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Liebe Mitglieder, liebe Freunde unseres Rundbriefes !

In mehreren ,Akten” haben wir das 25jahrige Bestehen der Elterninitiative
begangen.

Zu Beginn des Jahres haben wir uns der Geschichte der Elterninitiative
zugewendet und in einer Broschiire zusammengestellt, was in unserer
Initiative in 25 Jahren entstanden und gewachsen ist.

Am 24. Juni haben wir am Kloster Burbach unser groRes Familienfest im
.,Raan" gefeiert und Ende September waren die Mitglieder des Bundesver-
bandes Herzkranke Kinder zu Gast in KéIn. Hier hatten Sie als Mitglieder die
Mdglichkeit, an einer Mitgliederversammlung des BVHK teilzunehmen und
sich Uber aktuelle Fragestellungen aller Mitgliedsvereine zu informieren.
Beim spatabendlichen Kélschen Klaaf mit Kélschen Kostlichkeiten in der
Jugendherberge Deutz konnten wir die Vertreter aus den anderen Elternver-
einen im Bundesgebiet ndher kennen lernen.

Weiterflhren konnten wir den Austausch bei einer Schiffstour Gber den Rhein
bei sonnigem Herbstwetter.

Ein Ergebnis dieser ,Gesprache am Rande" ist, dass wir im Herbst 2013
gemeinsam mit der Dortmunder Elterninitiative ein ,Elterncoaching” mit
Petra Tubach in der Jugendherberge in Wiehl durchfihren werden. Die
Ausschreibung dazu erfolgt mit dem ersten Rundbrief im neuen Jahr.

In diesem Rundbrief finden Sie den Anmeldebogen fur unser Familienwo-
chenende uber das lange Wochenende vom 30. Mai bis zum 02. Juni 2013.
Fur 50 Personen haben wir Platze in der Jugendherberge in Bad Honnef
gebucht.

Im April 2013 werden sich der Vorstand und die ,,Aktiven“ der Elterninitiative
zu einer Klausurtag treffen um gemeinsam zu tberlegen, welche Aufgaben
sich uns in den nachsten Jahren stellen und welche Themen und Projekte
wir zu Beginn unseres 2. Vierteljahrhunderts in Angriff nehmen wollen und
kénnen.

Dazu wiinschen wir uns sehr lhre Anregungen und Vors chlage, die Sie
auf dem beigefuigten Bogen notieren und per Post, Fa  x oder Mail zu-
rickschicken kénnen.

Mit Sicherheit wird das grof3e Thema ,Inklusion* uns in den nachsten Jahren
in den verschiedensten Bereichen begleiten. Lesen Sie dazu ein Interview mit
Frau Dr. Schickendantz, welches der Kélner Stadtanzeiger zum Weltherztag
am 29. September veréffentlicht hat.

In diesem Rundbrief wollen wir die Geschwister in den Mittelpunkt stellen
und haben mit freundlicher Genehmigung die Texte zu diesem Thema von
der Internetseite http://www.corience.org abgedruckt.

Wie immer finden Sie neben kurzen Berichten und Hinweisen zunéachst
Einladungen zu Veranstaltungen der Elterninitiative und auch anderer Veranstalter.

Mit guten Wiinschen grufdt Sie herzlich

Ihr Redaktionsteam
Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis und Maria Hovel

Sie sind h eingeladen

Erfahrungsaustausch

Die Eltern-Kind-Gruppe trifft sich in diesem Jahr noch am:

Mittwoch, 21. November und
Mittwoch, 19. Dezember

jeweils in der Zeit zwischen
10:00 und 11:30 Uhr im
Dachgeschoss des Elternhauses
auf dem Geléande der Uni-Klinik
Kaln.

Fir das kommende Jahr sind
noch keine Treffen terminiert.

Wenn Sie Interesse an einer
Teilnahme haben, melden Sie
sich bitte in der Geschéftsstelle der Elterninitiative, Tel.: 0221 - 600 1959
oder per Mail: info@herzkranke-kinder-koeln.de




Stammtisch flr Eltern von herzkranken Kindern

Der nachste Eltern-Stammtisch findet am Donnerstag, den 15.11.12 um
20:00 Uhr im LiteraturCafé - Restaurant GOLDMUND, Glasstral3e 2,
50823 Koln-Ehrenfeld statt. Dazu erbitten wir Ihre Anmeldung bis zum
13.11.12, telefonisch: 0221 - 600 19 59 oder per Mail.

Hier AuRerungen von Teilnehmerinnen am letzten Stammtisch:

.Ich war im September das erste Mal beim Elternstammtisch und war nach
dem Abend sehr, sehr froh dort gewesen zu sein: Fihlt man sich im Alltag
doch oft als Einzelkdmpfer und anderen Eltern gesunder Kinder gegeniber
ein wenig entfremdet, so trifft man hier auf eine Runde sehr netter Menschen,
mit denen mir der Austausch viel Trost, aber auch wichtige und hilfreiche
Informationen gegeben hat.

Ich freue mich auf den néchsten Stammtisch!*

»<Zum Stammtisch kann ich ja nicht viel sagen, da ich erst einmal dabei
war, aber dieses Mal fand ich ja sehr intensiv...

