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Liebe Mitglieder der Elterninitiative,
liebe Freunde unseres Rundbriefes,

fur das vor uns liegenden Jahr 2011 wiinschen wertalles Gute, Glick,
Gesundheit und Erfolg bei allem Tun, und viele nEtfahrungen.

Durch die Fille der Angebote hat es sich ergebass das Thema ,Sport und
Freizeiten" fir herzkranke Kinder und Jugendlichne ihre Familien in den
Vordergrund dieser Ausgabe geriickt ist.

Vielleicht ist fur Sie und lhre Kinder ein passesdagebot dabei?

Herzlichen Dank an Herrn Dr. Koch, der uns seinepehlungen zur
Teilnahme am Sportklettern und Bergsteigen bei Kindnit Herzerkrankungen*
zum Abdruck in unsrem Rundbrief zur Verfiigung géistet.

AuRerdem finden Sie kurze Berichte von den Aktieitéder Elterninitiative und
Hinweise auf unsere bereits feststehenden Verams¢gn, zu denen Sie herzlich
eingeladen sind.

Informationen aus der Elterninitiative

Familienwochenende
10.6.2011- 13.6.2011 (Pfingsten)

In derJugendherberge Wiehlhaben wir
50 Platze reserviert. 10 bis 12 Familien | -«
haben die Moglichkeit, ein langes Wochen
ende dort miteinander zu verbringen.
Die moderne Jugendherberge liegt oberhags
von Wiehl. Jeder Schlafraum verfugt Gber
eine eigene Nasszelle. Fur unsere Grupp
stehen zwei Tagesraume zur Verfigung.
Im Auf3engelande gibt es einen gut
ausgestatteten Spielplatz und die Umgebuiag b |
bietet viele Moglichkeiten fiir ein abwechslungsheis Programm fir die ganze
Familie. (vww.jugendherberge.de/jh/rheinland/wieh).de




Dasvorlaufige Programm sieht vor:

Freitag: 10.6.2011

bis 17 Uhr individuelle Anreise und Zimmerverteitun

18 Uhr gemeinsames Abendessen

19.30 bis 21 Uhr Kennenlernrunde > gemiitliche Albende der Erwachsenen

Samstagd 11.6.2011

Fruhstiick zwischen 8.00 bis 10 Uhr

zwischen 10.30 — 13 Uhr alternativ:

¥ Seminareinheit: Was tun, wenn man stark sein nales, die Energie fehlt?
(Infos siehe nachste Seite)

v  Wanderung zur Holstein’s Miihle mit Friihschoppen
v Parallel fur die Kinder Spielangebote, die wettééaigig drinnen oder

draulRen stattfinden werden.

13 — 14 Uhr Mittagessen

14.30 Uhr Besuch déropfsteinhdhle

18 Uhr Abendbrot

Sonntag12.6.2011

10.00 - 12.30 UhrEamilienolympiade’

12.30 Uhr Mittagessen

14 Uhr Besuch ded/iehlparks

Nach dem Abendessen und eifeedbackrundeum ca. 19 Uhr steht der Abend
wieder zur Verfigung fur Gesprache, Spiele, Musigie Saunagang ...

Ihre Ideen und Vorschléage sind herzlich willkommen!

Am Montag 13.6.2011
8.00 bis 10 Uhr gemeinsames Frihstlick > Abreise

Dank der Spenden, die die Elterninitiative fir d®¥Vochenende einsetzen
kann, betragt deEigenanteil pro Familie100 €.

Sieben Familien haben sich bereits zu diesem Wegtdmin der Jugend-
herberge angemeldet und damit wird es auf jeddrstadtfinden.

Es ist noch Platz fur Sie und lhre Familie!

Bitte melden Sie sich mdglichst bald aspatestens bis zum 25.02. 2011
Die Anmeldungen werden in der Reihenfolge des Eiggdericksichtigt.

Elterninitiative: 0221 — 600 1959 odelterninitative@herz-kinder.de

Seminar ,Was tun, wenn man stark sein muss, aber diEnergie fehlt?"
Referentin: Carmen Wohler, Dipl. Padagogin und &ystche Beraterin

Jede Mutter und jeder Vater eines behinderten Kineimes kranken oder
eines mit besonderen Bedurfnissen, kennt das:
Die Herausforderungen des Alltags erfordern viedfKr

,FUr das Kind stark sein“ lautet dann meistensieise. Dabei geht man
haufig auch Gber die eigenen Grenzen hinaus, glirsohne dies selbst zu
bemerken.
An diesem Vormittag soll der Schwerpunkt einmahb@uf den Kindern
sondern den Eltern liegen.

« Wie kann man den Akku wieder flllen, wenn die Eiexgeg ist?

* Welche Mdglichkeiten an Unterstiitzung kann ich beken?

* Welche therapeutischen Angebote gibt es und wie k&ndas finden,

was mir gut tut?

Nach einem kurzen Eingangsreferat wollen wir maeuter ins Gesprach
kommen und lhren Fragen einen Raum geben.

Mittwochstreff = Mutter-Vater-Kind-Treffen

Seit August 2007 gibt es inzwischen den ,Mittwocdft, das Mutter-Vater-
Kind-Treffen der Elterninitiative. Treffpunkt isied schéne grof3e Aufenthalts-
raum im Dachgeschoss des Elternhauses des Foreies/éiir krebskranke
Kinder auf dem Gelénde der Uniklinik.

. Im 14tagigen Rhythmus treffen sich Mutter und
] o | Vater mit herzkranken Babys und Kleinkindern in
g? der Zeit zwischen 10 und 11.30 Uhr zum Fruhstick
T und zum Spielen. Dieses Treffen bietet den Eltern
die Gelegenheit, Kontakte zu knipfen und
Erfahrungen auszutauschen.
Organisiert und begleitet wird dieses Angebot von
Anne Weigand und Anne FloRRdorf.
Folgende Termine sind fur das Jahr 2011 geplant:
09./ 23. Februar - 09. / 23. Méarz - 06. April
04./18. Mai - 01./15./29. Juni - 13. Juli
07./21. Sept. - 05./19. Okt. - 23. Nov.

Wenn Sie Interesse an einer Teilnahme haben, m&8idesich bitte in der
Geschaftsstelle der Elterninitiative: Tel.: 022600 1959 oder per Mail.
Anne FloRdorf
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Info-Nachmittag fir junge Frauen mit angeborenem Hezfehler und
deren Partner

Thema:
Schwangerschaft und Verhiitung bei Frauen mit angelrenem Herzfehler

Noch vor einigen Jahrzehnten erreichten nur wejtigezkinder das Erwach-

senenalter. Erwachsenwerden mit angeborenem Hézfethas ist heutzutage,

dank der Fortschritte in der Kinderkardiologie Widderherzchirurgie - fur die

meisten Betroffenen mdoglich. Daraus ergeben sigueri neue Fragestellungen,

zum Beispiel:

v Wann stellt ein angeborener Herzfehler fir einenetgerschaft ein beson-
deres Risiko dar?

v Was missen junge Frauen mit angeborenem Herzfedécksichtigen,
wenn sie ein Kind bekommen méchten?

v Welche Verhitungsmethoden sind bei angeborenerfétdezn empfeh-
lenswert?

v Wie kann ich eine individuelle und kompetente Bengtzu diesen Fragen
bekommen?

Diese und weitere Fragen zu dem wichtigen ThemeidierSchwangerschaft
und Verhltung“ werden in der Veranstaltung disktitie

Zeit: Samstag, den 19.3.2011 von 16 bis 18 Uhr

Ort: Kolloquiumraum im Erdgeschoss demidifur
Frauenheilkunde der Uniklinik K&In

Adresse: Kerpener Str. 34, 50931 Kéln

Anfahrt: http://www.uk-koeln.de/zb/zik/anfahrt/

Referentin: PD Dr. Kerstin Rhiem, Facharztin fim#enheilkunde und

Geburtshilfe, Oberarztin an der Klinik fur Fraueitinde
Anmeldung: Bis zum 13.3.2011 per Mail: elternititve @herz-kinder.de
oder per Telefon: 0221 / 600 1959
Elisabeth Sticker

s s st

Spiel- und Bastelnachmittagfur
Familien herzkranker Kinder
mit Karin Frombgen,
Evelyne Heikamp und Dorle Huch
Freitag, den 20. Mai um 16 Uhr
in der Ambulanz der Kinderkardiologie
des Herzzentrums Koln

Telefonische Anmeldung erbeten unter
0221 - 600 1959 bis zum 18.05.11

Ausflug in die Bayarena

junge Erwachsene der Elterninitiative herz-
kranker Kinder Kdln e.V. unternahmen am

sen gegen den griechischen Vertreter Aris
Thessaloniki. Von der ersten Reihe aus kon
ten die Kinder ihre groRen Idole hautnah in
Aktion sehen.
Trotz einer durchwachsenen fuRballerischen Leistiergheimischen FuRRball-
mannschaft von Bayer 04 Leverkusen waren alle Bgti, sowohl Eltern als
auch Kinder, rundum gliicklich und zufrieden.
Leverkusen gewann das Spiel in letzter Minute deiohTor von Arturo Vidal
mit 1:0.

