Liebe Mitglieder und Leser des Rundbriefes!

Die Redaktionsmitglieder haben tiber den Sommegeimteressante
Berichte und Informationen fur Sie gefunden. Mib@gem Interesse lesen wir
immer das ,Herzblatt", die Mitgliederzeitschrift dglternvereinigung fir das
Herzkranke Kind aus der Schweiz. Gleich zwei Artikel haben wir det
freundlichen Genehmigung der Autoren in diesen Rtiefliibernommen.

In der letzten Ausgabe berichteten wir Giber diehEagung ,Berufsorientierung*
am 29.4.2010 im Berufsférderungswerk MichaelshoWeiler Podiumsdiskussi-
on stellte sich heraus, dass die jungen Erwachdeilemise sehr schlecht tiber
ihre Erkrankung/ihren Herzfehler Bescheid wisseas Dedeutet, dass wir Eltern
viele Angste aushalten miissen, wenn wir unserekiiheter wie die gesunden
Kinder in die Eigenverantwortung entlassen....

¢ Geht mein Kind mit sich und seiner Gesundheit/Erkeag verantwor-
tungsvoll genug um?

* Wie und wann fiihre ich mein Kind dahin, mit dieserantwortung ftir
sich selbst zu leben?

Wir sind uns sicher, dass viele von uns sich nasein Fragen schon beschaftigt
haben und aus diesem Grund drucken wir gerne deltbEechtTransition -
vom Alter werden von Herrn PD Dr. Markus Schwerzmann ab.

Mit den sehr persdnlichen Gedanken von Frau MoStkédz, der VVorsitzenden
der Elternvereinigung fur das Herzkranke Kind aeis$chweiz, beginnen wir
gerne den letzten Rundbrief in diesem Jahr.

... Schweigen ...

Dinge in Worte zu verpacken, fallt mir meistenslei Gedanken zu formulieren,
mit Menschen zu diskutieren oder zu philosophiésequasi mein Alltag. Ich
liebe es, wenn wir uns in der Familie angeregtnnaiéen. In den vergangenen
Jahren fiel es mir deshalb stets leicht ein "Prakgd" zu verfassen, schliesslich
lasst mir das Redaktionsteam bezuglich Themenwaddlate Freiheit.

Doch diesmal ist das irgendwie anders. Der Redass$ichluss riickt naher und
naher und ich tue mich unsagbar schwer, Uberhawpsezu formulieren. Eine
innere Stimme rat mir zu schweigen, wenn es nichtsagen gibt. Mein Ver-
stand aber rebelliert, wohl, weil eine leere S#itehts" im neuen Herzblatt
wirklich keinen besonders guten Eindruck macht.

Ich, der ein Mensch bin, dem Reden néher liegtSalsveigen, denke nun inten-
siv Uber das Schweigen nach.

Und wirklich, es gibt so viele Griinde zu schweigen:

Momente, die so sehr berthren, dass Worte Ubedlissrden; Konflikte, die zu
[6sen man nur im Stande ist, wenn man zuerst éifmment schweigt; Dinge,
Uber die man schweigen muss, weil man einer Sclepélight untersteht; Ruhig
sein, weil Zuhdren angesagt ist; Schweigen, wedhdanken und gleichzeitig
Sprechen nicht méglich sind; Zahneknirschend saopeveium sich von Dingen
abzugrenzen, mit denen wir nicht einverstanden sind

Schweigen - weil eine Redepause angesagt ist!
Schweigen - als seelische Erholung!

"Und was," lasst mein Verstand verlautbaren, "hatiese Uberlegungen mit der
EVHK zu tun? Schliesslich soll das "Prasidiale"egirzusammenhang mit der
EVHK haben!"

Ich glaube, Schweigen hat sehr viel mit unsereeWggung zu tun. Ist es nicht
so, dass wir als Eltern von herzkranken KinderrSifiationen erleben, die ein
Schweigen nach sich ziehen oder nach sich zieHeersbDie Meisten von uns
erinnern sich wohl noch gut an diesen Moment, weein Arzt die Diagnose
"Herzfehler" Ubermitteln musste. Obwohl in unseldemern eine Welt zusam-
men brach, die Geflihle sich Uberstiirzten, Fragen Btagen auftauchten, waren
wir oft nur fahig, zu schweigen. Schweigen scheiahchmal auch ein Schutz-
mechanismus zu sein. Haben wir uns in diesem Momieht gewiinscht, das
Vis a vis schwiege augenblicklich, damit sich dier gehdrte Nachricht wieder
in Luft auflosen wirde? Wenn Worte ein Schweigerchiorechen, beginnt
manchmal Schicksal. Ausgesprochene Realitat karifmtttig bringen oder ver-
nichten.

Ich schaue auf bald 16 Jahre Leben mit einem hanklken Sohn zurtck. Ich bin
mir ganz sicher, auch Sie kennen diese Momentewers mit uns gesprochen
wurde, im Nachhinein aber Schweigen um so vielesdregewesen ware. Da-
mals, nach der Geburt, als uns mit grosser Vehemétgeteilt wurde, dass wir
unseren Sohn zum Sterben mit nach Hause nehmeeikoda er mit Sicherheit
keine 2 Jahre alt wirde. Ware es nicht besser gawaesr zu schweigen? Auch
dann, als eine Arztin sagte, dass Stephan dysm@phauscheln hatte und man
so erkennen wirde, dass wohl auch eine geistigmtB&ehtigung vorlage. In ei-
nem Moment, als Stephan selber noch nicht ein Bfreich! Das war eindeutig
der Kommunikation zu viel!



Vielleicht sind wir uns manchmal gar nicht bewusggviel Schaden falsche
Worte zur falschen Zeit anrichten kdnnen. Waruneredir, wenn unser Gegen-
Uber uns nicht einmal eine Frage stellt? Wir solltamer nur dann unsere Kom-
petenzen ausdriicken, wenn sie auch vorhanden sind.

Nun, Schweigen bedeutet halt oft auch, dass Getildgehalten werden mis-
sen. Und das fallt vielen Menschen nicht leichtn®asam Spiren, was gerade
ansteht, ohne es immer sofort verbalisieren zuemolkt nicht so einfach. In ge-
wissen Momenten aber kann zusammen schweigen, 3peinen hinterlassen, als
zusammen reden.