Nun wichtig finde ich nach wie vor, dass sich die Mitter und Vater
herzkranker Kinder austauschen kdnnen und warum sollte das nicht in
einem schénen gemitlichen Rahmen einer Kneipe oder eines Restaurants
sein, wo man abends ein Glas Kdlsch oder Wein genief3t oder auch Wasser
oder Cappuccino - es ist ein Raum auf3erhalb der Klinik und ob die
Gesprache locker oder intensiv und angespannt sind, es ist Raum um zu
sprechen und zuzuhdren und "wir alle sitzen in einem Boot" und verstehen
wovon wir reden...”

e s e e e e . o e e

Feier zum Advent z<}>

Wir kommen nicht umhin festzustellen:
Uberall weihnachtet es sehr...

Am Samstag vor dem 1. Advent mdchten wir uns mit Ihnen und
Ihren Kindern bastelnd und singend auf den Advent und den
Nikolaus freuen.
Sind Sie dabei am 01.12.2012 in der Zeit zwischen 16:00 und 18:00 Uhr in
der Ambulanz der Kinderkardiologie im Herzzentrum KéIn?

Ihre Anmeldung per Fon oder Mail hilft uns, die Feier gut vorzubereiten.

FLOH-ZIRKUS am 12. Januar 2013
13:00 Uhr in der Kénigin-Luise-Schule
Anmeldungen bitte jetzt!

Am 11.11. ist es wieder soweit: In KdéIn wird die 5. Jahreszeit eingelautet!
Damit herzkranke Kinder und ihre Geschwister kraftig mit schunkeln,
lachen und singen kénnen, hatte Dagmar Weber, 1. Vorsitzende der

bei unserem Sommerfest
Kalsche neben der Geldspende einen

D Gutschein tber 40 Freikarten
ﬂ‘?p I—rZ ar)%ev fur den Flohzirkus im Gepéck.

Ab sofort nehmen wir gerne lhre Kartenwiinsche entgegen:
Tel.: 0221 600 1959 oder per Mail: info@herzkranke-kinder.koeln.de

e e e e e e s o

Schauen Sie mal Uber den Tellerrand
— Einladung fir internationale Veranstaltung in Kol n

@ Association for European Paediatric and Congenital Cardiology

Vom 20.-22. Méarz 2013 findet in
der Deutschen Sporthochschule
Koln ein internationales Treffen
zur psychosozialen Versorgung
bei angeborenem Herzfehler
statt, das Sie vielleicht
interessieren konnte.

Es wird veranstaltet von der
Arbeitsgruppe ,Psycho-Social
Care from Fetus to Adult” der
“Association for European
Paediatric and Congenital

Meeting of the AEPC Working Group
Psycho-Social Care from Fetus to Adult
March 20 - 22, 2013

Cologne, Germany

Cardiology (AEPC)". Diese
Arbeitsgruppe spielt eine zunehmend wichtigere Rolle innerhalb der AEPC.
Nachdem in den vergangenen Dekaden das Uberleben der Kinder bei ange-
borenen Herzfehlern im Vordergrund stand, erreichen heute operierte Kinder
zu 90-95 % das Erwachsenenalter. Auch wenn die rein medizinischen Prob-
leme in den meisten europaischen Landern heute gelést werden kénnen,



fuhlen sich die Familien in ihren psychosozialen Belangen noch viel zu oft
allein gelassen. Daher haben sich die Wissenschaftler der Arbeitsgruppe
madgliche Einschrankungen der Lebensqualitat, z.B. in Kindergarten, Schule
und Beruf, in Freizeit und Sport, bei Schwangerschaft und Verhiitung als
Fragestellungen vorgenommen.

Wir freuen uns besonders, dass diese alle zwei Jahre stattfindende Veran-
staltung (nach 1991 mit Tagungsort Goslar) erstmals wieder in Deutschland
und dann sogar gleich bei uns vor der Haustir in Koln stattfindet. Das Treffen
wird neben mir maR3geblich mit vorbereitet von Professor Konrad Brockmeier
von der Klinik und Poliklinik fur Kinderkardiologie.

Themenschwerpunkte werden sein:

1. Inklusion bei angeborenem Herzfehler: Schule, Freizeit, Beruf

2. Praventionsprogramme: friihzeitige Beratung, family coaching, z.B.
bzgl. Erndhrung, Bewegung, Berufsfindung

3. Erwachsene mit angeborenem Herzfehler: Ubergang bei der
medizinischen Versorgung, Lebensplanung, Schwangerschatft,
Fihrerschein

4. Ungleiche Chancen bzgl. medizinischer und psychosozialer

Versorgung in Europa

Das Besondere an diesem Meeting ist, dass nicht nur Professionelle,
sondern auch Eltern von herzkranken Kindern und Betroffene selbst teilneh-
men und miteinander in engen Austausch treten kdnnen. Ich besuche diese
Meetings seit 1991 und habe in diesem Rahmen viele tragfahige und hilfrei-
che und vor allem zwischenmenschliche Kontakte gekniipft, so dass ich Sie
sehr ermutigen mdchte, teilzunehmen.

Also, wenn Sie Zeit haben und einigermaf3en Englisch verstehen und spre-
chen kénnen, melden Sie sich an. Eltern und Betroffene zahlen einen Son-
derpreis von nur 60 € fur die gesamte Tagung. Es gibt Ubrigens auch einen
Gesellschaftsabend (21.3., dieser muss allerdings extra bezahlt werden) und
eine Schiffstour auf dem Rhein (am 22.3. ab 14 Uhr).

