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Korkunun karsiti cesaret degil, bilgidir.

Sevgili ebeveynler,

Almanyada her yil 6000
ile 8000 kalp hastalikli
cocuk dlnyaya gelmektedir.
Nedenleri multi faktorel, yani
bir ¢cok sebeplerin topluca
uyaricisi olan, dogustan geli-
sim bozuklugu hastaliklar
arasinda yizde 1 oranla en
sik dogustan kalp hastaliklar
izlenilmektedir. Degisik kalp
hastaliklarinin sekil ve belir-
tileri cok gesitli olmakla bera-
ber, hastalik seyri de farkl
gelismektedir ve ¢ogu kez
birden fazla tedavi imkanlar
bulunmaktadir.

Egder ¢cocugunuz bir kalp hastaliiyla dogduysa, ¢cocugunuzu umutla
hos karsilayiniz. Hamilelikte hayal ettiginizden farklidir bu cocuk.
Fakat sadece tibbin destediyle ve belki de kisittamalarla birlikte olsa
da, blyuk Olgiide normal bir hayat siirme ihtimali vardir. ,Ailelerimizin’
bir codu bu tecriibeyi yasamis olup sizin katiiminizi da memnuniyetle
karsilamaktadirlar.

Kalp hastalikli bir gocugun dogumu butin aile dénencelerini harekete
gegirir, gogunlukla bitin aile fertlerin destege ihtiyaci olur. Burada biz
ve bolgesel ebeveyn inisiyatiflerimiz memnuniyetle yardim etmek iste-
riz. 20 yil evvel 6limle son bulurken, tibbi gelisim sayesinde yetiskinlik
¢agina ulasan kalp hastalikli cocuklarin sayiyisi gittikce artmaktadir.
Bunlarin cogu hayat boyu slrecek sik drguli bakim gdérmeleri gerek-
mektedir. Bunun igin de ¢ocuk ve ev doktorlari, terapist, ana okulu ve
genel okuldaki sorumlulari ve aile arasinda iyi ve glivenceli bir iletisim
zorunludur. Cocugunuz ile doktor, bakici ve tedavici arasinda araci
sizsiniz. Gerekli tedaviyi icap ederse kolay anlasilir halde defalarca
anlattirin ve gunliuk yasamda ¢ocugunuz icin nelerin énemli oldugunu
sorunuz. Uzman dili anlatimlarla yetinmeyiniz. Anlamadiginiz bir mesele

varsa, sorusturunuz. Korkuyu yenebilmek i¢in, sadece cesarete degil,
bilgiye de ihtiyag vardir

Bu rehber size kilavuz olarak sunulmaktadir ve sizi kalp hastahgin
anlami ve beklentileri yani sira, klinik segme kriterleri hakkinda da
bilgilendirmeyi amaglamaktadir. Ana okulu, genel okul, spor ve rehabili-
tasyon ve daha bir cok mesele hakkinda tavsiyeler bulacaksiniz. Fakat
bu brosir sizinle beraber ¢cocugunuzu tedavi eden insanlarla gereken
bire bir gérismelerin yerini tutmamaktadir. Burada sizi memnuniyetle
desteklemek isteriz.

e o4
Hermine Nock

Kalp hastaliklari federasyonu kayith dernegi (BVHK)
(Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. — BVHK)




1. Kalp: Ruhun meskeni mi,
yoksa sadece bir pompa mi?

Kalp 6zel bir organdir ve bizim duygusal dinyamiz ve ruhumuzla
baglantili olarak goérular. Diger kiltir gevrelerinde de kalp merkezi bir
anlam tagimaktadir. Islami sufi ler adeta bir kalp ilmi gelistirmiglerdir:
Sufi ler kalbi nefsani ve manevi kesfin organi olarak kabul etmiglerdir.
Bu, Arapca siir sanatinda da kendini gdstermistir: Arap literatlirinde
sikca alevlenmis kalplere rastlanir ki, bunlar Allah‘tan gelen ilhami
sembolize ederler.

Bu kapsaml anlam, bir kalp hastalidinin asiri derecede endise verici
olarak algilanmasina yol agabilir. Cocuklar da daha erkenden kalb fonk-
siyonunun hayati 6nem tasidigini anlarlar ve 6zellikle kalpleriyle ilgili bir
anormallik durumunda, korkuyla tepki verebilirler.

Bircok meshur ata soOzleri kalbin duygusal anlam seviyesini tasvir
etmektedir:

Kalbim sevingten hopladi.
Kalpten kalbe yol var.
Gonluna ferah tut.

2. Dogustan kalp hastaliklarin (DKH)
sebepleri: Neden biz?

Embriyonik kalp gelisimi ilk hamilelik haftalarinda gelisir ve fevkalade
komplekstir. Bu gelisim sirecinin her asamasinda aksaklik meydana
gelip ileri asamalarda kalp arizasina yol agabilir. Dogustan kalp hastalik-
larinin sebepleri yeterince arastiriimis degildir. Sebebi, birgok faktérin
genis bir sekilde anlasilamamis olmasindandir. Hamile olan kadinlar,
bu s6zi edilen sure zarfinda, hamile olduklarindan bile habersizdirler.

Birgok ebeveyn sonralari sugluluk duygularina kapilmaktadirlar. Aslinda
birgok durumda, kalp problemini gidermek igin ellerinden higbirsey
gelmeyecegini bilmemektedirler. Yani hastaligin sebebini ve suglusunu
aramak bosunadir. Biz sizi, gocugunuzun hastaligini aktif sekilde kabul-
lenip, ileriye bakmaya cesaretlendirmek istiyoruz.

Almanya’da giinde yaklasik 22 ¢ocuk DKH, yani dogustan kalp
hastaligi ile doguyor. Ailelerin ¢odu sinir yipratici olan akut donemin
sonrasinda, cocuklariyla
beraber olduk¢ca iyi bir
yasam Kalitesine ulagiyorlar.
Cocugunuza en iyi sekilde,
mimkin mertebe pozitif bir
yaklasimla destek olabilirsi-
niz.

© 0OJO Images - iStock.com




3. Cocugumuzun kalp hastasi
oldugunu nasil anlariz?

Kalp hastahgi bazen dogumdan 6nce kadin doktoru tarafindan tespit
edilir. Fakat her kalp hastaligi da dogumdan 6nce teshis edilememek-
tedir. Bunu yapabilmesi i¢in jinekologun tecribeli olup iyi bir teghizata
sahip olmasi gerekir. Kapsamli bir konsitiltasyon igin ayrica bir gocuk
kardiyologuna da basvurmalidir. Bdylece gocugunuzun dogumundan
sonra, ne gibi bir tedavi gerektigini bilir ve gerekli en iyi hazirhgi yapmis
olursunuz.

