Liebe Mitglieder und Freunde unseres Rundbriefes,

von ganzem Herzen winschen wir lhnen alles Gutdd@rNeue Jahr!
Wie letztes Jahr mdchten wir an dieser Stelle bdi@lKinder erin-
nern, die verstorben sind, deren Platz Weihnadetmwar. Diesen
Familien wiinschen wir ganz besonders Zuversichtir&igen und
Kraft fur das Neue Jahr.

Alle Familien, die in diesem Jahr durch schwerdefegehen und bei
denen die Gedanken an Operation und Krankenhauaemeédut wer-
den, winschen wir Zuversicht, Vertrauen und Kifadi: diese Familien
wird dieses kommende Jahr etwas ganz besonderssn@eit wird
einmal mehr als wichtiges Geschenk erlebt.

Im Ruckblick méchten wir uns bei all denen bedankk& mitgeholfen
haben, dass unsere Elterninitiatigbt. Mitglieder, Génner, Spender,
Schwestern, Arzte, Aktive und Vorstand, all didefeMenschen, die
durch ihre Aktivitdten bewirken, dass die ,ElI" inr&inn und Zweck
erfullt.

Fur das Neue Jahr wiinschen wir uns wieder gendeko v
Unterstitzung und allzeit gutZusammenarbeit

Nun steht ein Ausblick auf das neu begonnene Jahr a

Der Umzug in das neue Herzzentrum wird fir die i€dldinderkar-
diologie ein groRes Ereignis werden. Die personélederungen, ins-
besondere die Pensionierung von Frau Dr. Schickeéndaerden eini-
ge von Ihnen mit Sorge beobachtet haben. Wir sisdsicher, dass
die Qualitat der Versorgung unserer Kinder in keleise darunter
leiden wird. Wir haben Herrn Prof. Dr. Brockmeien eine kurze Stel-
lungnahme Uber die strukturellen Veranderungereirkanderkardio-
logischen Ambulanz gebeten, die Sie unter ,Infofamdtab Seite 18
finden.

Fr unsere Initiative hat sich in der ZusammenauéiFrau Dr.
Schickendantz nichts geandert. Sie steht der Hiigative herz-
kranker Kinder, Kéln e.V. weiterhin als medizinisctBeirat zur
Verfiigung. Ein Interview mit ihr kbnnen Sie ab $€iB lesen.

Im letzten Rundbrief kiindigten wir unseren besoad&seburtstag an.

Die Elterninitiative herzkranker Kinder Kéln e.V.
feiert den 20. Geburtstag!

Dieses Ereignis mdchten wir gerne mit lhnen unddHfamilien, mit
Freunden und Wegbegleitern feiern.
Und zwar am:

5. Mai 2007 von 11 - 16 Uhr

im Zirkus und Artistikzentrum, kurZAK, in Kdéln-Riehl,
An der Schanz 6, 50735 Kdln.
Als Motto haben wir gewahlt:

20 Jahre Elterninitiative herzkranker Kinder — So &n Zirkus!

Fur unsere Kinder haben wir eine besondere Attvakiberlegt.
Unter qualifizierter Anleitung kénnen Kinder abahden an einem
ca. zweistuindigen Workshop im ZAK teilnehmen unchzdéhepunkt
des Festes allen Gasten ihr akrobatisches Konneinén gemeinsa-
men Zirkusauffihrung prasentieren.

Vier Workshops stehen zur Auswahl:
Balancemit Laufkugel, Seillaufen oder Rolla Rolla
Jonglieren mit Tachern, Ballen und Diabolos

Akrobatik auf dem Boden wie auch Pyramidenbau

O O 0o o™

Einradfahren mit direkter Hilfestellung oder auch nur
mit spezieller Unterstitzung

Fur diese Kurse ist eilenmeldung dringend erforderlich. Anmel-
den kdnnen Sie lhre Kinder mit dem Formular, dasali Ausgabe bei-
liegt (das Anmeldeformular kann auch von unser@riretseite herun-
tergeladen und dann per Mail zugeschickt werden).

Um die Verbindlichkeit der Anmeldungen deutlichmachen, erbitten
wir zeitgleich die Uberweisung eines Kostenbeiteage Kind in Ho-
he von 5, -- Euro auf das Konto der Elterninitiatik80 1000 015 bei
der Kolner Bank, BLZ 370 100 50.

Um die anderen Kinder kiimmern sich die Clowns Jatid Rididu

und fir die Eltern bleibt neben dem geplanten Ruogn sicher gen-
gend Zeit fur Klaaf und Klon.



Programm:
11.15 Uhr BegruRung durch die Elterninitiative
11.30 - 13.00 Uhr Zirkus-Workshops fur Kinder von

7-16 Jahren
parallel walk-acts der Clowns von KiKK
11.30 - 12.15 Uhr Podiumsgespractzum Thema:
.Wie alt oder jung ist die Selbsthilfe?*
12.15-12.30 Uhr Verleihung ddsurnalistenpreisesdurch den
BVHK
13.00 — 14.00 Uhr Mittagessen
14.45 — 15.15 Uhr Zirkusauffihrung der Kinder
15.15 Uhr Kaffee und Ausklang
16.00 Uhr Ende der Veranstaltung

Besonders freuen wir uns, dass die zentrale Vexttunsg des BVHK
zum Tag des Herzkranken Kindes mit unserem Febuwelen wird.
Aus diesem Anlass wird Christoph Biemann aus dengising mit der
Maus" denJournalistenpreis 2007 des Bundesverband Herzkranker
Kinder e.V. (BVHK) an die Preistréger Uberreichen.

Dieser Journalistenpreis wird verliehen als Anerkerg flr Beitrdge
uber herzkranke Kinder im Fernsehen, Radio oddeirPresse.

Die Jury bilden:

Sonja Schrecklein Stdwestrundfunk/ Vorsitzende der Deutschen
Kinderkrebsnachsorgestiftung fir das chronisch kead€ind fiir den
Bereich Radio/TV,

Dr. Petra Schrand, Zeitschrift Elterrftir die Printmedien

Andreas Diel, Deutschland Radifiir Onlineredaktionen,

Dr. Elisabeth Sticker, betroffene Mutter, Koordinatorin BVHK-
Kinderherzsportgruppen als Elternvertreterin,

Prof. Hofbeck, Tubingen, Kardiologe, Prasident der Deutschen
Gesellschaft Padiatrischer Kardiologie.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie am 5. Mai mitins feiern
wirden!
Damit wir gut planen und organisieren kdnnen, gbitvir Ihre
Anmeldung bis zum 20. April 2007.

Ute Braun-Ehrenpreis
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Benefizkonzert zugunsten herzkranker Kinder

Am Sonntag, den 19.11.06 fand zum wiederholtendited Benefiz-
Gala der Fa. Parfumerie P. Mdltgen zugunsten derrithitiative
herzkranker Kinder, Kdln e.V. statt, diesmal im izl Flagship Store
auf dem Hohenzollernring.

In festlichem Rahmen erlebten wir ein von Preigragieler interna-
tionaler Wettbewerbe dargebotenes klassisches Kipmzgches zu
einem wahren Augen- und Ohrenschmaus fir alle AemgeEn wurde.
Unter den zahlreichen Gésten befand sich auchPefr Brockmeier
nebst Gattin.

Herr Mdltgen und seine Mitarbeiter nahmen sich tersauf sehr
freundliche zuvorkommende Weise an und gaben uteg&eheit, an
unserem Infostand auch unsere Klangherzen in deseRand nach der
Veranstaltung anzubieten. Hierbei konnten wir issget 280,-- EUR
einnehmen.



Am Ende der Gala wurde den Gasten bei einem rdiidra Buffet
Gelegenheit zu einem lockeren Plausch gegeben.
Bei dieser Gelegenheit konnten wir auch einiger&lterzkranker
Kinder unter den Besuchern begruf3en, die wir ansrdegangenen
Jahren auf der Station kannten.
Zum Schluss Uberreichte uns Herr Méltgen danntdiglishe Summe
von 3000,-- Eurofir unsere Kinder
Vielen, vielen Dank!!

Elisabeth Taupp

...SPENDENLAUF...SPONSORENLAUF...
der Gemeinschaftsgrundschule NesselrodestralRe in KéNiehl

Sagenhafte € 10.000,-- (in Worten: zehntausend) efen die
375 Schilerinnen und Schiler der Grundschule Nestestral3e im
Kdlner Norden an einem Septembertag im Rahmen &pessoren-
laufes - und sie teilten den Erlos!!
So werden 5.000 € in der Schule bleiben, so dés&adder u.a.
in den Genuss eines Projekts des Koélner Spielezkkmmen werden.
Weitere 2.500 € Ubergab Schulleiterin Frau Ziskcanen28.11. 2006
auf dem Schulhof im Beisein aller Kinder und Lehmeen in Form ei-
nes Spendenschecks an den Fordervereinsvorsitzdadedtadt. Kin-
derkrankenhauses Kéln, Amsterdamer Str., Herrn BsoGemein.
Und die restlichen 2.500 € erhielten Ute Braun-Bpreis und Anne
FlolRdorf vom Vorstand der Elterninitiative herzkkanKinder Kéln.
Wir freuen uns sehr, schliellich gilt es ja neugdkte, wie z.B. die
Reittherapie (u.a. Bus-Fahrkosten) zu finanzieren.
Allen Kindern, Eltern und den Lehrerinnen mdchtenan dieser Stel-
le noch einmal sehr herzlich DANKE sagen, fir ifof3artiges Enga-
gement.