Weitere Hinweise unter

http://www.aepc.org/constitution-commitees-and-worki/psycho-social-care-
from-fetus-to/

Prof. Elisabeth Sticker,
Vorstand Elterninitiative und
Psychologisches Institut der Universitat zu Koln

Thema

Ich kann doch nichts daflir, dass ich nicht krank bi n!
Maria Escudero

Verzweifelte Satze wie diesen hért man
haufig von den gesunden Geschwistern ‘
herzkranker Kinder, wenn sie sich immer Alles Uber angeborene Herzfehler
mehr vernachlassigt fihlen. Denn durch die ~ www.corience.org

Diagnose eines angeborenen Herzfehlers
konzentriert sich die allgemeine
Aufmerksamkeit der Eltern meist
ausschlieBlich auf das betroffene Kind. So
kénnen gesunde Geschwister schnell aus
dem elterlichen Blickfeld geraten — obwohl
sie jetzt ganz eigene Probleme haben.

Wie sich die gesunden Geschwister
fuhlen

Wenn Eltern viel Zeit damit verbringen
mussen, ein herzkrankes Kind zuhause
oder im Krankenhaus zu betreuen, kann es
passieren, dass gesunde Geschwisterkinder
sich verdrangt, ignoriert oder von der
elterlichen Firsorge ausgeschlossen fuhlen. Schnell werten sie die Sorge der
Eltern um das herzkranke Kind als Bevorzugung. Dies kann zu Gefiihlen von
Ablehnung und Missgunst filhren und zwar sowohl den Eltern, als auch dem
herzkranken Geschwisterkind gegeniber.

Der fehlende Kontakt zu den Eltern kann auch zu Angsten beziiglich der
Ursache der Krankheit fiihren — besonders dann, wenn die gesunden Ge-
schwister noch sehr jung sind. Eventuell fiihlen sie sich dann verantwortlich
fir das, was mit ihrem herzkranken Geschwister passiert. Das kann sogar so
weit gehen, dass sie sich die Schuld fur den Herzfehler geben und vermuten,
dies sei der Grund, warum ihre Eltern nicht mehr mit ihnen reden und sich
nicht um sie kiimmern wollen. So fuhlen sie sich schnell auch noch fiir das
Leid der Eltern verantwortlich.

t'r:Orient:e




Manchen gesunden Kindern macht der Herzfehler selber Angst: Sie beflirch-
ten, sich damit anzustecken oder sogar daran zu sterben. Gleichzeitig kon-
nen vorhandene Schuldgefihle noch verstarkt werden durch die an und fur
sich normale Erleichterung dariiber, gesund zu sein und Dinge tun zu kén-
nen, die das herzkranke Geschwisterkind niemals tun kénnte. Folgen davon
sind unter anderem Antriebslosigkeit, Traurigkeit oder sogar der Wunsch,
selber krank zu werden.

Zwischen Rebellion und Anpassung

Verschiedene Studien haben gezeigt, dass das Risiko eines gestérten seeli-
schen Gleichgewichts fir Geschwister chronisch kranker Kinder nicht
zwangslaufig héher ist als bei gesunden Geschwistern. Einen gréReren Ein-
fluss als die Art der chronischen Krankheit hat dagegen ihre Dauer. Daher ist
es kaum Uberraschend, dass die Geschwister herzkranker Kinder haufig Ver-
haltensauffalligkeiten aufweisen, die mit dem Bedurfnis nach Aufmerksamkeit
verbunden sind. Dies kann sich unter anderem in regressivem bzw. altersun-
typisch kindlichem Verhalten duf3ern z. B. durch die Unféhigkeit, alleine zu
essen oder durch Bettndssen. Oftmals fuhrt das Geflihl, im Stich gelassen
worden zu sein, zu Eifersucht oder Neid gegeniiber dem herzkranken Ge-
schwisterkind. Dies kann sich wiederum in aufsassigem Verhalten manifestie-
ren oder zu Aggressivitat gegeniiber dem herzkranken Geschwisterkind.

Weitere Studien legen nahe, dass Geschwister chronisch kranker Kinder in
der Schule gut zurechtkommen und sowohl psychisch als auch sozial nicht
auffallig sind. Dies lasst vermuten, dass sie fur sich Strategien entwickelt
haben, um den Schmerz, den die Familie durchmachen muss, zu kompensie-
ren oder um genauso viel Aufmerksamkeit und Anerkennung zu erhalten wie
das kranke Geschwisterkind. Die Untersuchungen deuten zudem darauf hin,
dass diese Kinder fir ihr Alter gewdhnlich verantwortungsbewusster, reifer
und kooperativer sind, was sich wiederum positiv auf ihre weitere psycho-
soziale Entwicklung auswirkt.

Wichtige Einflussfaktoren

Bei der Bewertung der Auswirkungen, welche Diagnose und Behandlung
eines herzkranken Kindes auf Geschwisterkinder haben kénnen, gilt es, ver-
schiedene Faktoren zu bertcksichtigen: das Alter der Geschwister zum Zeit-
punkt der Diagnose, den Schweregrad des Herzfehlers, die Haufigkeit und
Dauer von Krankenhausaufenthalten und die eventuell damit verbundene
raumliche Trennung von den Eltern. Hinzu kommen individuelle Aspekte wie
die Personlichkeit der Kinder und ihr soziales Umfeld.