Hamileliginizi devam ettirme veya vaz gegme gibi bir karar agsama-
sinda bulunursaniz, sadece ilgili doktorunuzdan bilgi almamalisiniz.
Cevrenizde imkanlariniz hakkinda sizi aydinlatacak psiko-sosyal
danisma mercileri ve kendi kendine yardim organizasyonlari da mev-
cuttur. Bir kalp hastasi gocukla beraber aile yasamin ne oldugunu,
bdyle bir gocukla yasayan ebeveynlerden baska kimse size bu denli
etkileyici anlatamaz. ,Dogum o&ncesi teshis‘ brostirimiz bu konuyla
ilgili cok 6grenmeye deger bilgi icermektedir. Genel anlasilir bir dille
www.corience.org sayfasindan kalp hastaliklarinin tanitim ve tedavi-
lerine ulagabilirsiniz.

Dogumdan sonra gocugu-
nuzda bariz bir kalp sesi
tespit edilirse, dogustan
kalp hastaliinda uzman-
lasmis bir klinige sevk edil-
menizi saglamaniz gerek-
lidir. Cocugun kalp hastasi
oldugu cogu kez halinden
belli olmaz.

Belki tiknefesli olup az
icerler, ama hepsi de mavi
dudakli ve mavi tirnakli olma-
yabilir. Sadece siyanotik
(,morlasmali’) kalp hastasi
¢ocuklarda, kalp hastalig
nedeniyle kan dolasimina
az oksijenli kan pompalan-
masi sebebiyle, (,siyanoz =
morlagma’‘) morarmis ciltleri
g6ze batar. Ebeveyn olarak
gocugunuzun iyi olmadigini,
en iyi siz goézler ve anlarsi-
niz. Emin olmadiginiz tak-
dirde doktorla veya bakim
personeliyle gérusuniz..

4. Kalp hastaligi, gocugumuz igin ne
anlama geliyor

Cok sayida muhtelif kalp hastaliklari mevcuttur. Bunlar degisik belirtide
olabilirler ve bazen de baska hastalik belirtileriyle (sendromlarla) kom-
bine halinde gdzlkur. Kalp hastaliklari dort gruba ayrilirlar:

v Daralmalar/ Tikanmalar

v Kalp boslugu duvari defektleri (delikler)

¥ Yanhs baglantilar ve

v Kapak yetersizligi (Kapaklar (kismen) islemez durumda)

Fakat higbir kalp hastaligi digerine benzememektedir ve hastaligin
seyri hastadan hastaya farkl olur. Tedaviler de her hastaya gore ayri
ayri planlara gére uygulanir. Cocugunuz igin ilag tedavisi mi, kalp kate-
terizasyonu mudahalesi mi (mesela kasiktan kalbe veya damarlara
sokulan ince bir plastik hortumla) yoksa bir kalp ameliyati mi zorunlu
olup olmadigi, birgok faktorlere baghdir




Basaril bir miidahaleden sonra, kulakgik- veya karincik arasi defektli
hafif kalp hastalikli gocuklarin neredeyse normal bir yagsam standartini
yakalamak igin iyi sanslari vardir. 10-20 yil énce imkansiz goziiken
muidahalelerin prognozlari (olasiligr) tibbi gelismeler sebebiyle bu
zamanda iyidir. Bundan dolayi da uzun vadeli neticeler de heniiz mev-
cut degildir.

Agir kalp hastalikli veya
olumsuz  hastalik  seyri
geciren c¢ocuklar, bedensel
dayanma guglerinin kisitlan-
masini géz 6énunde bulun-
durmalari gerekir.

Daha ayrintili bilgiyi gocugu-
nuzu tedavi eden ¢ocuk kar-
diyologundan alabilirsiniz.

5. Cocugumuzda ne gibi prognozlar/
belirtiler var?

Hayatta kalma sansi, yasam
kalitesi, fiziksel ve entelektuel
gelisimi birgok bireysel faktor-
lere baghdir. Dogustan kalp
hastalikl ¢ocuklarin geligimi
yavas olur, yine baskalarinda
kalici gelisim aksakligi veya
konsantrasyon sorunu belli
olur. Cogu hafif kisittamalarla
genel bir okula gider, spor
yapar, seyahat eder ve uyumlu
bir yasam tarziyla gayet nor-
mal bir giinliik yasam sirdre-
bilir. Dogustan olan kalp has-
taliklarinin bir gogu tamamen diizeltiime yerine ancak hafifletilebiyorlar
(bununla normal kalp fonksiyonu saglanmiyor, fakat belirtiler giderilip,
hastaliga optimal uyum saglanmaktadir).

Bebeklik doneminde, cocuklarin beslenmesi sorunu nadir degildir;
Beslemek igin sonda gerekir veya emzirme ancak guglikle mimkiin-
dur. Cocuk hastaliklari, bazi kalp hastalkli cocuklarda gerekli 6zel ve
hassas bir tedaviyi ve ayni zamanda segilmis/tecriibeli gocuk kardiyolo-
gunu zorunlu kilar. ilaglarin (6rnegin, kani sivilastiran) diizenli olarak ve
dozunda verilmesi gereklidir. Bu, ¢ocuklarin sportif aktivitelerini engel-
leyebilir. Cogunlukla dis tedavisi ve benzeri durumlarda yukarida s6z
ettigimiz yontem “Endokardit 6nlemi” (yani ila¢ yoluyla kalbin i¢ yizu
zarinin iltihaplanmasini 6nleme) gerekmektedir.

Bazi asilar ,yiksek riskli hastalar® olan kalp hastali gocuklara 6zellikle
tavsiye edilmektedir. Cocuk kardiyologunuz bu konuda sizi bilgilendire-
cektir. Ana okulu, (genel veya destek) okuluna gitme, sonraki mesleki
imkanlar hakkindaki sorulariniz 13 ve 14.1 ‘inci basliklar altinda cevap-
landirilacaktir.

ister bir acik kalp ameliyati veya kalp kateter girisimiyle bir deligin kapa-
tilmasi olsun ister degisik metotlarin avantaj ve dezavantajlari olsun,
zorunlu bir ameliyatin gerceklesmesinin ideal vaktini cocuk kardiyolo-
gunuzla goértismelisiniz. Ihtilafli durumda, sizi ilgili mercilere yonlendirir,
size uygun klinigi bulmaniza yardimci oluruz.