Anne FloRRdorf

Danke!

sagen wollen wir an dieser Stelle allen Spendeenindden letzten
Monaten unsere Arbeit fur die herzkranken Kindefigiigig unter-
stitzt haben. Neben den oben beschriebenen Spétidaea gab es
wieder eine Reihe Geburtstagskinder, die auf péchinGeschenke
verzichtet haben und stattdessen ihre GratulanteSpenden fir die
Elterninitiative gebeten haben. lhnen allen nagfich noch einmal
unsere herzlichen Glick- und Segenswiinsche!

Auch im vergangenen Jahr haben einige Firmen dastah Weih-
nachtsprasenten fir ihre Kunden zugunsten der kelekgespendet.
Oder Mitarbeiter einer Abteilung haben die erhadtellVeihnachts-
prasente versteigert und den Erlos auf unser Kiglogowiesen.

Es gibt viele gute Ideen!

Den Erlés von mehr als 2500, -- € aus einer Inteansteigerung
(www.daswunschradio.de) an Weihnachten, initiier fHerrn

Frank Nobis, betroffener Vater, konnten Ute Bradmdapreis und
Jurgen Elbracht am Theaternachmittag im JanuaeridKtinik
entgegen nehmen.

Im Rahmen der gerade zu Ende gegangenen Mdébelimeisge
Firma Radius-Design mit einer Grillaktion nicht rauf ihre vielfalti-
gen, praktischen und wunderschénen Produkte ausaerijemacht,
sondern auch auf die Arbeit der ElterninitiativeerErlos von 900 €
aus dem Grillwirstchenverkauf wurde unserem Spematga gutge-
schrieben.

Wir kénnen uns freuen, dass die zusatzlich aufagerden Fahrtkos-
ten fur die Reittherapie somit aufgebracht werdemien.



Nikolausfeier

Am 9. Dezember 06 fand in der Ambulanz der Kindegkdogie die
Nikolausfeier der Elterninitiative statt.

Justus, unser Herzkind, zweieinhalb Jahre alt, tadgsher seinen
Mittagsschlaf halten, denn spatestens um 14.45ndhAbfahrt.

Man kann es sich nicht vorstellen, aber nachdeninvletzten Som-
mer nach einer Herz OP 6 Wochen in Koln verbragHtdwen wir nun
schon wieder hin und diesmal sogar freiwillig unid freuen uns dar-
auf. Nach einstiindiger Autofahrt und ausnahmswssibeeller Park-
platzsuche kamen wir pinktlich zum Theaterstick JBiatzchen far
Lilli* um 16.00 Uhr in der Klinik an. Unsere TochtEva, 4 Jahre alt,
freute sich darauf besonders. Es war ein schomsti&g zur Nikolaus-
feier und wir konnten miterleben wie ein Platzcleemhergestellt und
daraus Platzchen fir das Gespenst Lilli gebackedemu

Danach ging es hoch in die Ambulanz, wo schon &bbgvoll vorbe-
reitet und dekoriert war.

Bei Platzchen, Kaffee und Saft
blieb viel Zeit zum Erz&hlen,
Basteln und Singen. Das
Bastelangebot war toll und hat
den Kindern viel Spaf3 gemacht.
Ja und dann, dann wurde es
ganz spannend und die Kinder
waren aufgeregt. Plotzlich
lautete es und der
Weihnachtsmann kam mit
seinem grof3en Sack herein.
Jedes Kind durfte zu ihm
kommen und bekam
Kinderschokolade oder
Uberraschungseier von ihm.
Und wer sich traute, durfte auch
auf seinem Schol3 sitzen und oh Wunder, Justusotst eher angst-
lich ist, sal3 als erster dort. Wir sangen noch/é@ihnachtslied, dann
zog der Weihnachtsmann weiter zu den Kindern dedistation.

Ja, und dann war es plétzlich schon 18:00 Uhr uindnwssten noch
nach Hause fahren. Mensch wie die Zeit vergingoB8atar der scho-
ne Nachmittag zuende.

Wir kommen gerne nach Kaéln und
freuen uns Gleichgesinnte zu treffen
um uns auszutauschen. Wir nutzen die
Feiern der Elterninitiative, Sommerfest
wie Weihnachtsfeier, auch als
Treffpunkt um uns mit Familien zu
verabreden, die wir wahrend unserer
Krankenhausaufenthalte kennengelernt
haben und die nicht in unserer Nahe
wohnen.

So freuten sich Eva und Justus, Fabian mit seiclew8ster Christina

zu sehen und mit ihnen zu spielen. Fabian hat téchgn Herzfehler
wie Justus und die Kinder sind fast gleich alt.

Wir sagen allen Organisatoren herzlichen Dank féisdhone Feier.

Familie Heitzer aus Mdnchengladbach

In der letzten Ausgabe unseres Rundbriefs habeiilveir den Beginn
der Studie zur Reittherapie berichtet.

Hier geben wir Ihnen einen Bericht von Christinege zur Kenntnis,
der in der Ausgabe vom 15.12.2006 Aezte Zeitung erschienen ist.
Wir danken der Autorin und der Redaktion derte Zeitung herzlich
fur die Nachdruckgenehmigung.

Auf dem Rucken der Pferde zurtick ins Leben

In einem weltweit einmaligen Pilotprojekt bewertéardiologen und
Therapeuten den Nutzen der Reittherapie

Der Umgang mit Pferden kann sich positiv auf digokdliche und see-
lische Gesundung von Patienten auswirken, wie Auzte und Thera-
peuten vielfach erfahren haben. Doch wissensctiaétlUntersuchun-
gen zu diesem Thema gab es bislang noch nicht. gnier ist



die Spannung, mit der die Ergebnisse eines weleueialigen Pilot-
projekts erwartet werden: der sogenannten KiKaistui#le ist die ers-
te wissenschaftliche Studie, die die Wirkung voerdpeutischem Rei-
ten bei Kindern mit angeborenem Herzfehler untdrsuc

Die Klnderkardlologln Dr. Sablne Schlckendantz (von
links) und Marion Drache vom Zentrum fur Therapeu-
tisches Reiten Johannisberg (2. von rechts) mit ilem
Team. Fotos: Christine Lange

"Das macht Spal3!" Lisa strahlt. Gerade ist eséfurggen, den Gum-
miring, den ihr Marc zugeworfen hat, aufzufangear Gicht so
einfach, wenn man auf einem trabenden Pferd &lt#beschwert hiip-
fen die Kinder durch die Reithalle, laufen im Takben dem Pferd,
sitzen, knien und stehen sogar schon auf dem Pémicn.

"Sie entwickeln immer mehr Spafd an der Beweguidt, die Thera-
peutin. Die Fortschritte seien bereits nach kueast erkennbar. "Und
wie hilfsbereit sie bereits nach wenigen Therapiegiten miteinander
umgehen."

Die Unbeschwertheit der Kinder und ihre Lust amt&eund Herum-
tollen sind nicht selbstversténdlich. "Sie alle dem mit einem Herz-
fehler geboren", berichtet Dr. Sabine Schickendddberarztin an der
Klinik und Poliklinik fiir Kinderkardiologie der Uniersitat Koln. "Bei

einigen fehlen Herzkammern, Herzklappen, Schlagaderdere erhiel-

ten einen Herzklappenersatz oder einen Schrittnnaiche
60 000 bis 70 000 Kinder haben einen angeborenezfatider

Dieses Schicksal teilen sie mit 60 000 bis 70 Gieeen Kindern in
Deutschland. Jedes Jahr werden in DeutschlandGf@@ Kinder mit

einem Herzfehler geboren, so der
Bundesverband Herzkranker Kinder.
"Durch Fortschritte bei Diagnostik,
Entwicklung neuer Operationsmethoden
und Optimierung der Intensivmedizin ist
es moglich, bei

90 Prozent der Betroffenen bereits im
Sauglingsalter eine operative Korrektur
vorzunehmen", so Schickendantz.

Damit steigen Lebenserwartung und -

qualitdt. Dennoch stellen die Klinik-

Aufenthalte, mogliche Erndhrungs- und

Wachstumsstérungen und die ungewisse
' Langzeitprognose eine erhebliche

- Belastung fir die Kinder und ihre

Loslassen Zwei herzkranke Kinder Familie dar. Bei jedem zweiten

trainieren beim Voltigieren ihre Kind ist die Bewe-

Bewegungskoordination. gungskoordination
beeintrachtigt. Am Sportunter-

richt nehmen sie nicht oder nur eingeschrankt"®ike meisten werden
von ihren Eltern Uberbehitet und dirfen sich sdtrsportlich beta-
tigen", so die Oberarztin, selbst Pferdesportléidaher haben auch
Kinder mit wenigen Restbeschwerden schwere motwisefizite und
zu wenig Erfahrung im Umgang mit anderen Kindern."

