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Liebe Leserin, lieber Leser,

zu Beginn des zweiten Rundbriefes 2009 méchtemgerine auf die anstehenden
Veranstaltungen der Elterninitiative im August h@igen und Sie herzlich
einladen.

Sommerfestzum 15jahrigen
Bestehen der ,Kdlner
Kinderherzsportgruppen“ am 22.
August 09 zwischen 12 und 16
Uhr an der Sporthochschule Kéln
Seminar ,,Abenteuer Mutter*
Freitag, 28.08.09 ab 13 Uhr bis
Sonntag, 30.08.09 um 14 Uhr
in der Tagungsstatte des IHP
Brunnenhaus, In der Aue 2,
42929 Wermelskirchen.
Es sind noch wenige Platze frei und lhre
Teilnahme wirde die Gruppe der Frauen,
die sich schon auf das ,Abenteuer Seminar"
eingelassen haben, sicher bereichern.

Im Rahmen ihrer Promotion bietet die Dipl. Heilp&ia Kortum nach den
Sommerferienim

T
ambulante Kunsttherapie fir herzkranke Kinder ab 6 Jahren an.
Es sind noch Platze frei! Weitere Infos dazu fin@ém auf der letzten Seite.

Das Jubilaum der Kélner Herzsportgruppen gibt unkags, in diesem Heft
noch einmal das Thema ,Sport fir herzkranke Kindieien Mittelpunkt zu
stellen und Einladungen an die Herzkinder und @beschwister zu besonderen
sportlichen Ereignissen - wie den Kélner Briickeflmd den Marathon
Staffellauf fir herzkranke Kinder und Jugendlicime den Baldeneysee in
Essen - weiter zu geben.

AuRerdem finden Sie ausgewahlte Informationen uimvelise, die wir fir Sie
gesammelt haben.

Zunéchst jedoch das

1. Halbjahr 2009 der Elterninitiative Koln im Ruickb lick.

Mitgliederversammlung

Um Ihnen einen Uberblick tiber die Aktivitaten ddteEninitiative zu vermit-
teln, hier Ausziige aus dem Protokoll der Mitgliedesammlung, die am
am 23. April 2009 im Elternhaus des Forderverenebgkranker Kinder Kéln
auf dem Klinikgelande durchgefiihrt wurde.

Jahresbericht

Claudia Krohn lasst das Jahr 2008 als sehr bumsiktionsreiches Jahr
Revue passieren.

Dauerangebote:

Stationsbesuchsdiensf4 Frauen 4-mal wochentlich)

Frau Krohn und Frau Weigand nehmen wechselweiskearnterdisziplinaren
Stationsgesprachen teil, was sich sehr positiv alkiisw

Familientreff : aktuell nicht stark nachgefragt, alternativ wéndf die Station
ausgewichen

Treffen flr frisch betroffene Eltern im Elternhaus alle 2 Wochen,
ehemalige Babygruppe besteht weiter; die Kinded ilweise schon einge-
schult

Clowns von KiKK e.V. kommen 2-mal wochentlich auf die tta
Kunsttherapie ebenfalls 2-mal wdchentlich

Fahrtkosten fiitherapeutisches Reitenseit Herbst 08 auch Kosten fir die
gesamte Therapie

Eltern-Arzt-Patienten-Seminar am 16.8.08, gut besucht

Sommerfestauf den Poller Wiesen am 24.08.08

Nikolausfeier mit Benefizkonzert der Kélner Stadtmusikanten ioyér des
Herzzentrums

Drei Rundbriefe jahrlich, Auflage 250 bis 300

Wise-Guys-Konzertim Mai 2008: Freikarten gegen Kinderbetreuung

Tour der Herzen Erft, organisiert von Herrn Edmund Hechler erbrachter (ib
22.000 €

Tour der Herzen Hachenburgorganisiert von Herrn Thorsten Alhauser und
seinem Team, erbrachte 12.000 €

Kleiner Briickenlauf am 6.9.08 (6 km) 6ffentlichkeitswirksam, u.a. durc
Spende der DKV

Fest im Veedelin Sulz zur Neugestaltung des Spielplatzes arktieik
Aktiventreffen alle 2 Monate (12 Teilnehmerinnen)
FortbildungsmalRnahmen



Neu:

Klangschalen-Phantasiereisém Physiotherapieraum des Herzzentrums
Ausflug ins Griine der jungen Familien nach Delling bei Kirten, sgir
besucht

Pro Jahr kommt es zu ca. 500 Telefon- oder E-Maittigkten in der
Geschéftsstelle

Die Homepagewurde 2008 ca. 72.000-mal aufgerufen.

Der Verein hat aktuell ca. 170 Mitgliedsfamilien

Wabhlen

Herr Beerlage und Herr Huch werden einstimmig eratuKassenprifer
gewabhlt.

Frau FloRRdorf steht fur die Vorstandsarbeit nickhmzur Verfigung.

Alle anderen stehen erneut zur Wabhl.

Der Vorstand wird einstimmig gewahilt:

Frau Krohn, Frau Braun-Ehrenpreis, Frau Sticker, Frau Schickendantz,
Herr Elbracht.

Ausblick und Aktionen
Maria Hovel betont, dass bewahrte Angebote wediitgt werden. Es wird
noch weiter eruiert, welche Angebote fiir die Elteuf Station sinnvoll sind.
Die Kommunikationssituation unter den Eltern hahsm neuen Herzzentrum
durch den Wegfall der raumlichen Enge deutlich ndeit.
Am Sonntag, den 26.4. findet ein Tag der Offenenariider Uniklinik statt. In
Zusammenhang mit einem thematisch wichtigen Vorgibges einen Infotisch
der Elterninitiative.
Termine:
20.6. Wise-Guys-Konzert am Tanzbrunnen
28.6. Tour der Herzen Alhduser, bisher 67 Anmelénng
22.8. Sommerfest und 15 Jahre Kinderherzsportgruppe
28.-30.8. Seminar ,Abenteuer Mutter” (neues Anggbot
Aktuelle Aufgaben:
Unterbringung der Eltern, falls das Elternhaus dpeit. Inzwischen lauft die
Finanzierung Uiber die Krankenkassen im Rahmen dtauiahme
Ute Ehrenpreis hat in der Selbsthilfe Kontaktstellge Arbeitsgemeinschaft fur
Eltern von betroffenen Kindern angeregt. Schwerpistldort aktuell das
Thema Schule.
Elisabeth Sticker berichtet Gber die AktivitatenBXWHK und auf europaischer
Ebene www.corience.orl
Frau Schickendantz berichtet Uber ein Projekt,niaslem Berufsforderungs-
werk Michaelshoven geplant wird. Es sollen speziblaRnahmen fur junge
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler entwickeitdere

Protokoll: Elisabeth Sticker

Eifelwochenende auf dem Bauernhof "Hungerburg" beiBitburg
vom 30.04.bis 03.05.2009

zum zweiten Mal trafen sich die

"Herzdamen" mit ihren Kindern

in der Eifel auf der "

Hungerburg". Der Name des

Bauernhofes war allerdings

NICHT Programm, denn alle

hatten reichlich zu Essen

eingekauft und trudelten

donnerstags gegen Abend ein.

Insgesamt 11 Kinder (im Alter

zwischen sieben Monaten und

zehn Jahren) und sieben Miitter

hatten nun ein wundervolles

Wochenende vor sich, hatten

Zeit, Ausfliige in den angrenzenden Wald zu untemet Zeit fir Ausritte mit

den hofeigenen Pferden, Zeit, einfach auf dem gréfie zu spielen und Zeit,

sich Uber Gott und die Welt zu unterhalten.