6. Kalp hastaligi yaninda gocugumuzun
diger bir hastaligi varsa ne olacak?

Dogustan kalp hastaliklari ¢gogu kez Williams-Beuren sendromu,
Marfan sendromu veya Down sendromuyla gelir. Detayl tibbi bilgiye
www.corience.org sayfasindan ulagabilirsiniz. Sendromlarda belli has-
talik belirtileri topluca yogun olarak meydana gelir. Zihinsel ve fiziksel
gelisimleri kisitlanmis gocuklar igin, erken ve kapsamli yardim-destek
dnemlidir. Ornegin, sosyal pediatrik merkezinde (SPZ) veya erken des-
tek mercisinde bu yardimi gérmeleri 6énem tasir. Buralarda farkli farkh
tedavi yontemleri mevcut olup, bunlar oyun yoluyla uygulanirlar.

Syndrome
---------- geborenun Herrfahlern sinbeigeben

7. Riski tartmada kim bize yardimci
olacak?

Eger bir tedavi veya kalp ameliyati s6z konusuysa, ¢ocuk kardiyolo-
gunuza hangi hastaneyi dnerecegini sorunuz. Bu karardan énce kap-
samli bir teshisle, ilgili tedavisi ve riskini titizlikle tartma gelir. Ozellikle
gocugunuz iyi bir fiziksel durumdaysa, ameliyati onaylamak zor olabilir.
Ancak bu karari alirken gocugunuzun uzun vadeli olasiliklarini disin-
meniz gerekmektedir. Klinik seciminizi kolay erisilebilirlik veya hastane-
nin durumu gibi disg gérunlise gore karar vermemelisiniz. Bilakis, tedavi
ekibinin ehliyetini sorusturunuz. Dogustan kalp hastaliklari hakkinda
kendi kendine yardim gruplarina veya BVHK'ya danisiniz.

Esasen gecerli olan: Her seyi anlamiyorsaniz, ana dilinize geviri yapabi-
lir bir terciman isteyiniz (bazen bakici personel veya doktorlar arasinda
da, ana dilinizi konusan bir kimse bulunabilir).

8.1 Klinik tercihinde etkili olan nedir?

Kalp ameliyati sonrasi ¢ocugunuz hastanede uzun muddet kalmasi
gerekir. Dogustan kalp hastaliklari tedavisinde uzmanlasmis bir klinik
seciniz. Belki bu sizin ikamet boélgenizin gevresinde olmayabilir. Eger
cocugunuza refakat ederseniz, ebeveynler olarak nerede geceleme
imkani bulabileceginizi erkenden arastiriniz. icabinda refakatg ola-
rak hastaneye alinmaniz, yol masraflari iadesi veya varsa evde kalan
kardeslere glindelikci bakici icin 6nceden saglik sigortasina muracaat
ediniz. Klinigin bilgi malzemesinden faydalaniniz veya psiko-sosyal
elemanlara danisiniz.

Cogu kez tibbi bilgilenme gérismeleri zor anlasilir ve bitiin potansiyel
komplikasyonlar doktor tarafindan dile getirildiginde korku asilamakta-
dirlar. Fakat bunlar ancak istisnai durumlarda meydana gelmektedir.
Konusmaya tarafsiz bir kisiyi de beraberinizde getirmekten ¢ekinme-
yiniz.




Béyle bir stresli durumda 9. Hastane tedavisinden once neler agik-
pek c¢ok olan bilgiler iyice IanmaI|’7
algilanamamaktadir ve '

daha sonra c¢ogu bilgilerin

v Refakatcinin yerlestiriimesini netlestirmek (alti yasindan kuguk

hatirlanilimamasi  mimkdn- cocuklarin ebeveynden birinin de hastaneye alinmasi hakkiyla
dur. Anlamadiklarinizi  not veya, doktor tarafindan tibbi gerekgesi bildirilmis raporla)

edip, bir dahaki konugmaya

bir soru listesi hazirlayiniz. v Varsa kardeslerin bakimini organize etmek

v Saghk sigortasina giindelikgi/ yol masraflari iadesi dilekgesi
vermek

v igvereninizden isten muafiyet istemek
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¥ BUtln sorularinizi not almak

101 Kilinikte ne ile karsilagsacagiz?

8.2 Muhtemel tereddiitleri nasil bertaraf edebiliriz? Kalp ameliyati, kliniginde ikamet ve hastane gunliginin sabit akislari
sizin icin bir istisnai durum tegkil etmektedir. Viziteler, muayeneler,
vardiye degisimi, mulakatlar ve muhtelif uzman ekiplerle yapilan mua-
yeneler cogu kez size dani-
siimadan ayarlanirlar. Bun-
lar bazen sizin igin musait
olmayan bir vakitte, ¢ocu-
gunuzun veya hosunuza git-
meyen bagka dinleyicilerin
huzurunda gercgeklesebilir.
Doktor ve bakici personel-
lerin gunlik goérevi, hastayi
tibbi ve bakimsal anlamda
en iyi sekilde bakimini
saglamaktir.  Gocugunuzu
her akrabanizin ziyaret ede-
meyecegdini anlayigla kar-
silamanizi diliyoruz. Kuguk
kardeslere codu kez hijyenik
nedenlerden dolayl hastane kogusuna girmelerine izin verilmiyor.
Ozellikle yogun bakimda bulunan riske maruz agir hastalarin ve onlarin
yiksek enfeksiyon tehlikesi gerekgesiyle, ancak en yakin akrabalarin
gelmesi 6nemlidir.

Eger genis kapsamli aydinlatiimaya ve bilgilendirmeye ragmen 6nerilen
tedavi hakkinda tereddutleriniz varsa, baska bir cocuk kalp merkezinde
= ikinci bir fikir edinebilirsiniz. Adreslerini ¢ocuk kardiyologunuzdan alabi-
lirsiniz. Veya bize sorunuz. Ayrica dilerseniz gocugunuzun tibbi kayitla-
rini alma hakkiniz da var.

\.l
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Hastalarin ve ailelerin korku, minnettarlik, caresizlik, seving, kizginlk
ve Uizglnlik gibi yogun hissiyatlarina doktorlar ve bakici personeller
asinadirlar. Yine de klinik gindemine ve yogun is baskisina riayet
etmek ve birlikte karsilikli anlayis géstermek, herkesin birbirine
glivenceli sekilde davranmasini saglar. Hastanede gocugunuza karsi
Ustlendiginiz sorumlulugun blylik bir b6limini devretmeniz gerekiyor.
Zor da olsa: Klinikte kaldiginiz siiregte, cocugunuz igin faydali olani
bagkalari tayin etmektedir.