Georg Huch

e e e e e B s

Auch im letzten Jahr kiindigte sich der Nikolaus zur
Adventsfeier an. In den adventlich dekorierten Rénler
Ambulanz trafen sich an den Basteltischen die Kinde
wahrend die Eltern sich in Ruhe (mehr oder weniber)
frisch gebackenen Waffeln den Kaffee schmeckeretass
konnten. Herr Pawelcyk, unser langjahriger NikoJaus
beschenkte die Kinder in de
Ambulanz sowie auf der
Station aus seinem reich ge
fullten Jutesack.

Die Kinder, die im vergangenen Halbjahr an dg
Reittherapie in Windhagen teilgenommen habd
mussten etwas langer auf den Nikolaus warten®™
Schneebedingt konnten sie leider am 18.12.2010 -
nicht wie geplant ins Zentrum fur Therapeutischegd® Johannisberg fahren,
um ihren Familien zu zeigen, was sie auf dem RuderrPferde gelernt hatten.
Das wurde am 8. Januar nachgeholt. Und siehe d&Jikkelaus war offensicht-
lich trotz des Schnees in Windhagen gewesen und fimtdie braven Kinder
SuRigkeiten hinterlassen...

s s st
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Danke

... sagen wiAllen, die die Arbeit der Elterninitiative in den verggmen Mona-
ten ideell und finanziell unterstitzt haben:

v Danke allen Jubilaren fur den Verzicht auf Gesclkenk

v Danke den Firmen, die anstelle tiblicher Geschenkkra Geschéfts-
partner zum Jahreswechsel Geld auf unser Spendesniberwiesen
haben oder sich von kooperierenden Firmen angiles Prasentes
eine Spende an die Elterninitiative gewtinscht haben

v Danke allen Angehdrigen, die anstelle von Blumed Kirdnzen um
Kondolenzspenden fiir die Elterninitiative gebetahdn.

Besondere Spendenaktionen:

15 Jahre Callanetics-Studio-Marion“: Grund fur Frau Marion Heck, Kunden,
Freunde, Nachbarn und Familie zu einem Jubilaurnsfélsr Studio in Leverku-
sen-Schlebusch einzuladen. Mit groRer Freude begfiidu Heck die vielen
Gaste und bedankte sich sehr gertihrt fir die ViiglaUnterstitzung in langen
Jahren und besonders fir diesen Festtag. Wie $ereit10jahrigen Jubilaum
hatte sie den Erlos aus Kuchen- und Losverkaufkinenken Kindern zugedacht.
Aus eigener reichlicher Erfahrung mit ihnrem inzwiso erwachsenen herzkran-
ken Sohn weil} sie, dass Familien vielerlei Untézsiig - wie sie die Elterniniti-
ative bietet - brauchen. Den Anwesenden stellteeAfinssdorf die
Elterninitiative und ihre Aufgaben vor und verdaifite an Beispielen, wie die
Spendengelder Verwendung finden.

Viele tlichtige Hande hatten fiir eine groRe Ausweelthstgebackener Kuchen
und herzhafter Leckereien gesorgt, groRziigige Bakteher Geschéftsfreunde
und Gonner die Tombola mit attraktiven Preisen astgtet. Die fleiBigen Los-
kaufer haben daflr gesorgt, dass Frau Heck 1.80@uf das Spendenkonto der
Elterninitiative Uberweisen konnte.

Herzlichen Dank an Frau Heck und ihr Team und b die zu diesem tollen
Erlds beigetragen haben.

»Much. Fihrungskrafteentwicklungsprogramm. Einen Scheck tber 250 €
erhielt jetzt die Elterninitiative herzkranker Kind er, Kéln e.V."

Die Idee zur Tombola zugunsten herz-
kranker Kinder entstand wahrend
einer Teamveranstaltung im Rahmen
des Basisprogramms Fuhrung, auch
BPF genannt. Alle 13 Teilnehmer
legten zusammen, um die Initiative

zu unterstitzen.

Das Bild zeigt die Gruppe in Much

bei der Scheckiibergabe durch Sabine
Schlichting, Standort Miinchen, an

Uli Beerlage, Standort Kdéln.

Uli Beerlage

Thema

Sport und Freizeiten fur herzkranke Kinder

Empfehlungen zur Teilnahme am Sportklettern und Begsteigen bei
Kindern mit Herzerkrankungen

Dr. Dieter Koch

Sportklettern in Hallen sowie im Freigelande isteeheute weit verbreitete Frei-
zeitaktivitat, die sich insbesondere bei Jugendlichiner zunehmenden Beliebt-
heit erfreut. Immer 6fter erhebt sich im Rahmereeisportmedizinischen oder
kinderkardiologischen Beratung die Frage, ob diéskastungsform fir Kinder
mit angeborenen Herzfehlern oder Herzrhythmussg@arerlaubt ist und wenn
ja, in welchem Malf3e.

Allgemeine Empfehlungen haben immer den Nachtaksdsie im Einzelfall
nicht zutreffend sind. Eine Beratung zur Belastbarkin Rahmen bestimmter
Leistungs- und Belastungsstufen erfordert immerkKkantnis der spezifischen
Belastungen. Die Beratung eines Kindes ist immarsehr individueller Vor-
gang, welcher letztendlich stets eine Risikoabwgdedeutet.
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Prinzipiell kann zwischen einem akuten und einemomischen Risiko beim
Klettern unterschieden werden. Das akute Risikahmdiet Verletzungen und
plétzliche lebensbedrohliche Ereignisse wahrendSgertaustibung. Das chroni-
sche Risiko beinhaltet einen vorzeitigen Verschle@Stimmter Herzstrukturen
durch die kumulativ anhaltende Belastung.

Es gelingt niemals, das akute oder chronische ®iaik Null zu senken und es
ist oftmals im Einzelfall auch nicht feststellbaty korperliche Aktivitat nicht
auch beispielsweise ein Klappenaustauschinterirath@ um zwei oder drei Jah-
re verklrzt haben kénnte. Es geht aber darum, gesaei dem Kind oder Ju-
gendlichen und natirlich den Eltern Risiken zuwddén, bekanntes Wissen wei-
terzugeben und letztendlich einen Weg zu suchelthee einem kontrollierten
Risiko entspricht.

Es handelt sich hierbei um einen aufwendigen Psyzsar im Einzelfall auch
durch Fehleinschatzungen zu akuten Ereignisserfiikenn. Aber ich denke, es
muss wieder das Bewusstsein zuriickkehren, dass eshien grundséatzlich kei-
nen sicheren Weg gibt, sondern alles ein Drahidellteibt. Das Tragen eines
Restrisikos gehort zu den Verantwortlichkeiten sijeden Menschen, bzw. der
Erziehungsberechtigten, und wir kénnen als Arztigleeh tber Risiken und
Vor- und Nachteile bestimmter Vorgehensweisen @uéd. Das Restrisiko mis-
sen Kind, Eltern und auch die beratenden Arzteédatdich tragen. Entscheidend
ist es jedoch, die Empfehlungen auf ein tragfahigesdament zu stellen und
somit unnotige Angste abzubauen oder auf bestehenkigkulierbare Risiken
hinzuweisen.

1. Sportklettern in der Halle oder an Kletterwdnden

Klettern ist eine sportliche Betéatigung, welchewiegend statische Belastungs-
formen beinhaltet. Es handelt sich also im Wesamlh um muskulare Haltear-
beit der Arme oder Beine. Das Ausmal} der Belasstrdabei jedoch sehr unter-
schiedlich, und zwar abhangig vom Schweregrad detté¢route. Leichte Klet-
tersteige oder einfache Kletterwande gleichen béhiger Belastungsintensitét
eher dem Treppensteigen, wahrend hohe Schwierigkeide, bei denen das ge-
samte Korpergewicht an den Armen gehalten werdessmu
hdchste statische Belastungen im Kraft-Ausdaueitiere
beinhalten. Klettern besteht aber zuséatzlich ausdinativen
Elementen und trainiert den Gleichgewichtssinn.