In all den Jahren bin ich immer wieder Menscherelgegt, die mit uns ge-
schwiegen und ausgehalten haben und ich erinnete gerne an diese Begeg-
nungen. Wir hatten und haben beispielsweise eineddfarzt, der, wenn ich zu-
ruck blicke, immer im richtigen Moment schwieg. Uindtzdem habe ich immer
gewusst, dass er fir uns da ist. Da ich weiss, efdsi®r manchmal mitliest, sage
ich ihm fur einmal auf diesem Weg "danke".

Gesprache, die nach einer gemeinsamen Stille begismd meistens umso in-
niger und gehaltvoller. Vielleicht, weil man sichch im Schweigen nahe sein
kann, weil eine stille Umarmung oder ein Handedroftkmehr aussagt, als laute,
leere Worte. Vielleicht aber auch, weil Worte niolt aufbauen, sondern auch
zerstoren kénnen.

Wenn ich das Leben meiner gesunden Tochter begrashtie Zeit von der Ge-
burt bis zur Pubertat gefuhlsméssig unglaublicmstiivergangen. Ich habe zwar
viele Erinnerungen, aber einiges ist bereits edsdiien verblasst. Hingegen wa-
ren die 16 Jahre Leben mit meinem Sohn eine sosive Zeit, dass es dartber
wohl viel mehr zu reden, als zu schweigen, gabe.

Doch - die Dankbarkeit dartiber, dass Stephan moater bei uns ist (dass seine
Ohrmuscheln so gar nicht dysmorph und er wohl dgeweo klug), dass mein
Mann und meine Tochter meine Familie erst perfektimen und dass wir immer
noch so viele schone Momente zusammen haben.e¥z Dankbarkeit 1asst
mich still werden.

Verstehen Sie das?

Vo Harze,
Monika Stulz

Informationen aus der Elterninitiative herzkranker Kinder

Vom Winde verweht

Auch unser zweiter Basteltreff hat allen Beteiligteéel Spall gemacht.

Auf dem Dachgarten des Herzzentrums trafen sicénuié sechs Kinder und
Jugendliche von auf3en mit zwei Kindern von deri@tat

Gut gelaunte erwachsene Angehdrige, ein Vater,@m@mutter und einige
Mutter rundeten das Bild ab.

Wir alle genossen die Sonne, den Wind, die Muffind den Kasekuchen, die
frischen Getrénke und das nette Zusammensein. D WéR uns standig
Papierstiickchen und Servietten hinterherjagemnidly tie bunt schillernden
Windréadchen an, lie3 die Wollhaare der Bleistiftpéipen flattern und schaukelte
die Krepppapier-Libellen in den Zweigen der Stréaich

Wir waren von der Ambulanz auf den
Dachgarten gekommen, weil es zwei Ki
der auf der Station gab, die gern mit
basteln wollten, aber noch nicht mobil
genug waren.

Eine kleine Patientin im Kinderwagen
war gehandicapt und genervt durch all
die notwendigen Geratschaften, mit
denen ihr Kérper verbunden war. Sie
weinte sehr. Oma und Mutter waren
froh, dass sie sich mit der Auswahl der &
Farben, der Wolle, des Pfeifenputzers
usw. ablenken liel und sogar beim Basteln sellist wkirde. Die beiden Frauen
nutzten auch gerne die Gelegenheit zum Gespracanuédren Betroffenen.

Ein Junge von der Station fuhlte sich kurz nacheseDperation doch noch zu
geschwacht zum Basteln. Seine Mutter war aber ftabs sie ihn motivieren
konnte, doch einmal das Bett zu verlassen und windean Dachgarten zu besu-
chen.

Wie gut, dass wir bei dem warmen Wetter den schaémerfir alle gut erreich-
baren Garten nutzen durften. Danke!

Danke auch dem Schiller Jan, der uns so tatkréafteystitzte!

Im Herbst wird wieder ein Basteltreff stattfindéioffentlich kommen viele
Gaste!

Dorle Huch



Inzwischen steht der Termin fur den nachsten Spied- Bastelnachmittag fest
Karin Frémbgen, Evelyn Heikamp und Dorle Hdatlen dazu herzlich ein.

Freitag, den 08. Oktober um 16:00 Uhr
in der Kinderkardiologischen Ambulanz

im Herzzentrum der Uniklinik Kéln
Kerpener Stral3e

Telefonische Anmeldung erbeten unter 0221 — 60® 195
bis Mittwoch, den 06.10.2010

Seminarreihe ,Abenteuer Mutter*
Abenteuer

Von Freitag, der29.10.201Gab 13 Uhr bisSonntag, den Fiutey

31. Oktober 2010bis 14 Uhr findet das :

Seminar Il mit dem Titel

,vom kreativen Umgang mit Konflikten —

Mit Achtsamkeit und Toleranz Konflikte I6sen”

im Familienferienhaus ,Arche Noah" Marienberge,

Albert-Schmidt-Weg 1 in 57581 Elkhausen

(www.marienberge.de) statt.

Da noch einige wenige Platze frei sind, konnensie auch

noch kurzfristig anmelden.

Der Eigenanteil an den Kosten betréagt 80 €.

Bitte Uberweisen Sie die Teilnahmegebuhr erst Wawheldebestatigung.

Fir denBaustein 1V der Seminarreihe mit dem Thema:
,vYom sorgsamen Umgang mit Bindung und Loslassen*
konnten wir mit den Referentinnen Marit Hamer ung&ne Wéhrl und dem
Brunnenhaus das Wochenende v@tr04. bis 03.04. 201dereinbaren.
Zu diesem Seminar kdnnen Sie sich gerne anmeldeh,vaenn Sie an den vor-
herigen Bausteinen nicht teilgenommen haben.
Im Ausschreibungstext der Referentinnen heif3t es:
Mdtter sind unersetzlich, aber missen sie deshaild um die Uhr fir ihr
Kind da sein?
Fur Mutter von chronisch kranken und behindertendéirn ist das Abgeben
des Kindes in Fremdbetreuung, sei es im Kleinki8dhul- oder

Erwachsenenalter, mit besonderen Hirden verbunbenerhdhte
Hilfsbedurftigkeit des Kindes lasst speziell dietteli) aber auch die Kinder
selbst, eine starkere Bindung und Abhangigke#lenh, die eine Loslésung
erschweren.