Kendinizi bakici ekibin bir
ferdi olarak gorebilirsiniz:
Desteginizle onlarin isine
yardimci olup ¢ocugunuzun
refahina katkida bulunursu-
nuz. Kaygi ve supheleriniz
varsa, bakici elemanlarina
sorabilirsiniz ve her seyin
etraflica gosterilip anlatil-
masini isteyiniz. Gerekirse
defalarca; ¢ok basit sanilan
sorular da olsa. Kliniklerin
c¢ogunda taburcu olduktan
sonra psiko-sosyal hizmeti
veya bir ,Case Maneger” (problem menejeri) vardir. Bunlar size tabur-
cu olduktan sonraki tedavi sirecinde destek verir.

10.2 Kardeslere kim bakacak?

Belli kogullar altinda 14 yasindan kuguk ¢ocuklariniz i¢in bir glindelikgi
bakicinin gérevlendiriimesi icin basvurabilirsiniz. Klinigin psiko-sosyal
elemanlari veya sosyal haklar bilgilendirme hatti kardes bakimi konu-
sundaki finansal imkanlari yani sira, gerekirse agir engellilik bakim
sigortasi miracaatinda da destek vermektedirler. Kardeslerin genelde
yetiskinlerden daha cok korkulara sahip olduklarini da hatirlayiniz. Ve
,blyukler kendileriyle mesgul iken, kardeslerin sikinti ve fantazilerini
gorebilme enerjisini ve zamanini da bulamamaktadirlar. Bu gibi ,gélge
cocuklar’ bazen kendilerini ihmal edilmis gorip gelismelerinde geri adim
atmaktadirlar. Kalp hastasi cocugunuz veya kendinizi toparlamaniz icin
muhtag oldugunuz zaman muddetince bir yedek bakici ayarlamaya ¢ali-
siniz. Buyik anneyle bir hayvanat bahgesi gezisi veya yasit arkadaslarla
beraber gegirilen bir hafta sonu bazi mahrumiyetleri telafi eder. Taburcu

olduktan sonra aile odakh bir rehabilitasyon (FOR) yeniden gug ve yon-
lendirme saglayabilir.

10.3 Hangi egyalar1 hazirlamamiz gerek?

v Gecelik (mimkinse digmeli olmal)

Esofman

Tuyll oyuncak (gocugun sarilip yatabilecegi tir)
Gomlekler / Bluzlar (mimkinse istisnasiz digmeli olmal)
Sicak ¢oraplar

Hafif rahat giyisiler

Temizlik egyalari

Mesguliyet igin: Sevdigi kitaplar, boyama esyalari, bulmaca def-
terleri, 6gretici oyunlar, seyyar CD-c¢alar, piyes veya muzikli CD-
veya MP3-calar, kulaklikla beraber video teypleri veya DVD'ler

€< € € € ¢ ¢ <

¥ Hastaneye uygun oyuncak, mesela yatak korkuluklari arasindan
dismeyecek sekilde olmali

e

O
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10.4 Cocugumuz simdi bizden neler bekliyor?

Cocugunuza gorinidrde sefkatli
yalanlar anlatmayiniz. Cocuklar
gergekleri zannettigimizden daha
iyi kaldirabiliyorlar. Belki bir aci
dolu ameliyati veya uzun sureli
bir hastane ikametini ondan gizler
veya sirinlestirerek anlatirsaniz,
¢ocugunuz size karsi nasil glivence
duyabilir? Bu zor glinlerde gocugu-
nuza ne kadar yakin olursaniz, o
denli iyi olur.

Cocugunuza muayenelerde esitlik
etmeniz, onu teselli edip oyala-
maniz, dileklerini dile getirmede yardimci olmaniz onun korkusunu
alir. Cocugunuzu doyururken, yikarken, ona birseyler anlatirken veya
beraber sarki sdylerken, onun korkutucu fantazilerine dikkat edip, 6z
glvenini glglendiriniz. Siz kendiniz de bu yolla ¢aresizlik hislerinizi asa-
bilirsiniz. inangh aileler cokca dua‘da teselli bulup, bu giicii cocuklarina
yansitabiliyorlar.

10.5 Bu zorlu zamanda, bizim hangi destege ihtiyacimiz
var?

Kendinizi de dislininmelisiniz: Eger ¢ocugunuz kendisini gok hasta
hissetmiyorsa, klinikte oda arkadaslariyla dostluklar kurar, hastane
elemanlarin oyunlarina katilir ve bir saat de olsa, sizden ayri kendisini
mesgul edebilir. Bu vakti kendiniz i¢in kullanin! Glctiniizli gézinizde
blyltmeyiniz. istirahat ediniz, parkta geziye gikiniz veya ihtiyaciniz
olursa diger aile mensuplarini gérmek igin bir evinize gidiniz.

Ebeveynler ne kadar rahat ve dengeli olurlarsa, ¢cocuk da kendini o
olglide rahat hisseder. Aksi halde stresiniz de ¢ocuga yansiyabildigi
icin, bu zamanda kendinize de 6zenle iyi bakmaniz muhimdir. Kendi
akiniiz bos olup vaktinde dolmazsa, kimseye bir faydasi olmaz. Ne
size, ne de cocugunuza hi¢ olmaz.

111 Klinige kabulden sonra ne olacak?

Cocugunuz muayene edilecek ve bir ihtimalle size de, ailede vuku
bulan hastaliklar hakkinda ve hastaligin seyri hakkinda sorular yénel-
tilecektir. Onceki muayenelerin ve sevk eden doktorun evraklari gocu-
gunuzun hasta dosyasinda bulunmasi gerek. Bunlar her zaman bdyle
hazir olmadigindan dolayi, gocugun son doktor raporunun kopyasini,
asl karnesini, kalp clizdanini vs. yaninda bulundurmaniz tavsiye olunur.

Kalp ameliyatindan 6énce normalde ¢ocuk kalp cerrahi, gcocuk kardiyo-
logu ve narkozdan sorumlu anestezi hekimiyle bir bilgilendirme goris-
mesi yapiimaktadir.

Ornegin, énceden yapilmis miidahalelerin tarihleri sorulacak ve ame-
liyat onaylamaniz igin evraklar doldurmaniz gerekecektir, bu yiizden
kendinizi buna hazirlayiniz. Gerekirse bir tercimanin ana dilinize geviri
yapmasini talep ediniz. Cocugunuzun bu bilgilendirme gériismesine
katilip katilmayacagini énceden disiininiz. Katilmayacaksa guvendi-
giniz bir kisinin o vakitte gocugunuza bakmasini rica ediniz. Bdylece
dikkatinizi tamamen konusmaya verebilirsiniz. Bu konusmaya mum-
kiinse iki kisi olarak katiliniz. Ameliyatin ne kadar sirecegini sorunuz.
Sonralari zamanlamada gecikmeler olursa telaglanmayiniz.