Und naturlich waren die herzkranken Kinder haufigefiha bei uns Matter und

es wurde sich uber vieles ausgetauscht, was jelschon toll ist. Es wurde

wieder einmal deutlich, wie sehr die Kinder unsoueden.

Unsere Stadtkinder hatten endlich einmal die Mdi&it, morgens nach dem

Aufstehen einfach raus zu laufen und los zu legeamchmal noch in den Pan-

toffeln. Kein Auto, keine genervten Nachbarn, KEINERMINE!!!

Und das alles bei schdonstem Sonnenschein...

Muss ich noch mehr erzéhlen?
Es war ein Wochenende voller Freude,
mit Kindern, die es kennen, aufeinander
Rucksicht zu nehmen und niemanden
ausgrenzen, mit Muttern, die um die
schonen und schwierigen Seiten der
besonderen Kinder, aber auch der
Geschwisterkinder wissen und sich
gegenseitig starken.
Das nachste gemeinsame Wochenende
ist bereits geplant...
Bedanken mdchten wir uns bei der
Elterninitiative, die uns an diesem
Wochenende finanziell unterstutzt hat!!!

Sabine Weil3

3



Rund um’s Kinderherz

Zum ,Tag des herzkranken Kindes* hatten die Eltereine aus Dortmund,
Dusseldorf, Kéln und Munster Familien mit herzkrankindern und Jugendli-
chen am 9.5.2009 in die Kinderklinik Dortmund eilagken.
Wahrend die Kinder sich in der
Betreuung junger Erwachsener mit
Sport und Spiel auf dem Spielplatz
und im Raum der Elterninitiative
vergnigen konnten, gab es fur die
Erwachsenen ,Expertenwissen fur
den Alltag von betroffenen Familien“
Mediziner und Psychologinnen gaben
Antworten auf Fragen:
Warum hat gerade mein
Kind einen Herzfehler?
Was brauchen Eltern und Geschwister?
Wo finden Familien mit herzkranken Kindern Hilfe?
In einem Podiumsgesprach teilten betroffene Elitene Erfahrungen mit, wie es
ihnen mit dem Diagnoseschock ergangen ist und ieifiis sich und ihre Fami-
lie Lésungen gefunden haben, mit der Erkrankungekindes umzugehen.

Bevor die Mediziner sich mit de@rgan Herz befassten gab Elisabeth Sticker
von der Elterninitiative KoIn einen kurzen Uberhligber die Vielfaltigkeit der
Symbolik des Herzens. Schon in vorchristlicher #eitde die Herzform z.B.
dargestellt als Pinienzapfen, Blatt von Feige, Welar Efeu. Dies galt als
Symbol fur Leben und Kraft. Auch heute noch gils dterz als Sitz der Seele
und der Geflihlswelt. Besonders eindrucksvoll betiégfolgende Aufforderung
die Mehrdeutigkeit des Begriffes ,Herz": ,Wer eintgs Herz hat, nimmt es
nicht mit in den Himmel."“ (Bundesverband der Organsplantierten (BDO)
Sie gab uns mit auf den Weg, sich eigene Angstaubstizu machen und zu
tiberlegen, in wie weit unsere Angste - und auctudierer Kinder - auf die
verschiedenen Symbolgehalte des Herzen zuriickglreraus ergibt sich
vielleicht ein Ansatz, um sie etwas vermindern éaren.

Dr. Christoph Haun, Oberarzt der Kinderintensivieed5Sankt Augustin gab in
seinem Vortrag Antworten auf die Frage: Wie entwitkich das Herz und wie
entsteht ein Herzfehler?

Anhand schematischer Zeichnungen erlauterte erchghdie Herzfunktion
(Pumpe fir zwei hintereinander geschaltete Krefslasauerstoffreiches und
sauerstoffarmes Blut) und den Aufbau des Herzeanidbeinfach demonstrier-
te er mit Hilfe eines Geschirrtuches einen héchstiizierten Vorgang in der
Entwicklung des Herzens: Die Drehung des bereitdaniag einer

Schwangerschaft bestehenden Zell- Schlauches,
die bewirkt, dass die Herzkammern und die
Schlagadern richtig platziert werden. Anhand
weiterer Schaubilder erklarte Dr. Haun die
vielfaltigen ,Fehlerquellen®, die zu den
unterschiedlichen Anomalien des Herzens
fuhren.

Das Wissen uber bio-chemische

Vorgange bei der Entwicklung des

Embryos ist in den vergangenen

Jahren enorm gewachsen. So

konnten wichtige Enzymend

Botenstoffe festgestellt werden, jedoch fehlen naeke Erkenntnisse Uber ihre
Wirkweise und vor allem das Zusammenspiel der Eoilwhgsprozesse.

Dr. Haun zeigte die Risikofaktoren wie Alltagsdrad¢affee, Rauchen und Al-
kohol und bestimmte Erkrankungen wie z.B. Diabeteditus, Rételn und fie-
berhafte Erkrankungen auf und gab entsprechendedite auf praventive
Malnahmen.

Zu Umwelteinflissen auf Schwangerschaft/Embryo wieauf folgende Daten-
banken hin:

www.depts.washington.edu/terisweb/tevisvw.reprotox.de
www.reprotox.orgwww.otispregnancy.orgwww.entis-org.com/de/

Fazit: Die vorgeburtliche Entwicklung eines Kindsisein so hochkomplizierter
Prozess, dass es eigentlich ein Wunder ist, daks mehr Menschen mit Fehl-
bildungen zur Welt kommen.

PD Dr. med Hans Gerd Kehl, leitender Oberarzt dad&rkardiologie des Uni-
versitatsklinikums Minster referierte tber die diestischen und interventio-
nellen Moglichkeiten des Herzkatheters. Er stelieeKathetertechnik als eine
wichtiges Diagnose- und Behandlungsverfahren unéten anderen dar. Auch
hier gibt es zahlreiche medizinische Fortschritte,allerdings in der Offent-
lichkeit haufig vorschnell, d.h. vor Abschluss @#&nischen Untersuchungen
und ohne Prifung des Einzelfalls, als Idealldsusgelstellt werden, z.B. was



den Einsatz der Melody-Klappe als Pulmonalklappsatermittels Katheter-
technik angeht.

Nach dem Podiumsgesprach

und einer Mittagspause, die

auch genugend Zeit fur

Gesprache unter den

Seminarteilnehmern lieR3,

standen die Themen ,Krank-

heitserleben in der Familie

und Bewaltigungsstrategien

fur den Alltag” auf dem Pro-

gramm.

Dipl.-Psychologin Prof. Dr.

Elisabeth Sticker beschrieb

die emotionale Reaktionen

von Eltern und besonders der Geschwister auf diieines kranken Kindes.
Uber ein Nicht-wahr-haben-Wollen, Zorn, Verzweiftuand Depression bis zur
Neuorientierung und notwendigen Anpassung an die Bituation. reichen die
Reaktionsmuster der Eltern. Besondere Aufmerksanaite sie auf das Erle-
ben der Geschwister, die die Erkrankung als sebsstoll erleben und sich
.haufig als Verlierer im Rennen um elterliche Aufik&@amkeit und Zuneigung*
fuhlen. Der gestorte Alltagsrhythmus, die Abwesédinther Eltern und die not-
wendige Fremdbetreuung, sowie haufig fehlende mé&tionen tUber das kranke
Kind fiihren leicht dazu, dass Geschwister sichiitridich fihlen. Frau Prof.
Sticker stellte Ergebnisse verschiedener Studienats denen man ablesen
kann, dass das Risiko von Entwicklungsverzégerungehlanpassungen, Ver-
haltensauffalligkeiten und SchulleistungsproblerfigrGeschwister kranker
Kinder ca. in der Halfte der analysierten Studidrdat war. Positiv konnte eine
hohe soziale Kompetenz der Geschwisterkinder vedtmezrden.