Alle Mutter von chronisch kranken und behindertémdiérn, die sich auf das
Abenteuer einlassen mdchten, ihre eigenen kleimeindfeme willkommen zu
heiRen und Verantwortung miheloser abzugeben, ufadeilie, sich selbst
und dem Kind neue Perspektiven zu erdffnen, sirali¢ttezu diesem
Wochenende eingeladen.

Mit Ubungen zur Entspannung, Erfahrungsaustausahneuen
Denkanstdl3en soll dieses Wochenende fur Kérpest Ged Seele wohltuend
sein.

15 Frauen haben die Mdglichkeit, an diesem Senimder Tagungsstétte des
IHP Brunnenhaus, In der Aue 2, 42929 Wermelskirdeénunehmen.

Der Eigenanteil an den Kosten betragt 80 €.

Ihre Anmeldung erwarten wir gerne bis zum 25. Febf011.

Bitte Uberweisen Sie die Teilnahmegebuhr erst Wawheldebestatigung.

Mittwochstreff

Der ,Mittwochstreff* ist ein Angebot fur
Eltern mit herzkranken Babys und Klein-
kindern. Die Treffen dienen dem gegen-
seitigen Kennenlernen oder auch dem
Festigen der bereits gekniipften Kontakt
und bieten die Méglichkeit, Erfahrungen
auszutauschen und sich gegenseitig zu
unterstitzen.

Auf Wunsch der derzeitigen Teilnehmerinnen organési Anne Weigand und
Anne FloRRdorf auch in der zweiten Hélfte des J&li02die Treffen im 14tagigen

Rhythmus.

FolgendeTermine sind in 2010 noch vorgesehen:
Oktober 6./27.

November 10./ 24.

Dezember 8.

Wenn Sie Interesse an einer Teilnahme haben, m8idesich bitte in der
Geschaéftsstelle der Elterninitiative
Tel.: 0221 — 600 1959 oder per Mailterninitiative @herz-kinder.de




Treffen junger Frauen mit angeborenem Herzfehler

Am 26. Juni 2010 fand in KéIn ein gemeinsamer Austa zwischen finf
jungen Frauen aus friheren Kinderherzsportgruppérewei Vertreterin-
nen von JEMAH statt. Dabei wurde der Wunsch nacdkeven Treffen mit
"Input-Angeboten” laut. Besonderes Interesse bdsdareiner detaillierten
Aufklarung Uber angeborene Herzfehler und an In&diomen tber Partner-
schaft und Schwangerschaft. Hierzu wird es am

Samstag, den 23.10.10 von 14 bis 16 Uhr
eine Veranstaltung im Herzzentrum geben, zu den andere betroffene
junge Damen herzlich eingeladen sind!

Programm:
v Medizinische Details Uber angeborene Herzfehler §abine Schicken-
dantz)

v Partnerschaft und Schwangerschatft bei jungen Franiteaingeborenem
Herzfehler (N.N.)

Anmeldung Uber die Geschéftsstelle der Elternitivia
Tel.: 0221 — 600 1959 oder per Mailterninitiative@herz-kinder.de
Dort erfolgt auch die Information, wo die Verarstag genau stattfindet.

Sommerfest in Kirten Delling am 4.Juli 2010

Das Wetter spielte dieses Jahr von Anfang an nitdas Gelande war
vielen Familien von anderen Festen gut bekanntgBt&r Laune unter-
hielten sich die GroRRen und die Kleinen erobertdmsll die groRe
Wiese mit den Spielen. Nach der obligatorischernk8t#y schickten wir
die Familien zu einer Rallye rund um das Gemeindghidatirlich gab
es fur die verschiedenen Altersgruppen (bis U 40haine Auswertung
mit Preisverleihung.

Die Bilder auf der Riickseite geben lhnen einen ikickivom Fest.

Reittherapie in Windhagen

Am 22.8.2010 durften die Familien der Kinder, dieder Reittherapie teil-
nehmen, mal wieder das Zentrum besuchen und sehdik Studie infor-
mieren.

"Alte" Kinder durften zeigen, was sie auf dem Pfection gelernt haben,
"neue” Kinder hatten die Moéglichkeit, den Pferdéeic schon mal auszu-
probieren und die geduldigen Tiere kennenzulernen.

Bei Kaffee, Kuchen und Obst war fur das leiblichenwieder mal gesorgt.
Das Gewitter hielt sich Gber Mittag noch zurtick wackonnten die Kinder
den Kletterwald, das neue Baumhaus und die Regardasgiebig benutzen.
Die Reitanlage in Windhagen ist sehr gepflegt,Tdierapeutinnen sind sehr
freundlich und fréhlich im Umgang mit den Kindern.

Die letzte Ferienwoche wird jetzt als Reitercampuget, d. h. die Kinder
sind von Montag bis Freitag vier Stunden dort. Aam Ort wird sogar ein
tolles Mittagessen geliefert. Schéner kann digdeEerienwoche wohl nicht
ausklingen. Nach den Ferien geht es dann jedentSgmeiter. Viel Spal3
gibt es wohl auch auf der Fahrt im Bus, der died€invon Kéln abholt und
wieder zurtickbringt. Alles ist somit gut organisiend Frau Dr. Schicken-
dantz ist jeden Tag mit viel Engagement dabei.

Ich denke, auch die anderen Eltern werden, so wiepasitive Veranderun-
gen an ihrem Herzkind feststellen kénnen. Die \{mrd Nachuntersuchun-
gen laufen teilweise dort oder auch im Herzzentsermebenbei.

Vielen Dank, dass diese Therapie den Kindern ericidiglvird.