Miteinander: Beim therapeutischen Reiten lernen
die Kinder, aufeinander einzugehen.



Dal diese Defizite durch Sport ausgeglichen wekdamen, haben und Krankenkassen zugelassen wird, der dies wegdgenider wissen-

viele Studien belegt. "Die Kinder treiben Sportarrder Leitung quali- schaftlicher Studien bisher abgelehnt hat", erg&abine Schicken-
fizierter Bewegungstherapeuten. Ein Arzt ist immiabei - das gibt dantz. "Denn es ware von groRem Vorteil, wenn diel&r auch nach
Kindern und Eltern die Sicherheit, daf3 die Belagtuchtig dosiert Beendigung der Studie hier weiter geférdert wirten.

wird." Weitere Infos: Zentrum fur Therapeutisches Reit#radnisberg e.V.,
Koénnen auch Hippotherapie sowie heilpadagogisckésiRund Vol- Marion Drache, Johannisberg 1, 53578 Windhagenefoel 02645 /
tigieren Kinder mit angeborenem Herzfehler in itk@rperlichen und 970775, Fax 02645 / 970789, Email info@johannisberg Internet:
seelischen Entwicklung fordern? Diese Frage solldie KiKa-Studie www.johannisberg.net

beantworten. KiKa steht fur Kinderkardiologie. Imnalitnen des welt-
weit einmaligen Pilotprojekts werden insgesamt Rittler tber ein
Jahr in verschiedenen Sportgruppen betreut undagrto

Am therapeutischen Reiten nehmen 14 Kinder zwiselotih bis zwolf ) ) .

Jahren teil. Alle 200 Kinder werden systematisdhLaistungsveran- : Therapeutisches Reiten ist vielfaltig :

derungen untersucht; die medizinischen und psydimiso Effekte T_herapeutlsches Renen nutzt die \{vohltue_nde erIdEB;;_Rengns zur

der jeweiligen Sportart werden wissenschaftlichyasiert. Linderung und Hel!ung psy9h0502|ale( Storungen edwrperlicher Er-

krankungen und wird in drei Fachbereichen angeboten

Ergebnisse verschiedener Therapien werden vergliche  In derHippotherapie behandelt ein Physiotherapeut mit

Beurteilt werden die Kérperwahrnehmung, die Kocationsfahigkeit, Zusatzausbildung die Patienten auf dem gefuhrterdfh der

die Haltung, die Lebensqualitat, das Selbstwertgefiid die Auf- Gangart Schritt. Vom Pferderiicken aus werden dreidsionale

merksamkeit vor und nach der Reittherapie. Im Ahstverden die Schwingungen auf die Patienten ubertragen. Die Isepermogli-

Ergebnisse mit den Effekten der anderen Therapgegiizchen. Am chen ein Traynmg de_r Haltungs-, Gleichgewichtsd &tltzreaktio-

KiKa-Projekt wirken mehrere Institutionen mit: dasntrum fur The- nen sowie die Regulierung des Muskeltonus.

rapeutisches Reiten Johannisberg e.V., die Klinik Boliklinik fir * Heilpadagogisches Voltigieren und ReitefHPV/R) umfaf3t

Kinderkardiologie sowie das Psychologische Instiert Universitat Behandlungen, die in Heilpadagogik, Psychotherapie

K6ln und die Deutsche Sporthochschule Koln. Psychiatrie ihren Platz gefunden haben. Die indieilé und soziale

"DaR die Wahl auf das Zentrum fiir TherapeutischeigeR Johannis- Entwicklung von verhaltensauffélligen, lern- odeisgig behinder-

berg gefallen ist, ist fiir uns natiirlich ein groResnpliment", freut ten sowie psychisch kranken Menschen wird gunégrifluf3t und

sich Marion Drache. Die Kommunikationswissenschaiftl ist die gefordert. _ _ _ -

Vorsitzende des gemeinniitzigen Vereins, der - alspérationspartner DerBehindertenreitsport macht Pferdespc_)rt mit spez_|ellen Hilfsmitte

des Kuratoriums fiir Therapeutisches Reiten - daffeutische Reiten und geschulten Pferden auch Schwerbehinderten gligénind stellt

auf einer Anlage bei Bonn betreibt. ein ausgezeichnetes sportliches Lern- und Uburdyaieth mit der M6g-|
] ) ) lichkeit zu sozialen Kontakten dar. Zusatzlich eietich ein Ausgleich

Auf Hilfe von Sponsoren dringend angewiesen zu behinderungsbedingter Bewegungsarmut. Behinbetteeben dieser]

"Fir die Finanzierung der Therapie sind wir aufdigerstiitzung von Sport auch als Leistungsspdihl)

Sponsoren angewiesen"”, so Drache. Uber die Haft&dsamtkosten

von 12 000 Euro sind bereits von Unternehmen unéfeuten ge-
spendet worden. "Wir wiinschen uns naturlich, dafareutisches
Reiten als Behandlungsmethode durch den Bundesausser Arzte



Symposium in Bonn

Am 19. Januar 2007 fand im Universitatsclub derklimik Bonn ein
Symposium zum Thema ,Betreuung von Erwachseneeim#m an-
geborenen Herzfehler: Eine interdisziplinare Aufgjatatt.
Referiert wurden unter anderem Themen wie ,Erwaohseit angebo-
renem Herzfehler — Ein komplexes, zunehmendes &rdbl Alters-
bedingte Erkrankungen bei Patienten mit angebordterfehler —
Prophylaxe und Behandlung®, ,Besonderheiten beikranken
Schwangeren® und ,,Sport und angeborene Herzfehler*.
Betont wurde bei allen Vortragen, wie wichtig egschgerechte Bera-
tung und Behandlung von Patienten mit angeboreneraféhler auch
im Erwachsenenalter ist. Dass dieses vermehrtist@plinar gesche-
hen muss, stand dabei im Zentrum vieler Vortrage.
Verwiesen wurde auf3erdem immer wieder auf dasritudeKlinik
Bonn entstandene EMAH-Zentrum, in welchem JEMAHSiammen
einer speziell fur sie eingerichteten Sprechstunad Uber ihre Herz-
krankheit hinaus behandelt werden kénnen.

Katja Schweitzer

Informationen

Nach 31 Jahren in der Universitats-Kinderklinik hat sich
Frau Dr. Sabine Schickendantz zum Jahresende in den
Ruhestand verabschiedet.

Unser Redaktionsteam fuihrte folgendes Interviewilmnit

31 Berufsjahre in der Kinderklinik, sind das auchJahre in der
Kinderkardiologie?

Nein, ich habe zwar im Oktober 1975 meine klinistaégkeit in der
Kinderkardiologie begonnen, damals aber als Assister Kinder-

klinik. Bis 1980 habe ich meine Ausbildung zum Kenarzt bei Prof.
Gladke in der Kinderklinik erhalten und bin ershdavieder zu Prof.
Mennicken in die Kinderkardiologie gegangen.

Wie war die Situation der Kinderkar-
diologie zu Beginn lhrer Tatigkeit?

Wir waren raumlich deutlich einge-
schrankter, sowohl im stationéren
Bereich, als auch in der Ambulanz.
Dennoch, die damalige Stationsschwes-
ter Marianne Sontag hatte
| begonnen, den Eltern ein uneinge-
schranktes Besuchsrecht und die Einbe-
ziehung in die Pflege ihrer Kinder ein-
zurdumen. Es ist heute kaum noch vor-
stellbar — es gab in der Ubrigen Kinder-
klinik feste Besuchszeiten fur Eltern:
zweimal die Woche fir zwei Stunden!
Diese fur Eltern und Kinder in gleicher
Weise wichtige Anderung der Pflege in der Kinddkwide zu erle-
ben, hat mich sicher gepragt.

Welche Entwicklungen in den Behandlungsmdoglichkeitserer Kin-
der haben Sie als ,Meilensteine” erlebt?

Im medizinischen Bereich hatte ich das Gliick, degién der
Prostaglandin E — Therapie zu erleben: mit dieberdpie erzielten
wir in wenigen Minuten eine Wirkung, die vorher mait eine Opera-
tion erreicht werden konnte, die wiederum wegenjel@sils extrem
kritischen Zustandes der Kinder eine sehr hohélstbkeitsrate (etwa
jedes 2. Kind) hatte, falls die Kinder tberhauptmbis zur Operation
uberlebten.

Der zweite Meilenstein war die Einfihrung der Wsthall-Diagnostik.
Nach nur wenigen Untersuchungsminuten wussterolibei dem in
der Regel schwer kranken Kind ein Herzfehler votlag weitgehend
auch, welche Fehlbildungen vorlagen. Die Herzkathettersuchungen
konnten gezielter mit deutlich geringerem Risikoathgefihrt werden.