Statische Belastungen sind fiir Menschen mit Helefah
grundsatzlich eher unginstig, da sie abhangig ven d
Intensitdt zu einer Erhdhung des Widerstands und de
Blutdrucks im groRen Kreislauf fuihren. Diese Artrde
Druckbelastung ist fur ein vorgeschadigtes Herzr azdieen
Herzfehler mit Restdefekten ungiinstig. Das Ausma& d
kardialen Belastung hangt zum einen von der Inténder

Haltearbeit, aber auch von der kumulativen DaueDalln., einmal im Jahr bei
einem Kindergeburtstag an der Kletterwand getultt sicher kein gravieren-
des Problem dar, drei- bis viermal wdchentlichl@gzwei Stunden Training im
Kletterverein ist jedoch in der Summe eine erhélgliBelastung fur das Herz.
Neben der muskularen Haltearbeit, die ein Probiéndie Herzfunktion darstel-
len kann, sind an zweiter Stelle Herzrhythmusstgetrzu nennen, welche zu ei-
ner Einschrankung der Leistungsfahigkeit bis hinviaiskeltonusverlust oder so-
gar zur Bewusstlosigkeit fihren kénnen. Im Zusanmaeg mit Kletteraktivita-
ten oder bergsteigerischem Freizeitsport ergelbanini diesem Fall erhebliche
Gefahren. So kann eine akut auftretende Herzrhysktiitung beim Klettern zu
einem Absturz mit Verletzungsfolge fihren, auch jeifessioneller und guter
Sicherung, da in einem solchen Fall die Ublicherrpééschutzmechanismen
nicht angewendet werden kdnnen. Folgende Empfebluk@nnen nur als An-
haltswerte gedacht sein und erheben keinen Anspauthvollstandigkeit. Es
muss im Einzelfall eine Beratung durch den behart#ei Kinderkardiologen er-
folgen.

Vorbemerkung

Nach operativen Korrekturen am Herzen sollte inteerpostoperativen Jahr auf
sehr hohe statische Belastungen verzichtet wedderyst dann eine vollkomme-
ne Ausheilung der intrakardialen Narben besteht.

Die folgenden Empfehlungen sind nur beispielhaftda@ltswerte und sollten im
Einzelfall immer mit dem behandelnden Kinderkardg@n abgestimmt werden.

1.1 Uneingeschrankte Erlaubnis zum Bergsteigen un8portklettern, auch im

Wettbewerbsbereich und im Verein, ist erlaubt b&énden Herzerkrankungen:

- Kleine, hamodynamisch bedeutungslose Vorhoff ode
Ventrikelseptumdefekte

- 1 Jahr nach operativer oder interventionellerrikiur eines Vorhof- oder
Ventrikelseptumtumdefektes ohne Restdefekte

- Leichte Mitralklappeninsuffizienz ohne hamodynsche Auswirkungen

- Leichte valvulare Pulmonalstenose

- Z.n. arterieller Switch Operation ohne Residuen

- medikamentds gut eingestellter Bluthochdruck

1.2 Gelegentliches Klettern bis zu mittleren Schwrigkeitsgraden

- Leichte valvulare Pulmonalstenose mit instarma@e Ruhegradienten bis
zu 50 mm Hg

- Valvulare Aortenstenose mit instantanen Ruhdgraen bis 30 mm Hg

- Aortenisthmusstenose nach operativer Korrektunearelevanten
Restgradient oder Hypertonus

- Zustand nach Fallot-Korrektur mit nicht unmittet interventions-



bedirftigem OP Ergebnis und ohne relevante Hetarhysstérung
- Z.n. arterieller Switch OP mit leichten Residuaber ohne Dilatation des
Aortenbulbus

1.3 Gelegentliches Klettern leichter Schwierigkeigrade unter Aufsicht eines
Erwachsenen ist mdglich mit fast allen kompensiekierzerkrankungen, auch
nach operativen Teil- oder Totalkorrekturen. Esai#rdings zu betonen, dass
bei bestimmten Herzfehlern (z. B. Zustand nach &wh{TCPC-OP/ Fallot-
Korrektur/ Vorhofumkehr OP) im Einzelfall eine eliehe Verminderung der
Leistungsfahigkeit besteht.
- TCPC/ Fontan-OP, Norwood-OP
- Fallotsche Tetralogie mit bis zu mittelgradigedronalklappenstenose
oder Pulmonalklappeninsuffienz ohne akute Inteivesbedirftigkeit
- Mittelgradige valvulére Pulmonal- und Aortensts@o
- Z.n. Vorhofumkehr OP ohne relevante Herzrhythstirsing und mit
ausreichender Rechtsherzfunktion

1.4 Kompletter Verzicht auf Klettern

Alle Patienten mit instabilem Herzrhythmus, bei elerie Gefahr besteht, eine

Rhythmusstdrung zu bekommen, die zu einer Eins&hrim des Bewusstseins

oder der Leistungsfahigkeit fihrt.

AuRerdem alle Patienten, bei denen eine akute Driaktung im Korperkreis-

lauf zu einer Distension der Aorta fihren kann.

- Patienten mit Bindegewebsstdérungen aus dem Fdmeisrder
Marfanerkrankung

- Aortenektasie bei bikuspider Aortenklappe

- Aortenektasie bei Z. n. arterieller Switch OP

- Zustand nach Aortenisthmusstenose mit relevaiRestgradient oder
pathologischem Blutdruckanstieg in der Belastuntessuchung

- Patienten mit relevanten Stenosen im linksveunlgiten Ausflusstrakt
(hypertrophe obstruktive Kardiomyopathie, suprentiire Aortenstenose)

- Hochgradige valvulare Pulmonal- und Aortenstenusbt gut eingestellter
arterieller Hochdruck

- alle Kardiomyopathien mit Einschrankung der Vietfunktion

- maligne kongenitale Arrhythmien (z. B. QT-Syndjom

- alle Patienten, bei denen ein Eingriff zur Vedwsang der Hamodynamik
oder zur Stabilisierung des Herzrhythmus in n&ahaegit geplant ist

1.5 Marcumarpatienten

Grundsatzlich besteht keine absolute Kontraindikaegen leichtes Klettern,
auch wenn natirlich eine gewisse Gefahrdung imefanhgsfall besteht. Diese
ist aber nicht gréRer als bei anderen Aktivitatei® Fahrrad- oder Inlinerfahren.
Es ist allerdings darauf zu achten, dass eine Biolgederart gestaltet werden

muss, dass keine gréReren Fallhéhen entstehenkoAneh sollte natirlich ein
Helm getragen werden.

2. Bergwandern, Klettersteige, Bergsteigen, Eiskledrn ect.

Im alpinen Gelande gibt es zunehmende Mdéglichkedemsportlichen Kletterak-
tivitditen unterschiedlichen Schwere- und Belastgrapes. Der Reiz dieser
Sportarten liegt in der natirlichen Umgebung undién oft atemberaubenden
Schoénheit der Landschaft. Dieses hat aber gleithzé¢n Nachteil, dass diese
Sportarten oft weit entfernt von einer unmittellmangedizinischen Hilfsmaoglich-
keit ausgetibt werden. Auf diesen Gesichtspunkt messtarkt geachtet werden.
Im Alpenraum existiert zwar in den meisten Regioeére gut funktionierende
Bergrettung, die Alarmierungswege und Zugriffszeiteuf Patienten, die am
Berg eine medizinische Hilfe bendtigen, sind jededheblich komplizierter und
zeitaufwandiger als beispielsweise in einer Grafista

Ein zweiter Aspekt sind die verénderten, ungewahidématischen und atmo-
sphéarischen Bedingungen im Gebirge. Hitze- und dféite, UV-Einstrahlung
sowie ein verminderter Sauerstoffpartialdruck fithimu einer Reduktion der
Leistungsfahigkeit sowohl beim Gesunden, als anchoich erheblicherem Maf3
bei herzkranken Menschen.

Die Erniedrigung des Sauerstoffpartialdrucks smbltHéhen Gber 2000 Metern
ggf. eine Rolle, und fuhrt dann zu einer Reduktlen Leistungsfahigkeit, beson-
ders bei Menschen deren Belastbarkeit bereits umdenalen Druckverhéltnis-
sen eingeschrankt war. Bei Patienten mit Unteggiiti des Blutes kommt es
héhenabhangig zu einem weiteren Abfall der Sauléséttigung. Dieser Abfall
ist allerdings nicht linear, da bei den meistenzgatienten mit Zyanose ein in-
trakardialer Shunt vorliegt und somit eine relatiResistenz gegenuiber niedrige-
ren Sauerstoffpartialdrucken in der Einatemlufttbles Dieses steht im Gegen-
satz zu Patienten mit Sauerstoffuntersattigung Guwind einer Lungenerkran-
kung.

