNS YOR

Wir unterstltzen Eltern mit zu friih geborenen, chronisch und schwer kranken

sowie beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen mit einem interdisziplinaren

Team aus Fachkraften der Bereiche Kinderkrankenpflege, Kindermedizin, Sozialarbeit,
Sozialpadagogik und Psychologie. Von der Beratung und Begleitung in der

aktuellen Lebenssituation tber die Versorgung der Kinder bis hin zur Hilfe bei

der Koordination aller notwendigen Leistungen und Hilfen sind wir fir derzeit

ca. 800 Familien in der Region von Bad Kreuznach bis Leverkusen da.

Unsere Leistungen:

Da die Erkrankung des Kin-
des oftmals eine Zerreil3-
probe flr die ganze Familie
darstellt, wollen wir dabei
unterstutzen, im hauslichen
Umfeld mit der neuen Situa-
tion zurechtzukommen und
verfolgen dabei das Ziel der
LHilfe zur Selbsthilfe“. Der
Familie und insbesondere
den schwer erkrankten oder
beeintrachtigten Kindern
soll ein mdglichst selbst-
standiges Leben mit ent-
sprechend hoher Lebens-
qualitat ermoglicht werden.

FAMILIEN.
UND FREIZEIT.

ANGEBOTE

Bei unseren Geschwister-
Projekten geben wir Kindern
mit einem kranken Bruder
oder einer kranken Schwes-
ter die Méglichkeit zum Aus-
tausch mit Gleichgesinnten.
Wahrend unserer Ferien-
freizeiten und Tagesange-
bote genieBen die Kinder
wertvolle Auszeiten. Mit un-
serem Projekt Tatendrang
sind wir einer der wenigen
Vereine Deutschlands, die
Ferienfreizeiten speziell far
beeintrachtigte Kinder und
Jugendliche anbieten. Wei-
tere Familienangebote, wie
z. B. unsere Treffen fir ehe-
malige Frihchen, runden
unser Angebot ab.

MEINE ARBEIT IM
KINDERNIERENZENTRUM

Ich bin nun seit fast 2 Jahren Teil des Teams beim Bunten Kreis Rheinland.
Neben meiner Tatigkeit in der BOOFE arbeite ich Uberwiegend im ambulanten
Kindernierenzentrum in Bonn-Lengsdorf. Hier werden aktuell neun Kinder
mehrfach wéchentlich in méglichst entspannter und familiarer Atmosphare dia-
lysiert. Darliber hinaus betreuen wir viele chronisch nierenkranke Kinder und
Jugendliche, auch nach einer Nierentransplantation. Viele Familien nehmen
dafir lange Anfahrtswege zu der Praxis auf sich.

Meine Hauptaufgabe als Sozialarbeiterin besteht darin die Eltern in allen sozial-
rechtlichen Fragen zu beraten sowie die Kinder und Jugendlichen bei Bedarf
direkt in der Praxis zu unterstutzen. Jede Familie bringt dabei ihre ganz eigene
Geschichte und Herausforderung mit — das macht meine Arbeit abwechs-
lungsreich und sehr erfillend. Zu meinen Aufgaben gehért es unter anderem
RehabilitationsmaBnahmen fir die Kinder und ihre Familien zu organisieren,
gemeinsam mit ihnen Antrage auf Pflegeleistungen oder einen Schwerbehin-
dertenausweis zu stellen und sie auf die Begutachtung durch den medizini-
schen Dienst vorzubereiten. Auch bei finanziellen Engpéassen suchen wir ge-
meinsam nach geeigneten Lésungen.

Etwa alle ein bis zwei Monate nehme ich an den psychosozialen Teamtreffen
des Kindernierenzentrums teil. Hier kommen eine Arztin, eine Psychologin, eine
Ern&hrungstherapeutin, ein Musiktherapeut, eine Fachkraft fiir nephrologische
Pflege und ich zusammen, um die Situation der Kinder an der Dialyse ganz-
heitlich zu betrachten. Im Mittelpunkt steht dabei stets die Frage: Wie kénnen
wir das betroffene Kind und seine Familie in dieser herausfordernden Zeit best-
maoglich unterstiitzen? Aus diesen Gesprachen ergeben sich oft auch konkrete
Aufgaben fir meine weitere Arbeit.

Ich arbeite sehr gerne im Kindernierenzentrum. Das gro3e multiprofessionelle
Team setzt sich mit viel Herz und Engagement dafir ein, dass es den Kindern
und Jugendlichen trotz ihrer schweren Erkrankung
so gut wie mdglich geht und hat dabei immer die
ganze Familie im Blick.

JULIA THOMAS

Sozialarbeiterin / Sozialpadagogin (B. A.)







Bunter Kreis Rheinland

Wenn plétzlich alles anders wird. bunterkreis.de
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