Weitere Meilensteine, die ich erleben durfte, slimlFortschritte in der
operativen Behandlung der Kinder mit schweren Hxgin.



Das ist zum einen die operative Behandlung der &imait einer
Transposition der grof3en Gefal3e. Mussten die Si@egliormals meist
ihre ersten 6 — 12 Monate in einem Sauerstoffagthningen und be-
hielten weiterhin eine bedeutungsvolle Fehlbildumgrden die Neu-
geborenen heute in den ersten Lebenstagen opariétaben danach
eine in der Regel vollig normale kardiale Situation

Zum anderen mochte ich hier die Behandlung der é&imait einem
hypoplastischen Linksherz-Syndrom anfuhren. Konmtgmoch vor
wenigen Jahren den Eltern nur geringe HoffnungériauUberleben
mit Zukunft machen, haben die Kinder heute zu naéh©0% gute
Chancen fir einen normalen Lebensweg, wenn auchlieon die ers-
ten Lebensmonate fir die Kinder und Eltern hausigr schwierig sein
koénnen.

1987 haben Sie mit Eltern und ) b
anderen beruflich mit den I k
herzkranken Kinder befassten \ ’
Mitarbeiterlnnen die \ n

Elterninitiative herzkranker /\ \ \
Kinder gegriindet. Schildern Sie /Q7 /\
uns die damalige Situation und | &
die Beweggriinde unseren { i

Verein zu initiieren?

oy s

Es sind in der Tat mehrere Beweggrinde.

Zum einen bin ich Gertraud Sander begegnet, digezeigt hat, was
eine ,starke Frau“ bewegen kann. Sie hat den vétassigten &uf3eren
Zustand der Kinderkardiologie wahrend der Betreubngr Tochter
auf der kinderkardiologischen Station nicht nuraenit und beklagt,
sie hat gehandelt!

Der Brief der ,betroffenen Mutter* bewirkte Ungldidhes: Dem
Besuch der Gesundheitsministerin folgten BegehungarkKommissi-
onen, Renovierungsarbeiten und eine weitgehendeBlaierung der
Station!

Zum anderen konnten wir bei den Elternvereinenkrebskranken
Kindern erleben, was bei der Behandlung kranked&irzusatzlich
mit einer kindgerechten Gestaltung des Umfeldestd8penden er-
reicht werden konnte.

Dieses Potential wollte ich fir unsere Kinder anatzen kénnen.

Gertraud Sander war fur die Idee einer Elternititgaschnell zu ge-
winnen und hat sie dann auch tber Jahre als Verslzgepragt.
Aber auch andere Eltern waren schnell bereit, gdigaziindung der
Initiative und des Vereines erforderlichen, notwigad Arbeiten zu
ubernehmen.

Seit Vereinsgrindung vor fast 20 Jahren sind Sigdanstand der EI-
terninitiative mitverantwortlich fir die Arbeit abaler Elterninitiative.
Wie wirden Sie die genommene Entwicklung bescirzibe

Der Verein, von meiner Seite primar als Férdervekeinzipiert, hat
seinen Schwerpunkt im Bereich der Selbsthilfe gaém ohne die
Forderung der Kinderkardiologie aufzugeben.

Ich habe in der Zusammenarbeit dann erlebt, wistigidiese unter
Selbsthilfe zusammengefassten Aktivitaten sind: Raionsbesuche,
die Gesprachskreise, die Moglichkeit der direktdfeHr Eltern in
(finanzieller) Not, aber auch die stéandige telefohe Ansprechbarkeit.
Diese Aktivitdten spielen sich in einem auRRerstixdan Bereich ab.
Es ist der menschlichen Klugheit aller Beteiligienverdanken, dass
es in all den Jahren zu keinem ernsthaften Kor#likschen der El-
terninitiative und der Klinik gekommen ist.

Die Tatigkeit der Elterninitiative ist inzwischemevichtiges Aushéan-
geschild fur die Kinderkardiologie Koln geworden.

Wie beurteilen Sie die Wechselwirkungen zwischearihitiative und
Klinik?

Es ist nicht moglich,
Uber die Kinder-
kardiologie Kéln und
ihre Elterninitiative
zu sprechen, ohne
den wichtigsten
gemeinsamen Kampf
— um den Erhalt der
Kinderkardiologie —
zu erwdhnen. Ohne
die Elterninitiative
gabe es die Kinder-
kardiologie KéIn nicht mehr!
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Mit grol3er Dankbarkeit und auch Genugtuung denkalaran, wie
schnell nach meinem telefonischen ,Hilferuf*, wiggagiert und gut
organisiert die Hilfe fur unsere Klinik an- und izl

Sie waren als Oberarztin der Kinderkardiologie widichzeitig Vor-
stand der Elterninitiative ja in einer Doppelfurddi. Erinnern Sie sich
an Konfliktsituationen zwischen Klinik- und Eltertéressen und deren
Ldsungen?

Ich habe mich in dieser Funktion immer als Mittlerstanden, so wie
die Elterninitiative fir mich aber auch ein Mittiurde zwischen den
Eltern und der Klinik.

Der Bedarf einzelner Eltern an haufiger personlichevendung ist
immer wieder ein Konfliktpunkt im Stationsalltag.ehh die Eltern-
initiative sich generell fur ausfuhrliche ElternzAdGespréche einsetzt,
vertritt sie damit naturlich die Elterninteressen.

Dass solche sehr wichtigen Gesprache aber nicimgasehrankt rea-
lisierbar sind, habe ich versucht, in einem Rureflau erklaren.

Hat Ihre enge Zusammenarbeit mit der Elterninitiatihr berufliches
Handeln, lhre Einstellungen beeinfludst

uneingeschrankja

Verraten Sie unseren Lesern, ob und wie Sie wait&ih die Eltern-
initiative tatig sein werden?

Da ich meine begonnenen Projekte - ZusammenarlitsitemSport-
hochschule, Verbesserung der psycho-sozialen Bitula¢rzkranker
Kinder - als Mitarbeiter der Kinderkardiologie Kélveiterfiihren wer-
de, ist auch der erforderliche Zugang zur Kindetiadogie gegeben,
so dass ich meine Mitarbeit in der Elterninitiativgrerst fortsetzen
kann.

Wir danken Frau Dr. Schickendantz an dieser Stefleht nur fur
das Interview sondern auch fiir ihren unermidlichdiinsatz als
Oberarztin der Kinderkardiologie fur unsere Kindemd uns Eltern.

Personelle Veranderungen in der Ambulanz der Kindekardiologie

Welche Verénderungen ergeben sich nach dem Audschedn Frau
Dr. Schickendantz in der Klinik und Poliklinik finderkardiologie
der Universitat KéIn?

haben wir Herrn Prof. Dr. Brockmeier gefragt.

In seiner Antwort betonte er zunachst, dass Fras€Ehickendantz im
Rahmen bestehender Forschungs- und Projektartusteflinik und
den herzkranken Kindern erhalten bleibt. Praktszhe Einschrén-
kungen wird sie z.B. zustandig bleiben fir die Bportgruppen
einschlieflich der laufenden Studie zur Reittherdip herzkranke
Kinder.

Als Sprecherin der "Arbeitsgemeinschaft psychodeBalange und
Rehabilitation von Kindern, Jugendlichen und jungewachsenen mit
angeborenen Herzfehlern" in der DGPK (Deutscherel@ebaft fur
Padiatrische Kardiologie) wird Frau Dr. Schickendasich mit den
PSAPKAS(psycho-soziale Mitarbeiter in der Kinderkardiolggiad
demBVHK auch weiterhin fur die Interessen der Menscherange-
borenem Herzfehler einsetzen.

Weiter schreibt Herr Prof. Brockmeier:

-Nur fur den klinischen Bereich wird sie uns nichéhr zur Verfiigung
stehen, deswegen auch in der kinderkardiologiséimeinulanz nicht
mehr so haufig gesehen.

In der Ambulanz haben sich fur das neue Jahr i deeinige Veréan-
derungen ergeben, es ist ndmlich nicht nur die @ben der Ambu-
lanz aus dem aktiven Dienst zuriickgetreten, soraéch der langjah-
rige Mitarbeiter Herr Wolfgang Boehm. Er hat jetitie Oberarztstelle
im Klinikum Braunschweig erhalten und wird dort thier erworbenen
Kenntnisse der Kinderkardiologie sicher einbringéfir. wiinschen
ihm viel Gluck und Erfolg. Herr Boehm wird uns zghét noch im
Bereich der Sportmedizin/Belastungsuntersuchungsterin treu
bleiben und eine Kooperation auch Uber die weitecBe hin mdglich
machen. Als Nachfolger fur Herrn Boehm ist jetat2iMonate Ober-
arzt Dr. Laubach aus der Leverkusener Kinderklkuikzfristig einge-
sprungen. Er ist ein sehr erfahrener Facharzt fiidétheilkunde und
Neonatologie, wird sich aber nur kurzzeitig oriergn, nachdem Herr
Thomas Miitze aus Leverkusen in 2006 fast ein Jahirh Team
wertvolle Arbeit geleistet hat.