Um den Kindern zu helfen, ihre je eigene Moglichkei finden, die belastende
Situation zu bewaltigen, rat sie, fir eine gute vadstandnisvolle ,Ersatz-
betreuung” zu sorgen. Die Geschwister sollten offied regelmaRig Gber das
kranke Kind informiert werden und es auch im Krartk@us besuchen kdnnen.
Auch ,Extrazeiten, in denen Eltern sich einem Guasisterkind alleine zuwen-
den, ihm zuho6ren und auf seine Sorgen und Wunsogeleen, helfen, die
krankheitsbedingt schwierige Situation durchzustehe

AbschlieRend verwies Frau Sticker auf den VeremUnterstitzung der Ge-
schwister in Familien mit chronisch kranken KinderK., der z.B. Wochenend-
seminare und erlebnispddagogische Freizeiten facl@ester anbietet.
www.geschwisterkinder.de

Im Vortrag von Janina Sensmeier, PsychologischetRdglierapeutin aus Muns-
ter, wo sie 10 Jahre lang auf der Kinderkardiololgen Station Familien herz-
kranker Kinder begleitet und betreut hat, standewdtigungsstrategien fir den
Alltag im Mittelpunkt. In der theoretischen Einfiilmg stellte sie das ,Stress-
modell* nach Lazarus, die ,Phasen der Krise" naciblkr-Ross und die ,Pha-
sen der Trauer” nach Verena Kast vor.
Sie beschrieb mogliche Reaktionen auf die Erkragkund bezeichnete als das
Schwierigste:

© Angst und Ohnmacht,

© die hohe physische und psychische Dauerbelastung,

© die oft unklaren Perspektiven

© die hohe Anforderung an die Eltern, Fachfrau/-mfiimn

das eigene Kind zu sein.

Wie Menschen reagieren ist abhangig von ihren

© individuellen Anlagen,

© ihren Erfahrungen,

© den konkreten Gegebenheiten in der momentanentiSitua

© der Interaktion zwischen allen Beteiligten (Eltefnzten etc.)

Mdgliche Strategien zur Bewaltigung der krisenhaffituation fir sich selber
und fur die ganze Familie beschreibt Frau Sensmeaefolgt:

1. Aktivitat, z.B. Informationen sammeln (Aktivitiersus Passivitat)

2. Belastungsgrenzen erkennen

3. sich Unterstiitzung holen/ im Kontakt mit andeseim (Kultur, Humor...)
4. eigene Gefihle erspiren und aufRern, ggf. doktienen!

5. Entspannung, Ablenkung, Anpassung

6. Positive Einstellung, Sinngebung z.B. Religidrfertesystem

7. auf ,alte”, d.h. bewéahrte Strategien zurickgmeif

8. auf Kleinigkeiten achten z.B. baden, esseink&n etc.

9. sich bewusst organisieren

10. Jeden Abend aufschreiben, was gut war!

Professionelle psychosoziale Begleitung kann kuFensmeier helfen, die
Handlungsfahigkeit zu erhalten, die eigenen Ressouzu starken und den in-
dividuellen Weg zu finden. AuRerdem kann dadurehdlisammenarbeit aller
Beteiligten optimiert sowie Hilfestellung bei derernetzung®, gegeben wer-
den.

Um die Lebensqualitat von Familien mit herzkrankémdern durch besser ver-
netzte Unterstitzungsangebote erhéhen zu konneterfd-rau Sensmeier zum
Abschluss ihres Vortrages psychosoziale Mitarbeitdrallen Kinderkardiologi-
schen Stationen und auch ambulante Angebote.



Die Veranstaltung ist nicht nur bei den
Eltern, sondern auch bei den Kindern gut
angekommen und deshalb aus Sicht der
Organisatorinnen dieses gemeinsamen
Arzt-Eltern-Seminars und der
Mitarbeiterinnen aus den Vereinen sehr
gelungen.

Die folgende E-Mail von Monika Block, die am Podisgesprach teilgenom-
men hat, geben wir Thnen hier zur Kenntnisktdadung, uns lhre Meinung
mitzuteilen und auch lhre Themenwinsche fir eirteves Seminar.

,Liebe Maria
Vielen Dank, wir sind Samstag gut nach Hause gelermBas Seminar
unter dem Thema hat mir sehr gut gefallen. Ich haieeler einige Infos fur

mich mitnehmen kénnen. Die eingeladenen Referdsateen mir gut gefallen.

Die Reflexion des Termins hatte fir mich einigeg@ihervorgebracht:

Die Familien, die noch sehr friih in der Thematikdshaben keine Zeit.

Die, die gerade verschnaufen, die sind froh, wéamen Alltag leben kén-
nen. Die Terminfindung wird immer schwierig seia,e immer andere Ter-
mine geben wird. Aber die Entfernung fur die Einealwird sich dann ver-
ringern, wenn dieses Seminar an allen StandorterReééhe nach angeboten
wird. Die Menschen, so wenig es auch waren, weedeneiter tragen und
andere werden die Hoffnung haben, an einem neuemif@or Ort teilneh-
men zu kdnnen.

Mir ging es oft so, dass ich den ersten Termintnicthrnehmen konnte, da
sich das Angebot jedoch wiederholte, hatte ich démeh noch die Gelegen-
heit. Vielen Dank fur Eure Bemihungen und ich stettérlich fur solche
Einzeltermine zur Verfligung.

Liebe Grif3e
Monika Block

Dankel!

sagen wir an dieser Stelle gerne allen, die furAdifgaben und Projekte der
Elterninitiative gespendet und/oder uns durch ilpersénlichen Einsatz unter-
stutzt haben.

Einige Beispiele

Zum wiederholten Male besuchte Sui Kings uns imziaentrum, um eine
Spende zu tbereichen. Im Méarz hatte er in eines&dts in Horrem zu einem
Dia-Vortrag Uber den Yukon Quest 2008 eingeladen.

Dabei hiel3 es ,Eintritt frei — Spenden erbeten1”

Und viele waren gekommen, um seine Bilder vom Hsobkttenrennen in
Alaska zu sehen und seinen Bericht zu héren. Biegeimd begeisternd
erzahlte Sui von seinen Erlebnissen und von dewWdichung seiner Traume.
Und auch seine Herzensangelegenheit — die Unteustiitder Donatusschule in
Brauweiler (Schule fir Kérperbehinderte im Rheirfitireis) und der Eltern-
initiative herzkranker Kinder - konnte er offendlath bestes vermitteln: 800 €
Spenden wurden an diesem Abend gesammelt.

Der nachste Diaabend tber das Yukon Quest 2009 idbvember geplant.
Sobald uns der genaue Termin bekannt wird, werdedem Hinweis auf
unserer Homepage veroffentlichen.

Wise Guys Konzert am Tanzbrunnen 2009

Eine bewahrte Kooperation fand auch in diesem ibar-ortsetzung. Fir ihr
Konzert am Tanzbrunnen schenkten die Wise Guys ifRatenkindern” eine
ganze Menge (40) Freikarten.
Als Gegenleistung Gbernahm die
Elterninitiative das Spielangebot
fur die kleinen Zuhorer.
Wie in den vergangenen Jahren
wurden wir kraftig unterstitzt von
unseren Jugendlichen und
Jungerwachsenen und ihren
Freundinnen und Freunden.
Herzlichen Dank daftr!