Das Alter der Geschwister

Wenn ein Herzfehler bei einem Baby festgestellt wird, hat das nicht dieselbe
Auswirkung, wie wenn er bei einem &lteren Kind oder Jugendlichen diagnos-
tiziert wird. Die meisten angeborenen Herzfehler werden jedoch bereits in

den ersten Lebensjahren entdeckt — zum Teil schon vor der Geburt. Um
einem Kind die bestmégliche Chance auf eine gesunde Entwicklung zu
geben, werden die meisten Herzfehler heute so friih wie mdglich korrigiert.
Das Alter bei der Diagnose bzw. bei einer eventuellen Operation kann sich
auf die Familie unterschiedlich auswirken:

e Wenn ein Herzfehler kurz nach der Geburt diagnostiziert wird, bedeu-
tet das — zusatzlich zu den ganz normalen Umstellungen, die eine
Geburt nach sich zieht — eine besondere emotionale Belastung fir
die Eltern. Im Zuge der hormonellen Umstellung kann das fir eine
Mutter bedeuten, dass sie ihre Gefuihle nur schwer kontrollieren kann
und daher nicht in der Lage ist, den Geschwistern zu erklaren, was
es mit dem Herzfehler auf sich hat.

» Wenn das herzkranke Kind zum Zeitpunkt einer Operation sehr jung
ist, sind Geschwisterkinder meist dementsprechend &lter. Hier sollten
neben den ganz normalen Schwierigkeiten der gesunden Geschwis-
ter, die Gesamtsituation zu verstehen, deren Angste vor Ablehnung
und Vernachlassigung mit berticksichtigt werden.

e Wenn der Herzfehler bei einem alteren Kind festgestellt wurde oder
das herzkranke Kind zu einem spéateren Zeitpunkt erneut eine Opera-
tion bendtigt, brauchen jingere Geschwister gentiigend Aufmerksam-
keit, um eventuell zusammenphantasierte Zusammenhénge von
Herzfehlern und eigener Schuld zu vermeiden. Das bedeutet auch,
altersgerecht zu erlautern, was es mit der Diagnose bzw. einer Ope-
ration auf sich hat.

Der Schweregrad des Herzfehlers

Bei den schwersten Herzfehlern kann unmittelbar nach der Diagnose eine
Krankenhauseinweisung sowie ein chirurgischer Eingriff notwendig sein. In
einer solchen Situation bleibt den Eltern wenig Zeit, die anderen Familienmit-
glieder darauf vorzubereiten oder ihnen die Umstande genauer zu erlautern.
Gewdhnlich stellen solche ersten Operationen palliative und keine endgdilti-
gen Lésungen dar. Das bedeutet, dass weitere Eingriffe folgen missen.

Wie Eingriffe bei Kindern mit leichteren angeborenen Herzfehlern werden
diese Folgeoperationen gewdhnlich langer im Voraus geplant. Dadurch bleibt
der Familie mehr Zeit zur Vorbereitung. Gerade, wenn ein erster Eingriff qua-
si ohne Vorwarnung erfolgen musste, sollte man sich spater erst recht die
Zeit nehmen, um den Geschwistern Sinn und Zweck einer solchen Operation
zu erlautern. So wird deutlich, dass die erhdhte Aufmerksamkeit, die dem
herzkranken Kind zuteil wird, nicht als Grad der elterlichen Zuneigung zu
verstehen ist.



Die Haufigkeit und Dauer von Krankenhausaufenthalte n

Gewdhnlich sind es vor allem schwere Herzfehler, die einen langeren Kran-
kenhausaufenthalt bzw. eine langere Erholungsphase nach dem Eingriff er-
forderlich machen. Dennoch kdnnen auch bei weniger komplizierten Eingrif-
fen unerwartete Komplikationen nach der Operation auftreten, die den Auf-
enthalt zusatzlich verlangern. Solche langen Krankenhausaufenthalte bedeu-
ten eine schwerwiegende Destabilisierung des Familienalltags, was sich di-
rekt auf die Geschwister auswirkt. Daher kann es sinnvoll sein, auch unter
diesen aul3ergewdhnlichen Gegebenheiten eine alltéagliche Routine zu entwi-
ckeln, um den Kindern Struktur und Halt zu geben.

Die rdumliche Trennung durch einen Krankenhausaufen thalt

Im Zuge der Operation des eigenen Kindes sind Besuche oder auch
Ubernachtungen im Krankenhaus fiir viele Eltern selbstverstandlich. Fiir die
gesunden Geschwisterkinder ist eine solche rdumliche Trennung jedoch nicht
immer nachvollziehbar. In der kindlichen Wahrnehmung wird diese Situation
zudem dadurch verscharft, dass das herzkranke Kind bei den Eltern sein
darf. Die unangenehmen Aspekte dieses Beisammenseins werden dabei
manchmal ausgeblendet — oder kdnnen noch gar nicht richtig erfasst werden.
Eine solche Trennung ist umso schlimmer, wenn das herzkranke Kind in ein
weit entferntes Krankenhaus eingewiesen wird, da dies den Kontakt zwischen
den Geschwistern, den Eltern und dem betroffenen Kind erschwert. Um hier
bei den gesunden Geschwistern ein Geflhl des Ausgeschlossenseins zu
vermeiden, kann es manchmal schon ausreichen, diese haufiger mit ins
Krankenhaus zu nehmen. Hier wird schnell deutlich, dass sich das herzkran-
ke Kind nicht heimlich eine schone Zeit mit den Eltern macht, sondern sich in
einer auch fir Kinder nachvollziehbar unspektakularen Situation befindet.