Extreme Hohen von mehr als 3000 Metern sind flefeslenschen mit erhebli-
chen Gefahren verbunden wenn keine ausreichendas&opg an diese Héhe
stattfindet und nicht Gber fundierte alpinistis¢tenntnisse verfiigt wird. Sportli-
che Aktivitaten in dieser Hohe sind grundséatzliéh Patienten mit Herzerkran-
kungen nicht empfehlenswert oder nur nach ausfiifeti alpinmedizinischer Be-
ratung und evtl. Training moglich.

Eisklettern gilt als Extremsportart mit hohem Vézilengspotential, welches sich
in neueren Studien jedoch nicht in dieser Formétiggthat. Dennoch treten beim
Eisklettern auf3erordentliche statische Belastumggnsomit bleibt diese Sportart
wenigen Spezialisten vorbehalten.

2.1 Bergsteigerische Aktivitdten oberhalb von 400Metern sind mit zwar be-
herrschbaren, aber in gewissem MalRe mit unkallhdien Gefahren fiir jeden
Menschen verbunden und kénnen nur mit einer Akzepeanes Restrisikos aus-

6



gelbt werden. Diese Akzeptanz setzt das Einvemisindes sporttreibenden
Menschen mit diesen Risiken voraus. Daher kommeER.nderartige Sportarten
bei Kindern bis zum 18. Lebensjahr nur in selteAaisnahmeféllen in Frage.
Dieses gilt naturlich insbesondere fur PatientenHerzfehlern oder Herzrhyth-
musstorungen.

2.2 Jegliche Kletter- und bergsteigerische Aktivité bis zu einer Hohe von

3000 bis 4000 Meterrohne Einschrankung ist erlaubt z. B. bei

- Kleinen, hdmodynamisch bedeutungslosen Vorhaodr od
Ventrikelseptumdefekten

- 12 Monate nach operativer oder interventionedlerrektur eines
Vorhof- oder Ventrikelseptumdefektes ohne Resktefe

- Z.n. arterieller Switch OP ohne Restbefunde

- Leichte Mitralklappeninsuffizienz ohne hAmodynaatie Auswirkungen
medikamentds gut eingestellter Bluthochdruck

3. Bergwandern bis zu einer Hohe von 2000 - 3000 kden mdglich z. B. bei

- Leichte valvuldre Pulmonalstenose mit instantaRehegradienten bis zu
50 mm Hg

- Leichte Pulmonal- und Aortenklappeninsuffizienz

- Valvulare Aortenstenose mit instantanen Ruhegradn bis 30 mm Hg

- Aortenisthmusstenose nach operativer Korrektmeatelevanten
Restgradient oder Hypertonus

- Zustand nach Fallot-Korrektur mit nicht unmit@tbnterventionsbedurfti-
gem OP-Ergebnis

- Z.n. Vorhofumkehr OP mit stabilem Herzrhythmumsl guter
Rechtsherzfunktion (VO2max > 30 ml/kg/min)

4. Bergwandern bis 2000 Meter Héhe
ist moglich mit fast allen kompensierten Herzerktamgen, auch nach operativer
Teil- oder Totalkorrektur. Es ist allerdings zudoetn, dass bei bestimmten Herz-
fehlern (z. B. Zustand nach Fontan-/ TCPC-OP) imzEifall eine erhebliche
Verminderung der Leistungsfahigkeit besteht.
- TCPC-/Fontan-OP, Norwood-OP
- Mittelschwere Pulmonal- und Aortenklappeninsuéfiz oder Stenose
- Fallotsche Tetralogie mit Restbefunden wie ReSBY
Restpulmonalstenose oder -Insuffizienz
- Z.n. Vorhofumkehr OP mit stabilem Herzrhythmums @usreichender
Leistungsfahigkeit (VO2max > 25 ml/kg/min.)

5. Kompletter Verzicht auf leichte korperliche Belastungen in den Bergen
ist sehr selten erforderlich. Die Belastungsint&ten missen allerdings bei
Menschen mit reduzierter Leistungsfahigkeit angspa®rden. Bei maximalen

Sauerstoffaufnahmen unter 20 ml/kg/min in der Spiyometrie besteht aller-
dings i. d. Regel eine so erhebliche EinschrankiergBelastbarkeit, dass auch
leichtes Bergwandern praktisch nicht méglich ist.nQ in solchen Fallen sollte,
wenn moglich, erst durch Training, medikamentosgeriventionelle oder opera-
tive MalRnahmen versucht werden, eine Verbesserand elstungsfahigkeit zu

erreichen.

Zusammenfassung

Auch Kinder mit angeborenen oder erworbenen Heraekungen kdnnen in der
Regel in der Halle an Kletterveranstaltungen téilmen und im Urlaub Berg-

wandern oder Bersteigen austben. Die Belastungsité¢ muss jedoch zuvor
mit dem behandelnden Kinderkardiologen geklart werdie objektive Beurtei-

lung der Leistungsfahigkeit ist nur mit Hilfe einBpiroergometrie méglich, da-
her sollte diese bei Kindern mit Herzerkrankungemmer Bestandteil einer

sportmedizinischen Beratung sein.

Im Einzelfall sollte bei der Urlaubsauswahl auch Nidhe zu einer kompetenten
kinderkardiologischen Notfallversorgung (Beispigledikamentdse Konversion
einer Herzrhythmusstérung) eine Rolle spielen.

Die positiven korperlichen Auswirkungen durch Kégtt/ Bergsteigen bestehen
in einer Verbesserung der koordinativen und statisotorischen Leistungsfa-
higkeit, auch eine Verbesserung der Ausdauerlggsfahigkeit kann durch be-

stimmte submaximale Belastungsformen erzielt werden

Dr. med. Dieter Koch
Bergisch Gladbacher Str. 408-412
51067 Kéln
Tel: 0221/977 74 33

Sportfreizeiten des BVHK fir herzkranke Kinder und Jugendliche

Reiterwoche

30.07.-06.08.2011 auf dem Lindenhof Gackenbach Nadrgabaur

In der Ausschreibung heif3t es:

Herzkranke Kinder und Jugendliche im Alter vidhbis 17 Jahrerkdnnen dort
unter fachkundiger Anleitung das Reiten lernen. Di&sternreitzentrum verfligt
Uber sehr gut ausgebildete Westernpferde (Stockads5 m), die den Um-
gang mit Kindern gewdhnt sind und ,,Coolness* alsidehe Charaktereigen-
schaft mitbringen. Die Begleitung vor Ort durchedmKinderkardiolog/in sowie
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geschulte Betreuer ist fir Kinder und Jugendlictie haufiger im Krankenhaus
waren, ein hoher Sicherheitsfaktor. Genlgend exfa@hBetreuer gewahrleisten
eine individuelle Begleitung und kdnnen alle medighen und sozialen Anfor-
derungen der Gruppe von max. 20 Teilnehmern erfillle

Somit ist auch fir Kinder und Jugendliche mit koexgn Herzfehlern bzw. mit
Begleiterkrankungen die Teilnahme mdglich. Die Wtimgung erfolgt in ge-
mutlichen Mehrbett-Zimmern.

300 € Teilnehmerbeitrageinschlielich Reitunterricht, Vollpension und eint
kunft. Die Anreise erfolgt privat und auf eigenesten.
Anmeldeschluss 31. Mai 2011

Segelwoche an der Kieler Forde
30.07- bis 06.08.2011

In der Ausschreibung heil3t es:

Ein herzkrankes Kind kann trotz angeborenem Helzfdlebensfreude erfahren.

Segeln lehrt die Kinder und Jugendlichen, die b®ahulsport haufig ,auf der
Bank sitzen missen” Selbstvertrauen zu fassenuktiikKérpergefihl zu entwi-
ckeln. Diese Abenteuerwoche mit Reha-Charakteefinater kinderkardiologi-
scher Betreuung statt:

Die 10-bis 16-jahrigenKinder, Jugendlichen und Segelneulinge sind im
Freizeitheim Kahlenberg in Mehrbettzimmern mit warsthénem Blick auf
die Kieler Forde untergebracht. Das Jollensegeltefi im Segelzentrum der
Uni Kiel statt.

Teilnehmergebihr fur Segelunterricht, Unterkunft und Verpflegung,
€ 300,- fur die Jollenwoche. Die Anreise erfolgivpt und auf eigene Kosten.

Anmeldeschluss 01.06.2011
Erstteilnehmer werden aufgrund der grof3en Nachfoegerzugt beriicksichtigt.

Die Kosten fir diese Sportfreizeiten konnten duieanzielle Unterstiitzung von
Spendern und Forderern auf den jeweiligen Beitesggkt werden.