Familie Heikamp

Briickenlauf 2010

Am Sonntag, dem 12. September,
startete um 10 Uhr der 30. DKV
Bruckenlauf des ASV Kdln vor dem
Schokoladenmuseum. 4000 erwachsene
Teilnehmerlnnen begaben sich auf die
15,4 km lange Laufstrecke uber die
Briicken von Kdln. Der schnellste Laufer
war nach knapp 53 Minuten wieder im
Ziel, die schnellste Frau tberschritt die
z: Ziellinie nur gut 3 Minuten spéter.
(El|sabeth Sticker aus unserem Vorstand wurde igenen Uberraschung und
Freude mit einer Laufzeit von 1:25:33 Dritte in d&t 44 Frauen besetzten Al-
tersgruppe W55.)
Bereits einige Minuten vor den Siegern waren satierersten Teilnehmerinnen
und Teilnehmer des Kinder- und Jugendlaufes umt#aem Applaus der Zu-
schauer ins Ziel gelaufen.



Angefuhrt von ASV-Legende Brigitte Kraus startetemliesem Jahr 37 hoch
motivierte Kinder und Jugendliche, mit und ohneetragenem Herzfehler, un-
mittelbar nach dem Hauptfeld zum ,Kleinen BruckerfilaBegleitet wurde die
Gruppe von Prof. Brockmeier, sowie weiteren Laufeein des ASV und einigen
Eltern und Groleltern.

Die Baustelle am ehemaligen Lufthansa-Hochhaugdi#u einer Verlangerung
der urspriinglich 5 km langen Laufstrecke um mirgle4t5 km. Und das war so
manchem Teilnehmer auch deutlich anzumerken. DselBpfung wich sehr
bald der Freude und dem Stolz lGiber die LeisturegedBtrecke geschafft zu ha-
ben. Belohnt wurden die Kinder am Stand der Eltstiative mit Getrankemnd
SiuRigkeiten und einer Urkunde Uber die erfolgreitbi#gnahme am Kinderlauf
der Kinderkardiologie der Uniklinik K&In.

Im Rahmen der Siegerehrung wurden die Teilnehmerldieinen Bricken-
laufs" auf die Buhne gebeten, wo Herr Dr. Pick vdorstand der DKV den Ein-
satz der Kinder mit einen Spendenscheck tber 1000k die Arbeit der
Elteninitiative herzkranker Kinder belohnte.

Herzlichen Dank allen, die auf sehr unterschiedligfeise mit ihrem Engage-
ment zum Erfolg des kleinen Briickenlaufs beigetnaugben!

Maria Hovel

... sagen wiallen Menschen, die
die Elterninitiative und ihre

vielfaltigen Aufgaben in den
letzten Monaten mit Rat und Tat, mit
ihren Ideen und ihrer Energie oder
° mit Geldbetragen unterstitzt haben.

Ganz besonders wollen wir uns heute
einmal bei den Familien bedanken, deren Herzkimdtogben ist und die ihre
Verbundenheit mit den Familien der Elterninitiatimemer wieder durch ihre
Spenden zu besonderen Anldssen deutlich machen.

Sehr dankbar sind wir auch fiir die mit schéner RegBigkeit durchgefihrten
Spendenaktionen zugunsten herzkranker Kinder ued Familien. Die Erlose
helfen sehr, die regelmafligen Angebote der Eltiiative zu finanzieren.

v Bereits seit 15 Jahren engagiert sich Familie Miles Frechen-Buschbell
intensiv fir die Elterninitiative herzkranker Kindé€oln. Hans-Dieter Miil-
ler tritt in der Adventszeit in Firmen, Vereinemr.edls Bischof Nikolaus auf,

seine Frau Christa halt auf Feiern oder Veransigin Bittenreden. Dabei
verzichten beide auf eine Gage und bitten statetesm eine Spende fir
die Elterninitiative herzkranker Kinder. Da beidgige Schitzen sind, fin-
det die Ubergabe der dadurch zusammengekommened@&palljahrlich
auf dem sonntaglichen Frihschoppen des Schitzemfestt. Sebastianus-
Bruderschaft Buschbell statt. Dieses Jahr kam ddie\ktion eine Summe
von knapp 1.000 € zusammen, die im Beisein deshEres Biirgermeisters
Hans-Willi Meier von Herrn Miller an uns tbergebeurden.

Angesteckt vom Engagement der Familie Mdller fig iderzkinder wurden
weitere Spendensammlungen in Frechen durchgefih®: im Blumenhaus
Wahl und bei verschiedenen Inselfesten des CDUventtandes Busch-
bell/Hicheln.

Im Laufe der vielen Jahre sind so rutil000 €an Spenden zusammen
gekommen!

Ganz herzlichen Dank an alle Spender aus BuschbéllUmgebung!

Melanie Anheier

Seit 12 Jahren findet in der Gaststatte ,Zum klei@ei3bock” einmal im
Jahr ein Hoffest statt. Vorab wird in den umliegem&eschéaften um Sach-
spenden gebeten, die dann auf dem Fest meistbietesitigert werden. Die
Erlése kommen der Elterninitiative herzkranker Ken#&oln zu Gute.

Durch grof3ziigige Barspenden einzelner Gaste wied¥efsteigerungser-
I6s noch aufgestockt, so dass dieses Jahr einagBain 1.450 € zusam-
mengekommen ist.

Herzlichen Dank an die Inhaber des ,Kleinen Geilkhodie Eheleute Chri-
sta und Michael Hochmann und ihre feier- und spefrdadigen Gaste.

Melanie Anheier

.Lebe Deinen Traum*

Das ist eine der Maximen von Sui Kings. Wenn ebénglich, fliegt er seit
einigen Jahren zum Yukon Quest, dem hartesten Hghtitenrennen
durch Alaska und Kanada. Mit vielen, vielen tol@ias berichtet er an-
schlieRend begeistert und begeisternd vom YukorsQnesiner Gaststétte
in Kerpen-Horrem.

Da heil3t es dann: ,Eintritt frei — Spenden willkoem. Den Erlds teilt Sui
auf den Forderverein der Donatusschule in Brauwaild die Elterninitiati-
ve auf. So tragen Sui und die Freunde seiner Y @oest - Vortrage dazu
bei, dass auch fur Kinder Traume wahr werden kénnen
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Wer nicht die Moglichkeit hat, am Dia-Abend dabeisein, findet unter
www.yukonquest.info und dort unter ,Reportagen 20diflen Bericht von
Sui

Uber seine Erlebnisse beim Yukon Quest in diesdm Ja

Bereits seit einigen Jahren erfahrt die ArbeitEléerninitiative gro3ziigige
Unterstitzung durch den Verein ,Pénz vun Kélle".cAun diesem Jahr
Uberreichten Angelika und Michael Maier vom Vorstates Vereins vor
dem Brickenlauf einen Spendenscheck tber 1.00@#z @ngetan waren
die Beiden vom kurzen Bericht von Frau Dr. Schiadentz Uber die derzeit
laufende Reittherapie in Windhagen, an der diesrabén Kindern mit an-
geborenem Herzfehler auch eine ganze Reihe Gedehkiigler teilnehmen.
Sie freuen sich, dieses Projekt unterstitzen zaéwn

Wer sich Uiber den Verein und seine Aktivitaten infeieren mdchte, kann
das unter www.paenz-vun-koelle.de tun.