Was Eltern tun kénnen

Um keinem seiner Kinder Anlass zu Gefuhlen der Vernachlassigung und des
Ausgeschlossenseins zu vermitteln, sollten sich Eltern bewusst sein, das
diese Gefuhle vorhanden sein kdnnen. Dadurch kdnnen sie ihren Kindern
besser helfen, mit der neuen Situation umzugehen. Im Vorfeld und wéhrend
eines Krankenhausaufenthaltes lasst sich hierfiir durch einige einfache Malf3-
nahmen viel erreichen:

« Achten Sie auf eine angemessene Informationsvermittlung. Was Kin-
der nicht wissen, malen sie sich sonst eventuell ganz anders aus, als
es lhnen lieb ist.

» Halten Sie die Kommunikation aufrecht. Auch wenn Ihr Hauptaugen-
merk dem herzkranken Kind gilt, haben auch gesunde Geschwister
kindliche Bediirfnisse.

e Sorgen Sie fur Kontakt zwischen den Geschwistern. Beziehen Sie sie
bei der Vorbereitung des herzkranken Kindes auf das Krankenhaus
und die spéateren Krankenbesuche mit ein.

Herzkrank mit gesunden Geschwistern: Ratschlage fur Eltern

Oftmals missen Kinder mit einem angeborenen Herzfehler schnell und ohne
vorhergehende Warnung ins Krankenhaus. Eine solche Situation hat auch
einen grofRen Einfluss auf ihre Geschwister, zumal es den Eltern nicht immer
maoglich ist, diese darauf vorzubereiten oder wahrenddessen Uber das aktuel-
le Geschehen zu informieren. ErfahrungsgemanR konzentriert sich unter derart
belastenden Umstanden die Aufmerksamkeit der Eltern véllig auf das kranke
Kind, so dass die Kommunikation mit den Geschwistern schnell vernachlés-
sigt wird. In der folgenden Auflistung finden Sie Tipps und Hilfestellungen, wie
man mit so einer Situation umgehen kann, um mdglichst alle mit einzubeziehen.

Fur die Geschwister sind die Eltern die wichtigste Informationsquelle

Gerade ein operativer Eingriff sorgt bei den Eltern eines herzkranken Kindes
schnell fiir groRe Belastungen und personliche Angste. Daher ist es kaum
verwunderlich, dass vielen oftmals die nétige Kraft, Ruhe und seelische Aus-
geglichenheit fehlt, um den gesunden Geschwistern angemessen erklaren zu
kénnen, was gerade vor sich geht. Jedoch ist das Gefluihl des Nichtwissens
und eine daraus resultierender Hilflosigkeit fir die Geschwister genauso be-
angstigend wie fir die Eltern. Damit daraus keine zuséatzlichen Probleme er-
wachsen, ist eine altersgerechte Aufklarung umso wichtiger.

e Sprechen Sie mit den Geschwistern tber die Erkrankung ihres Kin-
des; erst dem Alter angemessen mit jedem einzelnen und dann mit
allen zusammen. Dadurch kann man den Geschwistern helfen, sich
in der auch fur sie ungewohnten Situation zurecht zu finden und
gleichzeitig eine Atmosphéare des Zusammenhalts herzustellen.

» Helfen Sie, die Krankheit zu entmystifizieren: Es sollte deutlich wer-
den, dass niemand Schuld hat am Zustand des herzkranken Ge-
schwisterkindes und dass der Herzfehler nicht ansteckend ist.

» Erklaren Sie, wie eine Operation verlaufen ist und in welcher korperli-
chen Verfassung das herzkranke Kind voraussichtlich zurtickkehren
wird. Wenn die Geschwister zuvor nur zu héren bekamen, dass alles
wieder gut wird, fallt es ihnen eventuell umso schwerer, mit anderen
OP-Ergebnissen umzugehen.

¢ Auch nach einem Eingriff besteht Informationsbedarf: Stellen Sie Klar,
wenn das Kind noch schwach ist und besondere Aufmerksamkeit be-
noétigt. Aber auch, wenn das Kind sich vollkommen erholt hat und
dementsprechend in den normalen Alltag zuriickkehren kann, sollte
man dies den Geschwistern erklaren.



Lernen, mit der Situation umzugehen

Kinder begreifen noch nicht alle die Zusammenhange zwischen Ursache und
Wirkung und geben sich daher haufig selbst die Schuld fur den Herzfehler
bzw. den Gesundheitszustand ihres Geschwisters. Erklaren Sie daher die
medizinischen Zusammenhange, um unnétige Schuldkomplexe zu vermei-
den.

« Ermutigen Sie die Geschwister, zu ihren Geflihlen zu stehen. Es ist
wichtig, einzusehen, dass Gefiihle wie Schmerz, Eifersucht, Angst
oder auch Erleichterung ganz normal sind.

+ Um Gefiihlen wie Neid oder unbegriindeten Angsten entgegen wir-
ken zu kénnen - z. B. in Bezug auf eine Ansteckungsgefahr oder el-
terlicher Vernachlassigung —, ist es wichtig, die Angste und Sorgen
der gesunden Geschwister ernst zu nehmen.