Weitere Informationen z.B. Uber benétigte Untertagewie Formulare zur ver-
bindlichen Anmeldung finden Sie auf den Flyern, dien Download auf der In-

ternetseite des BVHK bereitstehen oder beim BVHBedordert werden kénnen.

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.,

Kasinostr. 66, 52066 Aachen

Tel: 0241/ 91 23 32, Fax: 0241/ 91 23 33,
bvhk-aachen@t-online.de, www.bvhk.de

Européaisches Sommercamp
01.-08.08.2011 in Finnland

Liebe Mitglieder im BVHK,

nach dem erfolgreichen europaischen Segelcamp allbida im letzten Jahr
bietet unsere finnische Partnerorganisation einrBercamp fur max. 60 Teil-
nehmer aus ganz Europa in der N&he von Helsinki an.

N

=T " Dort wird den Herzkids die

o = einmalige Gelegenheit geboten, mit
anderen Herzkids aus weiteren
europaischen Landern in Kontakt zu
kommen, Erfahrungen auszu-
tauschen, fremde Sprachen und
Kulturen zu schnuppern, Spaf3 zu
haben und eine Woche auf der
traumhaft schonen finnischen Insel
nahe Helsinki zu verbringen- und all
das mit muttersprachlicher
Betreuung. Es sind viele coole
Freizeitaktivitaten sowie Ausflige
geplant. Alle Teilnehmer sollen schwimmen kdnnemBiesitz eines gultigen
Personalausweises/Reisepasses sein. Englischéngmatnisse sind hilfreich,
aber nicht notwendige Bedingung.

Der Preis von € 640st zunachst ohne jede Férderung kalkuliert. Katja Finn-
land wird einen Antrag auf Finanzierung bei der &e&llen, wodurch sich der
Teilnehmerpreis reduzieren und fur den Flug (cB7@ ab Minchen, Kéln oder
Hamburg) 70 % bezahlt werden mussten.

Pro Land missten mind. vier Jugendliche und eirtarafirachlicher erwachse-
ner Betreuer zusagen, damit fur sie das Férderanagr beantragt werden kann.

Zum besseren Verstandnis einggahrungen vom letzten Jahrauf Mallorca:
Die funf Jugendlichen kamen aus unterschiedlichegiédhen Deutschlands mit
verschiedenen Fluglinien zeitversetzt auf Mallcaocaund wurden dort bis zum
gemeinsamen Transfer ins Camp von den Betreueraralesen Landern begriifdt
Der Betreuer war verantwortlich fir die Koordinatieon An- und Abreise, fur
die Einhaltung der Camp-Regeln ,seiner” Teilnehnmed war aktiv beteiligt am
Erfolg des Freizeitprogramms (aul3er Segeln).

Der BVHK hat die Anmeldungen inkl. notwendiger n@discher Unterlagen

(ins Englische Ubersetzt!), Einverstandniserklaamgsw. koordiniert und die
Bezahlung gesammelt mit dem spanischen Partnefigile



Aufgrund der hohen Kosten hat der BVHK Familierafiiell unterstitzt, die
Teilnahmegebuhr und Flug nicht alleine zahlen kenn011 bitten wir die
Regionalvereine, deren Jugendliche teilnehmen redcldie Familien zu
.Sponsern*, die sonst ihren Kindern diese einmaligdegenheit nicht
finanzieren kdnnen.

Wir bitten um Rickmeldung, ob Sie bzw. lhre Jugegin zwischen 14-18 Jah-
ren grundsétzlich interessiert sind und bereit wadé Teilnehmer ggf. finan-
ziell zu unterstitzen unter der Voraussetzung, giassder Teilnehmerpreis
durch EU-Férderung um mind. € 250 und die Kosterdéin Flug um ca. 70 %
reduzieren.

Herzliche Gruf3e

Hermine Nock

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK) / ECHDOorience

Der folgende Bericht vom Européaischen Sommer Camp(.0 will abenteu-
erlustige Jugendliche zur Teilnahme ermutigen ...

Wir wirden uns sehr freuen und es unterstitzen, wamaus dem Raum Kdln
jemand diese Chance nutzen wirde:

Sommercamp in Alcudia

Dieses Jahr fand zum ersten Mal das "European Su@amap 2010" fur Kinder
mit angeborenem Herzfehler in Alcudia, MallorcatistNeben Teilnehmern aus
Spanien und Deutschland waren Norweger, SchwedegBelyier vertreten.

Im Sonnenschein Alcudias standen fur die Woche 24r81. Juli 2010 Spiel
und Spald im Vordergrund. Den Morgen verbrachterawirStrand, wo es viel-
faltige Beschéaftigungsmoglichkeiten wie FulR3balhwitnmen oder Sandburgen

bauen gab. Zudem stand Segeln auf der Tagesordmukiginen Gruppen von
vier Leuten, die von einem Segellehrer und einetneBier begleitet wurden,
fuhren wir Uber das Mittelmeer und bestaunten diggbung.

: | Nach einer reichhaltigen Starkung zum Mittag, bei
der wir in der Woche verschiedenste typische spa-
nische Gerichte serviert bekommen haben, ging es
zur Siesta. Von 14:00 Uhr bis 16:30 Uhr konnte wir
Tischtennis spielen, kiinstlerisch aktiv werden, mit
den anderen reden oder einfach abmatten. Nach ei-
nem Snack begann ein ganz verschiedenes Nach-
mittagsprogramm.

Nur zwei Beispiele:

Einen Tag prasentierten und lehrten wir den andiiegionen einen deutschen
"Volkstanz" und im Gegenzug lernten wir spanisetegwegische und belgische
Tanze, was sehr viel Spall machte und jedem andgheréh etwas ndher
brachte.

An einem anderen Tag war wiederum das Interkuleiggfragt, weil in

Gruppen von sechs Teilnehmern ein Hindernissparmobewdltigen war.
Hierbei stand der Gedanke an die Gemeinschaft ind&fgrund, denn es war
unmdoglich die einzelnen Stationen ohne die gute#usenarbeit mit seinem
Team zu l6sen.

Gegen 20:00 Uhr gingen wir zum Abendessen. Um 2Wtgtbegann das
Abendprogramm.

Auch hier erlebten wir in der Woche viele unterscliiche Spiele. Sei es ein
Fangenspiel, bei dem man sich in die Zeit des Miters zurlickversetzt fihlte,
ein Geschicklichkeitsspiel, bei dem es auf Teamvearkommt, oder die Disco
am letzten Abend. Alles bereitete viel Freude uithatten viel Spal3. An dieser
Stelle méchten wir noch einmal die Betreuer undui@oy-Leader" loben, sie
haben sich viel Miihe gegeben und uns die ganze &gahunterhalten.

Es war etwas Besonderes, eine Woche mit Gleichgeesiraus verschiedenen
Nationen zu verbringen. Wahrend wir in den erstageh noch etwas schiichtern
waren und uns mehr mit den Menschen aus dem eideamehunterhalten haben,
entstand recht schnell Kontakt zu den anderen &liiirern. So ist die ein oder
andere internationale Freundschaft entstanden.iOimivSpaniern, Norwegern,
Schweden und Belgiern Ful3ball gespielt haben adé&ah zusammen gesessen
und Karten gespielt haben, es war immer lustigwindhaben schnell begonnen,
gemeinsam zu lachen.

Insgesamt war es fur mich eine ganz spannende Wiurcter ich viele neue
Erfahrungen sammeln konnte. Ich bin davon Uberz&lagts es allen anderen
Teilnehmern genauso viel Spal} bereitet hat wieundrhoffe, dass noch viele
andere die Mdglichkeit haben an diesem Camp tedlzoren.

Freizeitangebote derKinderherzstiftung
fur Familien, herzkranke Kinder und Jugendliche

Familienfreizeit - ein Angebot fir alle herzkranken Kinder und iRaamilien

23. - 26. Juni 2011 im Kolping Feriendorf Herbst@mVogelsberg
Anmeldeschluss:30. April 2011

Kosten: Erwachsene: 80,- Euro, Jugendliche ab 15 JahrenER¥o, Kinder bis
14 Jahre: 10,- Euro



Im Preis sind alle Leistungen wie Ubernachtung,pilegung etc. enthalten.
Lediglich An- und Abreise sind nicht dabei und neisselbst organisiert wer-
den. Fur Hartefalle gibt es die Mdglichkeit eineozfalplatz zu beantragen, um
den Reisepreis zu reduzieren.

Segelfreizeitfir Jugendliche mit Herzfehler

An der arztlich betreuten Segelfreizeit kdnnen ddtiehe mit einem Herzfehler
ab einem Alter von 14 Jahren teilnehmen. Die Reigerfuhrt von Eckernférde
nach Rostock.

