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»~oCchone Momente fiir Kampfer-Kinder*

Auf einen Kaffee mit...
Kristina Grefenstein. Die Lei
terin der Selbsthilfegruppe
Herzkinder gibt Einblick in
die Arbeit und das Leben mit
einem herzkranken Sohn

Frau Grefenstein, Herzkinder heipt die
Selbsthilfegruppe, die Sie seit 2022 lei-
ten. Worum geht es dabel?

Rund eins von 100 Kindern in Deutsch-
land kommt mit einem angeborenen
Herzfehler zur Welt. Und viele der be-
troffenen Kinder haben bereits im
Kleinkindalter zahlreiche Kranken-
hausaufenthalte und Operationen am
offenen Herzen hinter sich. Licher im
Herzen, Herzklappendefekte und Fehl-
bildungen sind die hdufigsten Herzfeh-
ler. Wir bieten einen Treffpunkt fiir be-
troffene Familien.

Sitzen Sle bel Treffen in einem Stuhl-
kreis und tellen Freud und Leid, wie man
sich so eine Selbsthilfegruppe vorstellt?
Ganz und gar nicht. Bei uns stehen
schine Momente fiir unsere Kdmpfer-
Herzkinder, Mamas, Papas und Ge-
schwister im Fokus. Das ist wichtig, weil
wir alle viel durchgemacht haben. Bei
uns treffen sich komplette Familien, um
einen schonen Tag zu erleben und sich
austauschen zu kénnen. Insgesamt sind
wir aktuell acht Familien - aber alle Be-
troffenen sind willkommen.

Auch Ihre Familie ist also betroffen?
Mein elfjahriger Sohn Jonas kam mit ei-
ner zu schwachen Herzklappe zur Welt.
Ich hatte eine unbeschwerte, gliickli-
che Schwangerschaft, habe mich rie-
sig gefreut. Doch schon im Kreifisaal,
bei der ersten Untersuchung sagte der
Arzt plétzlich: ,Da stimmt was nicht,
das Herz hirt sich komisch an. Die
tatsdchliche Diagnose war dann ein
Schockmoment: Klappenfehler, sein
Herz pumpt zu wenig Blutin den Kreis-
lauf. Als er zwei Wochen alt war, wur-
de er das erste Mal am offenen Herzen
operiert, mittlerweile hat er drei grofie
0OPs und mindestens sechs minimalin-
vasive Katheter-Eingriffe tiberstanden.
Erist so ein groffier Kdmpfer. Als Mama
funktioniere ich in solchen Situationen
einfach, ein bisschen wie ein Roboter,
so kannich das durchstehen.

Was sind die schlimmsten, was die
schiinsten Momente mit einem herz-
kranken Kind?

Das Bangen, Hoffen und Zittern mit
schweifinassen Handen wiihrend den
Operationen ist schier unertraglich. Ein
Mal durfte ich ihn nach der Operation
nicht mal mehr sehen, weil es schon zu
spiit und die Intensivstation zu voll war
- das war wohl die schlimmste Nacht
meines Lebens! Doch die schénen Mo-
mente tiberwiegen zum Gliick: Wenn er
einfach Kind sein darf, Fufiball spielt,
Quatsch macht und die Krankheit in
den Hintergrund riickt.

Wie unterscheidet sich das Leben mit
einem herzkranken Kind von einem ge-
wohnlichen Mama-Alltag?

Mittlerweile habe ich zwei S6hne und
kann fiir unsere Familie sagen: Die meis-
te Zeit haben wir einfach zwei gliickli-
che, tobende Jungs, die unbeschwert
ihre Kindheit geniefien. Aber wenn ei-
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Kristina Grefenstein (35) aus Alb-
bruck ist Sozialversicherungsfachange-
stellte in leitender Position und Mut-
ter von zwei Sohnen. 1hr alterer Sohn
Jonas kam vor elf Jahren mit einem
angeborenen Herzfehler zur Welt. Seit
2022 leitet sie die Selbsthilfegruppe
Herzkinder, die Familien mit herzkran-
ken Kindern eine Anlaufstelle bietet.
Informationen im Internet: https:/
herzkinderwt.de.

ner von beiden Krankheitssymptome
hat, merke ich ganz schnell, dass die
Alarmglocken etwas schneller und lau-
terschrillen, wenn es um Jonas geht. In-
fektionssymptome kénnen zum Beispiel
auch auf Blut in der Lunge hindeuten -
und wenn er sich beim Spielen verletzt,
miissen wir doppelt aufpassen, weil er
blutverdiinnende Medikamente nimmt.
Gefahren sind realer als bei einem ge-
sund geborenen Kind, das macht mich
aufmerksamer - deshalbist es auch sehr
wichtig, dass Freunde, Nachbarn, ande-
re Eltern und Lehrer Bescheid wissen.

Ist es schwierig, mit AuRenstehenden
dariiber zu sprechen?

