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Skifahren mit krebskranken Kindern
Uber 100 Skiwochen mit chronisch kranken und behinderten Kindern

Auch wenn wir nicht die ersten waren: Es war mehr als eine kleine Portion Skepsis, die uns 1994 begleitete.

Eigentlich wollten wir ja nur die Freude an Bergen, Schnee und Bewegung mit einigen kleinen Patienten teilen,
ihnen nach Abschluss der Behandlung mit Angst, Schmerz, Chemotherapie, Operationen und Bestrahlung eine
schone Erfahrung gonnen. Doch daraus wurde dann weit mehr.

Von
Joachim Boos, Silke Taraks —
fur sehr viele weitere

Skifahren mit Kindern nach Krebsthera-
pie? Die Kinder sind doch krank! Sie diir-
fen wahrend intensiver Behandlungen
nicht einmal in den Behandlungspausen in
die Schule, nehmen ab, tragen oft Mund-
schutz, verlieren die Haare, sind schlapp
und miide. Krankheit und Genesung wer-
den ja oft automatisch mit Isolation und
Schonung assoziiert.

So waren wir sehr zuriickhaltend in der
Auswahl der Teilnehmer und mussten
Uberzeugungsarbeit leisten: Vor allem fiir
die betroffenen Familien schien Skifahren
ein schoner, unerreichbarer Traum; auf der
Liste der konkreten Ziele aber ganz weit
hinten! Je ndher die Reise kam, umso gro-
fser wurden oft die Bedenken.

Also ging es los, Selbstversorgung in einer
Hiitte oben am Berg, Sportstudierende fiir
den Skikurs und ganz viel Optimismus.
Arztliche und pflegerische Begleitung
durch die Klinik waren anfangs ebenfalls
Teil des Konzepts!

Und was geschah dann?

1. Die erste Fahrt wurde zu einem unver-
gessenen Ereignis, begeisterte alle Teilneh-
mer und legte den Grundstein fiir unver-
zichtbare Wiederholungen.

2. Der Bedarf wuchs, da praktisch alle ger-
ne wiederkommen wollten und nattirlich
neue Familien dazu kamen.

3. Die Zielgruppe erweiterte sich: Ein
Angebot fiir ALLE, auch Kinder und
Jugendliche mit schweren Therapie- oder
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Erkrankungsfolgen und ihre Familien sol-
len mitmachen.

4. Das Ziel erweiterte sich weiter: Auch
Kinder und Jugendliche mit anderen chro-
nischen Erkrankungen oder (schweren)
Behinderungen diirfen nicht ausgeschlos-
sen werden

Und wir erkannten:

5. Nachhaltig wird Skifahren erst in Kom-
bination mit anderen Sportangeboten zu
Hause

6. Bewegungsforderung sollte nicht erst
nach Therapieende auf einer Hiitte begin-
nen

7. und muss die Schnittstelle zu Schul-
und Vereinssport einschlieffen

1./ 2.: Inzwischen sind 25 Jahre und iiber
100 Fahrten vergangen'?. Jahrlich erleben
ca. 60 Familien und fast 200 Teilnehmer
den Stimmungsumschwung von einem oft
vorsichtigen, zuriickhaltenden, krankheits-
belasteten Leben zu Hause zu sehr aktiven
Tagen einer neuen, faszinierenden Sport-
art, viel Bewegung, einem tollen Gruppen-
erlebnis in einer traumhaften Bergwelt —
und die oft vollig iiberraschenden Erkennt-
nis: Ich kann es! Skifahren trotz Krebs,
nicht schlechter als meine Geschwister und
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Eltern! Kleine Skigruppen, organisatori-
sche Vorsorge bei allen Herausforderun-
gen von den Wegen im Tal und am Berg
bis zum Kochen und Bewirtschaften der
Hiitte (inzwischen immer mit professionel-
len Kochen und Hausteam), Abbau von
Angsten, Aussprachen mit Gleichgesinn-
ten oder Arzten zu ganz brennenden The-
men und vieles mehr erlauben den Teil-
nehmern, Vertrauen zu fassen und — auf
Skiern getrennt und am Abend gemeinsam
— als kleine Familie ganz aktiven Urlaub zu
machen. Der rehabilitative Charakter steht
dabei zwar aufler Frage, aber nie im Vor-
dergrund. Vor allem die Steigerung der
korperlichen Fitness lief§ sich oft mit Han-
den greifen und war bei besonders
geschwachten Kindern besonders ein-
drucksvoll. Und auch gedriickte Stim-
mung, Angstlichkeit, fehlendes Selbstver-
trauen — ja, die “Fatigue”-Symptome ver-
schwanden in dieser Umgebung innerhalb
von wenigen Tagen. Es zeigte sich auch,
dass fiir alle diese Erfolgsparameter und
natiirlich auch fiir das Skifahren eine
Woche nicht viel ist — und wir daher den
Familien in der Regel 2-3 Fahrten garantie-
ren wollten. Mit der Zeit sank auch die
Skepsis erstmals angesprochener Familien.
Traume lassen sich verwirklichen! Nach
wenigen Fahrten meldeten sich neue Teil-
nehmer vor allem als Folge der begeister-
ten Berichte von Teilnehmern. Und das
Projekt wuchs’.