Maria Hovel
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TOURSHERZEN

Am 28.06.2009 gab Hendrik Hering, Wirtschafts*® Wetkehrsminister

des Landes Rheinland-Pfalz um 8:00 Uhr in HachenfBi#esterwald) den

Startschuss zur siebten Auflage der Tour der Helkz#n.

Nach 110 km erreichen die 200 Radfahrer gegen I#a8MHaus Lebenswert

auf dem Gelande der Uniklinik Kéln, wo sie von Miaiterinnen der Elternini-

tiative so wie einigen Gasten und Neugierigen emgda wurden. Dort konn-

ten sich die Radfahrer bei kalten und warmen Gk&é@nGulaschsuppe und

Kuchen starken, ausruhen und klonen.

In einer Rede wirdigte Kélns OberblrgermeistezFithramma die Leistung

der Radfahrer, so wie das Engagement der ehrechstli

Helfer. Ein gro3en Dank an den Initiator der Totofisten Alhauser und sein

Team so wie die ehrenamtlichen Helfer sprach awoh Br. med.

Konrad Brockmeier, Direktor der Kélner Kinderkariigie aus. Er erklarte,

dass trotz des rasanten medizinischen FortscBettssthilfeeinrichtungen fur

die Patienten unverzichtbar sind. Im AnschlussiarGCdu3worte fand noch ei-

ne Versteigerung statt. Diese wurde moderiert \v&am ©nline-
Radsportreporter Enrico
Muax. Hierbei konnten
gestifteter und signierter
Trikots von Sprintstar
André Greipel (Hurth) und
einen Zeitfahranzug von Jan
Ullrich erworben werden.
Der Erl6s aus der
Versteigerung, so wie die
Startgelder der Radfahrer
und gesammelte Spenden
(insgesamt 6.036,20 €)
kommen komplett der
Elterninitiative zugute.

Melanie Anheier

Eine kulinarische Woche

Ein besonderes Highlight bezlglich der Spendenaéticerlebten wir im Juni.
Elf Schilerinnen der Jahrgangsstufe 11 des BerllégloMichaelshoven woll-
ten sich sozial engagieren und hatten eine einéadlse Idee: Im Rahmen einer
Projektwoche planten sie, fiir die anderen Schiildecazhen und den Erlés aus
dem Verkauf unserer Elterninitiative zu spenden.
Bereits eine Woche vorher durften wir sechs defifgecimnen auf der kinder-
kardiologischen Station des Herzzentrums Kdln bégniund kennen lernen.
Sehr interessiert informierten sich die frohlici@ngen Leute ausfihrlich und
gezielt Uber die Situation der Kinder mit angeberarHerzfehler wie auch
Uber den Einsatz der Spendengelder. Sichtlich Hegikt von der schénen,
kindgerechten Gestaltung und der Grof3ziigigkeit meie Schilerinnen bei
einer Flhrung Uber die Station durch Stationsleit8chwester Sandra.
Auch wir erfuhren im Gesprach nahere Einzelheitem geplanten Ablauf ih-
res Projektes und wurden schlief3lich in die Schirlgeladen, um bei der ab-
schlieRenden Prasentation des Kochprojektes datssia.
An diesem betreffenden Morgen wurden wir dann elhzlich von der Klas-
senlehrerin und den Schilerinnen empfangen undGelbéude mit der Unter-
richtskiiche begleitet, in dem auch der Vorfihrrdundie Prasentation lag.
Nachdem wir uns an den angebotenen Getranken ukekeKerfrischen und
starken konnten und nach einigen einleitenden Wattech eine Schilerin,
mit denen sie auch der hinzugekommenen Schulleiteril der Hauswirt-
schaftslehrerin fur die tatkraftige Unterstitzuragkke, startete die Vorstellung
des Projektes ,Kochen mit Herz". Die Idee, die \Wein Form eines selbstge-
drehten Films zu prasentieren, fanden wir toll saedr Gberzeugend. Der Film
dokumentierte, mit wie viel Freude und Eifer diafing der Menis aus der in-
ternationalen Kiiche, der gemeinsame Einkauf undkdaken selbst in Angriff
genommen wurden. Mit grolem Geschick entstandettidties verfiihrerisch
aussehende Gerichte — tolles Ergebnis einjahrigerhnterrichts.
Eine groRe Uberraschung brachte schlieRlich dierSeiaus dem Verkauf der
Speisen — tatséchlich waren erfreuliche 300 € zosamgekommen, die uns ei-
ne Schilerin voll Stolz in einer sehr liebevoll @éteten Karte tberreichte, mit
den Unterschriften aller am Projekt beteiligten 8ehinnen. Ein Gemein-
schaftsfoto der jungen Kochkiinstlerinnen hat nmittksle seinen Platz auf der
kinderkardiologischen Station gefunden.
Wir sagen ein ,Herzliches Dankeschdn“ allen Aktanen, die sich in beispiel-
hafter Weise und mit viel Herz fiir den guten Zweakagiert haben und win-
schen viel Glick und alles Gute auf dem weiterelmelbsweg.

Claudia Krohn



Informationen

15 Jahre Kolner Kinderherzsportgruppen geben unasareu feiern und erneut
zu verdeutlichen, wie wichtig sportliche Aktivitatélir herzkranke Kinder sind.

Kinderherzsportgruppen zielen auf eine Férderung degesamten Entwick-
lung!

Kinderherzsportgruppen zielen nicht nur auf einebésserung der Koérperko-
ordination und Korperbeherrschung, sondern auclVetjesserungen im ge-
samten psychosozialen Bereich wie zum Beispiel:

Angstlichkeit

Selbstwertgefuhl

Emotionale Stabilitat

Sozialkontakte zu Gleichaltrigen

Selbstéandigkeit (Abnabelung von den Eltern)
Auseinandersetzung mit eigenen kérperlichen Grenzen

Wissenschaftliche Untersuchungen belegen u. atigéngeranderungen so-
wohl der Korperkoordination als auch der geistigenveglichkeit, des Selbst-
wertgefuhls und Starkung der sozialen Kompetenk Bjgrnason-Wehrens &
Dordel, 2001).

Die Inhalte von Kinderherzsportgruppen sind sehr velfaltig!

Neben Spiel und Sport in der Halle gibt es Gruppéranderen Schwerpunk-
ten: Reiten, Inline-Skaten, Schwimmen. In Ferida&ien werden Segeln und
Schilaufen angeboten. Meist haben die Unterrichtsdien eine bestimmte
Struktur, z.B. fur den Hallensport:

Aufwarmspiel als Einleitung,

Erfahrung mit Klein- und GroR3geraten sowie Mannfiskaiele nach
Wahl der Kinder als Hauptteil,

Entspannung als Schlussteil.

Das Programm ist durch einen Wechsel der Belastomgen gekennzeichnet.
Die Bewegungsaufgaben sind so ausgewahlt, dagssgiesamt eine eher nied-
rige Herz-Kreislauf-Belastung darstellen und stidie koordinativen Féhig-
keiten als die Ausdauerleistung fordern. Die Kindekommen die Mdglich-
keit, im Umgang mit verschiedenartigen Geratenlspgzhe Erfahrungen mit
ihrem eigenen Korper zu machen. Es wird weder fzidruck ausgetbt noch

ein Wettkampfcharakter aufgebaut. Die Fortschattgeben sich quasi automa-
tisch in der Anforderungssituation durch die Maikein selbst und durch konti-
nuierliche Reduzierung von Hilfen.