Ab 1. Marz wird dann Dr. Markus Kldcker, aus demrdbenglad-
bacher/Rheydter Klinikum stammend, fir mehrereel@ahdie Ar-
beitsgruppe kommen. Herr Dr. Kldcker ist Kinderamt Neonatolo-
ge, welcher in der niederrheinischen Kinderklingedits die kardiolo-
gischen Untersuchungen durchgefihrt hat.

Zurickgekommen in die Gruppe - nach zweijahriges€&laungstatig-
keit Uber Stammzellen - ist seit dem 1. JanuaFEank Pillekamp,
der nun seine Arbeit in der Kinderkardiologie fetimen wird. Herr
Dr. Pillekamp wird in den nachsten Monaten habkitén und dann
auch Privatdozent sein.

Eine wichtige Anderung ist die dringend notwendiggsorgung von
Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenen Hignfie Ab so-
fort findet die Umsetzung fur den Ausbau eines Sapunktes am
Kdlner Herzzentrum statt. Wir beginnen eine Rotatroder Weiter-
bildung von Fachéarzten, sodass Frau Dr. Schmiedipuar in der
Medizinischen Klinik 11l, der Kardiologie des Klikims bei Prof. Dr.
Erdmann arbeiten und Frau Dr. Dodos aus der MedldIKardiologin
bei uns in der Kinderkardiologie arbeiten wird. Miesem Facher
Ubergreifenden interdisziplinaren Austausch erwant& eine deutlich
Zunahme der Kompetenz in beiden Disziplinen: ausrdernistischen
wie aus der padiatrischen Sicht der Betreuung \aiieien mit ange-
borenen Herzfehlern. Geplant ist fir das Herzzem&ine Ambulanz
fur Jugendliche und Erwachsene mit angeborenerfétdezn, die
dann von Mitarbeiten aus beiden Gruppen kompetefitihgt werden
kann. Wir sind damit in NRW — wohl auch im gesanmBemdesgebiet
- die erste Gruppe, die tatsachlich diese FormWigterbildung um-
setzt, weil wir es ernst meinen mit der Betreuuog Erwachsenen mit
angeborenen Herzfehlern und weil wir glauben, dessStrukturen des
Herzzentrums eine ideale Voraussetzung bieten.

Oberarzt der kinderkardiologischen Ambulanz wirdfP&reeram sein,
der auch die Raumlichkeiten von Frau Dr. Schickatmabernommen
hat, um direkter am Geschehen in der Ambulanzakéh zu kdnnen.*

Mit herzlichen GriRen

Prof. Dr. med. K. Brockmeier

In der Zeitschrift DAS BAND* (2/06) des Bundesverband fur
Korper- und Mehrfachbehinderte e. V. haben wir fidgenden
Bericht gefunden.

Dank der freundlichen Genehmigung der Autorin uediledaktion
kdnnen wir den Artikel hier abdrucken.

Der Vereinwir fur panz e.V.in Kéln pflegt schwerkranke Kinder und
begleitet deren Eltern zu Hause.

Die Autorin Mechthild Boll ist Vorstandsmitglied des Vereins wir fur
panz e.V. und Geschaftsfihrerin des Bundesverbadeasliche Kin-
derkrankenpflege e.V., den sie 1998 mit gegriundet h

Zu Hause geht's am besten

Das Gesundheitswesen bietet in Deutschland die ibhiglit, anstelle
eines Krankenhausaufenthaltes eine qualifizierteudamte Begleitung
in Form von hauslicher Krankenpflege in Ansprucmetimen.
Gerade fur schwerstkranke und chronisch krankeéfizd Beginn der
Erkrankung stellt die hausliche KinderkrankenpfldgeChance dar,
so friih wie irgend moglich aus dem Krankenhausasséin zu werden
und sich in ruhiger, hauslicher Umgebung zu stsibilen, sich alters-
gemal zu entwickeln, mit der Erkrankung zurechtammen oder
sogar gesund zu werden.

Der Vereinwir fur panze.V. ("panz" heifdt in Kélner Mundart "Kin-
der") hat sich seit 17 Jahren zum Ziel gesetztd&in mit schweren
chronischen Erkrankungen, Kindern mit lebensbegneten Erkran-
kungen, sowie behinderten Kindern mit akuten otieortischen Er-
krankungen und deren Eltern in der hauslichen Umnggbnterstiit-
zung und Begleitung durch hochqualifizierte Kindarkenschwestern
Zu geben, damit ein Krankenhausaufenthalt verladet vermieden
werden kann. Der Verein ist tatig in KoIn, Dissefdmd Umgebung.
Ein Grundgedanke leitet die Kinderkrankenschwestermwir fur

panz die Eltern sind immer die Menschen, die ihre Kindm allerbes-
ten pflegen und versorgen kdnnen. Die emotionahelig und

ihre Intuition machen sie zu Experten fir ihre kKend
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Der Vereinwir fur panz e.Vhalt dieses Angebot deshalb fiir sinnvoll,
weil auch schwerstkranke Kinder damit die Méglidhlkehalten, zu
Hause zu leben und die Eltern ihrer ureigenen Adgaamlich ihr
Kind zu versorgen, auch bei schwerer Erkrankung<dledes nach-
kommen kénnen. Die Erfahrung hat gezeigt, dassvéité Kinder zu
Hause schneller stabilisieren kdnnen als in eineamkenhaus. Und
die Erfahrung zeigt, dass Eltern sehr schnell déachliche Anleitung
und Begleitung die Pflege und den Umgang mit ihkeamken Kind
kompetent erlernen. Durch die Anleitung der Elteinnen Komplika-
tionen, Spatschaden und wiederholte Krankenhaustafée vermie-
den werden.

Besonders sinnvoll ist das Angebot der hauslichiaddtkranken-

pflege bei:

- ehemals friihgeborenen Kindern,

- chronischen Erkrankungen der Atemwege,

- neurologischen Erkrankungen,

- Stoffwechselerkrankungen,

- Herzerkrankungen,

- chronischen Ernahrungs- und Gedeihstérungen,

- onkologischen Erkrankungen,

- mehrfachen Behinderungen und geistiger wie kdigher
Entwicklungsverzdgerung.

Etwa die Halfte der versorgten Kinder ist untere@inJahr alt.

Enge Kooperation ist wichtig

Die Arbeit vonwir flr panzfangt schon wahrend des Klinikaufenthal-
tes des Kindes an. Hier wird im gemeinsamen Uliarigsgesprach
zwischen Eltern, Arzten, Pflegepersonal, Soziaktiees Krankenhau-
ses sowie Sozialarbeiterin und Kinderkrankenscrevesmwir fur
panzder Bedarf und die Mdglichkeiten in der hduslicMamsorgung
ermittelt und besprochen. Von Anfang an istvir fir p&nzeine enge
Kooperation mit dem niedergelassenen Kinderarzt ddeSpezialam-
bulanz im Kinderkrankenhaus, als auch mit andeferdpeuten uner-
l&sslich. Eltern, Kinderarzt und Pflegedienst lmasten in der Regel
gemeinsam die Richtung der professionellen BeglgitDas grundle-
gende Prinzip der hauslichen Kinderkrankenpflegbeaswir flr panz
das Prinzip der Ruckzugspflege. Nach anfanglictineensiver Pflege

ziehen sich die Kinderkrankenschwestern nach uol néeder aus
der Pflege zurtick. Sie starken die Pflege- und Beltungskompetenz
der Eltern und damit deren Selbstandigkeit. Diedémkrankenschwes-
tern mussen allerdings immer wieder den SpagatIbgem zwischen
der Entlastung der Familien durch ihre Arbeit ued Belastung der
Familie beispielsweise durch ihre tagliche Anwesé@rdis familien-
fremde Person. Besonders deutlich wird dieser Wdridki zeitintensi-
ven Versorgungen etwa bei einem dauerbeatmeten Wimeine Ver-
sorgung Uber 10 bis 20 Stunden pro Tag erfordeskih kann. Da sind
Konflikte zwischen Eltern und Pflegefachkraft vasgrammiert. Nur
eine fur diese Aufgaben speziell geschulte Kinderkenschwester
kann diese Situationen professionell meistern. Reiféige Supervisi-
on und Fortbildung sind fir die Fachkrafte unetléls

Prinzip der Ruckzugspflege

Ganz anders als bei der Pflege in einer Klinik ieipeEltern und Pfle-

gefachkraft in der hauslichen Umgebung zusammeht &evornehm-

lich um die Anleitung der Eltern, werden diese vedial des ein- bis

zweistiindigen Hausbesuches zunehmend auch Behgapfleye sel-

ber tbernehmen und die Probleme mit der Pflegefaétiesprechen.