3.: Auch die vorsichtig gezogenen Gren-
zen fiir eine Teilnahme liefien sich bei stei-
gender Anfrage und wachsender Erfah-
rung nicht halten. Neue Kriterien mussten
her —und letztlich gibt es da nur ein einzi-
ges: Niemand soll ausgeschlossen werden.
Kinder mit Amputationen, Jugendliche mit
Umkehrplastik, an einem Hirntumor ope-
rierte Kinder mit starken Gleichgewichts-
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storungen, Sehbehinderte und Blinde - alle
bekamen ihre Chance — und nutzten sie.
Skifahren mit Stocken oder Flic-Flac-
Stiitzski, auf einem Bein oder im Sitzen,
autonom oder mit Guide: fiir jede Situati-
on fand sich eine Losung, fiir jedes Kind
eine Gruppe, fiir jede Familie die Chance,
gemeinsam Ski zu fahren’. Die Anspriiche
an die Qualifikation des Teams wurden
damit immer grofiler und so gehdren
inzwischen auch mehrere Staatl. Osterr.
Gepr. Behindertenskilehrer zu unserem
Team.

4.: Krebserkrankungen bei Kindern gelten
in der Offentlichkeit als Inbegriff des
schweren Schicksalsschlages. Und doch
war diese Erkrankung bei zahlreichen
Familien nicht das einzige Problem. Chro-
nisch kranke oder behinderte Geschwister
sollten ja nicht zu Hause bleiben! Und die
Erfahrungsberichte z.B. in Rehakliniken
stimulierten auch hier eine neue Nachfra-
ge: Natiirlich konnten wir die vielen Fami-

lien mit nicht-onkologisch erkrankten,
behinderten Kindern nicht abweisen. Also
haben wir das Angebot ausgebaut. Kinder
und Jugendliche mit neuromuskuldren
Erkrankungen, Spastik, Lihmung oder z.B.
einer Muskeldystrophie (im handgelenk-
ten Sitzski) gehoren seitdem ebenso dazu
wie Kinder mit Trisomie 21. Und natiirlich
ist der Schwerpunkt zwar weiterhin regio-
nal, das Angebot aber schon lange fiir Teil-
nehmer aus ganz Deutschland offen.

5.: Obwohl eindeutig therapeutische Effek-
te relativ schnell zu beobachten sind, lag
die medizinische Zielsetzung der Angebo-
te nicht in erster Linie in der Beeinflussung
von Krankheit oder ihren Symptomen son-
dern richtete sich auf die konsequente
Betreuung hin zu voller, wirksamer Teil-
habe. Es stellte sich daher auch die Frage
nach der Nachhaltigkeit und daraus
erwuchsen ergdnzende Angebote. Es wur-
de z.B. eine Kinderreha-Gruppe initiiert
und seit inzwischen 4 Jahren bietet ein




28

knwkinderspezial Nr. 65 Winter 2019/20

SCHWERPUNKT

Wassersport-Schnupperwochenende die
Chance, auch wohnortnah verfiigbare
Natursportarten fiir sich zu entdecken. Fiir
Miinster ist zudem das Fahrradfahren

sozusagen ein Menschenrecht — und die
Beratung und Versorgung mit sportlichen,
alltagstauglichen und auch fiir Jugendliche
reizvollen Spezialradern folgte als weiterer
Schritt.