31. Juli - 10. August 2011

Mindestalter: 14 Jahre

Kosten: 250,- € Im Preis sind alle Leistungen wie Chaftdsernachtung, Ver-
pflegung etc. enthalten. An- und Abreise mussess@rrganisiert und finanziert
werden. Fur Hartefélle gibt es die Mdglichkeit eiriozialplatz zu beantragen,
um den Reisepreis zu reduzieren.

Anmeldeschluss:30. April 2011

Weitere Informationen finden Sie auf der Internetsée

der Kinderherzstiftung www.kinderherzstiftung.de

oder erhalten Sie von

Kai Ruenbrink

-Projektleiter der Kinderherzstiftung

Telefon 069 955128-145

kinderherzstiftung@herzstiftung.de

Besondere Ferienangebote fiur Familien herzkranker kder

Gerne erinnern wir noch einmal an die schdnen
Fachwerkhauser, die die ,Unnauer Patenschaft"
fur Familien mit chronisch-kranken Kindern in
Kundert im Westerwald mietfrei zur Verfiigung
stellt. Freundlich eingerichtet und mit allem
Notwendigen ausgestattet — einschlief3lich
Bettwasche, Fernseher, Telefon, Waschmaschine
und Trockner, laden die Hauser ein zu einer
erholsamen Auszeit firr die ganze Familie.

Auf der Internetseitéttp://www.unnauer-patenschaft.daiden Sie weitere
Innen- und AuBenansichten der beiden Hauser, voeardeines rollstuhlgerecht
ausgebaut ist.

Fur weitere Informationen und Belegungsanfragean8ie bitte Frau Dorothee
Wenzelmann unter der Telefonnummer 02661/910222 an.

In eine ganz andere Gegend ladt Familie Bedbur lleanmit herzkranken Kin-
dern ein.

E e Im FERIENPARK VORAUF in der Nahe von
wﬁf‘; ; Traunstein konnen Familien (max. 6

. Personen) auf3erhalb der Ferienzeiten

i kostenfrei das Ferienhaus vom Typ ,Oslo”
5 nutzen.

Wenn Sie dieses Angebot annehmen méchten,
rufen Sie in der Geschéftsstelle der Eltern-

= ol initiative an — 0221 - 600 1959.

Wir vermitteln gerne den Kontakt zu Familie Bedbur.

Ubrigens: Der Kontakt zu Frau Bedbur ist entstarisiirder Veranstaltung zum
Tag des herzkranken Kindes 2010. Ihr Mann war zwZdé Patient im Herz-
zentrum. Bei einem spéteren zufalligen Treffen myd¥ des Herzzentrums
sprach sie mich an und unterbreitete dieses Angeleozlichen Dank dafir!

Maria Hovel

i T W T

Den folgenden Artikel ,Herzkinder auf Reisen” halvein gefunden auf der
neuen Webseite des Bundesverbandes Herzkrankerkdnde

www.herzklick.de

Betroffene Kinder, Jugendliche und ErwachseneyE|lt€achleute und Arzte
finden auf dieser Internetseite ausfiihrliche uichleerstandliche Informationen
Uber angeborene Herzfehler, mit Herzfehler-Animain in Filmen, Bildern und
anschaulichen Texten. Auch di®yelleseite” http://www.corience.orgbietet
eine Flle an Informationen fiir das Leben mit eirtdenzkind.

Schauen Sie mal rein!

Herzkinder auf Reisen

Reisen mit einem Kind mit angeborenem Herzfehied sneist kein Problem.
Zur eigenen Sicherheit sollte man jedoch im Vorfall paar Dinge beachten.

Andere Lander, andere Arzte

Ob mit oder ohne Herzfehler: Wer im Ausland untegsvist, sollte immer auch
auf einen Arztbesuch vorbereitet sein. Daflr isiviehtig, alle Informationen
und Fakten Uber den Herzfehler seines Kindes zadHaben, z.B. die genaue
Diagnose sowie Name und Telefonnummer des behatetelrztes.
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Medikamente haben im Ausland meist einen anderenedabder enthalten an-
dere Wirkstoffmengen. Notieren Sie sich den Haupdstoff und die Dosis der
eigenen Medikamente.

Fir den Notfall ist es immer wichtig, das nachstartkenhaus am Reiseziel zu
kennen. Ebenfalls hilfreich ist es, zu wissen, imader Landessprache heifdt
"Mein Kind hat einen angeborenen Herzfehler". Siéen sich auch alle weite-
ren wichtigen Informationen in die jeweilige Spradibersetzen lassen.

Wer eine langere Reise plant, muss vorab mit derh iltrer spezielle Reisevor-
kehrungen, erforderliche Impfungen und gesundbbgli Risiken sprechen.
Wenn lhr Kind au3erdem einen Herzschrittmacherdwdlten Sie in jedem Fall
vorher seinen Arzt konsultieren.

Gut geplant ist halb gereist

Bei der Auswahl des Reiseziels sind viele Faktatebericksichtigen. So sind
grofRe Hohen, also etwa 1.500 Meter Gber dem Magaeggd, ein Problem fur
alle, die mit ihnrem Blutdruck zu kAmpfen haben. dielbunwohlsein besteht hier
die Gefahr, dass sich ein Odem bildet.

Liegt Ihr Reiseziel auRerhalb der EU, sollte mah siorher Uber die dortige
medizinische Versorgungslage und das Gesundhdissysformieren. Ob
Impfungen notwendig sind, ist ebenfalls vorab zrdth. Extrem heil3es Klima
sollten Sie vermeiden, wenn lhr Kind schnell defgdr Bei Fliissigkeitsmangel
kann es sonst erforderlich sein, ein Krankenhatmiauchen. Kaltes Klima soll-
ten Sie dagegen meiden, wenn lhr Kind leicht friert

Wenn Medikamente gekihlt werden missen, sollte si@mzuvor vergewissern,
dass es in der eigenen Unterkunft einen Kiihlschgastk

Besonderheiten bei Flugreisen

Fliegen ist selten ein Problem. Allerdings kdnnaerkarz bemessene Zwischen-
stopps fir das Umsteigen ins nachste Flugzeug beskhen mit einem schwe-
ren Herzfehler zu Komplikationen fiihren. Daheristbesser, Anschlussfliige
zu wahlen, die einige Stunden nach der AnkunftestaiSo hat man zusétzlich
geniigend Zeit fir Pass- und Sicherheitskontrolléann Ihr Kind aufgrund
seines Herzfehlers im Alltag besonders eingeschigfikénnen Sie sich beim
Umsteigen vom Flughafenpersonal helfen lassen.

Das Mitfiihren von Flissigkeiten im Handgepack uiggt bestimmten Ein-
schrankungen. Wer ein medizinisches Gerat mit and Behmen muss, braucht
vom behandelnden Arzt ein Attest. Das medizinigébeit darf nicht gréRer

als das normale Handgepack sein und sollte niclReémegepack mit aufgege-
ben werden. Einige Geréate kbénnen durch die gerifigemperaturen im Fracht-
raum beschadigt werden, wie zum Beispiel Blutgenrgsprifgerate und Mess-
streifen.

Versicherungen: Wichtige Tipps

EU-BUurger, die in ein EU-Mitgliedsland, nach Norweagder in die Schweiz
reisen, sollten eine Europdaische Krankenversiclygskarte bei sich haben. Nur
dann werden die Kosten fir medizinische LeistungarOrt erstattet. Diese
Karte erhéalt man kostenlos bei seiner Krankenvieesiimg. Ohne die Karte kann
der Besuch beim Arzt schnell teuer werden. Die &arsetzt jedoch keine Versi-
cherung.

Wer eine Auslandskrankenversicherung abschlieRerhtapsollte sich dariiber
informieren, welche Leistungen im Einzelnen abg&tleerden. Die Versiche-
rung gilt in der Regel fir 45 Tage. Danach brauwcah eine zusatzliche Abde-
ckung. Reisende ohne Auslandskrankenversicherursgenialle Kosten selbst
tragen - und das kann teuer werden: So kostet gianthalt auf der Intensivsta-
tion in einer US-amerikanischen Klinik rund 4.00p® Nacht und ein Notfall-
flug aus Asien um die 100.000 €.

Wenn Ihr Kind auf Reisen in ein Krankenhaus musktesSie sich - wenn még-
lich - sofort am ersten Tag fur die Versicherung Binweisung bescheinigen
lassen. AuRerdem sollte man auch alle auslandisRbeapte aufheben.