Geht es vorrangig um Entlastung, wird die Kindenkenschwester

mehrere Stunden allein das Kind versorgen, digrckénnen in dieser

Zeit andere Dinge erledigen. Das Prinzip der Riugkptlege wird von

Anfang an als Ziel formuliert. ,Pflege” umfasstdeinde Aspekte:

- hochqualifizierte, am aktuellen, wissenschafticiStand orientierte
padiatrische Pflege,

- Familienorientierung,

- Pravention und Gesundheitsférderung,

- Orientierung an der Entwicklung des Kindes,

- Rehabilitation und Integration.

Eltern mit einem schwer kranken Kind kénnen habsliKinderkran-
kenpflege in Anspruch nehmen, wenn ihnen ein Kiad#trdiese Pfle-
ge verordnet. Laut Gesetz ist die ambulante Pillegestationdren vor-
zuziehen, die Krankenkassen muissen zahlen. Wiggh#nd wie lange
hausliche Kinderkrankenpflege verordnet und duierKgdankenkassen
genehmigt wird, hangt von den individuellen Umsgmdb. Bei einem
Grol3teil der Kinder kann die Pflege und Begleitbegwenigen Stun-
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den pro Tag nach einigen Wochen abgeschlossen nyesthége Fami-
lien bendtigen nur wenige Tage, Familien mit eir@atmeten Kind
koénnen ggf. mehrere Jahre eine Begleitung tGibee Bainden taglich
bendtigen. In jedem Fall konnen Eltern auf die hélos Begleitung
durch einen Fachpflegedienst bei den behandelndeatekirzten
drangen. Bei allen nachhaltigen Erfolgen misstd-ulianzierung
durch die Krankenkassen selbstverstéandlich seig.igddeider nicht
der Fall. Denn kurzfristig wird hausliche Kinderkkenpflege auf-
grund der erforderlichen hohen Pflegequalitat imtearer sein als
zum Beispiel die hausliche Pflege Erwachsener Naiehhaltigkeit der
hauslichen Kinderkrankenpflege, die die Unabhargjigker Familie
zum Ziel hat, spart bei den chronisch kranken Kindaif lange Sicht
massiv Kosten ein: den Kindern geht es besser, Kkatijpnen wer-
den weitgehend vermieden und die Eltern habenmgelgele Proble-
me selbst zu I6sen.

wir fr panzkonnte vielfach die Krankenkassen UberzeugerPflgge
wird bezahlt. Oft bleibt es jedoch ein harter Kampf eine sinnvolle
Versorgung. Eltern miissen aber nichts aus eigesmahie bezahlen.
Um Familien mit kranken und behinderten Kindernridie Pflege
hinaus umfassende Hilfe anbieten zu kdnnen, atloeteVereinwir
fur panzinterdisziplinér. Kinderkrankenschwestern, Sozdggogin-
nen, Heilpadagogen, Sonderpadagoginnen, ErzielederiEiehungs-
pflegerinnen und Familienpflegerinnen flhren veisdbne Hilfen
durch, die von Krankenkassen, Jugend- oder Sozidiaamziert wer-
den: ambulante Jugendhilfeangebote, Eingliederulfigstipadagogi-
sche oder medizinische Schul- und KiTa-Begleitupgeéarhinde-
rungspflege, Haushaltshilfen, Beratung von Elteradhwierigen Le-
benssituationen zu padagogischen, pflegerischemsodelrechtlichen
Problemen.

Pravention als wichtiger Baustein

In den letzten Jahren hat der Vergiin fir panzeinen weiteren
Schwerpunkt entwickelt, der aus den ErfahrungerKilederkranken-
pflege sowie der Kinder- und Jugendhilfe erwachsemlie Praven-
tion. So werden seit 2003 Gruppenangebote fir Kindd Jugendli-
che ab 8 Jahren durchgefihrt: Selbstbehauptungssewaltpraven-

tionsgruppen - ,coole panz“ — fir Kinder aus stenaBrennpunkten,
fur Kinder, die von seelischer Behinderung bedsiid und fur
Grundschulkinder allgemein. Seit 2005 bietatfir panzeine integra-
tive Spielgruppe — ,kleine panz* - an, in der abefhinderte Sauglinge
und Kleinkinder taglich padagogisch betreut undgdrt werden. Er-
ganzend wurden zwei Fachtagungen zu den ThemepmRi@v und
frihe Bildung durchgefihrt.

wir fir panz e. V.

wir fir panz e.Vist einer von etwa 150 auf Kinder spezialisieffle-P
gedienste in Deutschland. Viele sind Mitglied innBesverband
Hausliche Kinderkrankenpflege, der sich daflr diztsdass Familien
mit schwer kranken Kindern kompetent zu Hause litegerden
kénnen und die hausliche Kinderkrankenpflege ddielKrankenkas-
sen bezahlt wird.

Informationen Uber weitere Kinderkrankenpflegediems Deutsch-
land erhalten Sie Uber dBundesverband Hausliche Kinderkran-
kenpflege (BHK) e.V.,Postfach 420147, 50895 Kolmyww.bhkev.de

Kinder im Krankenhaus

In der Zeitschrift, DAS BAND" (2/06)wurde deiKriterienkatalog
fur kindgerechte Krankenhausplanungabgedruckt. Daran haben
Vertreterinnen der Elterninitiative am Runden Tislel Elternvereine
an der Universitats-Kinderklinik KoIn federfihrendtgearbeitet.
Dieser Kriterienkatalog ist auch eingeflossen mmktbmmunale
Gesundheitskonferenz durch den Arbeitskreis flieptnfreundliche
Krankenhausplanung.

Wenn auch z.Zt. der Neubau einer Kinderklinik anldeiversitat

nicht moéglich ist und auch der geplante Umzug ietdhhaus nicht
unmittelbar bevorsteht, haben wir uns dafir enesidm, den gekirzten
Kriterienkatalog hier abzudrucken.
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Sicher haben wir mit unseren L"Jberlegungen nichs [dad neu erfun-

den”, bereits 1988 wurde von der 1. Europaischemfétenz der Kind-

und Krankenhaus-Initiativen in Leiden/NL eine euiigghe Charta fur

Kinder im Krankenhaus ausgearbeitet und verabsehied

Aber:

* Werden die damals festgelegten Punkte wirklich @ibbertick-
sichtigt?

e Haben sich die Forderungen in der Realitat durattges

e Sind sie vielleicht Gberholt?

e Oder ist es in Zeiten schwindender oder fehlendentieller Res-
sourcen nicht besonders wichtig darauf hinzuweidass Kinder
Rechte haben, Kinder keine kleinen Erwachsenervkind

Vielleicht sind alle, die Verantwortung fir Kindgagen, immer wie-
der neu dazu aufgerufen, Gberall da, wo wir in Bergs- und/oder
Entscheidungsprozessen eingebunden sind oder anikémn Kindern
zu tun haben, mit daflir zu sorgen,

dass sie zu ihrem Recht kommen!?

Und das ist mit Sicherheit nicht lediglich eine Frge von
finanziellen Ressourcen.

Kinder sind keine kleinen Erwachsenen

Kranke Kinder benétigen besondere und fachlich ketente Betreu-
ung im Krankenhaus. Der Kriterienkatalog bescé#ftich insbeson-
dere mit:

e Grundséatze der kindgerechten Versorgung (Mitaufreabimer
Bezugsperson, psychosoziale Betreuung, usw.)

e Grundsatzliche Rahmenbedingungen (behindertengerech
Ausstattung, abgegrenzte Stationen speziell fud&inOrien-
tierungshilfen usw.

« Raumlichkeiten fur stationaren Betrieb (Patientemaer, se-
parate Spielzimmer, kindgerechte Aufenthaltsmdgkdten,
Aufenthaltsrdume fir jugendliche Patienten, ZimfietKran-
kenhausunterricht, wirdigen Abschiedsraum, gesom&#ill-
zimmer)

* Raumlichkeiten fur Eltern und Geschwister (Multiktionaler
Raum fur den Aufenthalt, Betreuung der Geschwistedy,
Raumlichkeiten fur Selbsthilfegruppen usw.)

e Infrastruktur (kindgerechte Ambulanzen, separat@abfmah-
me fur Kinder usw.)

» Kindgerechtes Aul3engeléande (Spielplatz in naciniére und
gut erreichbar)

« Personal / Organisation speziell fur die Padiagtialifiziertes
Fachpersonal (stationar-ambulant, keine ReduzievandStel-
len)

Bei der Ausarbeitung dieses Kriterienkatalogs digeten wir uns an
den Bedurfnissen und Winschen sowie ErfahrungswegeEltern
und Kinder.

Bei Neubauten sollten diese Kriterien, auch wernMiitel knapper
werden, bertcksichtigt werden. Langfristig sehendarin eine gute
innovative Investition fur die Krankenhauser, daiénten und die
Mitarbeiter.

Dieser Kriterienkatalog griindet sich auf die eursgt@de Charta der
Initiativen fur Kind und Krankenhaus.

Kinder haben Rechte!

1988 wurde von der 1. Europaischen Konferenz dedkund Kran-

kenhaus-Initiativen in Leiden/NL eine européischma@a fur Kinder

im Krankenhaus ausgearbeitet und verabschiedet.