Kinderherzsportgruppen werden von qualifizierten Sprtpadagogen und
Arzten betreut!

Kinderherzsportgruppen werden geleitet durch Spoidgogen, die neben dem
Koronarschein fur Erwachsenenherzgruppen zusatdiehizenz fir Kinder-
herzsportgruppen des LandesSportBundes erworb@mhab

Begleitet werden die Sportstunden jeweils von eidert, der sich in Kinder-
notfallmedizin auskennt und mit den Diagnosen uisikBn der teilnehmenden
Kinder vertraut ist.

Kinderherzsportgruppen sind ein Angebot fir fast ale Kinder mit angebo-
renem Herzfehler!

Kinderherzsportgruppen sind besonders geeignéifitter, die aufgrund einer
limitierten korperlichen Leistungsféhigkeit im nastan Schulsport gar nicht
oder nur mit Einschrankungen teilnehmen kénnerRehmen einer Kinder-
herzsportgruppe lasst sich genauer feststellerdiggGrenzen liegen. Dadurch
kénnen den Lehrern konkretere Informationen gegelmrden, worauf sie spe-
ziell zu achten haben. Manchmal ist auch eine stéarBeteiligung des betroffe-
nen Kindes im Sportunterricht méglich, was zur ¢méion in die
Klassengemeinschatft beitragt.

Kinderherzsportgruppen sind auch geeignet fur Kimdie weitgehend normaler
korperlicher Belastbarkeit, deren Eltern aber awigrder langjahrigen Erfah-
rungen mit vielleicht sehr wechselhaftem Verlawgdralers vorsichtig und
angstlich sind. Solche Eltern kdnnen durch Beohaahtlie Erfahrung machen,
dass ihre Kinder korperlich sehr viel mehr ohne&Bedung leisten kdnnen, als
sie selbst ihnen zutrauen. Dies kann zu einer \feterung der Uberbehiitungs-
haltung fiihren, was den Eltern selbst und letztlieh Kindern sehr zugute
kommt.

Entnommen der Internetseite des Bundesverbanddsdi&e Kinder e.V.

Unter dem folgenden Link finden Sie einen ausfiihrthen Artikel von Frau
Dr. Sabine Schickendantz zur Beurteilung der Belastarkeit/der Sport-
tauglichkeit - von Kindern mit Herz-Kreislauf-Erkra nkungen.
www.aerzteblatt.de/v4/archiv/artikel.asp?src=suche&=&id=54686




Kdlner Brickenlauf
Ein Traum wird wahr

Am 13. September 09 startet um 10 Uhr der 29. DKWeBenlauf vor dem
Es ist ein heiBer Sommertag und ich bte ein Lrechainer Gitarre ein. Schokoladenmuseum.
Seit dem ich keine Hoffnung mehr hatte, am Reitciwe teil zu nehmen,
habe ich mir ein paar neue Hobbys eingetragenniglhme am Gitarrenun-
terricht teil und spiele Basketball. Doch das Reit& mir noch nicht aus
dem Kopf geflogen. Das Traumen von Pferden undrRé#ten wird immer
mehr. Pl6tzlich klingelte das Telefon, das Klinglkedm mir so laut vor, wie

Auch in diesem Jahr sind Kinder und Erwachsendibbreingeladen, fiir die
Kinderkardiologie teilzunehmen. Mit dieser Aktioollsauf die Probleme herz-
kranker Kinder hingewiesen und deutlich gemachtdery dass dem Sport auch
bei Behinderungen eine wichtige gesundheitsfordekfitkung zukommt.

noch nie. In einem Moment dachte ich, es ware em@ner Freunde, die Die erwachsenen Laufer kdnnen sich Gber den ASW{waav-koeln.de) direkt
mich aus der Langeweile befreiten. Doch Frau Havel am Apparat. anmelden, sollten dann unter ,Verein“ KiKa UnivédisiKoln angeben.

Uber ihren Anruf freute ich mich naturlich auch immbesonders wenn sie Falls Sie sich schon angemeldet haben, konneruSteraachtraglich den
Neuigkeiten hat. Wenn ich erfahre, dass sie eseistie ich immer ins Lverein“ KiKa Universitat KéIn eintragen lassen. &jeden Fall sollten Sie
Wohnzimmer und hdore alles mit, was sie und meingekMpesprechen. jedoch auch ein Anmeldeformular, welches zum Dowadlauf unserer Internet-
Ich sprang also aus meinem Bett und rannte ins \&laimer. Meine Mutter seite www.herz-kinder.de bereitsteht, an die Kikeatiologie schicken.

schaltete den Lautsprecher vom Telefon an, dammivie immer zuhoéren
konnte. Ich traute meinen Ohren kaum, sie spratigsachlich von einem
Reiterhof, sie wiirden dort jeden Tag Reituntetriclichen und am letzten
Tag machen sie alle einen langen Ausritt. Nach Aenaf sprach ich mit Angaben zum Streckenverlauf und viele weitere imfmionen gibt es auf der
meinen Eltern darlber, wie sehr ich die Pferde dad Reiten vermisste. Seite des ASV- Kaln.

Meine Eltern wussten, dass ein Madchen, das icbrstinger kannte, auch
mitfahren wirde und beschlossen somit, dass icihmidhren darf.

Ich freue mich riesig dartiber und bin jetzt schaifigeregt. Meine Eltern,
meine Schwester und mein erst 1 Monat alter Bruggden mich sehr
vermissen, ich sie natirlich auch, wie es sich gehd

Doch meine Sommerferien sollen ja nicht langwedtigen, also ohne das
Reiten.

»~Ja“, ein Traum ist wahr geworden. Das ist das erstal, dass ich so etwas
miterleben darf.

Na hoffentlich komme ich gesund und munter nactsklabDas Madchen,

Auch die Anmeldungen fur herzkranke Kinder, ihres@wvister und Freunde,
die am,Kleinen Briickenlauf‘ teilnehmen méchten, sind dort zu finden.

Treffpunkt der kleinen und groRen Laufer
fur die KiKa Universitat Koln ist am 13.
September ab 9 Uhr der Stand mit dem
grofRen roten Herzluftballon vor dem
Schokoladenmuseum neben der DKV. Hier
erhalten Sie auch das Funktions-T-Shirt mit
dem laufenden Herzen.

das mitfahrt, kenne ich schon seit meiner Gebuiiankenhaus. Ich kann Marathon Staffellauf fiir herzkranke Kinder und Juge ndliche
mich gar nicht daran erinnern, von ihr erzahlen mmeine Eltern immer. ) _ ) )
Doch jetzt werde ich sie kennen lernen und wahistible werden wir In diesem Jahr werden erstmals herzkranke KinderJugendliche der Kinder-
Freundinnen. Sie kennt sich schon etwas langeieiseth Reiterhof aus und herzsportgruppen aus NRW am RWE-Marathon am 11ol@kt2009 rund um
kann auch so wie ich reiten. Ich stelle mir dastig herrlich vor. den Essener Baldeneysee teilnehmen. o _ _
Nach einer Woche sehe ich auf meinen 2008 Kalamtsehe, es sind nur Die Gruppe wird als Staffel mitlaufen, so dass jebElnehmer, seiner Kondi-
noch 2 Wochen und 2 Tage bis zur Reiterwoche. Reigérhosen, einen tion und individuellen Moglichkeiten entsprechesédine personliche Distanz
Reiterhelm und Reitstiefel habe ich schon. (ca. 1km) zu den insgesamt 42,195 km beitragen.kann

Narin Erdem Informationen zu den Teilnahmebedingungen, zum élad dem Rahmen-

programm finden Sie unte&www.bvhk.de



Angeborene Herzfehler

Ein angeborener Herzfehler ist eine FehlbildungHerezen oder an den grof3en
Gefallen. Von einem ,Fehler* spricht man, weil beti émbryonalen Entwick-
lung des Herzens und der herznahen Gefalie, denierdten Schwanger-
schaftswochen stattfindet, ein Fehler ,passierte Orsachen fiir die Fehler bei
der Herzentwicklung sind sehr vielféltig. Es gileirie einzelne Ursache, son-
dern es missen eine Menge von Ursachen zusammergmramdass die Herz-
entwicklung gestort wird. Leider ist dariiber immech so wenig bekannt, dass
man diese Fehler nicht vermeiden kann. EinzelnéeFéteten zusammen mit
genetischen Defekten, wie Chromosomenerkrankurge®. (Kammerscheide-
wanddefekt bei Trisomie 21 / Down-Syndrom) auf.