Reise-Checkliste fir Eltern

»  Européaische Krankenversicherungskarte: Wenn Si¢hmatn Kind als
europaische Staatshirger innerhalb der EU reisditersSie in jedem Fall lhre
europaische Krankenversicherungskarte bei sichrhdkemit kann lhr Kind
medizinische Leistungen in Anspruch nehmen, died@mKrankenversicherung
getragen werden. Die Karte wird gebuhrenfrei variliKrankenversicherung in
Ihrem Heimatland ausgestellt. Sie ersetzt jedoamekReisekrankenversiche-
rung.

» Reisekrankenversicherung: Eine Reisekrankenvensiobdibernimmt teil-
weise oder vollstdndig Behandlungskosten im Ausldielnicht durch die ge-
setzliche Krankenversicherung gedeckt werden. Kaes beispielsweise einen
erforderlichen Heimtransport betreffen. Vergewissgie sich, wie lange eine
Reiseversicherung fir lhr Kind gltig ist und waskinzelnen abdeckt wird.

In der Regel gilt eine ReisekrankenversicherungtfiiReisetage. Bei langeren
Reisen bendétigt man eine zusatzliche Abdeckung.

e Medizinischer Standard vor Ort: Erkundigen Sie siorab tber die medizi-
nische Versorgungslage Ihres Reiselandes um uahebsberraschungen zu
vermeiden.

» Impfungen: Nehmen Sie die fir das entsprechendseReid empfohlenen
Impfungen fur lhr Kind in Anspruch.

*  FuUr den Notfall: Sie sollten stets eine Beschregpdes Herzfehlers Ihres
Kindes in der Landessprache und/oder auf Englistieidhaben. Name und Tele-
fonnummer des behandelnden Arztes sollten hierfallerermerkt sein.
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+ Medikamente: Nehmen Sie die Medikamente lhres Kinidewusreichender
Menge mit und notieren Sie sich die darin enthalteWirkstoffe und ihre Dosie-
rung.

»  Herzschrittmacher: Falls Sie eine Reise planenlaniind einen Herz-
schrittmacher tragt, sollten Sie sich im Vorfeldrvbehandelnden Arzt beraten
lassen.

*  Flugreisen: Sollte Ihr Kind durch seinen Herzfetdérperlich eingeschrankt
sein, ist es ratsam, sich beim Umsteigen vom Fliggigeersonal helfen zu lassen
- oder Anschlussfliige direkt so zu wahlen, dassigend Zeit fiir ein stressfreies
Umsteigen bleibt.

* Auswahl des Reiseziels: Bei der Auswahl Ihres Réde sollten Sie auch
die Verfassung lhres Kindes berticksichtigen. Meifenheie Lander, wenn lhr
Kind schnell dehydriert, kalte Gegenden, wenn Ihrdkschnell friert oder Orte
ab 1.500 Meter Glber dem Meeresspiegel, wenn |hd Rirobleme mit dem Blut-
druck hat.

Selbsthilfe

Das Selbsthilfefreundliche Krankenhaus

Vielen von uns ist es so ergangen. Wir lernterEdlierninitiative kennen durch
den Besuchsdienst auf der Kinderkardiologie. Ehrglieh arbeitende Frauen,
die unsere Né6te und Angste verstanden. Und dieveimsittelten, dass es vielen
Familien mit ihren herzkranken Kindern ahnlich emgiEs gab andere Familien,
die sich in eine Kontaktliste eingetragen hatted gerne ihre Erfahrungen
weitergaben und viele Fragen zum Leben mit einenzkited beantworteten.
Dies ist seit nunmehr 24 Jahren Alltag auf der Kikdrdiologischen Station im
Herzzentrum Koln.

In Gespréachen mit anderen Selbsthilfegruppen egfutair, dass diese Einrich-
tung etwas Besonderes und Hilfreiches fur die litigtroffenen Patienten und
ihre Familien und Angehorigen ist. Vielleicht waasdeiner der Gedanken der
Organisatoren, das Netzwerk ,Selbsthilfefreundl@hkn Gesundheitswesen —
Gemeinsam fir Selbsthilfe- und PatientenorientigfuB009 zu griinden.
Anliegen des Netzwerks ist es, gemeinsam das Th8eihsthilfefreundlichkeit”
in Einrichtungen des Gesundheitswesens zu foraeure Impulse fir eine nach-
haltige Zusammenarbeit zu setzen und einen Beitnaten demografischen und
gesellschaftlichen Herausforderungen zu leisten.

(Information zum Netzwerk untevww.selbsthilfefreundlichkeit.de

i | Wir freuen uns, dass die Uniklinik Kéln nach
dreijahriger Verhandlungsphase den Koope-
rationsvertrag fur das Selbsthilfefreundliche
Krankenhaus am 3. 12. 2010 unterschrieben
hat. Dies birgt die Chance fir die Selbsthil-
fegruppen - und damit die Patienten - eine
all ! . systematische und strukturierte Zusammen-
£ Al - arbeit zwischen Selbsthilfe und Fachkraften

| seitens der Klinik zu gewéhrleisten. Hierflr
musste die Klinik die 10 Punkte der Qualitatskrérrakzeptieren. Wir sind uns
sicher, dass beide Partner von dieser Zusammenharbétieren.

Ute Braun-Ehrenpreis

Qualitatskriterien Selbsthilfefreundliches Krankenhaus:

1. Um sich Uber Selbsthilfe zu informieren, werd&ume, Infrastruktur und
Prasentationsméglichkeiten zur Verfigung gestditen Gestaltung sich an den
Bedirfnissen der Patientinnen und Patienten, beverdAngehérige sowie der
Selbsthilfegruppen orientiert.

2. Patientinnen und Patienten, bzw. deren Angebamgrden regelhaft und per-
sonlich uber die Mdglichkeit zur Teilnahme an eiSetbsthilfegruppe infor-
miert. Sie erhalten Informationsmaterial und werdgh auf Besuchsdienst oder
Sprechzeiten im Krankenhaus aufmerksam gemacht.

3. Selbsthilfegruppen werden in ihrer Offentlichigarbeit unterstiitzt und treten
gegenuber der Fachdffentlichkeit als Kooperatiortgpa auf.

4. Das Krankenhaus hat eine / einen Selbsthilfdbegten benannt.

5. Zwischen Selbsthilfegruppen / Selbsthilfeuntgestngsstelle und Kranken-
haus findet ein regelmaRiger Informations- und ltiagsaustausch statt.

6. In die Fort- und Weiterbildung der Mitarbeiteran und Mitarbeiter zu
Selbsthilfe sind Selbsthilfegruppen bzw. die Sdlitfstunterstiitzungsstelle ein-
bezogen.

7. Das Krankenhaus erméglicht SelbsthilfegruppenMitwirkung an
Qualitatszirkeln, Ethik-Kommission u.a.

8. Die Kooperation mit einer Selbsthilfegruppe watdht Selbsthilfeunterstuit-
zungsstelle ist formal beschlossen und dokumentiert
Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen

© Der Paritdtische NRW — GSP

Die Qualitatskriterien wurden entwickelt in dem Mdigrojekt “Qualitatssiegel
selbsthilfefreundliches Krankenhaus* Hamburg 2006,
finanziert und inhaltlich geférdert vom BKK Bundesbkand, Essen



SELBSTHILFE erleben
Psychosoziales Angebot der AOK Rheinland/Hamburg

Seit mehr als 13 Jahren unterstitzt die AOK Rhadilldamburg die Selbsthilfe-
gruppen in Koln durch das psychosoziale Angebot fBETHILFE erleben”.
+~SELBSTHILFE erleben” bietet ein vielfaltiges psydoziales Seminar- und
Kursangebot fir Mitglieder von gesundheitshezoge®wlhsthilfegruppen an.
Durch praktisches Erleben und Erlernen neuer WageMethoden soll es
Betroffenen in einer aktiven und befriedigendendregestaltung unterstiitzen
und so mehr Lebensqualitat und Lebensfreude eroitgii

Im 1. Halbjahr 2011 werden neben Kursen und Semiman denen unterschied-
liche Entspannungsmethoden wie z.B. TibetischesaY@igong und Eutonie
erlernt werden kénnen, auch Ausdruckstanz, Kreafi#estalten und Heilsames
Malen angeboten.

Unter der Rufnummer 0221 — 91406 — 140 oder derai-Rdresse:
k.selbsthilfeerleben@rh.aok.#énnen Sie das vollstandige Programm mit Kurs-
zeiten, Hohe der Kostenbeteiligung und den Infoion&n zum Anmeldeverfah-
ren anfordern. Als PDF-Datei kdnnen Sie es auamserer Geschéftsstelle
erfragen. ¢lterninitiative @herz-kinder.ge

Hier zwei besondere Angebote:

.Niemand ist alleine krank"

Tagung zum ThemaGesunde Kommunikation und gelingende Beziehungen
in Familie und Partnerschaft’

Samstag07.05.201 Y ausfihrliches Tagesprogramm wird im Méarz bekannt
gegeben)

In der Ausschreibung heif3t es:

,Chronische Erkrankungen oder personliche Schisksalage haben fir die
Betroffenen oft tiefgreifende Veranderungen in éigenen Lebensgestaltung zur
Folge. Besonders bertihrt dies die Beziehungenrmilleaund Partnerschatft.
Betroffene und Angehdérige sind vor Herausforderangestellt, die es gemein-
sam zu bewaltigen gilt.