Sie fasst in 10 Punkten die Rechte der Kinder imnkenhaus zusam-

men. 18 Organisationen aus 15 Landern arbeitemhahedes europai-

schen Dachverbandes EACH (European Associatio8liddren in

Hospital).

Die 10 Punkte der Charta lauten:

1. Kinder sollen nur dann in ein Krankenhaus aufgenemmerden,
wenn die medizinische Behandlung, die sie bendtigieht eben-
so gut zuhause oder in einer Tagesklinik erfolg@amien.

2. Kinder haben das Recht, ihre Eltern oder eine alezugsperson
jederzeit bei sich zu haben.
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10.

Bei der Aufnahme eines Kindes ins Krankenhausadielh Eltern
die Mitaufnahme angeboten werden, und ihnen sabbijen wer-
den und sie sollen ermutigt werden zu bleibenrikellen daraus
keine zuséatzlichen Kosten oder Einkommenseinbuf3esteden.
Um an der Pflege ihres Kindes teilnehmen zu kdnselten Eltern
uber die Grundpflege und den Stationsalltag infertrwerden.
Ihre aktive Teilnahme daran soll unterstitzt werden

Kinder und Eltern haben das Recht, in angemesgehérem Al-
ter und Verstéandnis entsprechend informiert zu eerés sollen
Maflinahmen ergriffen werden, um kérperlichen untissdeen
Stress zu vermindern.

Kinder und Eltern haben das Recht, in allen Enigcimgen, die
ihre Gesundheitsfuirsorge betreffen, einbezogenerden. Jedes
Kind soll vor unnétigen medizinischen Behandlunged Unter-
suchungen geschitzt werden.

Kinder sollen gemeinsam mit Kindern betreut werdke,von
ihrer Entwicklung her @hnliche Bedurfnisse habeimdiér sollen
nicht in Erwachsenenstationen aufgenommen werdesolE
keine Altersbegrenzung fir Besucher von Kinderrknankenhaus
geben.

Kinder haben das Recht auf eine Umgebung, die iAieen und
ihrem Zustand entspricht und die ihnen umfangrebMbiglichkei-
ten zum Spielen, zur Erholung und Schulbildung.diii¢ Umge-
bung soll fur Kinde geplant, mébliert und mit Perabausgestattet
sein, das den Bedirfnissen von Kindern entspricht.

Kinder sollen von Personal betreut werden, dastdacshbildung
und Einfuhlungsvermdgen beféahigt ist, auf die kdipkeen, seeli-
schen und entwicklungsbedingten Bedtirfnisse vorl&im und
ihren Familien einzugehen.

Die Kontinuitat in der Pflege kranker Kinder sallrdh ein Team
sichergestellt werden.

Kinder sollen mit Takt und Verstandnis behandeltdea, und ihre
Intimsphéare soll jederzeit respektiert werden.

JEMAH e.V.

Die Bundesvereinigung JEMAH e.V. mit Sitz in Duisust ein von

Betroffenen ehrenamtlich gefuhrter Selbsthilfewerder sich seit 1997

fur Jugendliche undrwachsenenit angeborenenterzfehler einsetzt.

Dabei arbeitet er mit Elternvereinen, mit européescSelbsthilfever-

einen sowie mit Arzten und Kliniken zusammen.

Da es sich bei den z.Zt. rund 120-200.000 in Délasc lebenden

JEMAHSs um eine noch recht neue Patientengruppeettasceht der

Verein seine Aufgaben auf recht unterschiedlichezhi&:

- Mitarbeit in der EMAH-Task-Force, die Kriterien einer Fortbil-
dung von Kardiologen und KinderkardiologenSpezialisten fur
Patienten mit angeborenem Herzfehleerarbeitet

- Kooperation mit dem Kompetenznetz Angeborene Hblefan
Berlin

- und Zusammenarbeit mit dem Bundesverband Herzkra€ikeer
(BVHK).

Daneben versteht sich der Verein insbesondere yewhpssozialen Be-

reich als Anlaufstelle fir Betroffene. So findenutkehlandweit regel-

mafige Regionaltreffen und eine jahrliche Pfingstit statt.

Diese ermdglichen neben der mehrmals jahrlich eiselnden Zeit-

schrift ,JJEMAH-NEWS" und dem auf der JEMAH-Homepag®-

handenen Diskussionsforum einen regen Erfahrungsach unter
den betroffenen jungen Menschen.

N&here Infos und Kontakt tber:

BV JEMAH e.V., Geschéftsstelle im Herzzentrum Duish

Gerrickstral3e 21, 47137 Duisburg

oder im Netz untewww.jemah.de

Katja Schweitzer
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Freizeiten des BVHK und der Kinderherzstiftung

DerBundesverband Herzkranke Kinder e.V. bietet auch im kom-
menden Jahr fur herzkranke Kinder und Jugendliolgehde Sport-
freizeiten mit kinderkardiologischer Betreuung:
* Segelwochean der Kieler Forde
e Jollensegelnfir 10-15jahrige Kinder vorl. —28.7.2007
Kosten: 175, -- € fur Mitglieder des BVHK bzw. sein
Mitgliedsvereine, 225,-- € flr Nichtmitglieder
* Yachten-Wochefr altere Jugendliche mit Segelerfahrung
vom 28.7. bis 4.8.2007
250,-- € plus 50,-- € Kaution fir Mitglieder des BK bzw.
seiner Mitgliedsvereine
300,-- € plus 50,-- € Kaution fur Nichtmitglieder
Anmeldeschluss 1. Februar 2007

e Reiterwochefir Kinder und Jugendliche von 10 — 17 Jahren
vom 14. bis 21. Juli 2007m Westernreitzentrum Lindenhof,
Gackenbach (Nahe Montabaur, Grofsraum Koblenz)
Kosten: 175,-- € fur Mitglieder des BVHK bzw. saimditglieds-
vereine, 225,-- € fur Nichtmitglieder

Anmeldeschluss 1. Mai 2007

Es gibt Flyer mit allen wichtigen Informationen ueidem Anmelde-
vordruck beim
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
Kasinostr. 84, 52006 Aachen
Tel.: 0241- 91 23 32
e-mail: bvhk-aachen@t-online.de

Aufgrund der hohen Nachfrage sind der Eingang dené&ldung und
die Vollstandigkeit der Unterlagen wichtig.

Folgende Sportfreizeiten bietet dienderherzstiftung:

« Skifreizeit in Riezlern im Kleinwalsertal1.03. -18.03.2007
Kosten: 300,-- € fur Mitglieder, 350,-- € fur Niecktitglieder

e Segeltérn 29.07. -07.08.200/0n Eckernférde nach Rostock
Kosten: 210,- / 250,-- €

Informationen und Anmeldung fir alle Freizeiten der
Kinderherzstiftung erhalten Sie unter

Tel.: 069 - 955 128 145 oder im Internet unter
http://www.herzstiftung.de/freizeiten.php

Fir Sie gefunden:
Ambulanter Kinderhospizdienst Kéln

Mitte Januar 2007 konnte man in der Kélner Tagesgr®erichte Uber
den ambulanten Kinderhospizdienst finden, der imkX906 erdffnet
wurde (z.B. Kélnische Rundschau vom 15.01.07 ,\Weslbst die
Freunde auf Distanz gehen®).

Diese Einrichtung gehért zum Deutschen Kinderhagpin e.V., der
1990 von Familien gegrundet wurde, deren Kindeenslerkirzend
erkrankt waren. Ausfuhrliche Informationen findde Bn Internet un-
ter http://www.deutscher-kinderhospizverein.de.

Der ambulante Kinderhospizdienst Koln bietet Fagmilim Stadtgebiet
KoIn und in der Umgebung kostenfrei Unterstiitzund Begleitung.
Knapp 30 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen konnterdigrBegleitung
der erkrankten Kinder, der Geschwister und Eltemvischen gewon-
nen und geschult werden. Sie unterstutzen die amil deren Alltag
zu Hause. Sie kimmern sich um das erkrankte Kirekdund schaf-
fen so Freiraume fir die Eltern oder entlastenediksch Ubernahme
hauslicher Pflichten. Sie helfen Geschwisterkinder. bei den
Schularbeiten oder haben einfach Zeit fur sie, 3pmelen, Reden und
fur Unternehmungen.

Wenn Sie die Unterstlitzung des Kinderhospizdienst@sispruch
nehmen oder diese Arbeit mittragen mdchten, kogherKontakt auf-
nehmen:

Ambulanter Kinderhospizdienst KdIn
Subbelrather Str. 15 b

50823 KdIn

Tel.: 0221 -5 69 19 85

Fax: 0221 - 569 19 87

E-mail: koeln@deutscher-kinderhospizverein.de
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In der Prisma 5/06 hat Anne FloRdorf diesen Hindi@isSie gefunden:

Haustiere tun Kindern gut und férdern ihre emotionale Entwicklung.
Das ist bekannt. Jetzt fanden Forscher der Uniyes§iCalifornia her-
aus, dass auch Herzkranke von Katzen und Hundéitignen. Patien-
ten, die taglich zwolf Minuten lang einen Vierbaifiebkosen, waren
rascher gesund als Patienten ohne Tier-Visite. enngnd Blut-
druckwerte verbesserten sich messbar, die Patiéiiftéan sich zuver-
sichtlicher.