O
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11.2 Kalp ameliyati nasil gegecek?

O guin korku ile Umit arasinda bir gun olacaktir. Dolayisiyla sizde ¢ok
degisik hisler uyandiracaktir. Ameliyat bélimintndeki ayrilik sizin ve
gocugunuz igin ¢ok hassas bir andir. Cocugunuzu oraya goétiremez
veya gotirmek istemezseniz, gocugunuzla daha evvel vedalasmaniz
da yerinde olur. Sizin igin bu zor anda gocugunuza Gimit vermeye gayret
ediniz. Sakinliginizle gocugunuzu destekleyip, gligclendirmis olacaksi-
niz. Kendisine ayildiktan sonra taniyabilecegi, emzik veya tlyliu oyun-
cag gibi aliskin oldugu bir esyay! verebilirsiniz.

Kendinizi oyalamaya c¢alisiniz ve slrekli hastane boéliminde bekle-
meyiniz. Ayrica: Talimatlara riayet edip klinik doktorlariyla isbirliginde
bulununuz: Narkoz hekimi
ameliyattan evvel yemegi
yasaklarsa, bununla sizi
veya cgocugunuzu kizdirmak
istemez. Acima nedeniyle
gocugunuzu yine de yedirip
icirmeyiniz, hatta zamanlama
plani ertelense bile. Aksi
halde narkoz aninda sorun-
lara sebep olabilir.

Olabilecek rutin muayeneleri,
ameliyat gidisati ve 6zellikle
yogun bakimdaki zaman
hakkinda daha detayli bilgileri
Jlyi hazirlikli kalp ameliyatina’ (,Gut vorbereitet zur Herz-Operation®)
baslikh brogtirimizde bulabilirsiniz.

12. Klinikten taburcu olunca ne olacak?

Cevrenizde bulunan iyi
bir ¢ocuk kardiyologunun
bulunmasi faydalidir, ¢linki
kontrollerin ~ duzenli  bir
sekilde yapilmasi gereklidir.
Belki degdisik ayakta tedavi-
ler tavsiye edilebilir. Burada
bltiin tedavi ydntemlerinin
gerekli ve mantikl olup
olmadidina karar verilmesi
gerekir ki; yanlis karar sizi
ayrica yormasin. GCevre-
nizde bulunan kendi kendine
yardim grubunda anlatilan
tecriibe raporlari da oldukga
faydahdir. Burada sosyal
haklari yardimi, agir engellilik, bakim sigortasi, giindelikci, FOR gibi
konularda da aydinlatilirsiniz. Adresleri bizden temin edebilirsiniz.

13. Ana okulu segiminde neler 6nemlidir?

Kalp hastalikl gocuklarin cogu kardesleriyle veya arkadaslariyla birlikte
normal bir ana okuluna gidebilirler. Agir kisitlanmig veya yogun bakimli
¢ocuga bir ana okulu yeri bulmak igin, doktor tarafindan ,6zel pedagoji
destek ihtiyaci’ tespit ettirilmesi faydali olur. Bununla gocugunuz, uygun
(uyumlu ana okulu veya engelli veya engelsiz gocuklarin giindizci
yuvasi olan) bir miiessesede, 6zel egitilmis, cogunlukla saglik pedagoji
personeli tarafindan optimal desteklenebilir.

Ergoterapi, fizik tedavisi, logopedi gibi zorunlu terapiler de bdylelikle
ana okulunda gorilir, dolayisiyla biiylk bir kolaylik saglanmakla birlikte
normal glin akigi i¢in vakit kalir.
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Onemli!

Cocugunuz igin evinize yakin olan ana okulu mu yoksa uzak fakat 6zel

bir miiessese mi daha uygun olup olmadigini tartmada, size kliniginizin

psiko-sosyal elemanlari veya sosyal-pediatri (SPZ) merkeziniz yar-

dimci olabilirler. Eger uygun ana okulu cok uzaktaysa, okula gidis ve

geligleri ayarlayabilmek igin basvuruda bulunabilirsiniz (bdylece hergiin
yollarda saatlerce vakit kay-
betmezsiniz).

Prensip olarak ¢ocugunuzun
ana okulunda veya okulda
o6zel bir konum tasimamasi
gerektigini vurgulayiniz.
Cocugunuzun kalp hasta-
ligiyla serbest davraniniz,
cocugunuzun kisintilarini
veya ihtiyaclarini gizlemeyiniz
veya sirinlestirmeyiniz. EGgi-
ticiler ve gruptaki cocuklar,
cekismelerde 0Ozel dikkat
gerektigini veya daha fazla
tenefflise ihtiyaci oldugunu
bilirlerse, onlar da gocugunuza daha tabii ve esit seviyeli davranirlar.
Kalp hastasi ¢ocugunuza karsi davaranista korku ile rahat ve nese
arasindaki dengeyi tutmak diizenli ve agik gorismelerle herkese igin
daha kolay olur.

Cocugunuzun kullandigi ilaglar ve tesirleri hakkinda egiticileri zama-
ninda bilgilendiriniz:.

Hlag bashigina bakiniz

lyi bilgilendirilmis ana okul personeli telaglanmaz veya paniklemez ve ilk
yardim énlemlerini iyi bilir.

141 Okula nasil devam edilecek?

Federal eyaletlere gore degisik egitim programlari ve destek imkanlari
sunan genis ¢apta okul turleri mevcuttur. Bizim ¢alisma grubumuz olan
okul/meslek edinme www.bvhk.de sayfasinda sizin i¢in mercileri ve
destek imkanlari toplamis bulunuyor. Cogu kez daha uzakta bulunan bir
destekleyici 6zel okul cocugunuzun kabiliyetine goére daha iyi imkanlar
sunmaktadir. Yiksek personel sayili ve iyi finansal donanimiyla okulda
6zel egitilmis egitimciler cocugunuzun ihtiyaglarina yanit verebilirler, bu
durum genel okulda her zaman yeterli dlgiide mimkuln olmayabilir.

Ancak okulun segiminde ¢ocugunuzun arkadas cevresinin genelde
yakindaki okullara gittigini ve destekleyici 6zel okullarin uzakta olmasi
nedeniyle sosyal iliskilerin sadece zor bir sekilde devam ettirilebilece-
gini dikkate aliniz. Cocugunuzun kalp hastaligini daha bastan agikca
bildiriniz. Kisinti ve ihtiyaglarini gizlemeyiniz veya sirinlestirmeyiniz ki,
6gretmenler icabinda uygun bir sekilde davranabilsinler.