Die langjahrige innige Verbundenheit mit den hearken Kindern und
ihren Familie machte Uli Amrehn durch eine Spen#iéoa deutlich. Den
meisten von lhnen ist sie besser bekannt als ,ClGharlotte”. Uber viele
Jahre war sie ,unser Stationsclown” von KiKK (KuimstKinderkranken-
haus e.V.). Ich erinnere mich noch sehr genaura @iserer ersten Begeg-
nungen in der alten Kinderklinik. Ich sal’ an demirién Tisch vor dem Sta-
tionszimmer und aus den Krankenzimmern stromtele iz mich noch
sehr befremdliche und auch beéngstigende GerduAakelem Zimmer in
der Ecke war das Weinen und Jammern eines Kindesrnehmen.

Clown Charlotte 6ffnete ganz vorsichtig die Tir uie® eine buntschillern-
de Seifenblase in den Raum schweben.
Sofort hérte das Weinen auf.

Auch wenn ich die Reaktion des Kindes
nicht sehen konnte, war fiir mich das
Staunen und die Aufmerksamkeit des
Kindes spurbar. Diese Situation ist fir mich
zum Inbegriff der Wirkung der Clowns auf
der Station geworden: Fur einen Moment
die Aufmerksamkeit der Kinder und ihrer
Eltern abzulenken von Schmerzen und
anderen Einschréankungen, durch ein

frohliches Lachen die Situation zu entspannen wamdidden Krankenhau-
salltag zu unterbrechen und neue Kraft zu geben.
Jetzt hat Uli Amrehn beim Sommerfest ihres Kleitgavereins Westhove-
ner-Aue fur die Elterninitiative gesammelt. Mit d@nVorsitzenden des
KGV Jorg Weidenbach Uberreichte sie uns die Sanwseld deren Inhalt
179,52 Euro ergaben. Dieser Betrag hilft uns, aueiterhin die regelmafi-
gen Besuche der Clowns auf der Kinderkardiologifirmanzieren.
Uli, ganz herzlichen Dank Dir und allen, die am @nmslekommen der Spen-
de beteiligt waren!

Maria Hovel

v Bedanken mdchten wir uns auch bei den Mitarbeiteneh von AXA.
Der gemeinntitzige Verein ,AXA von Herz zu Herz e \nterstiitzt soziale
Organisationen und Institutionen. Finanziert wiedt ¥erein vom AXA
Konzern und durch Spenden der Mitarbeiter. Auf @&mmerfest der Lan-
desdirektion West gibt es jedes Jahr eine Tomholaunsten des Vereins.
Eine Mitarbeiterin und Mutter eines herzkrankend&a hatte die Elterni-
nitiative fir den Tombola-Erlés vorgeschlagen undare Initiative wurde
ausgewahlt. Auf dem Gelande der Sandburg Cologtterhdie Organisato-
ren ein Fest fir GroR3 und Klein zusammengestdiit.die jingeren und
junggebliebenen gab es eine Hupfburg, die KindexKiXisseldorf animierte
die Kinder mit akrobatischen Kunststucken, Zauhévialerei, Basteln und
Schminken. Ein Highlight fur die Erwachsenen unddér war das Speed-
boot und wer gerne die Seele etwas baumeln lasshte konnte dies auf
dem Gelande inklusiv Strandfeeling auch tun. Sc®pal? machte bei die-
sem Fest das Zuschauen. Bei der Ubergabe des $sehdeks verschlug es
mir absolut die Sprache.

Der Erlos der Tombola erbrachte einen Betrag
von 1672 €.

Und Herr Uwe Kasper, Direktor der
Landesdirektion West, stockte den Spenden-
scheck nochmals um die gleiche Summe auf.
Somit erbrachte das Sommerfest 3350 € an
Spenden fir die Elterninitiative.

Da immer wieder einmal von Mittern bedauert wirith ((md wieder auch von
den Vatern herzkranker Kinder), dass die Vatentaén Veranstaltungen nicht
teilnehmen kdnnen, werden wir mit dieser Spende ¥fiochenendfreizeit fur die
ganze Familie organisieren.

Ute Braun-Ehrenpreis
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Thema

Transition - vom Alter werden
PD Dr. Markus Schwerzmann, GUCH-Programm, Inse@ern

Alter und erwachsen werden mit angeborenem Hermfddgdingt, frither oder
spéter auch die Eigenverantwortung fir seine Gémindiahrzunehmen. Die
Fahigkeit, dieser Eigenverantwortung nachkommekarunen, fallt den wenig-
sten einfach so in den Schoss. Es ist in der Regélernprozess liber mehrere
Jahre. Im medizinischen Sprachgebrauch wird deriBeg ransition» fur die-
sen Prozess verwendet. Unter medizinischer Transitird eine &rztliche Be-
treuung definiert, die Kinder mit Herzfehlern (oderch chronischen Erkrankun-
gen wie z.B. zystischer Fibrose oder Diabetes tas)liiiber die Jahre Richtung
Erwachsenenleben begleitet und sie vorbereitetydiantwortung fir gesund-
heitliche Fragen von der Familie zu sich selbsterlagern. Dies beinhaltet eine
altersgerechte medizinische Aufklarung und Gespréitter Diagnose, Eingriffe,
Konsequenzen und Zukunftsperspektiven.