6.: Eine wesentliche Erkenntnis aus der
intensiven Beschaftigung mit den Sportper-
spektiven von Patienten war zudem, dass
Bewegungsforderung nicht erst nach The-
rapieende auf einer Hiitte beginnen sollte.
Daher initiierten wir sportwissenschaftli-
che Betreuung schon im stationdren und
ambulanten Umfeld und 2004 und 2012
einen Austausch iiber die Erfahrungen mit
Sport- und Bewegungsforderung von
anderen Standorten. Hier griindeten dann
die in der kinderonkologischen Bewe-
gungsforderung aktiven Klinken das
,Netzwerk ActiveOncoKids”, das heute
von der Deutschen Krebshilfe gefordert
bundesweit individuelle Beratung und vie-
le konkrete Sportprojekte koordiniert. Die
Qualitatssicherung therapiebegleitender
Sporttherapie steht da genauso auf der
Tagesordnung wie die Vermittlung von
Sportartangeboten fiir ganz persénliche
Wiinsche (Skifahren? Klettern? Surfen?
Rudern? Schwimmen? Fiir jeden erreich-
bar) und die Koordinierung von eigenen
regionalen Angeboten’.

7.: Natiirlich fithrt das automatisch zu
einer Vernetzung mit den aktiven Sport-
vereinen und deren Offnung fiir Kinder
mit chronischen Erkrankungen oder
Behinderungen. Fiir uns war vor allem die
Bitte zahlreicher Familien, ihnen bei der
Teilhabemoglichkeit bei Stufen- und Klas-

senfahrten der Schulen zu helfen, eine
neue Herausforderung. Inzwischen konn-
te vielen Kindern die Teilnahme ermdg-
licht werden: Férderbedarf, Spezialgerite,
spezielle Skibetreuer, Pflegeunterstiitzung
u.v.a. Punkte sind vor einer inklusiven
Klassenfahrt zu klaren. Die gute Nachricht:
es gelang bisher immer ein gutes, indivi-
duelles Konzept zu entwickeln, es zu
finanzieren und erfolgreich durchzufiih-
ren. *’

Um auch hier systemimmanente Wider-
stande abzubauen, haben wir unsere Ski-
fahrten seit mehreren Jahren in Abstim-
mung mit der Bezirksregierung Miinster
fiir Lehrer zur Schneesport-Inklusionsfort-
bildung gedffnet, Seminare fiir Lehrernetz-
werke zum Thema durchgefiihrt und die-
ses in der Universitiaten Lehre auch an
Sportfachbereichen verankert.

Die Analyse von 5 Jahren stationdrer und
ambulanter Sportférderung® und des
Ubergangs in den Schulsport’ und die
intensive Kooperation mit den Schulbehor-
den erméglichte auch die Zuweisung einer
Sportlehrerstelle an die hiesige Schule fiir
Kranke.

Kinder mit Krebserkrankungen sind auch
nach Ende der akuten Behandlung von der

Krankheit und der Therapie gezeichnet. Sie
brauchen aktive Unterstiitzung, um auch
im Sport wieder zur vollen Teilhabe zu
gelangen. Innere Problem, Zweifel und
Angste miissen genauso angegangen wer-
den wie dufiere Widerstande. Alle diese
Barrieren konnen aber mit etwas gutem
Willen tiberwunden werden. Krebserkran-
kungen sind nur ein kleiner Teil der chro-
nischen Erkrankungen und Behinderun-
gen, die im Kindesalter die normale sport-
liche Entwicklung, den freien Zugang zu
Wunschsportarten, ja ggf. sogar die For-
mulierung eines Wunsches erschweren.

Unsere Erfahrungen zeigen aber, dass es
geht. Und daher mochten wir jeden Einzel-
nen ermutigen, seine Traume Wirklichkeit
werden zu lassen und anderen dabei zu
helfen.

Uns haben vor allem die Vereine Kinder-
krebshilfe Miinster e.V. und , Horizont”
Kinderkrebshilfe Weseke e.V. iiber lange
Jahre sehr grofiziigig unterstiitzt und auch
sonst den Riicken gestéarkt — dafiir muss an
dieser Stelle einmal gedankt werden! (und
gern diirfen Sie sich an unseren Aktivita-
ten iiber Spenden an die Genannten betei-
ligen!)
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