Hastanede uzun sureli yatili
tedavilerde, o&grenciler ya P
klinikte ,Hasta Okulu‘ tara- -
findan egitilirler veya ders
mifredati 6grenciye kendi
okulu tarafindan iletilir. Okul
arkadaglarinin  ziyareti de
hasta c¢ocugun iliskilerinin
kopmamasi bakimindan
faydaldir.
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14.2 Okul gezileri, 6grenci degisimi vs.

Cocugunuzun kullaniyorsa hangi ilaglari dizenlice kullandigini égret-
menler okul disi aktivitelerde bilmeleri gerekir. E§er ¢ocugunuz bunu
zaten evde de yardima gerek duymaksizin emin olarak kendi basina
beceriyorsa, o halde 6gretmenin de destegine muhtag degildir. Ogret-
menin hatirlatmasi veya yardim etmesine ihtiya¢ varsa, onu geziden
dnce vaktinde bu konu hakkinda bilgilendirmelisiniz. llaci tek doz
halinde paketlenmis ve isaretlenmis olarak vermelisiniz ki, gocugunuz
da her an gunlik miktarini alip almadidini bilsin. Oksijen yetersizligine
maruz ¢ocuklarin (1000 metreden yiksek) daglik bélgelere gitmemeleri
gerekir. Planlanmis ugak seyahatleri hakkinda ¢ocuk kardiyologunuza
daniginiz.

Lunaparkta eglence treni gibi
heyecanlandirici aktiviteler bazi
kalp hastasi cocuklar icin fazla
riskli olmaktadir. Uzun yurlyuls-
ler, fiziksel yorucu aktiviteler ve
sakatlik olasihgi fazla olan spor
dallari, kalp hastaligi sebebiyle
etkinlik kapasitelerinde kisith olan
¢ocuklar icin uygun degildir. Az
bir fantezi ve gézetme ile birlikte
yapilacak girisimler mimkun olur,
genelde ufak bir 6zel ayarlama
yeterli oluyor.

14.3 Okul sporu

Kalp hastalkli  c¢ocuklari
korumak igin bazen beden
egitiminden uzak tutulurlar.
Bundan dolayi ¢ogunlukla
Ozglvensiz ve hantal olup
motorik olarak zayif olurlar.
~Sport macht stark (,spor
glclendirir) broglrimizde
muhtelif kalp hastaliklarina
g6re uygun olan spor dallari
hakkinda degerli bilgilere
ulasabilirsiniz. Karma sinif-
lardaki yizme egitimi, dinini
yasayan musliman ¢ocuk-
lar icin mecbur degildir.

Misabaka spor dallari, cogu kalp hastasi ¢ocuklar igin tabu konumun-
dadir. Kompleks kalp hastalikli ¢ocuklari angaje dgretmenler bagka
turli yonlendirip, puan verebilirler ve icabinda gerekli teneffuslerini
tayin ederler. Her seyden evvel kalp ritim bozuklugu (Long QT Syndrom)
veya agir oksijen yetersizligi (Siyanoz) bulunan égrenciler, gocuk kardi-
yologu tarafindan kalpleri carptiginda veya tékezlediginde ne yapilmasi
gerektigini etraflica 6grenmelidirler (mesela kendini toparlayip, sikma
nefesle kalp atisini normallestirmek gibi).

14.4 Sinif birligine entegrasyon

Yukarida anlatilan basit yardimlar kalp hastalikl gocugun siniftaki kendi

yerini bulup koruyabilmesini kolaylastirir:

a) Fiziksel olarak kisitli olan ¢ocuga, yedek okul kitaplari, farkli katlar-
daki siniflari degistirirken yardimci olur.

b) Cocugdunuza merdiven gikmak zor geliyorsa, belki bir asansor kul-
lanabilir.

c) Konsantrasyon zaafiyetli veya daha yavas cocuklar i¢in imtihan
kosullari farkli ayarlanir (mesela daha fazla vakit, sporda baska
odevler).

d) Diger din mensuplari 6grencileri icin birgok okul din dersine alter-
natif olarak etik dersi sunmaktadir.
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e) Diger kultlr gevrelerin dnemli dini bayramlarinda gocuklar icabinda
dersten muaf tutulurlar. Vaktinde sinif 6gretmenine veya okul ida-
resine muracaat ediniz.

f)  Ramazan’da, orug tutulan giinlerde olumlu ¢ézim aranilir: inangh
muslimanlar imsaktan giines batincaya kadar yiyip icemezler v.s..
Ama bulug ¢cagina ermeden de veya insan saghgi s6z konusu ise
(kronik hasta olup ilag ihtiyaci var ise) orug tutmalari gerekmez.
Akut hasta olan mislimanlar da orug tutmaktan muhaftirlar.

g) Size/gocugunuza gerekirse namaz kilma imkani verilmesini vak-
tinde ayarlayiniz.

h) Calisma grubumuz olan ,Okul/ meslek edinme® ve ,Ana okulu®
www.bvhk.de sayfasinda ek bilgi sunmaktadir.

14.5 Dislama (baski yapma)

Etkinlik kapasitelerinde kisitli olan, belki yara izi, skolyoz (omurga egri-
ligi), mor dudaklar veya gomak parmaklarla gbze batan kalp hastasi
cocuklar bazen duyarsiz okul arkadaslari tarafindan alaya alinirlar.
Cocugunuz uzun suredir isteksizce veya asiri sakin olarak okuldan
donerse, dislanip diglanmadigini mutlaka arastiriniz. O taktirde derhal
6gretmenlerle birlikte bir ¢6ziim aramalisiniz, ¢linkli dislama meselesi
gocugunuz i¢in ¢gok agir bir durum olabilir. ,Sporda 6zel muamele‘ veya
konsentrasyon sorunu nedeniyle 6ngérilen 6zel imtihan kosullari bazi
okul arkadaslarinda kiskanghda sebebiyet vermesi maalesef 6nlene-
mez bir durumdur.

Diglayan okul arkadaslarin ebeveynleri dahil, agik ve samimi bilgi ve
bireysel gorigmeler, okul arkadaslarinda gogu zaman anlayis ve hatta
sorumluluk hissiyati uyandirmaya yardimci olmaktadir. Kim bilir belki
de, o zaman kendiliginden belki agir okul ¢antasini tagsimayi veya ev
6devlerinde yardimci olmayi teklif ederler.

15. ilaglar

v Dehidrasyon 6zellikli ilag kullanan g¢ocuklar sikga tuvalate git-
meye ihtiya¢ duyarlar. Litfen gocugunuzun egitimcisini / 6gret-
menini bilgilendiriniz ki, sinif ve gocugunuzla ilgili tertibi alabilsin.