Wurde das nicht immer schon so gemacht?
- Ein Blick zuriick

Erst der medizinische Fortschritt der letzten Jahinte hat es der grossen Mehr-
heit der Kinder mit angeborenem Herzfehler erméglidas Erwachsenenalter
zu erreichen. Fragen beziglich Transition stekiieh bis vor 30 Jahren demzu-
folge selten. In den anschliessenden Jahren zeehkind der Erfolg der medizi-
nischen Massnahmen im Kindesalter auf eine eindidhekArt und Weise ab.
Die riesigen Verbesserungen der Uberlebenscharerdgiteten in einem ersten
Schritt manche Arzte dazu, Begriffe wie «Totalk&tug» zu verwenden und
damit bewusst oder unbewusst auch eine Art «Heillwles Herzfehlers zu sug-
gerieren. Einer Transition wurde als Folge davoer @venig Achtung geschenkt.
In den letzten 10 Jahren hat die insgesamt nua Kefdersterblichkeit bei ange-
borenen Herzfehlern bis auf wenige Ausnahmen migdtir stark abgenommen,
dafur wurde vieles unternommen, um die Morbidithh( die mit Herzfehlern
verbundene Krankheitslast) weiter zu senken. IsedieZusammenhang wird der
Transition eine grosse Beachtung geschenkt, da attésjuaten medizinischen
Weiterbetreuung nach der Kinder- und Jugendzeitawih einem verantwor-
tungsbewussten Verhalten in der Adoleszenz undrima&hsenenleben eine
wichtige Rolle bei der Senkung der Morbiditéat zukoin

Wieso spielt die Transition eine wichtige Rolle?

Jungen Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler bewgssst sein, mit was
fir einem Herzfehler sie leben und welche Konsegeemlies fur sie hat.
Gewisse Langzeit-Folgen von Eingriffen am HerzerKimdesalter (Herzrhyth-
musstérungen, Abnltzung eingesetzter HerzklappbnalAme der Herz-
Pumpfunktion, ... ) kénnen sich erst 20-30 Jahgquerativ bemerkbar machen,
also erst im Erwachsenenalter. Somit gehort daséamisind Akzeptieren, ob,
wie haufig und wo weitere kardiologische Nachkoltgroim Anschluss an die
Kinderkardiologie nétig sind, mit auf den Weg insMachsenenleben. Das Gan-
ze erscheint einfach und selbstverstandlich, degeft es mit der Umsetzung.
Eine vor wenigen Jahren veréffentlichte Studie Baronto, einem der grossten
Herzfehlerzentren weltweit, zeichnet folgendes Bd meldete sich nur gerade
die Halfte der jungen Erwachsenen mit komplexenzfédter zeitgerecht nach
1-2 Jahren bei den Kardiologen der Erwachsenendgsitatsklinik auf der ge-
geniberliegenden Strassenseite zur Weiterbetretiedige, allgemein gultige
Empfehlungen raten bei komplexen Herzfehlern életroffenen zu einer Wei-
terbetreuung in einer spezialisierten SprechstuRdad 10% der jungen Er-
wachsenen zogen es aber vor, Uber Jahre auf jedeiArztkontakt zu ver-
zichten, rund 20% der Betroffenen meldeten sich émnim bei Bedarf beim
Hausarzt und weitere 20% suchten sich einen nietlssenen Kardiologen zur
Weiterbetreuung aus. Das Geschlecht, die Ausbilddegsoziale Stand und das
Einkommen der Familie, ob man bei den Eltern |eloter bereits ausgezogen
war, wie auch die alleinige Herzfehler-Diagnosddrakeinen Einfluss, auf wel-
che Art und Weise sich die jungen ErwachsenenHlafehler-Weiterbetreuung
vorstellten. Oft sind es prinzipiell vermeidbaredialogische Probleme, die ein-
zelne der «untergetauchten» Herzfehlerpatientesinrem spéateren Zeitpunkt
notfallmassig wieder ans Zentrumspital kommen las&el der Transition ist
es, diese Zahl der «Untergetauchten» moglichsh ldeihalten.

Wann soll dieser Transitionsprozess beginnen?

Es gibt keinen bestimmten einzig-richtigen Zeitptiak dem Jugendliche auf
einmal fur das Erwachsenenleben mit medizinischeiss&v ausgeristet werden
kénnen und dies dann auch richtig umsetzen. Tiansit vielmehr ein langsa-
mes «Kofferpacken», das bei einigen vielleicht scino 12. Lebensjahr beginnt,
bei anderen erst mit 14 oder 15. Falls InteresgleManstandnis fur den Herz-
fehler erst unmittelbar vor dem geplanten Uberimitiie «Erwachsenenwelt»
geweckt werden, so sind die Chancen klein, dasRalienten kurz darauf bereit
sind, weitreichende Eigenverantwortung fiir ihre @ekheit zu tbernehmen.
Dies weiss man aus der Betreuung von Jugendlictierystischer Fibrose.

Bei Herzfehler-Jugendlichen dirfte dies ahnliclnsEbenso sollte der Zeitpunkt
des Transfers, d.h. der Ubergabe der BetreuungmiEdvachsenenkardiologen,
nicht von einem fixen Termin (z.B. dem 18. Gebag$tabhéngen, sondern der
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Bereitschaft des oder der Betroffenen angepagst Biizelne Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler sehe ich bei uns in Beredds Mal mit 16 Jahren,
andere erst mit 18 Jahren.

In wessen Verantwortung féllt die Transition?