»  Zeit mit anderen Familienmitgliedern oder Freunden zu verbringen,
kann gesunden Geschwistern helfen, mit der Situation klarzukommen
— ersetzt jedoch nicht die elterliche Firsorge. Daher sollte man sich
immer auch Zeit fir die gesunden Geschwister nehmen.

Wenn mdglich, sollten sich die Eltern nach einem Eingriff bei Kran-
kenbesuchen abwechseln. Wenn ein Elternteil zu Hause bleibt, las-
sen sich die Angste der Geschwister vor Vernachlassigung am effek-
tivsten zerstreuen.

* Gibt es mehrere Geschwister, fallt es diesen wahrscheinlich wesent-
lich leichter, mit der Abwesenheit der Eltern zurechtzukommen.
Nichtsdestotrotz benétigen alle Kinder immer auch ein Mindestmaf3
an persoénlicher Aufmerksamkeit.

» Bedingt durch einen Krankenhausaufenthalt missen in vielen Famili-
en die gesunden Geschwister in Abwesenheit der Eltern Verpflich-
tungen tbernehmen, fir die sie manchmal noch zu jung sind. Wenn
sich dies nicht vermeiden lasst, ist es umso wichtiger, den Kindern zu
vermitteln, dass man sie unterstitzt, wenn sie sich der Situation nicht
gewachsen fiihlen. Hier sind ein offenes Ohr und aktive Kommunika-
tion unabdingbar, um erste Anzeichen der Uberforderung rechtzeitig
wahrzunehmen.

e In der Zeit, die man mit den gesunden Geschwistern verbringt, sollte
nicht nur Gber das kranke Kind gesprochen werden, sondern auch
Uber die Dinge, die jeden einzelnen beschéftigen und die ihnen Spaf3
machen. So wird deutlich, dass man auch die Bedurfnisse und
Geflihle der gesunden Geschwister ernst nimmt und gerne Zeit mit
ihnen verbringt.

Tipps zur Vorbereitung eines Krankenhausaufenthalts

Die Integration in Unterhaltungen und Aktivitaten, die dem Wohl des kranken
Kindes dienen, hilft den Geschwistern einerseits, die Krankheit zu akzeptie-
ren und gibt ihnen andererseits ein besseres Selbstwertgefiihl. Daher sollte
man sie auch in die Vorbereitungen eines Krankenhausaufenthaltes mit ein-
beziehen, z. B. in dem man sie um Hilfe beim Packen bitten.

« Besteht die Moglichkeit, die Intensivstation oder das gesamte Kran-
kenhaus vorab zu besichtigen, sollten alle Geschwister mitkommen
darfen.

« Bemiuhen Sie sich vor einer Operation um Informationen zum Eingriff
und dessen Effekten, um den Geschwistern den Behandlungsverlauf
erklaren zu kénnen.

Im Krankenhaus: Besuche helfen, Angste abzubauen

* Genau wie die Eltern wollen die gesunden Geschwister wissen, ob es
ihrem Bruder oder ihrer Schwester gut geht. Gemeinsame Besuche
helfen, hier eventuell vorhandene Angste abzubauen.

» Sofern das Kind im Krankenhaus alt genug ist, sollte man es fragen,
ob es sich Uber die Besuche freut oder ob es sich mehr Zeit zum
Ausruhen winscht.

« Um gesundheitliche Risiken fiir das herzkranke Kind zu vermeiden,
sollte man bei einem Besuch selbst gesund sein. Sollten die
Geschwister daher eine Erkaltung, Halsschmerzen oder andere
Symptome haben, die auf eine Krankheit hindeuten, sollten sie lieber
zu Hause bleiben. Dies gilt auch, wenn kirzlich Kontakt zu jemandem
in Schule oder Kindergarten bestand, der selber krank ist. Hat das
Kind im Krankenhaus selbst eine virale oder bakterielle Infektion bzw.
irgendeine andere ansteckende Krankheit, ist ein Besuch der
Geschwister ebenfalls nicht empfehlenswert.

Quelle:

http://www.corience.org/de/leben-mit-einem-herzfehler/eltern/alltag-mit-
einem-herzkranken-kind/geschwister/ratschlaege-fuer-eltern/

corience




Berichte

21 Starter der Wassersportgemeinschaft Wiehl
beim Brickenlauf zu Kdln

Am 09. September haben wir mit 21 Aktiven
und Betreuerteam am Kdlner Brickenlauf
teilgenommen. Roland Adelmann hatte uns
eingeladen fir die Elterninitiative herzkranker
Kinder e.V. an den Start zu gehen. Plnktlich
um 9 Uhr wurden wir am Stand der Elternini-
tiative in Empfang genommen und bekamen
die weiRen T-Shirts mit dem roten Herzen
ausgehandigt. Plétzlich waren tberall grof3e
und kleine, junge und alte Lauferinnen um
uns, die alle fur die Kinder laufen wollten.
Uber die Severinsbriicke ging es auf die 5 km, 15 km Einzel oder Staffel Stre-
cken. Auf der Strecke trafen wir immer wieder die ,roten Herzen“. Auch durch
das tolle Wetter angespornt gab jeder von uns sein Bestes. Ausgangs der
Hohenzollernbriicke hatten einige unserer 5 km Laufer nicht mitbekommen,
dass es am Rhein Richtung Rheinauhafen ging. Sie liefen einfach noch ein
wenig weiter. Unsere Staffellaufer hatten ihren ersten Wechsel kurz hinter der
Hohenzollernbriicke. Dann weiter den Rhein hinunter Richtung Milheimer
Brucke. Die Treppen bildeten die letzte Hiirde vor der groRen Getrankestation.
Das Wasser tat so richtig gut. Einige von uns gossen sich auch Wasser tber
die Képfe — zur Kiihlung. Hinter der Getrankestation kam dann ziemlich direkt
der zweite Wechsel und schon ging es zuriick Richtung Deutzer Briicke. Die
letzten Kilometer waren fur uns 15 km Laufer zum Schluss doch etwas
anstrengend. Doch der Zieleinlauf, angefeuert durch die vielen Zuschauer
machte den Lauf unvergessen.