¥ Nabiz frekansini ve tansiyonunu dusuren beta blokére ihtiyag
olan gocuklar konsantre sorunu yasarlar. El becerisi faaliyetle-
rinde ve diger aktivitelerde, 6gretmeni tarafindan yapilan deger-
lendirmelerde bu durum g6z éniinde bulundurulmalidir.

v Kani incelten ilag olan, antikoagulan kullanmasi gereken
cocuklar, hafi f yaralanmalarda dahi blylk kan kaybina
ugrama veya i¢ kanama riskini tagimaktadirlar. Samata, jim-
nastik ve diger beden egitimi gibi fi ziksel aktivitelerde buna
ozellikle dikkat etmek gerekir. Diger ¢ocuklarin da bu yénde
bilgisi olup sakinmalidirlar. Herhangi bir disme veya yara-
lanma meydana geldiginde egitimci / 6gretmen derhal sizi
bilgilendirmeli ve gerekirse acil tibbi tedavi sagdlamalidirlar.
Kan inceltici ilaglarin kullaniimasina ara vermenin ne fena neti-
ceye yol acabilecegini, gozetici personeli kesinlikle bilmelidir.

¥ Zamaninda gocugunuzla birlikte coaguchek-aletiyle INR-6zde-
netimi, yani kan pihtilagsmasi élgimunu talim ederseniz, cocugu-
nuza daha fazla hirriyet ve bos vakit imkani saglayabileceksiniz.
Doktorunuz bir dilekce verip sizde bir talimat gérduguinizde, bu
alet saglik sigortasi tarafindan 6denmektedir. O zaman gocugu-
nuz degerleri kendisi dlgebilir ve gerekirse ne kadar Marcumar®
veya benzer kan inceltici ilaca ihtiyaci oldugunu tespit edebilir.
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v Kalp nakli gérmis ¢ocuklarin ilaglari, 6zel bir titizlikle ve aksat-
madan verilmelidir, 6zellikle dikkat edilmesi gereken donor kal-
bin biinye tarafindan tepilmesini bastiran Immunsupresif ilacidir.
Egitimcilere ve 6gretmenlere bu ilaglarin ve hijen kurallarina
titizlikle riayetin ne kadar énemli oldugunu hatirlatiniz. Mesela
bir gastroenterit virlsu sinifta dolastiginda, kalp nakli gérmis
cocuklarin ebeveynleri bilgilendiriimeli veya tibbi danigsmaya
basvurulmasi gerekmektedir.

v Egitimciyi / Ogretmeni gocugun beslenmesi yani bazi gidalari
yiyip yiyemecegi hakkinda da bilgilendiriniz.

v Kalp ritim bozuklugu olan o6grenciler kalbi garptiginda veya
teklediginde ne yapilmasi gerektigini (yani kendini toparlayip
sikma nefesle kalp atisini normallestirmeyi) sizden veya gocuk
kardiologu tarafindan etrafl ica 6grenmelidirler.

Cocugunuzun ilaglari ve bunlarin tesirleri hakkinda 6gretmenleri
vaktinde bilgilendiriniz. ayrintili ve anlasilir bir doktor raporu ve acil
durumda gereken tedbirleri igeren bir yazinin kapali bir zarfl a 6gret-
menlerin ulasabilecegi bir yere birakilmasi, 6gretmenlere ve evebeyn-
lere emniyet hissi vermektedir.

Cep telefonunuzun numarasini bildirin ki, cocugunuz bir kaza, kalp ritim
bozuklugu veya herhangi bir 6ngérilmemis kisitlamaya maaruz kaldi-
ginda size ulasilabilinsin. Cocugunuzun okul egitimine giivenilir sekilde
katilmaniz, ebeveynler olarak gorevlerinizdendir.

Korkak, asir tedbirli 6gretmenlere yaklasiniz, duyarsiz egitimcilerle
g6rusiniz. Dil nedeniyle buna yeterli degilseniz, okul aile birligi veya
cocuk doktoru / ¢ocuk kardiologunu araya katiniz. Bunun i¢in doktoru
sir saklama zorunlulugundan muhaf tut-
maniz gerekir. Acik ve yogun igbirligi ve
hedef odakli aydinlatma ana okulu/okul,
gocugunuz ve sizin icin de rahat ve baga-
rili bir ana okul/okul yillari saglar.

16. Rehabilitasyon

Yillardan beri FOR ile adlandirilan aile odakli rehabilitasyonu yani
tedavi sonrasi bakimi desteklemekteyiz. Burada tibbi tedavi basa-
risinin saglanmasi, gereken bir ilag tedavisinin devam ettiriimesi, fi
ziksel etkinlik kapasitesinin gelistiriimesi ve hasta ¢cocugun ve ailesinin
manevi gug¢lenmesi igin, butln aile mensuplarinin rehabilitasyon klini-
gine alinmalari 6ngérulmektedir. Aile olarak tibbi iyilesme basarisini
saglayamaz, kalp hastalikli cocuga yeterli destek veremez iseniz veya
ilgili hastaliktan dolay! bir veya daha fazla aile mensuplarinda bir tibbi
veya psiko-sosyal komplikasyon meydana geldiyse, size FOR'u tavsiye
ederiz.

Mumkin mertebe iyi bir aile ortaminda buyu-
mesi, ilgili ¢ocuklar igin 6nemli ve iyilesme
surecini destekleyicidir. Cogu kez ebeveynlerin
iliskisi strekli baski altinda agiri yipranmaktadir.
Birbirleriyle ilgilenemediklerinden veya diger
konular daha da 6énemli olduklarindan dolayi
bir zaman sonra ¢ogu esler ayrilmaktadirlar.
Burada tekrar birbirlerine yaklasip eslerini yeni
acidan gérmelerini 6grenirler.

FOR-brogurimuzui ismarlayiniz, sosyal haklari

danisma hattimizi arayiniz veya Kkliniginizin

psikososyal hizmetine daniginiz.
Familienorientierte
Rehabilitation
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Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e. V.

c/o Inge Heyde

Wolsteinkamp 63 - 22607 Hamburg
Tel. 040-82 29 38 81
i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Marfan Hilfe (Deutschland) e.V.