Abb. 1: Herz ohne Fehlbildung Abb. 2: Ventrikelseptumdefekt/VSD
(Kammerscheidewanddefekt)

Fehler kdnnen in allen Phasen der Herzent-
wicklung auftreten. Deshalb gibt es auch ei-
ne Vielzahl von verschiedenen Herzfehlern
bzw. Herzfehlerkombinationen. So kann
zum Beispiel die Entwicklung der Kammer-
trennwand fehlerhaft verlaufen.

Dadurch entstehen ,Locher” in der Kam-
merscheidewand — Kammerscheidewandde-
fekt / Ventrikelseptumdefekt (VSD, Abb. 2)
oder die Drehung des Herzens erfolgt feh-
lerhatft.

Es entstehen Fehlstellungen der gro3en Ge-
fale, z. B. die Transposition der groRen GefalRe(Abb. 3:TGA)
(TGA, Abb. 3)

Abb. 4: Double outlet right ventricle
(komplexer Herzfehler mit Auslass beider
groRen Gefal3e aus der rechten Kammer)

Es kénnen auch mehrere Fehler zusammen

auftreten, z. B. die mangelhafte Entwicklung

einer Herzkammer, die fehlende Drehung der

Gefal3e und eine unvollstdndige Entwicklung

der Kammertrennwand (Abb. 4). In diesem

Fall entsteht ein schwerer Herzfehler, bei dem

das Kind nach der Geburt sofort medizinisch behlamgerden muss, um tber-
leben zu kdnnen.

Eine ganz andere Fehlermdglichkeit ist, dass sielindder Schwangerschaft
notwendigen Kurzschlussverbindungen des Fetallangfist nicht — wie vorge-
sehen — nach der Geburt verschlieRen. So entstBhdas offene Formen ovale
(Loch in der Vorhofscheidewand) oder der Persistide Ductus arteriosus
(offener Gang zwischen der Kérper- (Aorta) und ldemgenschlagader
(Pulmonalis).

Die vielen einzelnen, verschiedenen Herzfehleesdiiier nicht vorgestellt
werden. Wir verweisen auf die ausfihrlichen Besblurggen in den Heften der
Selbsthilfegruppen, z. B. den IDHK-Nachrichten tieeressengemeinschaft das
herzkranke Kind e. V. und dem Herzblick von Herzken V..

Jeder Betroffene/bzw. jede betroffene Familie mussich vom behandelnden
Kinderkardiologen/Kardiologen den individuellen Herzfehler so erklaren
lassen, dass verstanden wird, welcher Herzfehler dagt, welche Beein-
trachtigungen er zur Folge hat und worauf besondergu achten ist.

Haufigkeit

Angeborene Herzfehler sind die haufigsten angeleoré®hler, die beim Men-
schen auftreten. Circa jedes 100. Kind wird mieeirHerzfehler geboren. Bei
Jungen kommen Herzfehler etwas 6fter vor.

Die Haufigkeit, mit der einzelne Herzfehler auftnet sind sehr verschieden. Es
gibt sowohl einfache Herzfehler als auch schwenetdaler, die haufig vor-
kommen, aber auch leichte und schwere Herzfehikeisehr selten auftreten.
Die nachfolgende Tabelle gibt einen Uberblick uttierHaufigkeiten der Herz-
fehler.

Abb. 5: Haufigkeit der angeborenen Herzfehler
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Diagnose und Therapie

Die Bandbreite der angeborenen Herzfehler reichtsahr einfachen Herzfeh-
lern, die das Herz-Kreislaufsystem wenig beeinttigein, bis zu sehr schweren
Herzfehlern, die unbehandelt friihzeitig zum Tod®éin. Man kann davon aus-
gehen, dass ohne eine chirurgische oder intervegiteTherapie bei den mit-
telschweren und schweren Herzfehlern die normalehserwartung deutlich
eingeschrénkt ist. Durch die modernen Diagnostikimg¢n werden heute die
meisten Herzfehler bereits im ersten Lebensjatigéssellt.

Schwere Herzfehler, die mit einer Beeintrachtigdeg Sauerstoffversorgung
einhergehen, sind nach der Geburt oft so beladterths Kind, dass sie schnell
behandelt werden missen.

In den letzten Jahren hat sich die vorgeburtliclegBostik angeborener Herz-
und Gefalfehlbildungen sprunghaft weiterentwickéiele schwere Herzfehler

werden heute bereits prénatal (vorgeburtlich) diatjmiert. So eine Diagnostik
dient nicht nur dazu, um bei schweren HerzfehlgihZeitig eventuell einen
Schwangerschaftsabbruch zu planen, sondern auch uazach der Geburt
eine optimale Versorgung fur das Neugeborene zéjjdeisten.

Bei vielen Herzfehlern kommt es auf Grund von Veruemgen an den GefalRen
oder Klappen oder einem zusatzlichen Durchflusshlifiurzschlussverbindun-
gen zu lauten Herzgerauschen. Diese lassen siatimeiin Stethoskop feststel-
len. Anhand des Gerauschcharakters kann man aufidgnung des Gerau-
sches und damit auf die Lokalisation der Verandgamder Herzklappe oder
der Lage der Kurzschlussverbindungen Riickschliisbem.

Weiterhin kommt fir die Diagnostik angeborener Hignier auch das Elektro-
kardiogramm (EKG) zum Einsatz. Bei der Ableitung Herzstrome lassen sich
die GroR3e und die Lage des Herzens und vor allerarfighmusstérungen fest-
stellen.

Die wichtigste diagnostische Untersuchungsmethsidedoch zur Zeit die
Echokardiographie. Mit dieser Ultraschalluntersuahiiann das Herz in all sei-
nen Strukturen genau dargestellt werden. FasEalider lassen sich darstellen.
Zusatzlich kann man eine Beurteilung der Funkties Herzens und der einzel-
nen Herzanteile vornehmen. Diese Untersuchungsmetivord praktisch bei
jeglichem Verdacht auf einen angeborenen Herzfalifggesetzt. Sie ist
schmerzfrei und ohne Risiko fur den Patienten.

Weiterfiihrende spezielle Untersuchungsmethoderjediach Verdacht auf den
jeweiligen angeborenen Herzfehler zum Einsatz komrsied die Herzkathe-
teruntersuchung (HK), bei der auch gleichzeitiglehandelnder (interventio-
neller) Eingriff erfolgen kann, die Magnetresonambgraphie (MRT/MRI)

und die Computertomographie (CT).