Am einfachsten ist es zu sagen, dass die KindeitMagie die Fihrungsrolle
Ubernehmen sollte und die Jugendlichen schrittweisleereiten musste. Leider
ist diese Sichtweise ein wenig «kurzsichtig». Egisimehr ein Teamwork, bei
dem Jugendliche, Eltern, Kinderarzte/Hausarzted#&likardiologen und auch die
nachbehandelnden Erwachsenenkardiologen zusammgtleamimen Strick zie-
hen sollten. Jugendliche und Eltern miissen beg#it sich von «Bewéahrtem»,
namlich der etablierten Beziehung zwischen ihnahder Kinderkardiologie,
schrittweise zu trennen und sich mit einer neuemeBengsperson zurecht zu
finden. Die Eltern miissen Angste oder Befiirchturigjater sich lassen konnen,
dass die Jugendlichen (sich selbst UberlasserGegundheit nicht den gebuh-
renden Stellenwert einrfAumen oder vielleicht ninkhr die bestmdgliche Be-
treuung suchen. Kinderkardiologen missen - nebishdfgabe, das nitige me-
dizinische Wissen an die Jugendlichen weiterzugelaeich bereit sein, sich aus
der Arzt-Patienten-Beziehung zurlickzuziehen. Zemguetzt ist es die Aufgabe
der Erwachsenenkardiologie, die Jugendlichen uteticlinterwegs abzuholen.
Dies kann im Rahmen einer letzten Kontrolle aufiederkardiologie sein, bei
der die zuklnftigen Ansprechpersonen eingefihrtiemroder auch nur durch
die Abgabe von Informationsmaterial, das den Juligreh erklart, wie es nach-
stes Jahr oder bei der nachsten Verlaufskontradigevgeht. Wir haben bei-
spielsweise in Bern einen Flyer entwickelt, der degendlichen die haufigsten
Fragen Uber das «wie weiter» zu beantworten vetsdadem arbeitet jeweils an
einem Tag der Woche ein Arzt aus der Erwachsendittagie in der kinderkar-
diologischen Sprechstunde mit und vermittelt seeiarsten Eindruck aus dem
der Kinderklinik gegentiberliegenden Bettenhochhaus.

Tipps und Tricks fur eine erfolgreiche Transition

Der Aufbau eines strukturierten Transitionsprograsrals Garant fir eine er-
folgreiche Transition ist ein grosses Unternehnogad, nicht alle Kinderkliniken
haben die notwendigen Ressourcen fir ein solchésrfdngen. Die wichtigste
und vielleicht auch einfachste Voraussetzung istBwusstsein bei allen Betei-
ligten, dass es eine Transition braucht. Dies lsicimauch in kleinen Dingen
bemerkbar machen und auszahlen:
¢ Eltern kénnen Jugendliche ermuntern, eine aktivileRio der eigenen Ge-
sundheitsfiirsorge zu spielen und sie z.B. selbistiem Arzt/Klinik-
Sekretariat telefonieren lassen, um Termine abzbheraoder zu verschie-
ben, sie selbst das Medikamentenrezept in der &getkinlosen lassen oder
sie bitten, sich selbst um die Erneuerung eineslabtenen Rezeptes zu
kimmern.

¢ Jugendliche sollten ermutigt werden, selbst Framgestellen. Wenn nicht
wahrend der Nachkontrolle dann spéater vielleichtwértrautere Kommuni-
kationswege wie E-Mail oder SMS. Dies bedingt natfirauch eine gewisse
Flexibilitat seitens des Arztes.

¢ Ein bewahrtes Erfolgsrezept scheint auch zu seiss dugendliche wéhrend
der Nachkontrolle die Gelegenheit haben, alleinedeimn behandelnden
Arzt zu sprechen und Fragen zu diskutieren. Diaseidd Weise des Erle-
bens von Eigenverantwortung ist ein wichtiger Bamstm Transitionspro-
zess.

¢ Ein systematisches Erfassen von Jugendlichen #ioliger letzten Kon-
trolle auf der Kinderkardiologie und das Erfassgnsie zur vereinbarten
Nachkontrolle in der Erwachsenenkardiologie ersodi sind weitere ein-
fache Massnahmen um zu verhindern, dass Jugendiitbevegs verloren
gehen.

¢ Nur schon das schriftliche Festhalten im letzterid¢ der Kinderkardiolo-
gie, wie die weitere kardiologische Betreuung ifkinft aussehen soll, ist
ein weiterer nitzlicher Baustein.

Transition in der Schweiz - wie weiter?

Das Bewusstsein fur die Wichtigkeit der Transitigchst und wéachst, und wir
moéchten es weiter verankern. Informationen und dise Gber eine mdgliche
Verbesserung des Transitionsprozesses kénnen egettioffenen selbst geben.
Die wichtige Spende einer gemeinnitzigen Stiftung aduz mit dem Namen
Propter Homines hat es uns erlaubt, in den le@2téasthren ein wissenschaftliches
Projekt in Bern, Basel und bald auch St. Gallerzagikisen, in dem wir untersu-
chen mdchten, wie gut die Jugendlichen auf die ditian vorbereitet sind und
wie erfolgreich letztlich unsere aktuellen Bemiuhemgind. Basierend auf die-
sem Projekt, das ein freiwilliges Register darstalibchten wir den Transitions-
prozess weiter verbessern.

Links und Literatur

¢ Unter http://www.sickkids.ca/good2go oder http:tffaasitions.ichp.ufl.edu
finden sich Webseiten, die speziell der Transigewidmet sind und viel-
seitiges Material (leider nur auf Englisch) fur dadliche und Eltern liefern.

¢ Unter http://www.wiley.com/bw/jour- nal.asp?ref=I7/7879X kann unter
«Free Download>» zur Zeit ein Artikel von Adriennewacs, Psychologin
des Toronto Congenital Cardiac Center for Adultgeklickt werden und
liefert einen lesenswerten Uberblick zum Thema-Habe einige der Tricks
und Tipps oder andere Aspekte dieses Beitragediassm Artikel «abge-
kupfert».
Alternativ schicke ich den Artikel auch gerne via&l zu
(markus.schwerzmann@insel.ch).



Fur Sie gefunden

,Das Band“, so heil3t die Zeitschrift des Bundesverbandekdiper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e.V.

Die Ausgabe 4/2010 beschéftigt sich ausfuhrlichdain Themenkomplex
»Schule fir alle“. In Berichten stellen sich Schuleor, die sich auf den Weg zur
inklusiven Schule gemacht haben und Eltern beniclata ihren und den Erfah-
rungen ihrer Kinder in unterschiedlichen Schulfonme

Fur Eltern, die sich mit dem Thema Schule allgenueid der Frage ,Inklusive
Schule oder Forderschule?* beschéftigen ein emprfisitertes Heft!

Auf der Internetseite des Bundesverbanugs//www.bvkm.de/0-
10/recht,rechtsratgeber,index.htfimden sich auch eine Reihe von Rechtsrat-
gebern, Merkblattern und Broschiren zum Download;.B. das Merkblatt
"Mein Kind ist behindert - diese Hilfen gibt esinen aktualisierten Rat-
geber zum Thema ,Grundsicherung” und einen RatgalrerVererben zugun-
sten behinderter Menschen.