Mirwar von Anfang an ein offener Um-
gang mit dem Thema wichtig, auch um
Jonas zu vermitteln: ,Du bist vollig ok,
so wie Du bist - es gibt nichts zu ver-
heimlichen!” Aber ich erlebe immer
wieder, dass Menschen darunter lei-
den, dass ihr Kind eben nicht perfekt
zur Welt kam und Eltern sich sogar
Selbstvorwiirfe machen. Oft ist auch
deshalb die Hemmschwelle fiir betrof-
fene Eltern grof8, den Kontakt zu Gleich-
gesinnten zu suchen. Die Herzkinder-
Gruppe michte den Austausch fordern
und zwei Dinge vermitteln: Lebensfreu-
de und Hoffnung.

Warum sind Freude und Hoffnung ange-
bracht?

Speziell frischgebackenen Eltern, die
erst kiirzlich mit der Diagnose kon-
frontiert wurden, kéinnen an unseren
Kémpfer-Kindern sehen, dass Herz-
kinder grofd und stark werden kénnen.
Noch vor wenigen Jahrzehnten starben
Kinder an unentdeckten Herzfehlern.
Heute ist die Medizin viel weiter - das
ist genug Anlass fiir Freude und Hoff-
nung. Unser Kardiologe sagte einmal:
#Vor 20 Jahren wiire Jonas wahrschein-
lich an plotzlichem Kindstod gestor-
ben, einfach nicht mehr aufgewacht,
weil man den Defekt im Herzen gar
nicht entdeckt hitte.” Unsere Kinder
kénnen heute ein weitestgehend nor-
males Leben leben, weil sie ,repariert”
sind und die moderne Medizin dieser
Generation ein lebenswertes Leben er-
maglicht.

Sie haben 2022 die Leitung ibernom-
men. Was wilrden Sle gerne verandern?
Mit einem starken Team im Riicken,
michten wir in den sozialen Medien,
wie auf Instagram, aktiver werden, um
noch mehr Familien zu erreichen, die
betroffen sind. Nach der langen Coro-
na-Phase, in der wir alle zwangsldufig
zuriickgezogener leben mussten, weil
wir jaalle Kinder haben, die der Risiko-
gruppe angehorten, hoffen wir darauf,
endlich wieder dfter zusammen kom-
men zu konnen und ausgelassene Tage
zu geniefien. Die Griinderin und lang-
jéhrige Vorsitzende Tanja Miiller bleibt
uns iibrigens auch aktiv erhalten. Weil
ihr Sohn dlter geworden ist, michte sie
sich nun auf die Gestaltung der Aktivi-
taten fiir unsere grifferen Kinder kon-
zentrieren.

Was fir Aktivitaten sind geplant?

Unsere Herzkinder sind zwischen fiinf
und 17 Jahre alt - da ist es eine ganz
schone Herausforderung, Ausfliige oder
Events zu finden, die allen gerecht wer-
den. Beim Brunchen, Grillen und Spie-
len haben alle Freude. Aufierdem un-
ternehmen wir zum Beispiel Ausfliige
wie Kanufahren auf dem Rhein oder
nahmen auch schon am Mediator-Fa-

milienlauf in Rothaus teil. Alle Termi-
ne kinnen auf unserer Internetseite
verfolgt werden und Interessierte diir-
fen sich gerne melden. Fiir die Gréfieren
und Eltern organisieren wir aufierdem
abwechselnd Kinder-Erste-Hilfe-Kur-
se und Workshops zum Thema Resili-
enz, um sich selbst und untereinander
besser kennenzulernen. Fiir besonde-
ren Spaf3 fiir alle sorgen sicher unsere
regelmifiigen Ausfliige in den Europa-
Park Rust. Im Rahmen der parkeigenen
Aktion ,Frohe Herzen" diirfen wir die
Freizeiteinrichtung sogar kostenlos be-
suchen.

Und wird bei den Aktivitaten auch dber
Herz- und Herzensthemen gesprochen?
Wir unterstiitzen uns gegenseitig, tau-
schen Tipps und Erfahrungen aus,
zum Beispiel iiber Kinderkardiolo-
gen, Schwerbehinderten-Antrige
oder Mutter-Kind-Kuren, die Familien
nach schwierigen Phasen wieder Kraft
schenken. Und was ganz toll ist: Auch
die Kinder sprechen mit ihren Herz-
kinder-Freunden iiber OP-Erfahrun-
gen, konnen Erinnerungen teilen, ohne
Angstzu haben, die Eltern damit zu be-
lasten. In unserer Gruppe lernen sie,
dass es auch andere Kinder mit Herz-
krankheiten gibt und dass sie dariiber
ungeniert sprechen kénnen.

Was wlnschen Sie sich von der Gesell-
schaft?

In meinen unzédhligen Wochen auf der
Kinderstation habe ich so viele Eltern
kennengelernt, die mit ihrem Baby oder
Kleinkind verzweifelt auf ein Spender-
organ gewartet haben - manche bis zu
1,5Jahre, in denen ihr Kind an Maschi-
nen hing. Mein Appell an alle Eltern:
Auch wenn es sich seltsam oder falsch
anfithlen mag, fiillen Sie auch schon fiir
Ihr Kleinkind einen Organspendeaus-
weis aus - das kann Leben retten! Eines
unserer Herzkinder hat letztes Jahr ein
Spenderherz bekommen und erholtsich
zum Gliick sehr gut.
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