Alle behandelnden (therapeutischen) Eingriffe, dolvade operativen herzchi-
rurgischen als auch die interventionellen mit Hathkter, haben das Ziel, De-
fekte (Locher, Verbindungen) zu verschlie3en, Vgergen (Stenosen) zu be-
seitigen oder Klappen so zu reparieren, dass si# niehr undicht sind.

Einige angeborene Herzfehler, z. B. ein Loch inkl@mmerscheidewand
(VSD) oder ein Loch auf Vorhofebene (ASD) lassah slurch eine Katheterin-
tervention oder Operation komplett verschlie3en.dsesen Herzfehlern kann
man davon ausgehen, dass die Patienten geheiltisthdach dem Eingriff ein
normal-funktionierendes Herz haben. Das sind jedlietwenigsten angebore-
nen Herzfehler. Die Vielzahl der Herzfehler betriffittelschwere Herzfehler,
bei denen zwar ein operativer Eingriff zur Korrektorgenommen wird, jedoch
hinterher ein ,repariertes” Herz bleibt.

Schwere Herzfehler bzw. Kinder in einem schlecti&mperlichen Zustand be-
durfen manchmal vor einer Korrekturoperation efPalliativoperation, z. B. der
Anlage eines Shunt (Verbindungsrohr) zwischen dimpkr- und Lungen-
schlagader, um die Sauerstoffsattigung fiir eineéggaZeit zu verbessern, so
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dass sich das Kind kraftiger entwickeln kann. Bestach erfolgt die Korrektur-
operation. Es gibt auch Palliativoperationen, diggtiltig sind. Das wird vor al-
lem bei sehr schweren angeborenen Herzfehlerrmidigem Fehlen von gan-
zen Klappen oder Kammeranteilen einhergehen, ZriBuspidalatresie, Singu-
larer Ventrikel gemacht. Bei diesen Eingriffen égfeeine solche Korrektur,
dass das Herz hinterher zwei getrennte Blutkrefisléiersorgen kann und es
nicht oder weniger zur Vermischung von sauerstuffrem mit sauerstoffar-
mem Blut kommt und damit die Zyanose (Blausuchgelt@t oder gemindert
werden kann.

Die einzelnen operativen und interventionellen Effgysind jeweils ganz spe-
zifisch flr die verschiedenen Herzfehler. Wir m@&ehan dieser Stelle nicht auf
diese einzelnen Methoden eingehen und verweisedi@aiferdffentlichungen
der Selbsthilfegruppen, z. B. beim IDHK oder Herzke. V..

Lebensqualitat

Durch die groRen Fortschritte auf dem Gebiet ddraBdlung angeborener
Herzfehler in den letzten Jahrzehnten lberlebenigthen ca. 90 % der Kinder
und erreichen das Erwachsenenalter. Durch die seebie Lebenserwartung ist
es jetzt an der Zeit, umfassende Untersuchungebehensqualitat durchzufih-
ren. Das ist unter anderem eine wissenschaftliaifgabe im Kompetenznetz
Angeborene Herzfehler. Eine grol3e Patientendatdnloas ,Nationale Register
fur angeborene Herzfehler* erfasst dazu Patientengddie im Rahmen von
Studien ausgewertet werden.

Wéhrend es den meisten Kindern mit angeborenerfétdern nach Einschat-
zung ihrer Eltern gut bis sehr gut geht, taucharemmehmendem Alter Schwie-
rigkeiten auf. Auswertungen aus der LESSIE-Studigen, dass erwachsene
Patienten ihre kérperliche Leistungsfahigkeit inteich zur Normalbevélke-
rung als eingeschrankt empfinden. An der LESSIEl8thaben rund 1.500 Er-
wachsene zwischen 18 und 86 Jahren mit einer angredro Herzerkrankung
teilgenommen. Alle waren im Nationalen Registerditigeborene Herzfehler
angemeldet. Ein Herzfehler ist meist mit vielengditichen Restriktionen ver-
bunden. Beim Ubergang vom Jugend- in das junge &senenalter leiden
Ménner unter den kdrperlichen Einschrankungen iHexzerkrankung starker
als ihre gleichaltrigen weiblichen Altersgenosddit.steigendem Alter setzt bei
Ihnen jedoch wieder eine groRere Zufriedenheitdeitkdrperlichen Leistungs-
fahigkeit ein.

Mit den korperlichen Einschrankungen geht auch satdechtere psychische
Zufriedenheit im jingeren Erwachsenenalter einber.Grund dafir ist, dass
das junge Erwachsenenalter von vielen Herausfongem und Veranderungen
geprégt ist wie z. B. die Loslésung vom Elternhalis,Aufnahme einer Be-
rufsausbildung und Berufstatigkeit oder die Famij@indung. Korperliche Be-
eintrachtigungen werden dann verstarkt wahrgenommen

Abb. 6: Berufliche Situation

Trotz aller kdrperlichen Einschrankungen zeigenAliswertungen der
LESSIE-Studie ein sehr positives Bild beim Bildunigeau der Patienten mit
angeborenen Herzfehlern. Der Anteil Erwachsenehitierer Schulbildung ist
in allen Patientengruppen, einschlie3lich der Geumit den schwersten
Herzfehlern, héher als in der AllgemeinbevélkeruBgi der
Beschaftigungssituation auf dem Arbeitsmarkt kldéhn eine Lucke. Im
Durchschnitt arbeiten Menschen mit angeborenemfeleler weniger haufig in
Vollzeitbeschéaftigung als Gesunde. Das trifft imsBederen Patienten mit
schweren Herzfehlern. Viele arbeiten gesundheiisigedh Teilzeitjobs oder
gehen in Frihrente. Viele Betroffene beschreibeleme in der Mobilitéat und
unflexible Arbeitszeiten als grof3te Probleme imBgleben.

Kontakt und weitere Informationen:
Nationales Register flir angeborene Herzfehler.e. V
Tel.: 030 450-576772

Dr. Ulrike Bauer
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Herzkranke Jugendliche und junge Erwachsene Treff-Moglichkeiten

Ausgezeichnet: Bundesverband Herzkranke Kinder e. V

erhélt Kindernetzwerk-Preis ,Beste Kooperationen 209 Folgende regelmaRige Treff-Moglichkeiten fur Faemlimit herzkranken
) Kindern bieten die ehrenamtlichen Mitarbeiterinden Elterninitiative an:
Der Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. (BVHK)

wurde am 26.06.09 in Aschaffenburg vom

Kindernetzwerk, einer Institution zur Vernetzungrbée- an

ner Eltern von Kindern und Jugendlichen mit chrohén Familientreff

Erkrankungen, Entwicklungsverzégerungen und jeweils am letzten Samstag im Monat (aul3er in d#uBerien NRW)
Behinderungen, mit dem Preis ,Beste Kooperationen um 16 Uhr in der Ambulanz der Kinderkardiologie im Erdgesshdes Herz-
2009" ausgezeichnet fur sein beispielhaftes Engege zentrums der Uniklinik KoIn. Organisiert und dureffighrt wird dieses Angebot
fur Kinder und Erwachsene mit angeborenen Herzfahle von Claudia Krohn, Dorle Huch, Elisabeth Taupp #tdin Frombgen.