AbschlieRend wurden alle Laufer mit dem ,roten
Herzen" auf die Biihne gerufen. Durch gerade
den Einsatz von ganz vielen jugendlichen Laufe-
rinnen kam noch einmal richtig was in die Kasse.
Wir sagen Danke, dass wir dabei sein konnten
und freuen uns schon auf das nachste Jahr.

Andreas Klees, WSG-Wiehl

Der BVHK zu Gast in KdIn

.. und kolsche Kostlichkeiten



Keine Barrieren fir kranke Kinder

Uber die Inklusion geistig behinderter Kinder wird viel debattiert, doch auch
Kinder mit chronischen Erkrankungen haben oft mit Barrieren zu kdmpfen.
Angela Horstmann sprach dariiber mit der Kinderkardiologin

Dr. Sabine Schickendantz.

Frau Dr. Schickendantz, Sie beklagen, dass bei allen Uberlegungen zur In-
klusion Kinder, die nicht in ihrer Beweglichkeit oder ihrem Verstandnis einge-
schrankt sind — etwa herzkranke oder andere chronisch kranke Kinder — nicht
wirklich wahrgenommen werden, obwohl auch diese mit vielen unsichtbaren
Barrieren zu kdmpfen hatten. Woran liegt das Ihrer Ansicht nach?

Sabine Schickendantz: Ein Teil des Problems ist sicherlich, dass man den
Kindern ihre Beeintrachtigung nicht ansieht. Man nimmt ihnen nicht gleich ab,
dass sie nicht so leistungsfahig sind.

Was sind fir diese Kinder denn die unsichtbaren Barrieren, mit denen sie zu
kampfen haben?

Schickendantz: Ein Kind mit einem Herzschrittmacher zum Beispiel darf
viele Dinge im Sportunterricht in der Schule nicht mitmachen. Es sollte etwa
nicht am Reck turnen, weil dabei die Gefahr besteht, dass das Kabel des
Herzschrittmachers aus dem Herzmuskel gezogen wird; das Kind wirde
schnell bewusstlos. Das Problem ist: Kinder wollen sich bewegen und sie
brauchen die Bewegung ja auch, um sich zu entwickeln. Aber schon ein
blauer Fleck, den sich Kinder beim FulRballspielen schnell holen kénnen,
kann fur ein herzkrankes Kind, das Blutverdinner einnehmen muss, schlim-
me Folgen haben. Es kann schnell zu so schweren Blutungen kommen, die
zum Beispiel das Knie versteifen kénnen. Deshalb sind auch bestimmte
Trendsportarten wie Inliner fahren oder auch Mountainbiking fiir solche
Kinder eigentlich tabu.

Gibt es auch Einschrankungen aul3erhalb des Sportunterrichts?

Schickendantz: Ja. Kinder mit einer Herzschwéche etwa muissen entwas-
sernde Medikamente einnehmen. Das fuhrt dazu, dass sie haufiger zur Toi-
lette gehen mussen. Dadurch verpassen sie regelmafig Teile des Unter-
richts. Andere herzkranke Kinder missen Betablocker schlucken, die mude
machen. Diese Kinder sind in der sechsten Schulstunde einfach platt, auch
bei Klassenarbeiten brauchen sie manchmal langer.

Was wirden Sie den Eltern betroffener herzkranker Kinder raten?
Schickendantz: Sie mussen hartnackig sein. lhre Kinder haben schon jetzt
einen gesetzlichen Anspruch auf sogenannte Nachteilsausgleiche, etwa bei

einem Kind mit einem schweren Herzfehler auf eine 1:1-Betreuung beim
Schwimmunterricht. Aber bisher kommen nur jene Kinder in den Genuss



solcher Nachteilsausgleiche, deren Eltern wirklich hinterher sind. Viele Eltern
schicken ihre Kinder aufgrund der krankheitsbedingten Entwicklungsrick-
stéande eher auf eine Foérderschule, wo gewisse Strukturen und Fachpersonal
einfach schon vorhanden sind. Ein Kind mit Herzrhythmusstérungen braucht
in der Schule schlie3lich jemanden, der weil3, was zu tun ist, und der helfen
kann.

Was muisste sich lhrer Meinung nach langfristig &ndern?

Schickendantz: Mir ist wichtig, dass erkannt wird, dass Inklusion auch in der
Schule mehr bedeutet, als nur einen Aufzug oder eine Rampe fiir Rollstuhl-
fahrer zu schaffen. Ein erster Schritt kbnnte zum Beispiel die Einrichtung ei-
ner Clearingstelle fiir alle chronisch kranken Kinder im Gesundheitsamt sein,
an die sich Eltern und auch Lehrer wenden kénnen.