Frohlich wollen wir den Tag beginnen...

Manchmal verhilft ja auch die gemeinsame LektlreTdgeszeitung
am Frihstickstisch zum frohlichen Start in den TBagbrachten uns
heute gleich zwei Formulierungen zum lachen.

Im Sportteil fand Gero die folgende exakte Angaheund den aus
ungefahr 2,14 Metern Entfernung abgefeuerten Wurf..

Und Stephan erfreute uns mit seinem Fund aus eBexioht Uber
Fahrradkuriere. Da wird der Kurier Florian mit felgder Aussage
zitiert: ,Wir kennen alle Verkehrsregeln, kénnereahicht immer alle
nutzen.*

MH

SN NON RON NON NON NON RON

Gerne machen wir Sie erneut aufmerksamhdtreiche Veroffentli-
chungen des

Bundesverband fur Kérper- und Mehrfachbehinderte eV.
Brehmstr. 5-7

40239 Dusseldorf

Tel.: 0211-64004-0

Fax: 0211-64004-20

E-Mail: info@bvkm.de

Dort kénnen Sie gegen Portokosten und einen gariBgétrag z.B.
bestellen:

* Steuermerkblatt fir Familien mit behinderten Kindern 2006/2007

Das Steuermerkblatt stellt die Steuervorteile digr Eltern behin-
derter Kinder in Anspruch nehmen kdnnen und erklérter wel-
chen Voraussetzungen fur ein erwachsenes behisd€rtd Kin-

dergeld gezahlt wird.

» Merkblatt zur Grundsicherung
Seit dem 1. Januar 2005 ist die Grundsicherunglier And bei
Erwerbsminderung im Sozialgesetzbuch XII geredss Merk-
blatt erklart, wie behinderte Menschen durch diar@sicherung
ihren Lebensunterhalt sichern kénnen und was sgemiber der
bisherigen Leistung ge&ndert hat.

¢ Mein Kind ist behindert - diese Hilfen gibt es
Das Merkblatt gibt einen Uberblick tUiber die finagilgn Hilfen,
die Menschen mit Behinderungen beanspruchen kdmrange-
stellt wird u.a., welche Leistungen von den Krartkamd Pflege-
kassen erbracht werden und welche Leistungen bemial@mt zu
beantragen sind. Die aktuelle Neuauflage berticligioBesetzes-
anderungen, die sich durch das Inkrafttreten de® ®$lGzum 1.
Januar 2005 ergeben haben.

Die Merkblatter stehen auch zum Download auf d@rhetseite
www.bvkm.dezur Verfiigung.

Buchinformationen

Winkelheide, Marlies (Hg.):

Ich neben dir — du neben mir

Geschwister behinderter Menschen aus mehreren &emam erzah-
len. Geest-Verlag, Vechta-Langforden, 2007, ca.2difen

ISBN 978-3-86685-045-3, 14,80 Euro

Geschwisterkinder (Geschwister von behinderten &ingdmelden sich
zu Wort

Zu Themenbereichen wie

Zeit, Verantwortung, Aussprechen von Geflihlen, &eigolidaritét,
Verzicht, Ferien, Bevorzugung, Beeintrachtigunginéehlassigung,
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Auseinandersetzungen (in mir, in der Familie, mdexen)

hat die Herausgeberin in einem personlichen BriefdBwister behin-
derter Menschen gebeten, ihre Gedanken aufzusehrahne jegliche
Vorgabe von Umfang und Form.

Beteiligt haben sich 45 Geschwister im Alter vobi§ 65 Jahren, die
ihr in Geschwistergruppen, auf Geschwisterseminbegiegnet sind,
die sich mit Fragestellungen an die Beratungsstdischwisterkinder
bei der Lebenshilfe Bremen e.V. gewandt habenpelidnternet Kon-
takt aufgenommen haben, usw.

Entstanden sind ganz personliche Geschichten edieleéser eine Fil-
le von Eindriicken und Erlebnissen aus einer besendesbenssituati-
on vermitteln kdnnen, die in unterschiedlichen Hemiin verschiede-
nen Generationen bewaltigt wurden.

Das Buch ist fur alle gedacht, die sich in der Gessterkindersituati-
on befinden/befanden und fur Ehren- oder Hauptahalidie damit
umgehen.

Zur Herausgeberin

Marlies Winkelheide

Dipl.-Sozialwissenschaftlerin, Jahrgang 1948, Exial in der Beglei-
tung von Geschwistern behinderter Menschen selaBen, fir die sie
gemeinsam mit Charlotte Knees im Bildungsbereigeme Formen
von Angeboten entwickelte, freiberuflich téatig,t<#005 auch in der
Beratungsstelle Geschwisterkinder der Lebenshitéari&n e.V.

Termine

24.02.07 16 UhFamilientreff in der Ambulanz der
Kinderkardiologie der Uniklinik KéIn

25.02.07 Tag der Gesundheitsforschung
,Herz — Motor des Lebens*
10 — 14 Uhr Uniklinik KéIn. Das genaue Programm
liegt leider noch nicht vor — bitte beachten Si@ima-
tionen in der Tagespresse!

Die Elterninitiative wird mit einem Info-Stand vest
ten sein.

17.03.07 16 UhgVorhang auf* im Hoérsaal der
Uni-Kinderklinik, Anders & Anders
Die Reise zum Pluto

21.04.07 16 UhgVorhang auf* im Hoérsaal der
Uni-Kinderklinik, Der grof3e Bagatello
Zaubern statt Zaudern

21.04.07 18 UhrMitgliederversammlung der Elterninitiative
im Elternhaus des Fordervereins fur krebskranker Ki
der auf dem Klinikgelande

28.04.07 16 UhFamilientreff in der Ambulanz der
Kinderkardiologie der Uniklinik KéIn
05.05.07 Tag des herzkranken Kindes

20 Jahre Elterninitiative herzkranker Kinder —

So ein Zirkus!

11 — 16 UhrZirkus und Artistikzentrum in KéIn-Riehl,
An der Schanz 6

26.05.07 16 UhFamilientreff in der Ambulanz der
Kinderkardiologie der Uniklinik KdIn
16.06.07 16 Uhr,Vorhang auf‘ im Horsaal der

Uni-Kinderklinik, Die Complizen
Gottfried und Carracho

17.06.07 5. Tour der Herzen
Wer die Tour mitfahren oder sich Uber diese Aktion
unseres Mitglieds Thorsten Alhduser informieren
mochte findet Informationen unter
www.tour-der-herzen.de

Im Februar gibt es wegen Karnevieine ,Vorhang auf‘-Vorstellung.
Aufgrund der Feriefallen die Familientreffs im Marz, Juni und Juli
07 aus

Jeden Samstag zwischen 10 — 11.30 Uhr finden die
Kinderherzsportgruppen und das Skaten in der Sportlochschule,
Carl-Diem-Weg in KdIn-Mungersdorf statt!
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Zu guter Letzt

Die Studentin der Tourismuswirtschaft Kristin Gemgstellt z.Zt.
ihre Masterarbeit zum ThemReisen fur Familien mit chronisch
erkrankten Kindern“ . Die Anforderungen an Reiseangebote fir herz-
kranke Kinder und die besonderen Winsche und Enwgen der
betroffenen Familien mdchte sie mit Hilfe eineszair Fragebogens
ermitteln. Wir haben diesen Fragebogen zum Downéddinsere
Internetseitevww.herz-kinder.deyestellt.

Auf Wunsch kdnnen wir den Fragebogen interessidttern auch
zusenden.

Die Befragung verlauft anonym, d.h. Namen oder Bisgn

finden keinerlei Erwahnung.

Fir dieFotosin diesem Heft bedanken wir uns bei:
Familie Heitzer, Christine Lange, H. Rohden-Stupp

Im Jubildumsjahr wirden wir gerne die nachste Absgies
Rundbriefes mit vielen Berichten unserer Mitgliedad Leser flllen.
Deshalb an dieser Stelle unsere erniite um lhreUnterstitzung:
SchreibenSie uns lhré&rlebnissein und mit der Elterninitiative,
teilen Sie uns Ihr@/inscheund Anregungenflr die ndchsten Jahre
mit und schicken Sie Ihren Artikel bis Ende Febr2@®7 an die
Geschéftsstelle der Elterninitiative!

Herausgeber:

Elterninitiative herzkranker Kinder, KéIn e.V.

An den Buchen 23, 51061 Kdln,

Fon/Fax: 0221 — 600 1959

E-mail: elterninitiative@herz-kinder.de

Redaktion: Melanie Anheier, Ute Braun-Ehrenpreis,
Anne Flo3dorf, Maria Hovel, Katja Schweizer

Redaktionsschlusdir die nachste Ausgabe ist der
15. Méarz 2007

18