und deren Familien.
Der BVHK habe mit seiner Arbeit wesentlich dazugetiagen, das uniber-
sichtliche Angebot an Diagnose und Therapie tramspar zu machen und da-

mit fur die Betroffenen zu verbessern. Insbesontate er dafiir gesorgt, den 29.08.09
Ubergang der Betroffenen von der Padiatrie in diggghsenenmedizin sicher 26.09.09
zu stellen. Der BVHK habe innerhalb der multididirigren ,EMAH task force" 31.10.09
(Arbeitsgruppe Erwachsene mit angeborenen HerzighigoRe Dienste geleis- 28.11.09

tet bei der Erarbeitung von Leitlinien, Zertifiziemgen von spezialisierten Arz-

ten und Definitionen von Ausbildungs- bzw. Spezalzen. Durch diese Arbeit

habe er auch alle anderen Elternselbsthilfegruppetiviert, Ahnliches zu

schaffen und die medizinische und psycho-sozialsdfgung der kranken Kin-

der, Heranwachsenden und ihrer Angehérigen zu ogrém. Nachdem wir leider in den letzten Monaten einerkstaRiickgang des
(Pressemitteilung des BVHK) Besuchs am Familientreff feststellen mussten, habienach gemeinsamen

Uberlegungen beschlossen, dieses Angebot mit einer

Unter dem folgenden Link finden Sie eine Liste deMediziner, die sich auf
die Behandlung von Erwachsenen mit angeborenem Heehler spezialisiert
haben und das entsprechende Zertifikat erworben haén. ausklingen zu lassen.
http://www.kinderkardiologie.org/dgpkAkademieEMAHe#ifikate.shtml Als Alternative haben wir im Kreis der Aktiven Uberlegt, etwa eaim
vierteljahrlich einen ,Elternstammtisch” in der N&tles Herzzentrums

Zu organisieren.

.Feier zum Advent* am 28. November

Im Mai 09 ist die 9. Ausgabe d8EMAH-NEWS erschienen.

Eine empfehlenswerte Lektire fir Betroffene, Elt@nd Interessierte.
Beziehen kann man die Vereinszeitschrift tber disdBaftstelle der
Bundesvereinigung JEMAH e.V.

c/o Heike Appold

Bergstralle 16

97320 Mainstockheim oder Ubiefo@jemah.de

Wie ist lhre Meinung dazu?
Welche Ideen und Vorschlageu Kontakt- und Austausch-
moglichkeiten fur Eltern herzkranker Kindesben Si€

Wir freuen uns auf lhre Anregungen!
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Mittwochstreff

Jeden zweiten Mittwoch (aulRer in den SchulferieMNR-effen sich junge
Eltern mit herzkranken Babys und Kleinkindern zwisie 10 und 11.30 Uhr

im Elternhaus des Fordervereins fur krebskrankel&irmuf dem Geléande der
Uniklinik KéIn. Die Treffen dienen dem gegenseitig€ennenlernen oder auch
dem Festigen der bereits gekniipften Kontakte uettbidie Mdglichkeit, Er-
fahrungen auszutauschen und sich gegenseitig pustiitizen.

Organisiert und begleitet wird der ,Mittwochstreffirch Anne Weigand und
Anne FloRRdorf. Wenn maéglich, erbitten wir lhre kinigtige Anmeldung tber
die Geschaftsstelle der Elterninitiative.

Die Termine im 2. Halbjahr 2009:

19. August

02./16. und 30. September
28. Oktober

11. und 25. November

09. Dezember

Bewegung und Entspannung mit Klangschalen

27. August
24. September
29. Oktober
26. November
17. Dezember

Dieses Angebot der Elterninitiative wird durchgetidon der Physiotherapeu-

tin Antje Breckwoldt-Hingst jeweils um 20 Uhr im &iotherapieraum in der 3.

Etage des Herzzentrums. Es richtet sich besondat&gEltern, die mit ihren
herzkranken Kindern auf der Station des Herzzerdrsimd. Es soll in der
akuten Krankheitsphase den Eltern eine kurze Ateiswauszeit ermoglichen.
Gerne kdnnen auch Eltern, die gerade nicht minil@dern stationar im
Herzzentrum sind, dieses Angebot wahrnehmen.

Telefonische Anmeldung in der Geschéaftsstelle dirlinitiative unter der
Rufnummer 0221 —600 19 59 ist auf jeden Fall éiggjils 2 Tage vor dem
entsprechenden Termin mdglich und erforderlich!

Jeden Samstag zwischen 10-11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Miingersdorf 6 in 50933 Kdln statt.

Der Verein,Panz vun.Kolle e.V." feiert sein 10-jahriges Jubilaum.

Wir gratulieren herzlich zu 10 Jahren erfolgreicher Arbeit und danken von
ganzem Herzen fur die vielfache finanzielle Untersitzung unserer Projekte
,vorhang auf‘ und ,therapeutisches Reiten fir herzkranke Kinder*!

Zum Sommergrillfest am 29.08.2009 zwischen 15 uitUr im Kloster
Burbach in Hurth sind auch unsere Mitglieder hetzkingeladen.

Das bunte Programm bietet Spiel, Spaf und Unterigafur Grof3 und Klein.
Damit auch gut fur das leibliche Wohl gesorgt werdlann, werden
Anmeldungen erbeten bis zum 14.08.09 bei Ulrikeueg, Tel.: 02233-486919
oder per Mail an: ulrike.kreuzer@rhein-erft-akadeiaé

Am 5. September 2009 steigt in K6In das etktiee Schule fur Alle"-Festival
im Trude-Herr-Park am Stollwerk. Die Elterninitiagi beteiligt sich am ge-
meinsamen Infostand der Elterngruppierungen inAd&iSelbsthilfe zwischen
14 und 18 Uhr. Bitte achten Sie auf InformationamzZ’rogramm in der Tages-
presse oder schauen nach umtemv.eine-schule-fuer-alle.info
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T

fur herzkranke Kinder- ambulante Kunsttherapie ierzdzentrum Kalin.
Ab dem Sommer 2009! IIIEs sind noch Platze frei!

Auf der kinderkardiologischen Station des HerzaemtKdlns wird seit vielen
Jahren Kunsttherapie als ,Krankengymnastik furSbele" angeboten, um eine
Unterstutzung und Entlastung wahrend eines Krardkesdufenthaltes zu ge-
ben. Die uberaus guten Erfahrungen mit diesem Astgedwie positive Rick-
meldungen von Stationspersonal, Eltern und Kindi@tren das Interesse auch
der behandelnden Arzte geweckt, Kunsttherapiedizkranke Kinder zusatz-
lich ambulant anzubieten. Dieses neue Angebot alirdem Sommer 2009 von
Frau Dipl. Heilpad. Ria Kortum durchgefthrt.

Rahmenbedingungen des - T Kleingruppen von max. 5

Kindern oder Jugendlichen
Kinder ab 6 Jahren
Dauer von etwa 5-6 Monate/ 20 Mal
Waochentlich je zwei Stunden
Angebot ist fur alle Teilnehmer kostenlos

Ziele des = T

kreativ sein und sich dabei wohlfiihlen

personliche Fahigkeiten wahrnehmen und verstarken

Mdgliche Belastungen und Problemen durch symbadigetrmen der
Darstellungen verarbeiten

Kontakt und Austausch mit anderen herzkranken Kimde

Kontakt/ Anmeldung: Frau Dipl. Heilpad. Ria Kortufirel: 0221-478 86451,
Mail: ria.kortum@uk-koeln.de, Fax: 0221-478 326 Kbnik und Poliklinik fir
Kinderkardiologie.

Finanziert wird die Kunsttherapie in der Kinderkafdgie des Herzzentrums
Kdln von der Kroschke Stiftung fur Kinder e.V., déarderverein Herzzentrum
Kdln e.V. sowie von der Elterninitiative herzkrankénder Koln e.V.

15