Die Postanschrift des Bundesverbandes fiir kérpet-noehrfachbehinderte
Menschen e.V. lautet:

Brehmstr. 5-7, 40239 Dusseldorf

Telefonisch ist der BV unter der Rufnummer 02120®4-0 zu erreichen.

SELBSTHILFE erleben

Schon mehrfach haben wir tiber das besondere Angeb&OK Rhein-
land/Hamburg fur Mitglieder von Selbsthilfegruppegrichtet.

Das Seminar- und Kursprogramm fiir das 2. Halbj@i02ietet wieder eine
Fulle von Veranstaltungen, die helfen kénnen, ragdnderen Belastungen um
zu gehen und zu leben.

Das Programmheft kdnnen Sie anfordern unter demiRuafer

0221 /914 06-140.

Tipps und Hinweise

Berufsfindungsseminar

Ellen Kuhn, Sozialpadagogin der Kinderkardiologreherzzentrum Kéln, hat
darauf hingewiesen, dass fiir dh01.201lvon etwa 09.30 Uhr bis zum spéaten
Nachmittag ein weiteres Berufsfindungsseminar imuB#érderungswerk Koln
(Diakonie Michaelshoven) geplant ist. Sie schreibt:

.Der Titel der Veranstaltung steht noch nicht fé&s.wird verschiedene Vortrage
und Workshops geben. Die Veranstaltung wird soadfest dass die Jugendli-
chen sich aktiv beteiligen kénnen/sollen.

Zielgruppe sind JEMAHSs ab ca. 14 Jahren, die sittveder zu dem Thema in-
formieren wollen, oder auch schon auf Problemeéseam Bereich gestol3en
sind. Auch Eltern sind eingeladen.”

Gerne kdnnen sich Interessenten schon bei Frau tallen.kuhn@uk-koeln.de
oder bei unsdlterninitiative@herz-kinder.genelden, damit wir den Flyer mit
dem ausfuhrlichen Programm dann rechtzeitig zusekdenen.

Lese-Tipp
,Da rein, da raus, nur das wichtigste bleibt im Kog"

1998 entstand als Projekt vdowntown — Werkstatt fir Kultur und Wissenschaft
der Ohrenkuss, eine Zeitschrift von Autoren mit Deyndrom. Kreatives und
literarisches Talent — so was gibt es bei MenschigiDownsyndrom auch?
Fragen und Vorurteile, die Menschen mit Downsyndtgmfig begegnen. Die
Zeitschrift bietet ihnen ein Forum und Lesern neggannenden und schdnen
Berichten und Bildern die Mdéglichkeit, VVorurteilbaubauen. Der Erfolg des
Ohrenkuss', der alle sechs Monate erscheint, giilgtu.a. an inzwischen

12 Jahren Arbeit mit Gber 100 Autoren und vielff@ti Auszeichnungen.

Zum 10-jahrigen Jubildum erschien 2008 das Wortdriidhrenkuss, dass nun in
Uberarbeiteter Ausgabe als Taschenbuch erhéaldick$ zeigt anhand von Defi-
nitionen der verschiedensten Worter Ausschnittel@udahren Redaktionsarbeit
beim Ohrenkuss.



Alltag von A-Z

Faszinierend anders, bestechend logisch, lustahdsmklich — ganz unter-

schiedliche Assoziationen préasentieren die 70 Aom@n und Autoren und geben
einen Einblick in ihre Ideen und Sichtweisen. Dadréiffnen sie dem Leser nicht

nur einen neuen Blickwinkel, wie es immer so schéif8t, sondern so viele
Blickwinkel wie dieses Buch Autoren hat.

Durchaus als Urlaubslektire geeignet!

Ein Worterbuch, in dem man auch fir einen kleinea&hken zum Start in den
Tag flindig werden kann:

~atmen

Naturlich nicht vergessen Luft zu holen, sehr wigihdas gehort sich so. Sonst
kann man ersticken.

Mirco Kuball, 1998, Nr.1, S.27¢

oder auch Tipps fur's Leben bekommt:

.Beziehung
Zur einer perfekten Beziehung, gehort auch setrAnistand und Moral.
Michaela Koenig, 1998, Nr.1, S.21*

Wie man an diesen kleinen Beispielen sieht, istdlagterbuch Ohrenkuss ein
Buch zum Schmdkern und eine Fundgrube fiir ungevigitenDefinitionen.

Das Worterbuch Ohrenkuss, hg. v. Barbel Peschka&atjd de Branganca
TB 320Seiten
Arena, 9,95 €
ISBN: 9783401502120
Cornelia Hovel

Hor-Tipp

"GESCHENKTE ZEIT"

Erwachsen werden mit angeborenem Herzfehler
Feature der Horfunkautorin Helena Pekalis

Dauer: 29'00 min.

amSonntag, den 10.10.2010

um8.30Uhr aufWDR 3

und in der Abendwiederholung ua2.35Uhr aufWDR 5

Termine

Oktober 08. 16 UhrSpiel- und Bastelnachmittag
23. 14 —-16 UhiTreffen der jungen Frauen
29. - 31. Seminar IllAbenteuer Mutter

November 27. 16 UhrFeier zum Advent
Kinderkardiologische Ambulanz im Herzzentrum

Januar 2011  22. ca. 9.30 - 17 Uhr Berufsfindungsseminar

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

Zu guter Letzt

Kurz vor Drucklegung des Rundbriefes erreicht upesrilen BVHK die Einla-
dung des NATO E-3A Verbands Geilenkirchen an henzke Kinder und ihre
Familien, am 19. Oktober 2010 in der Zeit von T2.-15.30 Uhr die NATO
Airborne Early Warning and Control Force in Geilenken zu besichtigen.
www.e3a.nato.int

Interessenten melden sich bitte per e-niaihk-aachen@t-online.ji®eim
BVHK. Fir die Anmeldung miussen von allen Besuchemher folgende Daten
vorliegen:

1. Name, Vorname, 2. Geburtsdatum, 3. Nummer desoRalausweises.

Die Anreise erfolgt privat und ist nur mit dem Aut@glich. Eine Anreiseskizze
wird vom BVHK mit der Anmeldebestatigung nachgengic

Treffpunkt ist das Haupttor (s. www.e3a.nato.int).
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