Postfach 0145 - 23691 Eutin
Tel. 0800 -76 1334 4
kontakt@marfanhilfe.de
www.marfan.de

Herzkinder OstFriesland e. V.

c/o Jorg Ruterjans
Suurleegdenweg 5 - 26607 Aurich
Tel. 04941-60 44 316
info@herzkinder-ostfriesland.de
www.herzkinder-ostfriesland.de

Kleine Herzen Hannover e.V.
Hilfe fur kranke Kinderherzen

c/o Ira Thorsting

Wirringer Str. 21a - 31319 Sehnde
Tel. 0 179-50 97 103
ira.thorsting@t-online.de
www.kleineherzen.de

JEMAH e.V. Bundesverein Jugendliche und
Erwachsene mit angeborenem Herzfehler e.V.

Am Exer 19a - 38302 Wolfenblttel
Tel. 05331-92 78 48 50
info@jemah.de

www.jemah.de

Aktion Kinderherz e. V. Diisseldorf

c/o Gabriele Mittelstaedt
Goethestr. 41 - 40670 Meerbusch
Tel. 02159-91 26 44
aktionkinderherz@arcor.de
www.aktionkinderherz.de

Noonan-Kinder e.V. Deutschland

c/o Susanne Brombach
Ludwig-Richter-Weg 17 - 40724 Hilden
info@noonan-kinder.de
www.noonan-kinder.de

Elterninitiative herzkranker Kinder
Dortmund / Kreis Unna e.V.

c/o Mechthild Fofara

Vorholterstr. 63 - 44267 Dortmund
Tel. 02304-89 540
fofara@t-online.de
www.herzkinder-dortmund.de

Herzkinder Oberhausen und Umgebung e.V.

c/o Andrea Ruprecht

Babcockallee 7 - 46049 Oberhausen
Tel. 0176-72 38 80 48
herzkinder-oberhausen@t-online.de

Herzkranke Kinder e. V.

c/o Julia Ensel-Eckerth

Pottkamp 19 - 48149 Minster

Tel. 0251-85 70 43 57
info@herzkranke-kinder-muenster.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Fordermitglied im BVHK
Herzpflaster Coesfeld /
Bunter Kreis Miinsterland e.V.

c/o Johanna Kemper

Poststralle 5 - 48653 Coesfeld

Tel. 02541 - 89 15 00
herzpflaster@bunter-kreis-coesfeld.de
johanna.kemper@bunter-kreis-coesfeld.de

Kinderherzhilfe Vechta e.V.

c/o Corinna Krogmann
Sonnenblumenweg 12 - 49377 Vechta
Tel. 04441-15 99 638
info@Kinderherzhilfe-Vechta.de
www.kinderherzhilfe-vechta.de

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Koln e.V.

c/o Ute Braun-Ehrenpreis

Quettinger Str. 42 - 51381 Leverkusen
Tel. 02171-55 86 92
info@herzkranke-kinder-koeln.de
www.herzkranke-kinder-koeln.de

Herzkrankes Kind Aachen e. V.

c/o Jorg Dasler

Jilicher Str. 373 - 52070 Aachen
Tel. 0241-99 74 10 74
info@herzkrankeskindaachen.de
www.herzkrankeskindaachen.de

Elterninitiative herzkranker Kinder und
Jugendlicher Bonn e.V.

c/o Christian Behre

Postfach 190204 - 53037 Bonn
Tel. 02 28—61 96 80 99
vorstand@herzkinder-bonn.de
www.herzkinder-bonn.de

Kinderherzen-Férdergemeinschaft
Deutsche Kinderherzzentren e.V.

c/o Jorg Gattenlohner
Elsa-Brandstrom-Str.21 - 53225 Bonn
Tel. 0228 422 800
info@kinderherzen.de
www.kinderherzen.de

Hypoplastische Herzen Deutschland e.V.

c/o Birgit Hoveler

Elisenstr. 12 - 53859 Niederkassel

Tel. 02208-77 00 33

b.hoeveler@hhdev.eu
www.hypoplastische-herzen-deutschland.de

Herzkranke Kinder Kohki e.V.

c/o Sigrid Schrdéder

Westring 241 - 55120 Mainz

Tel. 06131-48 79 421, Mobil 0163-78 21 206

kohki-herz@web.de

www.kohki.de
Regionalgruppen:
Aschaffenburg
Berlin-Brandenburg
Bremen
Frankfurt-Darmstadt
Franken
Fulda
Koblenz-Westerwald-Taunus
Leipzig
Mainz-Bad Kreuznach
Pfalz-Rhein-Neckar
Stuttgart
Sudbayern
Thuringen
Wiesbaden-Risselsheim
Pumpis fur Herzis

Kleine Herzen Westerwald e.V.

c/o Glinter Mies

Hirzbach 9 - 56462 Hohn

Tel. 02661-82 87
info@kleine-herzen-westerwald.de
www.kleine-herzen-westerwald.de

Kinderherzen heilen e.V. - Eltern
herzkranker Kinder - GieRen

c/o Ruth Knab

Am Sdéderpfad 2a - 61169 Friedberg
Tel. 06031-77 01 63
kontakt@kinderherzen-heilen.de
www.kinderherzen-heilen.de

Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.

c/o Dr. jur. Alexandra Windsberger
Universitatsklinik des Saarlandes - Geb&aude 33
Villa Regenbogen - Kirrberger Strasse

66421 Homburg

Tel. 06841- 16 27 466
info@herzkrankes-kind-homburg.de
www.herzkrankes-kind-homburg.de

Elterninitiative Herzkranker Kinder e. V.,
Tubingen, (ELHKE)

c/o Mita Ettischer

Konigstrale 77 - 72108 Rottenburg
Tel. 07472-96 95 024
info@elhke.de

www.elhke.de

Herzkinder Unterland e. V.

c/o Heidi Tilgner-Stahl.

Leinburgstr. 5 - 74336 Brackenheim
Tel. 07135-96 13 41
vorstand@herzkinder-unterland.de
www.herzkinder-unterland.de

Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke
Kinder Siidbaden e.V.

c/o Petra Huth -Geschaftsstelle-
Lutherkirchstr. 1a - 79106 Freiburg im Breisgau
Tel. 0761 - 47 746 444, Mobil 0159 0633 2814
info@herzklopfen-ev.de
www.herzklopfen-ev.de

Junge Herzen Bayern

c/o Michael Brandmayer

Holzfeldstr. 24 - 85457 Worth - Horlkofen
Tel. 08122-95 63 22
info@junge-herzen-bayern.com
www.junge-herzen-bayern.com

ARVC-Selbsthilfe e.V.

c/o Ruth Biller

Fastlingerring 113 - 85716 UnterschleiBheim
Tel. 0163-18 47 521
info@arvc-selbsthilfe.org
www.arvc-selbsthilfe.org

Ulmer Herzkinder e.V.

Saulgauer Strafle 9 - 89079 Ulm
Tel. 0731-14 41 83 79
info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de
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Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK)
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