Mit freundlicher Genehmigung der Autorin.

Danke!

Geburtstage, Hochzeiten und Goldhochzeiten, Jubilden und Feste gaben
Anlass zu Spenden.

Zum Beispiel:

Die Eheleute Milller aus Frechen-Buschbell gehéren bereits seit vielen Jah-
ren zu den Unterstitzern der Elterninitiative Herzkranker Kinder KdéIn. Hans-
Dieter Miiller tritt in der Vorweihnachtszeit als Bischof Nikolaus auf; seine
Frau Christa halt auf Festen und Jubilaen Bittenreden. Dabei verzichten bei-
de auf Ihre Gagen und bitten stattdessen um eine Spende fir die Elterninitia-
tive Herzkranker Kinder KéIn. Durch das Engagement der Eheleute Miiller
kam dieses Jahr eine Summe von 600,00 € zusammen. Da die Miillers aktive
Schitzen sind, fand die Spendeniibergabe wie auch in den letzten Jahren auf
dem Frechen-Buschbeller Schiitzenfest statt.

Melanie Anheier

In den Sommerferien besuchten vier
Absolventinnen der Ursulinenschule
in Hersel die Kinderkardiologie im
Herzzentrum Koln. Sie lieRen sich
ausfiihrlich tber unsere Arbeit
informieren und Uberbrachten die
Spende in Hohe von 340,00 € aus
dem Gottesdienst zum Abschluss
ihrer Realschulzeit. Dartber hinaus
Uberwiesen sie noch den Rest von
110,00 € aus der Klassenkasse, der
nach Verrechnung der Abschluss-
feierkosten Ubrig geblieben war.

Maria Hovel

e e s A e o e e s e

Hoffest am 14.07.2012

Bereits zum 14. Mal fand in diesem Jahr das traditionelle Hoffest zugunsten
unserer Herzkinder in der Gaststatte ,Zum kleinen Geil3bock" in KéIn-
Lindenthal statt.
Wie gewohnt fihrte auch diesmal Herr Rolf Stupp schlagfertig-humorvoll
durch das Programm; und am Ende kamen stolze 1.200,00 € an Spenden
zusammen.
Vielen Dank an alle Spender und ehrenamtlichen Helfer, durch die ein solch
schones Nachbarschaftsfest erst stattfinden kann.
Auch den Wirtsleuten Christa und Michael Hochmann ein herzliches
Dankeschon.

Elisabeth Taupp

s s s s e i

Den Einsatz der vielen jungen Briickenlaufer belohnte der Namengeber des
Briuckenlaufs - die DKV — mit einem Spendenscheck tiber 1.000 €.

Darliber hinaus konnten wir mit Verweis auf den Briickenlauf einige Spenden
verbuchen.

Wir danken allen fiir ideelle und finanzielle Unters  tiitzung unserer Arbeit
fur herzkranke Kinder und ihre Familien!
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Sportwochen und Freizeiten 2013

Der BVHK hat fiir das kommende Jahr folgende Veranstal-

tungen geplant:

» Segelwoche vom 21. - 28.07.2013
» Reiterwoche vom 27.07. - 03.08.2013
e Sommercamp vom 04. bis 10.08.2013:

Mehr Informationen und Anmeldung unter www.bvhk.de

Die Kinderherzstiftung bietet an:

« Skiwoche vom 19. - 26.01.2013 in Achenkirch / Osterreich
Anmeldeschluss: 31.12.2012

» Familienfreizeit 30.05. - 02.06.2013 Kolping Feriendorf Herbstein

 Segeltérn 28. 07. - 07.08. 2013

Mehr Informationen und Anmeldung unter

www.kinderherzstiftung.de
Kinderherzstiftung: Vogtstr. 50, 60322 Frankfurt am Main

Uber den BVHK erhielten wir den Hinweis auf das sehr
interessante Portal "was hab ich", https://washabich.de/.

Hinweise

Dort kann man kostenlos medizinische Befunde in eine
verstandliche Sprache lbersetzen lassen.

DERSRIEGEL

In der Reihe SPIEGEL WISSEN ist im August 2012
ein Heft zum Thema "Herz" erschienen.

Wenn Sie das Heft im Zeitschriftenhandel nicht mehr
bekommen versuchen Sie es Uber
http://www.spiegel.de/spiegel/spiegelwissen.

November

Mittwoch, 21.
10:00 bis 11:30 Uhr

Donnerstag, 15.

20:00 Uhr

Dezember

Samstag, 01.
16:00 bis 18:00 Uhr

Mittwoch, 19.
10:00 bis 11:30 Uhr

Termine

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fur krebskranke
Kinder, Anmeldung erbeten

Elternstammtisch
LiteraturCafé - Restaurant GOLDMUND

Feier zum Advent in der Ambulanz der
Kinderkardiologie im Herzzentrum Koln

Eltern-Kind-Gruppe
Elternhaus des Fordervereins fir krebskranke
Kinder, Anmeldung erbeten

Jeden Samstag zwischen 10:00 — 11:30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Miungersdorf 6 in 50933 Kdln statt.

Vorschau 2013

20.03. bis 22.03.

5. Mai

30.05 bis 02.06

11.10. bis 13.10.

AEPC Working Group in Kéln
Tag des herzkranken Kindes
Familienwochenende Bad Honnef

Elterncoaching in Wiehl
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