In dem Vortrag ,Niemand ist alleine krank — Angelgérim Fokus" im Mérz
2010 stellte Dr. Udo Baer dar, welche psychischaswirkungen eine schwere
Erkrankung oder Schicksalsschlag auf Partner, fielied Kindern haben kann.
Er zeigte Wege auf, wie eine gesunde Balance zersblihe und Abstand
gelingen kann und die Bedirfnisse aller Beteiligiespektiert werden.
SELBSTHILFE erleben moéchte diese Themen weiterraiffgn und beleuchten,
wie auch in belastenden Lebenssituationen ein actas, wertschatzendes und
gesundheitsférderliches Miteinander in Familie Badtnerschaft gelingen
kann."

Selbsthilfe im Internet

Chatten, Foren und Messaging

Mittwoch, 06.04.2011

18:00 — 20:00 Uhr Internet-Cafe im Clarimedis Haus,

Domstr. 49-53, 50668 Kdln

Eigenbeteiligung: 5,00 €

In der Ausschreibung heil3t es:

,Das Internet ist heute eine wichtige und nitzlithi®rmationsquelle u. a. fir
medizinische Fragestellungen, Therapien und Bebhagdmdoglichkeiten.
Dariliber hinaus bietet das Internet tiber Patientenfoder in sog. Chatrooms
vielfaltige Méglichkeiten, in den Austausch mitigle Gesinnten bzw. gleich
Betroffenen zu treten. Persdnliche Erfahrungen@eadanken kénnen (ber diese
Form der elektronischen Kommunikation ausgetausentien - entweder in
Textform oder auch als Videochat. Besonders fir $d¢ban mit Behinderung
oder fur Menschen, denen es aufgrund individuéllmstande erschwert ist, das
héusliche Umfeld zu verlassen, kann es ein Weg semiale Kontakte aufrecht
zu erhalten oder neue zu knupfen.

Wie Sie solche Chatrooms oder Foren virtuell besndt®dnnen, erfahren Sie
an diesem Informationsabend, der speziell fur $elfsgruppenmitglieder
angeboten wird. Welchen Nutzen, aber auch welchikéti, das Chatten oder
der Besuch von Foren mit sich bringt, wollen winggnsam erortern.
Alternative Méglichkeiten der geschiitzten Kommuitiia tiber den PC, wie
beispielsweise Messaging, werden au3erdem vorfjestel

Voraussetzung fur die Teilnahme an diesem Informnatibend sind Grund-
kenntnisse im Internet.”

Referenten: René Donner und Silva Bieling

Informationen

Einmalige Rechtsberatung fur Mitglieder des BVHK

Eine kompetente, auf Sozialrecht spezialisiertehBamwaltin bietet fur unsere
Mitglieder (bzw. Mitglieder einer unserer regionalelterninitiativen) oder fur
unsere Fordermitglieder eine einmalige juristisBeeatung zu folgenden
Themen an:

v Leistungen der medizinischen Reha
v Grad der (Schwer-)Behinderung/Merkzeichen
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v Rentenleistungen/Erwerbsminderung
v Leistungen der GKV (gesetzlichen Krankenversichgyun
PKV (private Krankenversicherung)

Dieses fur unsere Mitglieder kostenfreie Angebanlatet folgende Leistungen:

v Einschatzung von Erfolgsaussichten und Kosterarsik
v AufBergerichtliche Einigungsmdglichkeiten
v Rechtliche Dimension des Sachverhalts

Das Angebot wird vom BVHK finanziert und gilt nuirfunsere Familien, die
nicht auf ihre Rechtsschutzversicherung zuriickgrekbnnen. Unter Angabe
Ihrer Adressdaten und mit Nachweis lhrer Mitglidusit konnen Sie bei uns

einen Berechtigungsschein anfordern.

Die anwaltliche Haftung ist auf max. € 500.000 Ime8okt.

Schreiben Sie uns: bvhk-aachen@t-online.de odenrgfe uns einfach an:
Tel. 0241-912332

Arztlicher Notdienst
Ab 1. Februar 2011 ist der Arztliche Notdietsstdesweit zentral erreichbar
unter der Telefonnummer 0180 — 504 41 00

Dortmunder Zentrum Behinderung und Studium

Das "Dortmunder Zentrum Behinderung und Studiurmigekiirzt DoBusS - ist
eine zentrale Einrichtung der Universitat Dortmu8ik ist an der Fakultat Reha-
bilitationswissenschaften angesiedelt. Ziel dereftdn der verschiedenen Ein-
richtungen von DoBuS ist die Schaffung chancenb&iStudienbedingungen
fur chronisch kranke und behinderte StudierenddebDfnlgt DoBusS einer
eigenen Vorgehensweise, déDortmunder Arbeitsansatz" .
DoBuS ist eine in der Bundesrepublik Deutschlamenaiige Institution. DoBuS
ist sehr daran interessiert, andere Hochschuleei datberaten und zu unterstut-
zen, ebenfalls den Weg zu einer barrierefreien Bdulle und barrierefreier
Didaktik einzuschlagen
Der Dienstleistungsbereich von DoBuS mit den Ehttiagen

» Arbeitsraum und Hilfsmittelpool fiir behinderte Str@énde

» Beratungsdienst behinderter und chronisch kranketdi&ender

» Umsetzungsdienst zur sehgeschadigtengerechtenigdaoin
Studienmaterialien

» Career Service fur behinderte Studierende
unterstitzt und beréat Studierende sowie alle LeteenOrgane und Gremien
der Universitat in didaktischen, baulichen, sogelhtlichen und organisatori-
schen Angelegenheiten. DoBuS stellt Wissen, Urgerlaund Techniken zur
Verflgung, die fir die erfolgreiche Bewaltigung @&tadiums erforderlich sind.
www.dobus.uni-dortmund.de/cms/de/home/

gefunden in detDHK-Nachrichten, Nr. 77, November 2010

Jeden Samstag zwischen 10.00 - 11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen in der Sporthochschule,
Am Sportpark Miingersdorf 6 in 50933 Kdln statt.

e e Bl s
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Februar
Mittwoch, 09.
Mittwoch, 23.

Méarz 2011

Mittwoch, 09.
Samstag, 19.

Mittwoch 23.
Samstag, 26.

April 2011
01. bis 03.

Mittwoch, 06.

Termine

10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe
10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treff

10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe

16-18 Uhr Veranstaltung fiir junge €mauit angeborenem
Herzfehler und deren Partner in der Uni-Frauenklmim
Thema: Schwangerschaft und Verhitung bei Frauen mit
angeborenem Herzfehler
10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffen

11.11 Uhr Zoobesuch

Seminar IV Abenteuer Mutter: ,Vom ssamen Umgang mit
Bindung und Loslassen*
(Es sind noclirlatze frei, Anmeldung mdglich bis 25.02.11)
10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe

Donnerstag, 07.18 Uhr Mitgliederversammlung im Elternhaus

Mai 2011
Mittwoch, 04.
Mittwoch, 18.

Freitag 20.
Juni 2011
10.-13.
Mittwoch, 29.

Juli
Mittwoch, 13.

10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe
10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe

16 UhrSpiel- und Bastelnachmittag in der
Kinderkardiologischen Ambulanz des HerzzentrumaKol

Familienwochenende in der JugendherberighIW
10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe

10-11.30 Uhr Mutter-Vater-Kind-Treffe

Spendenkonto der Elterninitiative
Kolner Bank
Konto 780 1000 015
BLZ 371 600 87

Herausgeber:

Elterninitiative herzkranker Kinder, Kdln e.V.
An den Buchen 23

51061 Kéln

Fon & Fax: 0221 — 600 19 59

E-Mail: elterninitiaitve @herz-kinder.de
www.herz-kinder.de

Redaktion:

Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis, Maria Hovel
Herzlich bedanken wir uns bei allen Autoren undogoafen
fUr ihre Berichte und Bilder!

Danke fur die erteilten Abdruckgenehmigungen.

Uber Ihren Beitrag fiir deRundbrief wiirden wir uns freuen.

Der Redaktionsschluss fiir den nachsten Rundbtideis25.06.2011
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